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Resumo

Introducédo: Problemas especificos da linguagem e aprendizagem referem-se a
alteracOes primarias, frequentes e persistentes no processo de recepcdo e
expressao verbal e/ou escrita. Neste estudo, elegemos o ‘transtorno especifico
de leitura’ ou ‘Dislexia’ como modelo para investigar as repercussdes desses
problemas na vida cotidiana de criangas, adolescentes e jovens. Objetivo geral:
Investigar como diferentes atores, organizados a partir de ambientes virtuais,
enunciam e representam os problemas do desenvolvimento da linguagem e
aprendizagem, e como reivindicam visibilidade e suas necessidades em espacgos
publicos. Objetivos especificos: Analisar como esses problemas sédo definidos
e entendidos; identificar as interfaces entre os problemas especificos de
linguagem e aprendizagem, os temas prioritarios vocalizados por esses atores e
as principais justificativas que apoiam essa discussdo. Metodologia: O estudo
ancora-se no referencial teérico-metodoldgico da Hermenéutica de Profundidade
(Thompson, 2009) e no método de Narrativas (Castellanos, 2014). Foram
realizadas 19 entrevistas com atores sociais diferentemente posicionados na
estrutura social, recrutados a partir da rede social Facebook, no grupo ‘Dislexia
e Pais’. As entrevistas foram conduzidas presencialmente ou a distancia, através
de web-conferéncia. Das narrativas emergiram 43 enunciados organizados em
trés dimensbes analiticas, micro (experiéncia pessoal), meso (campo de
interacdo institucional) e macro (politico-propositiva). Discussédo: Os perfis dos
participantes foram apresentados em dois grupos: G1 — méaes de criancas e
adolescentes com dislexia, maes com dislexia, jovens e adultos com dislexia; G2
— profissionais de saude e profissionais de educa¢do. Os achados da pesquisa
organizaram trés ndcleos narrativos: Nucleo 1 — Trajetorias pessoais,
institucionais e seus marcos: da construcdo do problema a peregrinacdo por
diagnéstico e tratamento na Dislexia; Nucleo 2 — O diagnéstico como
‘passaporte’ para o reconhecimento? Possibilidades, limites e busca de outros
sentidos; Nucleo 3 — Como as familias se organizam a partir do ‘passaporte’:
interlocucBes entre os niveis micro e macropoliticos. A analise e sintese
interpretativa revelou: aspectos da cultura, da ideologia e dos contextos sécio-
histéricos presentes nos processos de construcdo social da doenca e da
experiéncia de adoecimento pela Dislexia; os conflitos e as relagbes de
dominacdo observadas nos campos de interacdo institucionais; os rétulos e
estigmas que conduzem a constru¢cdo de marcas identitarias e a mobilizacédo
social e politica em busca de justica e inclusdo social; os mecanismos e
estratégias adotados pelos sujeitos, assim como as solu¢des apontadas para o
enfrentamento do problema. Conclusédo: Problemas especificos de linguagem
e aprendizagem sao potencialmente produtores de impactos negativos que
afetam a vida pessoal, académica, profissional e produtiva do individuo,
compreendendo todo o curso da vida. Debates ampliados envolvendo diferentes
representantes da sociedade sdo necessarios, para que esses problemas
possam ser incluidos de forma mais explicita, efetiva e integrada nas politicas
publicas brasileiras voltadas para a assisténcia em saude e educacao, e para
gue criancgas, adolescentes, jovens e adultos possam ser melhor amparados em
suas necessidades especificas e incluidos de forma justa na sociedade.
Palavras-chave: dislexia; diagndstico; estigma social; rede social; politica
publica.
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Abstract

Introduction: Specific problems of language and learning refer to primary,
frequent and persistent changes in the process of reception and verbal and / or
written expression. In this study, we chose the 'specific reading disorder' or
'dyslexia’ as a model to investigate the repercussions of these problems on the
daily lives of children, adolescents and young people. Overall goal: To
investigate how different actors, organized in social networks, enunciate and
represent the problems of language development and learning, and how they
claim the visibility and their needs in public spaces. Specific objectives: To
analyze how these problems are defined and understood by these actors; To
identify the interfaces between the specific problems of language and learning
and the priority themes named by these actors for public policy; To identify the
main justifications that support this discussion. Methodology: The study is
anchored in the theoretical-methodological referential of Depth Hermeneutics
(Thompson, 2009) and in the Narratives method (Castellanos, 2014). Nineteen
interviews were conducted with social actors occupying different positions in the
social structure, recruited from the social network Facebook, in the group
'‘Dyslexia and Parents'. The interviews were personally conducted or at distance,
through a web-conference. From the narratives emerged 43 statements
organized in three analytical dimensions, micro (personal experience), meso
(field of institutional interactions) and macro (political-propositive). Discussion:
The profile of the participants was presented in two groups: G1 - mothers of
children and adolescents with dyslexia, mothers with dyslexia, adolescents and
adults with dyslexia; G2 - health and education professionals. The findings of the
research organized three narrative nuclei: Core 1 - Personal and institutional
trajectories and their milestones: from the construction of the problem to the
pilgrimage for diagnosis and treatment for Dyslexia; Core 2 - The diagnosis as a
'‘passport’ for recognition? Possibilities, limits and search of other meanings; Core
3 - How families organize themselves from the 'passport’: interlocutions between
micro and macro levels in policy. The analysis and interpretive synthesis
revealed: aspects of the culture, ideology and socio-historical contexts present in
the processes of social construction of the disease and the experience of illness
by Dyslexia; the conflicts and the relations of domination observed in the fields of
institutional interaction; the labels and stigmas that lead to the construction of
identity marks and the social and political mobilization seeking for justice and
social inclusion; the mechanisms and strategies adopted by the subjects, as well
as the solutions aimed to face the problem. Conclusion: Specific problems of
language and learning potentially producing negative impacts that affect the
personal, academic, professional and productive life of the individual, comprising
the whole life cycle. Larger discussions involving different representatives of
society are necessary, so that these problems can be included in a more explicit,
effective and integrated way in Brazilian public policy aimed at health and
education assistance, and for children, adolescents, young people and adults to
be better supported in their specific needs and included fairly in society.

Keywords: dyslexia; diagnosis; social stigma; social networking, public policy.
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Toda crianca é especial.
Importar-se. Isso € essencial. Tem o poder de curar feridas, € um balsamo para a
dor”

(Do filme “Como estrelas na Terra: toda crianga é especial”’, de Aamir
Khan. india, 2007)

Introducao

A pesquisa cientifica é construida no campo de interagdo das realidades
empirica e conceitual. Bourdieu et al (2004)® nos esclarecem que é neste
espaco de intercambio que o pesquisador social coloca seus questionamentos
sobre a realidade e transita do objeto comum, percebido e pré-construido, em
direcdo ao objeto cientifico, construido propositalmente. Tomando por
empréstimo a visdo de Mills (1982)@, trata-se de um verdadeiro processo de
‘artesanato intelectual’, no qual as experiéncias pessoais e profissionais devem
articular-se ao oficio da ciéncia, num processo permanente de estranhamento,
aproximacao e distanciamento, indagacoes, formulacdes e reformulagcdes sobre

0 objeto da investigacdo, seus objetivos e métodos.

Desta forma, adoto brevemente o relato em primeira pessoa! (ECO,
2014)®), a fim de resgatar experiéncias pessoais e profissionais que se
sucederam e entrecruzaram em diferentes momentos da vida, e sobre as quais
uma breve exposicao permite explicitar as motivagdes iniciais para esta tese e o

caminho de minha construgdo como pesquisadora.

1 O uso da narrativa em primeira pessoa do singular esta restrito a este recorte da introdugéo,
por tratar-se do relato de experiéncias do pesquisador principal e a aspectos metodolégicos que
se referem ao lugar da pesquisadora frente ao objeto de estudo. No restante do material, adota-
se a primeira pessoa do plural, entendendo-se que a tese é fruto do trabalho conjunto e dos
saberes compartilhados entre orientando e orientador.



A formacdo em Fonoaudiologia incitou-me, desde o inicio de minha
atuacado profissional, ao trabalho com criancas, mais especificamente, ao
interesse pelo campo do desenvolvimento da linguagem de bebés e criancas
pequenas. Destaco duas experiéncias iniciais de grande valor, sendo a primeira
ocorrida em uma unidade publica de saude do municipio do Rio de Janeiro,
atualmente integrada a Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia (SMPD),
entre os anos de 1992-1996, que me oportunizou um aprendizado mais profundo
sobre a clinica profissional e abriu caminhos para a busca de aprimoramento no
campo da saude mental, que complementasse o olhar integral na atencédo a
crianca. Neste espaco, minha atuacédo ocorreu, primordialmente, no campo da
fonoaudiologia clinica com criancas e adolescentes e em projetos
interdisciplinares de estimulacdo precoce, terapia psicomotora de base
relacional na atencdo ao transtorno do espectro autista e outras deficiéncias,
além do Projeto Jardim de Infancia Terapéutico, para criancas em situacdo de

risco para o desenvolvimento de quadros psicopatoldgicos.

A segunda experiéncia marcante foi aquela oportunizada no ambito do
Programa Saude e Brincar, do Instituto Fernandes Figueira - IFF/FIOCRUZ, no
periodo de abril de 1996 a julho de 2002. Esse programa interdisciplinar &
responséavel pela promocao do brincar livre e espontaneo na atencao integral a
criancas e adolescentes em situagdo de adoecimento cronico e hospitalizagéo.
Tal insercédo, permitiu-me expandir os horizontes das interfaces do fazer
profissional, colocadas em interacdo dinamica a partir dos conceitos de ‘brincar’
e de ‘interdisciplinaridade’. Além disso, permitiu-me a apropriacdo de novos
conhecimentos tedricos e metodoldgicos para um trabalho especifico com bebés

hospitalizados no que diz respeito a valorizacdo da crianga como agente ativo



do processo de interacao e de significacdo dos contextos relacionais a partir da
comunicacdo nao-verbal e pré-verbal. Foi possivel expandir o olhar sobre as
experiéncias de adoecimento e sobre o desenvolvimento infantil, entendendo-os
como processos complexos que sdo permeados ndo apenas pela interacdo de
fatores bioldgicos, socioculturais, emocionais e ambientais, mas também pelas
dindmicas de interacGes entre criancas, acompanhantes, equipes de saude e
seus equipamentos, além das normas e convenc¢des da propria instituicdo de
saude. Essas experiéncias foram fundamentais para a compreenséo da crianca
para além de suas doencas e déficits e, a partir dai poder integrar, tanto na visdo
académica como no fazer profissional, diferentes perspectivas da constituicdo

subjetiva e social do ser humano.

Mais recentemente, a partir do final do ano de 2008, com uma vinculagao
institucional no campo da gestdo em saude publica, meu interesse cientifico se
reconstruiu a partir da insercdo em um ambulatério de fonoaudiologia
especializado em linguagem?. Nele tenho como funcédo principal a gestdo do
servico e a orientacdo académica de graduandos e residentes de fonoaudiologia,
valorizando a interacdo com criancas e familias nas suas relacbes com uma
instituicdo de saude. Trata-se de um servico inserido em um hospital de
referéncia no municipio do Rio de Janeiro para a atengéo a saude da mulher, da
crianca e do adolescente, marcado por um campo de cultura institucional muito
particular, e com caracteristicas singulares. Comporta uma experiéncia quase
Unica no escopo da aten¢do a saude da crianca e do adolescente, caracterizada

pela realizagdo de avaliagdo da linguagem, através de procedimentos

2 AFEL — Ambulatério de Fonoaudiologia Especializado em Linguagem — Instituto Fernandes
Figueira/FIOCRUZ



padronizados (testes de linguagem) e nao padronizados (observacdo do
comportamento) para fins de suporte ao diagnoéstico e orientacdo terapéutica e
familiar. Ao longo de um percurso de cerca de 25 anos desde a sua implantacao,
este ambulatorio de fonoaudiologia enfrenta, em seu cotidiano, os desafios
inerentes as relacdes de poder institucionais, aos modos de apropriacdo dos
mecanismos politicos e de gestdo para a articulacdo da rede de atencdo em
saude em seus diferentes niveis, assim como as restricbes de orcamento e
recursos humanos. Nessa trajetoria, buscamos constantemente o
aprimoramento técnico, cientifico e de gestdo que possam conduzi-lo a um
estatuto de maior reconhecimento para a rede de atencédo em saude a crianca e

ao adolescente no municipio do Rio de Janeiro.

Um servigo de avaliacdo do desenvolvimento da linguagem com essas
caracteristicas é acionado para dar respostas a outros profissionais de saude, a
educadores e pais quanto as possiveis causas, tipologias e graus de severidade
dos problemas de fala, linguagem e comunicacdo. Nesse sentido, 0s
profissionais dessa area encontram-se imersos no universo dos diagndsticos e
prognosticos, e dos instrumentos de observacdo e afericdo utilizados para a

elucidacao de tais déficits.

Nesse campo particular que envolve os transtornos especificos da
linguagem oral e de leitura/escrita, tais profissionais s&o confrontados
cotidianamente com o sofrimento de criancas, adolescentes e familias, em
fungdo das limitagdes relacionadas a essas dificuldades. Como resultados,
observam-se nas queixas dos pais e nos encaminhamentos de profissionais ou

das escolas, os estereodtipos de ‘criangas-problema’, ‘que ndo aprendem’, ‘que



nao evoluem’, ‘que nado acompanham’, assim como os de ‘déficit’, ‘deficiéncia’,
‘atrasos’. Essas marcas as localizam, hierarquicamente, no universo da falha, do
fracasso e da (in) diferenca, e cursam, muitas vezes, com relatos de excluséo e
inadaptacao social, escolar e profissional, dada a importancia da linguagem
frente as exigéncias do mundo social contemporaneo, assim como para a
construcdo das relagdes intersubjetivas. Além disso, somos confrontados,
cotidianamente, com fatores como desconhecimento e despreparo na rede de
atencdo em saude em seus diferentes niveis, entraves burocraticos nos fluxos
de referéncia e contra referéncia entre servicos e a desarticulacdo entre os

campos da saude e educacao na abordagem desses problemas.

A motivacao final para o desenvolvimento desta tese, e que muito
contribuiu para o delineamento do objeto de investigacdo, referiu-se a uma
experiéncia internacional oportunizada por um estagio em cooperacdo entre o
Instituto Fernandes Figueira (IFF/FIOCRUZ) e o Centro Hospitalar Universitario
(CHU) de Toulouse/Franca®. Esse estagio ocorreu no Centro de Referéncia para
Avaliacdo dos Disturbios da Linguagem e das Dificuldades da Aprendizagem na
Infancia (CRTLA)#, situado no Hospital Pediatrico do complexo do CHU, no qual

me inseri pelo periodo de 10 meses, durante o ano de 2013.

8 Complexo hospitalar de referéncia para cuidado, prevencao, ensino, pesquisa e inovacao no
Médio Pirineus, regido ao sul da Franca composta por oito departamentos, populagcéo estimada
de cerca de trés milhGes de habitantes e com a maior taxa de crescimento demogréafico da
Europa. Fonte: Livret d’Acuueil — Droits et obligations du personnel. Centre Hospitalier
Universitaire de Toulouse, Hbpitaux de Toulouse, 2013.

4 Centre d’Evaluation des Troubles du Langage et des Difficultés d’Apprentissage chez I'Enfant.
Fonte: http://www.chu-toulouse.fr/-centre-d-evaluation-des-troubles-



http://www.chu-toulouse.fr/-centre-d-evaluation-des-troubles-

Esse centro de referéncia foi implantado em 2001, por determinacao do
governo francés, através da Circular Ministerial DHOS/01/2001/209®), de 4 de
maio de 2001, como desdobramento de um relatorio preliminar de diagnéstico
de situacdo®), de debates publicos sobre problemas do desenvolvimento da
linguagem e da aprendizagem e suas repercussdes sobre a vida dos individuos,
e de proposicdes resultantes da Conferéncia Nacional de Saude realizada na
cidade de Strasbourg, Franca®), que resultaram em um Plano de Agdo para
Criancas Acometidas de Transtornos de Linguagem®. O principal alvo desses
documentos e acdes era responder, através de uma acdo estatal, as
necessidades de criancas, familias, profissionais de saude e educacao frente

aos transtornos da aprendizagem da linguagem oral e escrita.

Tais documentos consideraram em suas discussoes dados que indicavam
que, na Franca, 16 a 24% dos alunos estariam em condi¢cdo de insucesso
escolar, dos quais 2 a 3% devido a deficiéncias sensorial, motora, mental; 10 a
15% como resultado de causas sociocultural, econbémica, educacional,
psicolégica; e 4 a 6% devido a transtornos especificos do desenvolvimento da
linguagem, em especial aqueles situados no conjunto mais amplo dos disturbios
especificos do aprendizado, que comportam as dislexias/disortografias
(disturbios da linguagem escrita); as disfasias (disturbio especifico da linguagem
oral - DEL), as discalculias (distarbios das func¢des l6gico-matematicas) e as
dispraxias (distirbios da aquisicdo da coordenacdo)®. As referéncias cientificas
das ultimas décadas e as classificagbes diagndOsticas mais recentes situam
esses problemas no campo das alteragbes primarias, ou seja, de origem
desenvolvimental, independente do ambiente sociocultural ou de uma deficiéncia

comprovada, sensorial, motora, mental ou psiquica.



A experiéncia proporcionada pelo estagio internacional aliada aquelas
provenientes do cotidiano do nosso servi¢o, despertaram-me novas indagacoes,
entdo relacionadas a importancia do desenvolvimento linguagem oral e da
leitura-escrita para o desenvolvimento humano e as formas de incorporacao dos

problemas dessa natureza no escopo das politicas publicas no Brasil.

Com maior proje¢do no cenario internacional, e com grande contribui¢céo
das neurociéncias, observa-se um movimento crescente de reconhecimento dos
problemas do desenvolvimento da linguagem e da aprendizagem como
prioritarios no campo da salde publica®!Y. Associado a mobilizacdo de
diferentes atores sociais, pode-se perceber mudangcas na cena politica
internacional, em direcdo a construcdo conjunta de diretrizes e estratégias
singulares para a abordagem dessas alteracbes, que representem um
incremento a capacidade de produzir respostas mais concretas as necessidades
de criancas, familias, educadores e profissionais de salde concernentes a esses

problemas (- 12),

No panorama brasileiro, entende-se que o desenvolvimento infantil ndo
se define exclusivamente por aspectos bioldgicos, mas que outros fatores como
0 contexto sociocultural e marcadores socioeconémicos potencializam a
vulnerabilidade aos agravos a saude e interferem nas condi¢des de oportunidade
do ser humano®®. Entretanto, em um cenario marcado por extrema
complexidade e diversidade, as diretrizes politicas voltadas para este segmento
populacional procuram tracar prioridades e incorporam diferentes discursos e
ideologias. No campo da saude, reafirmam que o0 crescimento e o0
desenvolvimento infantis sédo os referenciais principais para todas as atividades

de atencdo a crianca e ao adolescente nos aspectos biologico, afetivo, psiquico



e social, e elegem a vigilancia como estratégia primordial para o
acompanhamento sistematico da crianca® 5. No campo da educagdo, o
modelo médico-psicologico ainda exerce fortemente seus efeitos, e o foco nos
diagnésticos conduz a crianca em dificuldade ao amparo das diretrizes nacionais
para a educacdo especial que, mais recentemente, passaram a incorporar a
perspectiva da educacdo inclusiva®®, Através de diferentes estratégias, busca-
se reduzir as disparidades e inequidades sociais e econdmicas, prover maior

qualidade de vida e contribuir para o capital social®”: 18),

No Brasil, os problemas do desenvolvimento da linguagem e
aprendizagem comecam a ganhar maior visibilidade e compreensao a partir dos
avancos na producédo académica e cientifica, assim como pela acdo de atores
sociais organizados em associacdes e/ou em espacos virtuais de discussao.
Tais espacos parecem se organizar em torno de questfes como a promogao de
maior divulgacado, apoio a pesquisas, troca de experiéncias, orientacdo a pais e
reivindicacdo para suprimento das necessidades de criancas, adolescentes e

jovens com tais dificuldades.

Assim, guardadas as diferencas entre as realidades de paises
desenvolvidos e as de um pais em desenvolvimento, identificamos, nessa
complexa conjuntura, um espaco de conhecimento a ser pesquisado e
explorado. Trata-se dos elementos culturais, sociais e politicos que participam
do processo de producao de sentidos acerca dos problemas do desenvolvimento
da linguagem e aprendizagem por diferentes atores sociais, € como esses
sentidos circulam na sociedade em direcdo a construcdo e formulacdo de

respostas a esses problemas.



Na busca de trazer para a discussao os pontos de vista e conhecimentos
de diferentes atores sociais sobre questdes relacionadas aos problemas
especificos de linguagem e aprendizagem, identificamos websites onde material
cientifico e iniciativas de organizacao desses atores se apresentam. Localizamos
grupos em redes sociais com a finalidade de discutir e trocar experiéncias nessa
area. Inicialmente, uma observacao informal desses grupos indicou que estes
constituem espacos dotados de algum tipo de organizacdo e mobilizacao,
considerando-se que, nesse campo de interacdo virtual, ocorrem trocas de
ideias, informacdes e participacdo de pessoas engajadas social e politicamente
no enfrentamento desses problemas.

Neste estudo, ndo pretendemos contribuir diretamente para reforcar ou
desconstruir os modelos de abordagem a partir dos quais a crianca € vista, mas
sim, buscamos compreender 0s aspectos que participam dessas construcdes
significativas em torno dos problemas de linguagem e aprendizagem, a fim de
fortalecer um olhar para uma atencdo mais integral a crianca e ao adolescente,
que privilegie a reducdo de desigualdades e vulnerabilidades. Assim, esta
proposta de doutoramento apresenta como como objeto o estudo de narrativas
de atores organizados a partir de espacos virtuais sobre problemas do
desenvolvimento da linguagem e da aprendizagem em criangas,

adolescentes e jovens.

Alguns questionamentos de partida orientaram o recorte do objeto e o

delineamento do estudo:

1. De que forma diferentes atores sociais — para quem a linguagem ja se
constituiu como um problema — enunciam e situam as necessidades dos sujeitos

com problemas do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem.
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2. Como esses atores se organizam para dar visibilidade a esses problemas?

3. Quais sao os principais argumentos e justificativas acionados para reivindicar
a relevancia dos problemas do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem

em espacos publicos?

4. Se a linguagem é tdo importante e central para a condicdo humana, por que
ndo ocupa lugar mais estratégico no campo da atencado integral a criancas,

adolescentes e jovens?

Por pressuposto, partimos do entendimento de que as categorias
‘crianga/adolescente’, ‘desenvolvimento infanti’ e ‘desenvolvimento da
linguagem e da aprendizagem’ nao possuem estatuto de neutralidade no campo
da ciéncia, e que determinacdes socio-historicas, culturais e ideoldgicas
participam da construcdo de significados relacionados a essas categorias.
Assim, o estudo de narrativas de atores organizados a partir de redes sociais
sobre os problemas do desenvolvimento da linguagem e da aprendizagem pode
possibilitar a compreensdo dos elementos culturais e ideolégicos presentes nos
mesmos, e seu possivel alcance em discussfes publicas ho campo da atencao

integral a criangas, adolescentes e jovens.

Como objetivo geral, buscamos:

- Investigar como diferentes atores, organizados a partir de ambientes
virtuais, enunciam e representam o0s problemas do desenvolvimento da
linguagem e aprendizagem, e como reivindicam a visibilidade destes e suas

necessidades em espacos publicos.
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Como objetivos especificos, elencamos:

- Analisar como os problemas do desenvolvimento da linguagem e
aprendizagem séo definidos e entendidos por atores organizados a partir de

ambientes virtuais;

- ldentificar, a partir das experiéncias relatadas, interfaces entre os
problemas de linguagem e aprendizagem e os temas prioritarios vocalizados por

esses atores em espacos publicos;

- Identificar, nos enunciados dos atores, quais as principais justificativas

gue apoiam a discusséo desses problemas em espacos publicos.

Optamos por uma apresentacdo da tese em formato tradicional®,
estruturada em quatro capitulos. O Capitulo 1 apresenta as bases teérico-
conceituais do estudo. O Capitulo 2 oferece uma exposi¢do dos bastidores da
pesquisa e do referencial tedrico-metodoldgico adotado, além da organizacdo e
andlise dos dados. No Capitulo 3, procedemos a apresentacdo dos resultados e
discussédo do material produzido no campo da pesquisa em articulagcdo com os
referenciais tedrico-conceitual e metodoldgico adotados. Ao longo do processo
de discussao, outros autores cujos pensamentos se mostraram pertinentes a
ampliagdo do escopo analitico foram acionados. Finalmente, sdo apresentadas

as consideracdes finais da tese.

5 Em conformidade com o item 14.1 do Regulamento Geral dos Cursos de Pés-Graduacdao Stricto
Sensu do Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira da Fundacdo Oswaldo Cruz.
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Capitulo 1 — Bases tedrico-conceituais

Neste capitulo apresentamos as bases tedrico conceituais a partir das
quais olhamos para 0 nosso objeto de estudo — as narrativas de atores
organizados a partir de ambientes virtuais sobre problemas do
desenvolvimento da linguagem e da aprendizagem em criancgas,
adolescentes e jovens. Elegemos o ‘transtorno especifico da aprendizagem
com prejuizo na leitura’ ou DISLEXIA como uma situacdo modelo a partir da
qual promovemos uma discussdo sobre as formas como o0s sujeitos,
diferentemente posicionados na estrutura social, significam os problemas
especificos de linguagem e aprendizagem e como buscam por solucbes para
seu enfrentamento. Desta forma, a Dislexia foi tomada como um caso exemplar
de problema especifico do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem, e é
entendida, neste estudo, como um fendmeno em dialogo com formas simbdlicas
gue sao produzidas e recebidas por diferentes atores em um campo dinamico de

interacoes.

Por tratar-se um objeto que integra campos de conhecimento e de
producdo cientifica extremamente vastos, € mister considerarmos,
primeiramente, algumas notas sobre as referéncias conceituais a partir das quais
entendemos o processo de desenvolvimento humano e da linguagem, assim
como os modos como o0s problemas especificos de linguagem e aprendizagem
se situam neste campo interacional. Em seguida, apresentamos a definicéo
desses problemas a partir do campo biomédico, em especial, a Dislexia,
fendmeno a partir do qual construimos nosso olhar sobre o objeto de estudo. Por

fim, apresentamos as referéncias conceituais que balizam as discussfes sobre
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os sentidos produzidos sobre as experiéncias com a Dislexia, a partir da 6tica de
diferentes atores sociais, considerando: a) a crianca como um ser ativo no
processo de construgdo de sua propria histdria 12 29); b) o entendimento de que
saude e doenca, normalidade e patologia sdo constru¢des simbolicas produzidas
a partir da interface entre o biolégico e o social®?; ¢) os conceitos de Cultura e
Ideologia®?, que permitem estudar e compreender as formas simbdlicas no
ambito dos contextos soécio-historicos em que sdo produzidas, transmitidas e
recebidas, assim como o seu uso para estabelecer e sustentar relacées de

dominacéo.

1.1- Desenvolvimento humano e linguagem e o campo conceitual dos

problemas especificos de linguagem e aprendizagem

O ser humano é um ser social, cujo desenvolvimento ocorre dentro de um
contexto social e histérico e na interface dos planos biologico e cultural. Como
um campo de investigacao cientifica interdisciplinar, o desenvolvimento humano
pode ser definido como um processo dinamico e complexo, a partir da interacao
de fatores genéticos, bioldégicos e ambientais. Envolve transformacoes,
estabilidades e particularidades em diferentes dominios ao longo de todo o ciclo
vital®®, Tedricos do desenvolvimento situam trés principais dominios ou
aspectos do desenvolvimento: o fisico, que envolve o crescimento do corpo e do
cérebro, as capacidades sensoriais e as habilidades motoras; o cognitivo,
abarcando habilidades mentais, como atengdo, memoria, aprendizagem,

pensamento, linguagem, raciocinio e criatividade; e o pessoal-social, relativo as
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emocdes, personalidade e relacdes sociais?®. Todos esses dominios s&o
fundamentais, no entanto, a linguagem € considerada um marcador principal do
desenvolvimento, pelo seu papel central para a realizacdo de acbes e
experiéncias que envolvem comunicacao, cognicao, socializacao, adaptacao ao
ambiente e as situacGes da vida cotidiana, assim como para o aprendizado®?, e

por exercer funcdo mediadora das relagées humanas®,

Diferentes modelos teéricos podem ser adotados para a compreensao e
estudo do desenvolvimento e da linguagem, entre eles as teorias de base
maturacional, psicanalitica, cognitiva, sociocultural, ecolégica. Essas teorias
buscam testar hipéteses e produzir indicadores de desenvolvimento capazes de
explicar o processo a partir do qual as criancas adquirem e desenvolvem suas

aptidoes@>).

Neste estudo, consideramos a perspectiva sociointeracionista(@®),
que considera a interacdo e a troca comunicativa, assim como os fatores
sociais e culturais como essenciais para a aquisicdo e o desenvolvimento da
linguagem e da cognicdo. Por essa visdo, a linguagem é uma atividade
constitutiva da criangca como sujeito e ser social e do seu conhecimento de
mundo, possibilitando que seja introduzida no curso de um desenvolvimento
sécio-histérico. Segundo Allan e Souza (2009)@", o processo de aquisicdo e
desenvolvimento da linguagem pode ser estudado a partir de duas perspectivas
basicas: a estruturalista, onde ira predominar a compreensdo de que as
competéncias linguisticas sdo produto de estruturas biologico-cognitivas, com
foco na analise das propriedades estruturais da linguagem simbdlica
(gramaticais, sintaxicas, fonéticas, semidticas) e na derivacdo de regras

linguisticas gerais; a funcionalista, a partir da qual as competéncias linguisticas
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se desenvolvem em termos de relacbes funcionais estabelecidas entre os
individuos e o mundo, e busca analisar os aspectos pragmaticos da linguagem

simbdlica.

Abordagens tedricas baseadas no uso ou pragmatica da linguagem
passaram a ganhar maior destaque a partir de meados da década de 1970.
Essas teorias enfatizam que o0s aspectos comunicativos da linguagem estao
necessariamente relacionados ao contexto social e cultural no qual a linguagem
€ produzida e utilizada, levando-se em conta as intencdes da fala e estando em
acordo com determinadas normas e convencgdes. A proposicao teorica de uma

aquisicao da linguagem baseada no uso parte do pressuposto de que

‘a aquisicdo e o desenvolvimento de competéncias
linguisticas humanas sdo processos socio-bioldgicos
envolvendo habilidades sécio-cognitivas humanas de
compreensao e compartilhamento de
intencionalidade e a participacdo em atividades sécio-
comunicativas, historicamente estabelecidas, com
individuos humanos linguistica e simbolicamente
competentes” (TOMASELLO, 2003: 223)(@8),

Tais perspectivas dialogam com a visdo de desenvolvimento humano
apresentada por Rossetti-Ferreira et al (2000)?9, que o consideram como “um
processo que se da do nascimento a morte, dentro de ambientes culturalmente
organizados e socialmente regulados, atraves de interacdes estabelecidas com
parceiros, nas quais cada pessoa (adulto ou crianca) desempenha um papel

ativo” (p. 4).

Nesse processo de interacbes partiihadas e interdependentes, as

relacbes sociais se constroem continuamente, num movimento dinamico e
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dialético de papeis e contrapapeis desempenhados e apropriados pelos
individuos ao longo de seu desenvolvimento, através de recursos signicos,
acOes criativas e fluxos de comportamentos. Participam desse processo um
conjunto de elementos organicos, interacionais, sociais, econdmicos e
ideoldgicos, temporais e contextuais, que interagem e compdem uma ‘rede de
significagcdes’. Esta rede contempla condicbes macro e microindividuais, que
envolvem acdes, emocodes, conflitos, crises e contradi¢cdes, fundamentais ao
processo de constituicdo das pessoas e das situacfes interativas proprias do
processo de desenvolvimento, em que pessoas e rede de significacdes sao

continua e mutuamente transformadas e reestruturadas@®.

A partir dessas lentes iniciais, olhamos para nosso objeto de estudo — os
problemas especificos de linguagem e aprendizagem — considerando-o em seus
multiplos aspectos constitutivos e de producdo significativa, onde componentes
individuais, contextos sociais, historicos e campos interacionais participam do

processo dindmico e dialético de sua construcao.

Nossas observacfes empiricas sobre o objeto de estudo nos permitem
situar que os problemas do desenvolvimento relacionados a linguagem e a
aprendizagem, em geral, despertam maior atencdo e preocupacao quando
comecam a impactar na comunicacao e interacao social, incluindo o ingresso na
educacao pré-escolar e, a seguir, por ocasiao da aprendizagem da leitura e da
escrita e a sequéncia da escolarizacéo. No periodo que corresponde a primeira
infancia, ha uma maior preponderancia do modelo biomédico para explicar as
alteracdes no percurso do desenvolvimento infantil, assim como o acionamento

prioritario do sistema de saude para o provimento de respostas aos problemas



17

identificados, visando, primordialmente, a vigilancia, a promoc¢éao e a protecao a
salde da crianca®®, Com a progressao no curso do desenvolvimento, o olhar e
a responsabilidade social sobre a crianca e o adolescente incorporam, mais
fortemente, a dimenséo da educacdao, referida como um dever da familia e do
Estado, com vistas ao pleno desenvolvimento, preparo para o0 exercicio da

cidadania e qualificacdo para o trabalho®?.

Nunes (2011)@D aponta que a visdo de complementaridade entre cuidar
e educar € bem mais recente na sociedade brasileira. A analise da conformacao
das instituicbes de assisténcia social e educacdo na esfera da administracao
publica revela uma cisdo entre essas esferas, de modo que se avanca,
gradualmente, na compreensdo de que a atencdo integral a crianca deve

pressupor a articulagao entre esses dois campos.

Muito embora haja um discurso de valorizacdo da atencao integral, ainda
assim parece-nos prevalecer uma delimitagcdo de competéncias entre acoes de
saude da crianca com um foco na vigilancia do desenvolvimento infantil — campo
da puericultura e da pediatria, com indicadores classicos de nutricao, vacinacao
e de desenvolvimento global — e as acfes que cabem a educacéao formal e seus
respectivos indicadores, voltados para a aprendizagem de conteudos, ainda com

pouca articulacao entre si.

Além dessa consideracdo de ordem politica, que pode influenciar na
forma como os sistemas de saude e educacao se organizam no cenario brasileiro
para compreender o desenvolvimento da crianga, cabe destacar as dificuldades
inerentes ao proprio diagnostico do desenvolvimento infantil atipico. Existem

diferentes modalidades para o monitoramento do desenvolvimento infantil, e a
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vigilancia do desenvolvimento difundiu-se como uma estratégia de intervencao
preventiva, no ambito da atencdo primaria, relacionada a promoc¢édo do
desenvolvimento normal e a deteccéo precoce de problemas. No Brasil, essa
perspectiva de acompanhamento do desenvolvimento infantil esta incorporada
nas diretrizes de atencdo integral a saude da crianca®® 32, embora haja
referéncias a falhas na formacdo médica e na capacitacdo do profissional de
saude para esta observacao, assim como falhas e baixo registro dos marcos do
desenvolvimento. Além disso, apesar de haver controvérsias, a ndo utilizacédo de
instrumentos padronizados para a avaliacdo dos problemas do desenvolvimento
infantil e, especialmente, do desenvolvimento da linguagem no espaco desse
monitoramento, é apontada como um agravante para que muitas alteracfes
passem despercebidas e apenas se tornem evidentes mais tarde, na chegada

da crianga ao ensino fundamental(©?),

Problemas do desenvolvimento infantii podem estar relacionados a
fatores biolégicos, genéticos, emocionais, sociais e ambientais. A presenca e/ou
exposicdo a esses fatores na infancia pode acarretar maior chance de atrasos
no potencial de crescimento e desenvolvimento®). Desta forma, criangas com
problemas de desenvolvimento séo consideradas mais vulneraveis, e requerem
suportes especificos, como legislacdo e politicas adequadas ao atendimento
integral as suas necessidades e a garantia de seus direitos®3),

Estudos de natureza biomédica sobre desenvolvimento da linguagem
referem que as desordens observadas neste campo, quer seja ho dominio da
linguagem oral como no da linguagem escrita, compreendem uma extensa
variabilidade de fatores etiologicos e formas de manifestagéo, podendo haver

diferentes subtipos, prognosticos e tratamentos®436), De acordo com essas
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referéncias, condi¢cbes atipicas no desenvolvimento da linguagem e da

aprendizagem podem ocorrer em duas situacdes distintas:

a) Secundariamente a outras alteracbes do desenvolvimento, como a
deficiéncia auditiva, o autismo, a deficiéncia intelectual, a leséo cerebral ou
condicBes ambientais desfavoraveis.

b) Serem definidas como ‘primarias’, ou seja, condicbes de desenvolvimento
diferenciadas daquelas consideradas tipicas, porém ndo sendo atribuiveis
aos comprometimentos indicados no item precedente. Sdo usualmente
denominadas  ‘disturbios’ ou ‘transtornos especificos’ ou ‘do

desenvolvimento’ %),

Essas condi¢cbes particulares do desenvolvimento sdo descritas na
literatura como sendo bastante frequentes e referem-se a uma categoria de
incapacidades do desenvolvimento caracterizadas pela dificuldade de aprender
em uma ou mais areas®”). Devido a sua diversidade e complexidade, € comum
haver muitas divergéncias de definicbes entre os quadros primarios e 0s
secundarios, o que dificulta e compromete as comparacfes e a evolucdo das

intervencoes9),

O processo de aprendizagem da leitura e da escrita ndo ocorre de forma
simples e natural, e imp@e diferentes graus de dificuldades a um grande namero
de criancas. De acordo com Barbosa et al (2015)©#9, na populacéo brasileira, 30
a 40% das criangas nas seéries escolares iniciais apresentam alguma dificuldade
com a aprendizagem da leitura e da escrita. Além disso, queixas de dificuldades

escolares representam 35% dos motivos de consultas pediatricas e sao

responsaveis por 45% dos atendimentos em salide mental no mundo®®. Ha o
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consenso, no entanto, de que nem todas as criancas com dificuldades no
processo de aprendizagem da leitura e da escrita apresentam um transtorno,
uma vez que outros elementos podem estar relacionados com o fracasso
escolar, tais como fatores ambientais, emocionais, sociais e pedagogicos, o que

faz com que este seja um tema de interesse e de conflito interdisciplinar.

Condicdes de ordem neurobiolégica ou sensorial que podem afetar
diretamente esse processo séo as deficiéncias intelectual, visual e/ou auditiva,
ou os transtornos da linguagem oral que, em geral, afetam o processo de
aprendizagem da leitura e escrita, como dificuldades secundarias. Os quadros
primarios ou do desenvolvimento sao descritos na literatura como ‘transtornos
especificos de aprendizagem’, e sdo denominados: dislexia ou transtorno
especifico da leitura, disortografia ou transtorno especifico de escrita e

discalculia ou transtorno especifico de matematica(®®),

Atualmente, a acepcdo mais amplamente aceita de Dislexia € aquela

adotada pela International Dyslexia Association (IDA):

“um disturbio especifico de aprendizagem de origem
neurobiol6gica. Caracteriza-se por dificuldades com o
reconhecimento preciso e/ou fluente da palavra e por
pobres habilidades de ortografia e decodificacdo. Essas
dificuldades geralmente resultam de um déficit no
componente fonoldgico da linguagem que é, muitas vezes,
inesperado em relacdo a outras habilidades cognitivas e
ao fornecimento de uma instrugéo efetiva em sala de aula.
Consequéncias secundarias podem incluir problemas na
compreensdo de leitura e reducdo da experiéncia com a
leitura que podem impedir o aumento do vocabulario e
conhecimento de mundo” “9,

Santos e Navas (2016)®® pontuam que as principais criticas a essa
definicdo se referem a manutencdo de critérios de exclusdo, tais como a

independéncia do transtorno em relacdo a outras habilidades cognitivas e ao
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nivel de instrucdo em sala de aula. Ao deixar de esclarecer a que habilidades
cognitivas se refere, corre-se o risco de voltar-se a considerar a discrepancia do
qguociente de inteligéncia (Ql) como critério de diagndstico da Dislexia, o que foi
amplamente disseminado no passado. Em relacdo ao critério de condicdes
adequadas de instrucdo em sala de aula, as autoras sinalizam que as
abordagens de Resposta a Intervencdo (RTI), tém permitido que os fatores
instrucionais sejam controlados e a sua participacdo em alunos com Dislexia seja

considerada com mais seguranca.

Shaywitz et al (1992)“Y assinalam que as politicas publicas s&o
fortemente influenciadas pelas pesquisas cientificas. Nos Estados Unidos, a
politica publica para triagem infantil e identificacdo precoce de criangcas com
Dislexia é baseada na premissa de que a Dislexia € uma condicéo crbnica, de
carater persistente, que nao representa um atraso transitério do
desenvolvimento, uma vez que leitores pobres e bons leitores tendem a manter
sua posicao relativa ao longo do espectro da habilidade de leitura. A Dislexia se
engquadra, segundo esses autores, em um modelo dimensional, que considera
que, dentro da populacdo, a habilidade de leitura e a deficiéncia de leitura
ocorrem ao longo de um continuum, variando em grau de severidade ao longo
do tempo, com a deficiéncia de leitura representando a parte inferior da curva de

distribuicdo normal da habilidade de leitura®® 42).

Shaywitz et al (1992)“Y argumentam que a nocéo de que a Dislexia seja
uma entidade discreta tem provido as bases para as politicas de educacao
especial, que fornecem servicos apenas para aqueles que satisfazem o que &
visto como especifico, critério invariavel para Dislexia. Entretanto, seus achados

indicam que a Dislexia ndo é um fendbmeno ‘tudo ou nada’, mas ocorre em
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diferentes graus de severidade. Desta forma, mesmo considerando as limitacdes
de recursos e 0s pontos de corte para a provisdo de servigos, criangas que nao
preenchem esses critérios impostos arbitrariamente podem ainda requerer e
usufruir de ajuda especial (p. 149), de tal forma que a deciséo confiavel de onde,
nesse continuo, reside uma deficiéncia €, inerentemente, arbitraria, e é por isso

que as estimativas de prevaléncia variam de forma tdo ampla®3 44,

Pesquisas apontam que o transtorno de leitura é, de longe, a deficiéncia
de aprendizagem mais comum, que afeta mais de 80% das pessoas identificadas
como deficientes de aprendizagem®®, Os dados sobre a prevaléncia da Dislexia
variam em funcdo dos métodos de investigacdo adotados e da populacédo alvo.
Segundo Pennington (1990)“®), as taxas de prevaléncia normalmente aceitas
para a Dislexia sdo de 5-10%, com uma proporcdo de sexo masculino: sexo
feminino de 3,5-4,0:1. Outros estudos, com menos Vviés de selecdo e com
amostras pareadas por desempenho em leitura e ndo por idade cronoldgica,

indicam que a Dislexia afeta similarmente meninos e meninas“?).

Estudos mais recentes sugerem que a Dislexia seja, possivelmente, a
mais comum das desordens do neurodesenvolvimento afetando criangas, com
taxas de prevaléncia variando de 5% a 17,5%“?. Na populagdo escolar dos
paises de lingua inglesa, Snowling (2008)“® encontrou uma prevaléncia que
variou entre 4% e 8%, reconhecendo, no entanto, que a taxa pode variar com a
idade. Entre as criancas francesas em idade de alfabetizacdo, a prevaléncia

estimada é de 6 a 8%(“9).

No Brasil, ndo ha estudos epidemioldgicos de prevaléncia da Dislexia,

entretanto, estima-se que cerca de 30% a 40% dos escolares nas primeiras
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séries do ensino fundamental apresentam algum tipo de dificuldade de
aprendizagem, acarretando baixo rendimento escolar®®. Considerando-se o
portugués europeu como a lingua que mais se aproxima do portugués brasileiro,
a prevaléncia de transtorno especifico de leitura encontrada naquele pais foi de
5,4% entre os estudantes do primeiro ciclo do ensino basico®?. A estimativa no

Brasil para o transtorno especifico de leitura é de 10%®D,

1.2- Normalidade e normatividade, satude e doenca: (des) construindo um
olhar sobre as categorias diagndsticas dos transtornos de

linguagem e aprendizagem

A luz da ciéncia moderna, o desenvolvimento infantil é apresentado como
um processo nao linear, no qual interagem fatores biolégicos e ambientais em
direcdo ao desenvolvimento global e as aprendizagens. Os primeiros anos de
vida sdo considerados uma etapa critica e sensivel para importantes aquisicoes
e transformacdes para a crianca em direcdo a um desenvolvimento harménico.
Neste periodo sdo observados avancos significativos em todas as dimensées do
desenvolvimento humano — bioldgica, cognitiva, afetiva e social — sendo de
grande importancia a complexa interacdo entre as capacidades biologicas
(inatas) e a estimulagdo ambiental, assim como, numa perspectiva mais
contemporéanea, as condi¢cdes que podem representar risco ou prote¢do ao curso
‘normal’ do desenvolvimento (5 52.53)_ Por essa perspectiva, etapas evolutivas do
desenvolvimento infantil situam a crianga em relagdo a uma ‘norma’
guantitativamente arbitrada, ou seja, aquilo que é comumente observado para a

maioria das criangas em determinada faixa etaria.
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Para os profissionais que acompanham o desenvolvimento infantil, é
necessario conhecer os modos como se comportam as criangcas em relacdo ao
desenvolvimento tipico, quais fatores podem favorecé-lo, bem como aqueles que
podem interferir e comprometer este processo, caracterizando um
desenvolvimento atipico®®. Entretanto, pensar o desenvolvimento a partir de
perspectivas normativas implica em uma atribuicéo de valor arbitrario, que tenta
descrever parametros ideais para um determinado grupo, desconsiderando-se a
natureza qualitativamente diferente entre fenbmenos patolégicos e fenbmenos

normais e suas interagcdes com outras dimensdes da vida®4.

Georges Canguilhem (2009)@D, médico e filésofo francés, a partir de sua
obra ‘O normal e o patolégico’ escrita originalmente em 1943 e revista e
complementada em 1966, nos fornece importantes bases conceituais para
refletirmos sobre a construcdo do olhar das ciéncias sobre aquilo que se
apresenta como sendo da ordem da normalidade ou da patologia no campo dos

problemas do desenvolvimento da linguagem e da aprendizagem.

Para Canguilhem (2009)@%, o melhor entendimento das estruturas e dos
comportamentos patolégicos no homem sé pode ocorrer quando vistos no
conjunto dos fatores e das pesquisas anatbmicas, embrioldgicas, fisioldgicas,
psicologicas. O autor critica a tese defendida no século XIX, que compreende 0s
fendbmenos patologicos como simples variagdes quantitativas dos fendmenos
normais. Parte da exposi¢cao de que, em uma dimensao ontoldgica, a doenca no
homem consistiria em um aumento ou diminuicdo de algo que pode ser
localizado biologicamente, e que é visto como possessao. Destarte, a agao social
e cultural humana se expressam por meio de crengcas em magias e rituais e

revelam o seu intenso desejo de vencer a doenca e restituir a saude. Em uma
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perspectiva dinamista, a doenca é entendida como desarmonia e desequilibrio
do organismo como um todo, o que requer deste um grande esforco para
recuperar o equilibrio perdido. Para o autor, essas duas representacdes de
doenca ensejam no homem o desejo e esperanca de cura e, ainda hoje,
influenciam o pensamento médico que oscila entre um mal que precisa ser
extirpado/curado e um desequilibrio/desarmonia, cuja norma precisa ser
restabelecida, restaurada, tratada. Em ambas posicfes, a experiéncia de estar
doente é tida como “uma situagdo polémica, seja como uma luta do organismo
contra um ser estranho, seja uma luta interna de forcas que se afrontam em
busca de reequilibrio” (ibidem, p. 13)?D. Essas visGes colocam em oposi¢do o
‘normal’ e o ‘patoldgico’, a ‘saude’ e a ‘doenga’, e atribuem a natureza os meios
para se alcancar a cura ou restabelecer a normatividade vital, excluindo-se

qualquer possibilidade de interven¢do humana nesse processo.

Como desdobramento das teorias ontolégica e funcionalista e das
tentativas de encontrar normas e regularidades nos sintomas e expressoes das
doencas, surgiram os primeiros esforcos de classificacdo nosografica. Nessa
época prevaleceu a ideia de que “os fenémenos patoldégicos sdo variagbes
quantitativas, para mais ou para menos, dos fendmenos fisioldgicos
correspondentes” (ibidem, p. 13)?Y. Ainda que ancorada na teoria ontoldgica da
doenca — vencer o mal — essa teoria ndo vé a saude e a doenga como opostos
guantitativos, mas instaura a possibilidade de restabelecer a relacdo de
continuidade e reciprocidade entre fisiologia e patologia, ao pressupor que em
se conhecendo melhor, pode-se melhor agir. Por esse raciocinio, Canguilhem
(2009)?V) aponta que, “ao se restaurar cientificamente o normal, anula-se o

patolégico e a doenca deixa de ser objeto de angustia e passa a ser objeto de
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estudo para o teorico da saude” (p. 13). A doenca se torna digna de estudos
sistematicos e busca-se, entéo, a identidade conceitual dos fendbmenos normais
e patoldgicos. Os fendbmenos patoldgicos passam a ser designados a partir do
normal, e assumem formatos classificatérios que os homeiam como disturbios,
transtornos, déficits ou excessos que acontecem no nivel de funcdes e érgéaos e

gue séo descritos como um subvalor derivado do normal.

Diante da dificuldade de estabelecer experimentalmente os limites de
variacao entre o estado normal e o patolégico e uma pretensa homogeneidade
entre esses fenbmenos, os cientistas da filosofia positiva, que buscavam
determinar as leis do normal, langaram mao do conceito de ‘harmonia’, através
dos postulados de Claude Bernard, para propor a existéncia de variacdes
qualitativas nos fenbmenos do organismo normal, que seriam provocadas no
ambito das relaces do homem com o meio, através de excitacdes provenientes
do seu meio interno e externo. Ao admitir-se uma diferenca qualitativa no estado
patolégico e no estado normal dos mecanismos e funcdes vitais, rompe-se com
as ideias de luta entre dois agentes opostos, entre a vida e a morte, entre a salude
e a doenca, para se reconhecer a continuidade dos fenbmenos, sua gradacao
insensivel e sua harmonia, onde ora o estado patolégico € definido como
‘disturbio’ em termos de variagdo quantitativa do normal (exageragdo ou
atenuacédo), ora o estado doentio € definido como ‘desarmonia’, quer pelo

exagero ou pela desproporcdo em relagcdo aos fenbmenos normais.

Como destaca Canguilhnem (2009)?Y, a continuidade de uma transicdo
entre um estado e outro pode muito bem ser compativel com a heterogeneidade
desses estados. A continuidade dos estagios intermediarios ndo anula a

diversidade dos extremos” (ibidem, p. 19). O autor esclarece, entdo, sobre o
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carater normativo do estado ‘normal’ das proposigdes tedrico-filosoficas
positivas, e afirma que “o estado normal ou fisiologico deixa de ser apenas uma
disposicdo detectavel e explicAvel como um fato, para ser a manifestacdo do
apego a algum valor” (ibidem, p. 20)Y. Desta forma, o critério de quantidade
nao permitiria estabelecer distingdo entre o estado normal e o estado patologico,

pois este ndo daria conta da homogeneidade e da variacéo.

Entretanto, Canguilhem (2009)@Y afirma que o pensamento cientifico ndo
€ determinado apenas pela autoridade dos campos da biologia e da medicina,
mas € condicionado social e historicamente. Além disso, o ser vivo atribui valor
diferenciado ao que considera sua vida normal e sua vida patolégica. Nao sendo
sustentavel a nocao de continuidade entre saldde e doenca, o autor interroga se
haveria, entdo, apenas doentes. Define a ‘saude perfeita’ como um tipo ideal, um
conceito normativo “cuja fungdo e cujo valor € relacionar essa norma com a
existéncia a fim de provocar a modificagdo desta” (ibidem, p. 29). Desta forma,
o fato patoldgico s6 pode ser apreendido como tal no nivel da totalidade organica
e, ho caso do homem, em funcdo do nivel de consciéncia que este possui dos
efeitos de um fenbmeno, biolégico ou ndo, sobre a sua existéncia, de modo a

leva-lo a considerar que vive uma vida diferente.

Para Canguilhem (2009)?), um sintoma ndo existe de forma
descontextualizada, assim como uma complicacdo s6 pode ser avaliada em
funcdo daquilo que ela afeta, ou seja, o patolégico é um valor que atribuimos a
um sintoma ou a um mecanismo funcional na relacdo que este estabelece com
a ‘“totalidade indivisivel de um comportamento individual” (ibidem, p. 34). No
campo da clinica, a relacdo do médico com o doente ndo se define pelo

tratamento de seus 6rgédos e funcdes, mas pela relacdo que estabelece com o
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individuo completo e concreto. Um funcionamento ou mecanismo somente se
configura como ‘doencga’/‘patologia’ por referéncia a uma norma arbitraria
construida pela clinica, mas também pela experiéncia e relacdo do sujeito com
0 meio em que vive. Partindo da afirmativa de Leriche de que ‘a salde ¢é a vida
no siléncio dos 6rgaos’ e ‘a doenga, aquilo que perturba os homens no exercicio
normal de sua vida e em suas ocupacoes e, sobretudo, aquilo que os faz sofrer’,
Canguilhem (2009)@1 afirma, entdo, que, por essa visédo, a doenca do homem
esta referida ao sentir-se doente, ou seja, a consciéncia da doencga, das ameacas
e obstaculos a saude. A nogéo de normal depende, portanto, da possibilidade de
infracbes a norma. Por outro lado, a doenca da ciéncia estad referida a
informacfes normativas clinicas e laboratoriais, das quais o homem nao tem
necessariamente consciéncia ou cuja consciéncia nao é simultanea a doenca da
ciéncia. Desse modo, “a doenca da ciéncia permite saber que estdo doentes

pessoas que néo se sentem doentes” (ibidem; p. 35).

Segundo Canguilnem (2009)?V, a ciéncia médica e os avangos da
medicina sempre foram motivados pela experiéncia do homem em sofrer e em
nao se sentir normal, e a funcdo da medicina seria de evitar que o doente passe
pela experiéncia da doenca. Na Otica desse autor, existe uma realidade
inconteste de que “a medicina existe porque ha homens que se sentem doentes,
e ndo porque existem médicos que os informam de suas doengas” (ibidem, p.
36). Este autor considera que a angustia suscitada pela doencga torna o ponto de
vista do homem o verdadeiro, entretanto € a cultura médica que prevalece. Para
o0 homem, dor e sofrimento s&o modos de expresséo e definicdo da doenca e
constituem um estado autenticamente anormal. Assim, na perspectiva de

Leriche, a doencga significa a instituicio de uma nova ordem fisiolégica, e a
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terapéutica tem como principal objetivo adaptar o homem doente a essa nova
ordem. Ocorre que a terapéutica esta referida de forma hegemonica a aplicacao

de uma ciéncia, onde o conhecimento é fundamental para guiar a acao.

E importante refletirmos, a partir de Canguilhem (2009)@3, que o contexto
sécio-historico e cultural exerce influéncia sobre as concepcdes médicas e suas
transformacdes ao longo do tempo, fazendo com que, em determinado
momento, a patologia auxilie na compreensao anatomofisiologica das doencas,
assim como o seu inverso. Do mesmo modo, esse mesmo contexto promove
transformacdes sociais e culturais e exerce influéncia sobre os valores e crencas
que participam da construcdo das experiéncias humanas, interferindo
diretamente sobre aquilo que os faz sofrer e, consequentemente, levando a

producao de novos sintomas que demandam cuidado e terapéutica.

A definicdo de patolégico como uma variacdo quantitativa do normal €,
portanto, contestada pelo autor, pois este entende o normal como um julgamento
de valor, onde a apreciacdo dos pacientes e das ideias dominantes do meio
social sdo mais fundamentais na determinac&o do que se chama 'doenca’ do que
a propria opinido dos meédicos. Ser/estar doente é um conceito geral de ndo-valor
e significa tudo aquilo que se apresenta como nocivo, indesejavel ou socialmente
desvalorizado. S&o os doentes, portanto, que julgam o quéao normais eles sao ou
0 quanto voltaram a sé-lo, na medida em que podem retomar uma atividade
interrompida ou equivalente, segundo os gostos individuais ou os valores sociais
do meio. O ‘normal’ significa, entdo, a capacidade de retomar a normatividade
da vida, “sair de um abismo de impoténcia ou de sofrimento em que quase ficou

definitivamente; o essencial é ter escapado de boa” (ibidem, p. 45-46)(1).



30

Do ponto de vista biolégico, Canguilnem (2009)?V apresenta a tese de
gue a vida néo ¢ indiferente as condicbes em que ela é possivel e que, mesmo
diante de um funcionamento fisico ou quimico normais, 0 organismo rejeita as
ameacas a sua existéncia e a sua normatividade vital. O organismo seria
considerado, entdo, o primeiro dos meédicos, cujas propriedades essenciais
representam o esforco espontaneo de defesa e de luta contra tudo que é valor
negativo. A partir desse conceito de ‘normatividade bioldgica’, este autor afirma
que a vida é ‘polaridade dindmica’, uma atividade normativa, ou seja, que institui
suas proprias normas. Isto faz com que o organismo e o homem, na sua relacéo
com 0 meio interno e externo, rejeitem certos estados e comportamentos que
sao apreendidos como valores negativos e que devem, portanto, ser evitados ou
corrigidos sob a forma de ‘luta contra aquilo que constitui um obstaculo a sua
manutengcdo e ao seu desenvolvimento tomados como normas” (ibidem, p.

48)@"),

Nas palavras de Safatle (2011)®), é a definigcdo do normal como estrutura
valorativa positiva que define o campo da clinica. A experiéncia clinica exige que
0 normal esteja assentado em um campo mensuravel acessivel a observacao.
De tal sorte que, como analisa este autor, aos fenbmenos normais e patolégicos
sdo atribuidos valores humanos sobre os quais se constroem os discursos do
tecido social, ndo s6 com base nos poderes e direitos de técnicas e proposicdes
cientificas que aspiram validade, mas também nos padrées de racionalidade e

condi¢des de exercicio que operam na construcao de técnicas e proposicoes.

O conceito de ‘anomalia’ também é util para a compreensao dos
fendmenos normais e patoldgicos. Segundo Canguilhem (2009)?Y, do ponto de

vista semantico, o termo ‘anomalia’ designa um fato e descreve “qualquer desvio
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do tipo especifico ou qualquer particularidade organica apresentada por um
individuo comparado com a grande maioria dos individuos de sua espécie, de
Sua idade, de seu sexo” (ibidem, p. 50). Ja o termo ‘anormal’ € um termo
apreciativo, pois implica referéncia a um valor. A anomalia € bem tolerada
engquanto as variacbes morfolégicas ou funcionais sobre o tipo especifico nédo
contrariam ou ndo invertem a sua polaridade. Caso contrario, ela €
experimentada como tendo valor vital negativo e se traduz externamente como
tal. E por ser experimentada como um mal organico que a anomalia desperta
interesse cientifico, isto €, apl6s ser sentida na consciéncia sob a forma de
obstaculo ao exercicio das funcbes, sob a forma de perturbacdo ou de
nocividade. Porém, o interesse cientifico se da especialmente pelo desvio
estatistico, desconsiderando-se a sua referéncia normativa. Com base nisso,
Canguilhnem (2009)V) afirma que “nem toda anomalia é patolgica, mas sé a
existéncia de anomalias patolégicas € que criou uma ciéncia especial das
anomalias que tende normalmente — pelo fato de ser ciéncia — a banir, da

definicdo da anomalia, qualquer implicagdo normativa” (ibidem, p. 52-53).

Nessa perspectiva, Canguilhem (2009)@) aponta que variacGes
individuais entre dois seres, ou seja, a ‘diversidade’ nao significa doenga; o
anormal ndo equivale ao patologico, pois o0 patologico implica o “sentimento
direto e concreto de sofrimento e de impoténcia, sentimento de vida contrariada.
Mas o patolégico é realmente o anormal” (p. 53). A saude se refere, na viséo
deste autor, a um tipo ideal de estrutura e comportamentos organicos, um
conceito normativo absoluto de presenca ou auséncia de um fato. Mas é um fato
anormal, pois a experiéncia de ser vivo inclui a doenca. E um conceito descritivo

qualificado, que atribui valor positivo ou negativo as experiéncias do homem e
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seu organismo nas suas relaces com o meio externo e interno. Nesse sentido,
0 patolégico ndo é anormal, posto que representa “fungdes normais de defesa
organica e de luta contra a doenca”. No entanto, entendendo-se a vida como
polaridade dinAmica e normativa, a doenca significa um estado contra o qual €
preciso lutar para poder continuar a viver, isto €, um estado anormal. A doenca
interrompe o curso normativo da vida e, desta forma, € considerada critica.
Canguilhem (ibidem, p. 53)@D refere que, “mesmo quando a doenca se torna
crbnica, depois de ter sido critica, ha sempre um ‘passado’ do qual o paciente ou
aqueles que o cercam guardam certa nostalgia. Portanto, a pessoa é doente nao
apenas em relagdo aos outros, mas em relagcdo a si mesma”. A enfermidade se
revela, entdo, na perspectiva dos efeitos da doenca/anomalia sobre a atividade
do individuo e sobre a imagem que ele tem de seu valor e de seu destino,
interpretado como diminuicao, valor negativo atribuido ao fato de apresentar tal
condicdo. E o patolégico, como uma norma diferente. A normalidade consiste na

capacidade do homem em instituir novas normas.

Para a compreensao desses fendmenos, o0s conceitos de norma e média
apresentados por Canguilhem (2009)?Y, sdo ainda de grande valia. Em sua
acepcao de ‘tipo ideal’, o normal pode ser representado como média aritmética
ou frequéncia estatistica, e, assim, representar variagdes de valor positivo ou
negativo em relacdo a um valor médio. Esses valores sao utilizados para definir
padrées de normalidade nos seres vivos e, em uma dimensdo ontoldgica, a
existéncia de uma média é o sinal incontestavel da existéncia de uma
regularidade. Porém, normas estatisticas sédo arbitrarias e ndo sao suficientes
para decidir se um possivel desvio é normal ou anormal. O autor nos esclarece

que ndo ha fato biolégico puro, resultante exclusivamente da acdo do meio, e
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que os fendbmenos humanos estdo condicionados bioldgica e socialmente,
sofrendo influéncia de hereditariedade e tradicdo, habitos e costumes, o que faz
com que a utilizacdo de informacdes estatisticas e probabilisticas sofra sempre
algum tipo de limitacdo. A média € interpretada como signo de norma, mas, mais
que isso, em sendo o humano produto da atividade social, a constancia de certos
tracos revelados por uma média depende, consciente ou inconscientemente, de
certas normas da vida, o que o faz considerar que “a freqliéncia estatistica néo
traduz apenas uma normatividade vital, mas também uma normatividade social”
(ibidem, p. 62)?V. Nesse sentido, vida e morte sdo considerados fendmenos
biolégicos e sociais, na medida em que estdo condicionados a fatores que
normatizam a experiéncia vital, como condi¢cGes de trabalho e higiene, atencao
a fadiga e as doencas, condi¢cBes sociais e fisiologicas, e ao valor atribuido a

vida em uma determinada sociedade e época.

Podemos considerar que o problema da patologia estd, entéo,
intimamente ligado ao contexto sécio-histérico, aos valores que sdo atribuidos

pelo homem aos diferentes capitais (cultural, social, biol6gico) ao longo do curso

[13

de sua existéncia e que fazem, na visdo de Canguilhem (ibidem, p. 68)@Y, “o

anormal de hoje o normal de outrora”.

“A fronteira entre o normal e o patoldgico é imprecisa para
diversos individuos considerados simultaneamente, mas é
perfeitamente precisa para um Unico e mesmo individuo
considerado sucessivamente. Aquilo que € normal, apesar
de ser normativo em determinadas condi¢des, pode se
tornar patolégico em outra situacdo, se permanecer
inalterado. O individuo € que avalia essa transformacéo
porgue é ele que sofre suas consequiéncias, no proprio
momento em que se sente incapaz de realizar as tarefas
que a nova situagéo lhe impée” (ibidem, p. 71)@Y,
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Assim, o estado patologico ou anormal néo significa a auséncia de norma,
mas sim a perda da capacidade normativa, ou seja, a capacidade instituir normas
diferentes em condi¢des diferentes. A doenca possui, em verdade, tanto uma
dimensdo negativa quanto positiva, na medida em que comporta privacao e
reformulacdo. Assim, o anormal estd sempre referido a uma relagdo com uma
situacdo determinada. Ao reagir, com 0s instrumentos que 0 proprio meio
oferece, as situacbes de valor negativo, o individuo/organismo esta
demonstrando a sua capacidade de se comportar ordenadamente e de instituir
uma nova norma individual, diferente da anterior, 0 que corresponderia a
capacidade de ser sadio e de produzir cura. Nas palavras de Canguilhem (2009:
77)@Y “ser sadio significa ndo apenas ser normal em uma situagdo determinada,
mas ser, também, normativo (...) 0 que caracteriza a salde € a possibilidade de
ultrapassar a norma que define o normal momentaneo, a possibilidade de tolerar
infracdes a norma habitual e de instituir normas novas em situagbes novas”.
Desta forma, s6 se pode julgar o que € normal ou patolégico a partir de uma

atribuicao de valor sobre a relacdo entre o homem e o0 meio.

Tem-se, pois, que a medicina sO existe porque existem homens que se
sentem doentes, mas é por meio daquela que os homens podem saber em que
consiste sua doenca. Por meio de seus métodos, criticas, meios experimentais
e da propria clinica, a medicina objetiva a patologia, mas esta nao sera jamais
desprovida de subjetividade, posto que sera sempre carregada de valor

normativo na relagdo do homem com o meio.

Esses conceitos sdo fundamentais, portanto, para refletirmos sobre os
processos socio-historicos e culturais a partir dos quais os problemas de

linguagem e aprendizagem passaram a adquirir valor de doenca, e para
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compreendermos como esses se converteram em fendmenos clinicos, definidos,
classificados e tratados pelo campo biomédico. Por essas lentes tedricas, ndo
examinamos a Dislexia como uma categoria de doenca, que localiza o individuo
sob um rétulo diagnoéstico e suas marcas distintivas, muitas vezes, produtoras
de exclusdo. Buscamos compreender os modos como 0s sujeitos que vivem com
Dislexia constroem e reconstroem suas experiéncias de doenca/adoecimento e
de saude/normatividade a partir do confronto com as exigéncias do meio e das
repercussfes que esse diagndstico representa em suas vidas cotidianas.
Examinamos os sentidos produzidos sobre essas experiéncias, que ocorrem em
um campo interacional dinamico e envolvem multiplos atores, saberes e normas,
e exploramos as ac0fes individuais e coletivas em direcdo a producédo de novos
sentidos, adaptacdes e reordenamentos diante dos desafios colocados nesses

diferentes campos de interacao.

1.3- A criancasob as perspectivas antropolégica e socioldgica

As teorias sobre o desenvolvimento infantil tém inicio a partir da propria
construcdo histérica do conceito de infancia como um periodo particular do
desenvolvimento. Até o século XVI, preservado o reconhecimento da existéncia
biolégica dos individuos, ndo havia distincdo entre os estagios de vida ou
identificava-se pouca clareza nessa delimitacdo. Na Idade Moderna, o
paradigma cartesiano prop6s uma nova visao para a explicacdo da realidade e
da subjetividade, havendo preponderancia da razdo sobre a emoc¢do e uma

supervalorizacdo de dualismos. Esse novo tipo de pensamento revoluciona a
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histéria da infancia. A crianca passa a ser objeto de preocupacao por parte dos
adultos e é vista como um ser inferior, fragil e dependente, o que ligou esta etapa
da vida a ideia de protecdo. A palavra infancia passou a designar, entdo, a
primeira idade de vida: a idade da necessidade de protecdo e de treinamento
para tornar-se um bom cidaddo. Cabia a familia a responsabilidade pela sua
socializacdo. Por essa visao, a crianga € colocada numa posi¢ao de ‘vir a ser’,
de ser incompleto, ocupando um lugar de maior passividade em um mundo

adultocéntrico, no qual ela é apenas um projeto de futuro®6).

A partir do interesse cientifico pelo desenvolvimento humano e da
consequente preocupacado com os cuidados e com a educacéo das criancas e,
ainda, diante das grandes transformacdes sociais e econémicas no mundo
industrializado e capitalista, surgem diversas teorias desenvolvimentistas -
inatistas, cognitivistas, interacionistas, entre outras — que propdem diferentes
visbes para a compreensdo do processo de desenvolvimento infantil, assim
como para a compreensdo social da crianca e da infancia. Com a
institucionalizacdo da escola, o conceito de infancia comeca, lentamente, a ser
alterado através da escolarizacao das criancas e, a partir do desenvolvimento de
uma pedagogia para as criancas, teve lugar uma construcdo social da
infancia®?. Assim, outros campos de producdo de significados e reflexes

acerca da infancia e da crianca passaram a ser acionados.

No campo da Antropologia da Crianca, Cohn (2005)®9 analisa diferentes
momentos historicos da sociedade para situar e definir o lugar e o papel que a
crianca e a infancia ocupam na sociedade. Aciona 0s conceitos de agéncia,
sociedade e cultura, a partir dos quais permite conceber as criangas como

criadoras de seu proprio sistema simbdlico e visdo de mundo, e ativas na
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definicdo de sua propria condicdo. Valoriza o sistema de simbolizacdo
compartilhado, a partir de um conjunto de relacdes e interacdes, e problematiza
as expectativas em torno do desenvolvimento da personalidade da crianca em
diregdo ao amadurecimento que conduz ao provimento de um ‘adulto ideal’.
Enfatiza, ainda, as concep¢des do que € ser crianga, e as relacbes da crianca

com o desenvolvimento e a capacidade de aprender.

O contexto cultural, entendido como um sistema simbdlico, estruturado e
consistente, que permite a formacdo e o reconhecimento de novos sentidos e
significados, e o contexto social, como produtor de interacdes e relagdes,
conferem a sociedade contemporanea a caracteristica de ser constantemente
produzida, pela agéncia dos seus atores sociais. Por essa perspectiva, a crianca
sai da condicdo de ser incompleto e passivo no processo de aquisicdo de
competéncias e formacao da personalidade, e ganha um novo protagonismo e
legitimidade, passando a ter papel ativo na definicdo de sua prépria condicao.
Do mesmo modo, a construcéo social e o reconhecimento da infancia como um
periodo particular da vida, legitimam a crianca como ator social e a instauram no
campo dos direitos. A partir dessas reflexdes, a autora aciona uma série de
conceitos como os de risco e vulnerabilidade e estabelece a necessidade de

ampliagcdo do campo do cuidado.

Em uma perspectiva a partir da Sociologia da Infancia, Corsaro (2011)©%
aponta para uma possibilidade de abordagem teorica da infancia, também
atrelada a visdo de que a crianga ocupa um lugar ativo na estrutura social. Para
este autor, a crianga esta sempre participando e integrando culturas interligadas,

gue compreendem as culturas das criancas e as dos adultos. Sdo, portanto,
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parte de um grupo social, com lugar na estrutura social mais ampla. Este autor
analisa e critica, entdo, diferentes teorias da socializacdo, desde as mais
tradicionais, que propdem modelos deterministas como o funcionalista, o de
reproducdo e o comportamentalista, passando pelo modelo construtivista, até o

modelo da reproducéo interpretativa.

Assim, do ponto de vista sociolégico, a crianca e a infancia assumem
diferentes significados espacialmente e historicamente situados, podendo, a
leitura do seu processo de socializacdo se ancorar em diferentes modelos: a)
aguele em que a crianca necessita ser treinada e dominada para se apropriar
daquilo que é socialmente aceito e esperado, de modo a manter a ordem e o
equilibrio social (modelo funcionalista); b) ser tomada na perspectiva da
reproducdo social, na qual prevalece a énfase na manutencdo das
desigualdades de classe, representando um tratamento diferenciado aos
individuos nas instituices sociais, especialmente o educativo, que reflete e
apoia o sistema de classes dominante; c) situar-se na perspectiva do modelo
comportamentalista, que reforca o imperialismo do desenvolvimento de
habilidades necessarias a vida em sociedade, ancorada em um sistema de
castigos e recompensas; d) ou, ainda, ancorar-se em modelos construtivistas, a
partir dos quais os conceitos de acdo, impulso cognitivo e equilibrio sdo os
principais elementos para ajustamento da crian¢ga ao ambiente social ou quando
a acao da crianca é requerida a partir de mudangas nas demandas sociais sobre

o individuo, forcando-o a buscar novas estratégias para lidar com tais exigéncias,

0 gque envolve, essencialmente, interaces entre pessoas©?,
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Tais estratégias coletivas constituem acdes praticas que levam ao
desenvolvimento psicolégico e social, de modo que interacdes e atividades da
crianca com outras pessoas levam a aquisicdo de novas competéncias e
conhecimentos, transformadores das habilidades e conhecimentos anteriores.
Segundo este modelo, o individuo internaliza e se apropria da cultura
especialmente através da linguagem, uma ferramenta fundamental que permite
ao individuo codificar e participar da cultura. E por meio da aquisicdo e do uso
da linguagem que a crianca pode reproduzir a cultura que contém o

conhecimento de geragdes®?.

A outra possibilidade de compreensao do lugar da crianca na sociedade
€ 0 modelo socioldgico da reproducdao interpretativa, que coloca a crianga numa
perspectiva de participacdo coletiva e ativa na sociedade. Por essa
compreensao, a crian¢a ndo se limita a imitar e a internalizar o mundo e a cultura,
mas se esforca, a partir da interacdo com o outro, a interpretar ou dar sentido a
sua cultura e a participar dela. As habilidades cognitivas, emocbes e
conhecimento perpassam todos os ciclos da vida, desde o nascimento até a vida
adulta. A nocéo de reproducéo interpretativa pode ser representada pelo modelo
da ‘teia global’, que abrange todos os campos e locais que compdem as diversas
instituicbes  sociais  (familiares, econdémicas, educacionais, politicas,
comunitarias, ocupacionais, religiosas) e os comportamentos e interacées que
perpassam esses campos ou locais. Os campos sdo estruturas estaveis, mas
em constante interacdo e sujeitas a mudancas. A familia € o eixo central que
serve de ligacéo entre todas as instituicdes culturais para a crianga. Cada fase
da vida do individuo, caracterizadas por culturas de pares (pré-escola, pré-

adolescéncia, adolescéncia, idade adulta) sofre interferéncia de outros campos
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institucionais (estaveis), mas preservam-se como producdes coletivas
inovadoras e criativas, pois sdo coletivamente tecidas sobre o quadro de
conhecimentos culturais e instituicbes as quais as criancas se integram e que
ajudam a constituir. Essas culturas de pares ndo séo estagnadas a cada fase da
vida, mas séo incorporadas na teia de experiéncias tecidas com outras pessoas
ao longo de toda a vida. Permanecem vivas como membros ativos de uma
determinada cultura, e os raios da teia variam em funcéo da cultura e do periodo

historico@9),

A Dislexia, enquanto um problema do desenvolvimento da linguagem e da
aprendizagem constitui um fendbmeno que atravessa todo o ciclo vital, desde a
infancia até a idade adulta. A incorporacao dessas referéncias teoricas a analise
de nosso objeto de estudo permite-nos iluminar as visées de mundo que se
tornam mais ou menos potentes na estruturacdo de uma sociedade e de sua
evolucdo no tempo, e que refletem e influenciam a conformacéo das instituicdes
familia, escola, classes sociais, relacdes de trabalho. Apoia-nos, ainda, quanto
a possibilidade de olhar para a crianca e seu devir, considerando-a como sujeito
ativo de sua propria experiéncia significativa e ndo como objeto da cultura, das
normas sociais e das referéncias normativas dos diagndésticos. Desta forma,
podemos compreender que viver com Dislexia ndo se reduz a experiéncia da
doenca, mas integra dimensdes da vida que comportam diferentes espagos
culturais, relacionais e contextuais. Nesses espacos de interacdo, as pessoas
séo ativas no processo de significacdo das suas experiéncias, assim como em
mobilizar e produzir estratégias e solucdes para os desafios a serem
enfrentados, inclusive, podendo articular modos de compartilhar experiéncias e

potencializar acdes politicas.



41

1.4- Ideologia e Cultura

Na perspectiva de Thompson (2009)?? cultura e ideologia intervém
fortemente sobre os fenbmenos da vida social, na perspectiva da producéao de
significados, crencas, valores, habitos, ideias, simbolos e sinais em contextos
sociais estruturados, e que comportam os conflitos que servem para estabelecer
e sustentar relacbes de dominacdo. Este autor propbe uma reflexdo sobre
ideologia e cultura moderna a partir de uma analise das condi¢cdes sob as quais
as sociedades capitalistas, em particular, foram e continuam sendo legitimadas

e reproduzidas.

Partindo de uma andlise critica a uma teoria geral da reproducdo social
organizada pelo Estado e legitimada pela ideologia baseada na inspiracao
marxista da divisdo das sociedades modernas em classes, o autor tece
consideragdes importantes sobre pressupostos centrais da reproducao da ordem
social que influenciam os modos como os problemas da politica e da ideologia

sdo concebidos.

Por esta teoria, existem trés mecanismos essenciais a garantia da

reproducéo das relacdes sociais existentes, que o autor ira problematizar:

a) a reproducdo das condicdes materiais da vida social (alimentacao,
habitacdo, méaquinas, etc.) e dos valores e crencas socialmente partilhados

(liberdade, democracia, igualdade de oportunidades, etc.);

b) a existéncia de alguns dos valores e crencas socialmente partilhados
na base da constituicdo da ideologia dominante que, por sua difusdo na

sociedade, garante a adeséo das pessoas a ordem social,
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c) a tarefa do Estado e das agéncias particulares vinculadas ao Estado de
agir de acordo com os interesses de longo prazo da classe ou das classes que

mais se beneficiam das relacfes sociais existentes.

Thompson (2009)©? discute essencialmente a plausibilidade desses
pressupostos em relacdo a garantia da reproducéo social, e considera que, em

relacdo ao primeiro, o aspecto da consensualidade encontra limitacdes.

Na perspectiva de uma teoria consensual central, que defende a
existéncia de valores e crengas consensuais centrais como liberdade,
democracia, igualdade de oportunidade, etc., a reproducdo social ndo seria
plausivel, pois nem as condicdes de suprimento e renovacdo dos meios
materiais e de subsisténcia da reproducao social seriam possiveis, nem 0s
valores e crengcas sao compartilhados e aceitos socialmente de forma
consensual e homogénea. Numa perspectiva da teoria consensual diferenciada,
h& menos énfase na existéncia de valores e crencas centrais, e considera-se
que valores e crencas sao especificos aos papeis e posi¢des dos individuos que
estdo localizados diferencialmente na divisdo do trabalho. Porém, o autor
argumenta que h& dinamismo nos processos de socializacdo que mobilizam
criticas e contestacfes a inculcacdo rotineira e continua de valores e crencas
difundidos pelas classes dominantes, além de uma multiplicidade de contextos
sociais, que confrontam as pessoas com pressdes e processos sociais
conflitivos, onde a rejeicdo ou a aceitacdo de crencas e valores podem se
configurar como processos coincidentes, e irdo intervir na manutencdo da

reproducéo da ordem social, de modo a fortalecé-la ou enfraquecé-la®?.
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Quanto ao segundo mecanismo de reproducdo da ordem social, no qual
valores e crencas partilhados constituem elementos da ideologia dominante e
garantem a adeséao dos individuos a ordem social, pela perspectiva da teoria da
reproducéo social baseada na divisdo de classe, a ideologia dominante é vista
como “cimento simbdlico”, que serve para unificar a ordem social e prender os
individuos a ela, de forma homogénea, desconsiderando, assim, a estruturacao
desigual da ordem social. Por este raciocinio, “a ideologia dominante € um
sistema simbdlico que, ao incorporar as pessoas de todos os extratos a ordem
social, ajuda a reproduzir a ordem social que serve aos interesses dos grupos

dominantes” (ibidem, p. 122)@?),

O autor argumenta, no entanto, que nem todos os individuos se ligam a
ordem social a partir dos mecanismos de opressdo da classe dominante e que
individuos de extratos diferentes podem compartilhar dos mesmos valores e
crencas, 0 que nao quer dizer que esses valores e crencas sejam amplamente
compartilhados pelos membros de grupos subalternos. Mesmo considerando
que certas formas simbdlicas® tém grande valor simbélico nas sociedades
modernas e que podem servir para estabelecer, sustentar e reproduzir relacées
de dominacédo, e do conceito de ideologia ser util na analise da vida social e
politica, o autor considera que a teoria da ideologia dominante ndo consegue
explicar ‘por que é que membros dos grupos subordinados agem de uma
maneira que ndo subverte a ordem social” (ibidem, p. 122)?2). Para tal, o autor
defende que € preciso examinar os modos como as pessoas respondem e dao

sentido a formas simbdlicas especificas, a partir do lugar diferenciado que

6 Por ‘formas simbdlicas’ Thompson (2009) designa “uma ampla variedade de fenémenos
significativos, desde acdes, gestos e rituais até manifestagbes verbais, textos, programas de
televisgo e obras de arte” (p. 183)
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ocupam na ordem social, e como essas formas simbolicas servem ou ndo para
estabelecer ou sustentar relacées de dominacéo, levando-se em consideracéo

0s contextos em que sdo produzidas, recebidas e compreendidas.

Quanto ao papel do Estado, seus 6rgaos e funcionarios e as agéncias a
ele vinculadas na producéo e difusado da ideologia dominante, o autor concorda
que os aparelhos ideologicos do Estado (igreja, familia, escola, sistema legal,
sistema politico, sindicatos, meios de comunicacdo de massa e atividades
culturais) sdo atravessados e, em parte, controlados, pela ideologia da classe
dominante, e sdo também mecanismos potentes para propagacdo da ideologia
dominante, com a submissao/assujeitamento dos individuos que integram essas
instituicdes sociais. No entanto, considera que o enfoque de classe adotado por
esta teoria é reducionista, uma vez que o Estado e seus aparelhos ideolégicos
possuem uma autonomia relativa, determinada pelo modo de producao
econbmico. O autor defende que apesar do Estado responder a interesses de
longo prazo da classe dominante, nem todas as instituicbes séo refratarias as
demandas de outras classes ou grandes grupos de interesses, e nem todos os
aspectos e atividades mais importantes podem ser analisados em termos de
interesses de classe e relacdes de classe, pois ha outros interesses e atividades
do Estado que podem entrar em conflito com outras organizacdes de Estado,
com outras atividades de individuos e organiza¢gées em outros campos da vida

social, e que ndo podem ser analisados apenas em termos de classe?.

Nos termos de uma teoria geral da reproducdo social organizada pelo
Estado e legitimada pela ideologia na perspectiva das relacbes de classe, a
ideologia dominante (hegemodnica) pode incorporar elementos tirados dos

grupos subordinados, ou podem existir subsistemas ideologicos (contra-
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hegemonicos), grupos ou classes subordinadas com relativa autonomia, que
sofrem pressdo da ideologia dominante, estruturada pela classe dominante.
Assim, a classe dominante garante a hegemonia, ou seja, a “liderancga politica
baseada no ‘consentimento ativo’ das classes subordinadas e [a integracdo das]
vérias faccdes da classe dominante num bloco de poder relativamente estavel”

(ibidem, p. 126-27)2),

Para o autor, contudo, as relacdes de classe ndo sdo a Unica e principal
estrutura dos contextos sociais com referéncia aos quais a analise da ideologia
deva ser feita. “E fundamental reconhecer que existem relacées de poder
sistematicamente assimétricas que estdo baseadas em fatores diferentes dos de
classe”, como sexo, idade, origem étnica. E preciso, portanto, ampliar o marco
referencial para analise da ideologia para dar conta desses fatores” (ibidem, p.
127)@2), Esses outros tipos de formas simbdlicas de dominacéo, para além da

dominacéo de classe, ndo podem ser marginalizados na analise da ideologia.

O autor faz criticas, ainda, a visdo da natureza e do papel dos meios de
comunicacao de massa apenas como mecanismos através dos quais a ideologia
da classe dominante se concretiza e a reproducao das relacdes de producao é
garantida através da inculcacdo da ideologia dominante. Enfatiza, em ultima
instancia, que restringir a teoria da reproducao social organizada pelo Estado e
legitimada pela ideologia a questdo da divisdo das sociedades modernas em
classes, implica em antecipar juizos sobre questdes relacionadas aos modos
como as instituicdes sociais se desenvolveram historicamente, as maneiras
como elas sdo organizadas e operam rotineiramente na producédo e difusdo de
bens simbdlicos e as maneiras como 0s bens simbdlicos, assim produzidos e

recebidos, sdo compreendidos pelas pessoas no curso de suas vidas cotidianas.
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Uma teoria da reproducdo social organizada pelo Estado e legitimada pela
ideologia precisa considerar a natureza dos conflitos e tensdes que caracterizam
as relacdes entre as varias instituicbes de comunicacdo de massa e as

reparticdes e organizacdes do Estado.

E preciso incorporar a essas analises quais os objetivos especificos das
instituicbes da midia, e como e por que essas atividades e objetivos podem se
chocar com as condutas e organizacdes do Estado; quais sdo os interesses das
organizacdes do Estado, que ndo se reduzem a funcéo de garantir a reproducao

ou coesao da ordem social baseada na exploracao de classe.

Essa teia de fendmenos sociais materiais e factuais €, ainda, atravessada
e constituida por sujeitos que se expressam através de inUmeros artefatos de
linguagem e comunicacdo, como ag¢des, simbolos, manifesta¢des verbais, entre

outros, como meios de producao de sentido em um contexto sécio-historico.

O conceito de cultura é apresentado pelo autor como central, entdo, para
a compreensao dos processos de producdo, mediacdo e recepcdo das formas
simbdlicas em contextos sociais estruturados, e pode ser tomado a partir de
diferentes concepcdes, desde aquela mais primordial elaborada por filésofos e
historiadores nos séculos XVIIl e XIX, na qual o termo era utilizado para designar
um processo do desenvolvimento intelectual ou espiritual, passando pelas
concepgOes classica, descritiva, simbdlica e estrutural. A concepgéo descritiva
se refere ao variado “conjunto de valores, crengas, ideias, costumes,
convencdes, objetos e instrumentos materiais, habitos e praticas caracteristicas
de uma sociedade especifica ou de um periodo histérico” (ibidem, p. 166)@2. A

concepcao simbdlica de cultura, passam a interessar os fenémenos culturais
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simbdlicos (a¢cbes, manifestacfes verbais e objetos significativos) produzidos,
mediados e recebidos pela linguagem e passiveis de significacdo e
interpretacdo. Assim, a analise cultural estaria interessada em elucidar padrbes
de significado historicamente construidos e a explicar e interpretar o0s

significados incorporados as formas simbdlicas.

Pela concepcdo estrutural, entende-se que as formas simbolicas
constituintes dos fenbmenos culturais sdo produzidas e recebidas a partir da
constante interacdo com contextos sociais estruturados. A analise cultural,
dentro dessa linha, estuda a constituicdo significativa e a contextualizacao social
das formas simbdlicas, sendo, assim, fundamental para a compreensdo da
producdo e transmissdo das formas simbdlicas através dos meios de
comunicacdo de massa, que exercem papel preponderante, no mundo

globalizado, sobre a circulagdo de formas simbdlicas nas sociedades modernas.

O conceito de cultura, em Thompson (2009)©?), incorpora as relacées de
poder e conflito aos fendbmenos culturais, pois estes seriam resultado de
diferentes recursos e graus de autoridade dos individuos que os produzem, em
determinadas circunstancias sécio-histéricas. Tais fendmenos circulam e séo
interpretados entre outros individuos em contextos socio-historicos particulares,

a partir de seus recursos significativos proprios.

“Entendidos dessa maneira, os fenébmenos culturais
podem ser vistos como expressdo das relacbes de
poder, servindo, em circunstancias especificas, para
manter ou romper relagdes de poder e estando sujeito
a multiplas, talvez divergentes e conflitivas
interpretacdes pelos individuos que os recebem e os
percebem no curso de suas vidas cotidianas” (ibidem,
p. 180)@2,
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Tais contextos podem comportar ‘relagbes assimétricas de poder, por
acesso diferenciado a recursos e oportunidades e por mecanismos
institucionalizados de producgéo, transmisséo e recepcédo de formas simbolicas”
(ibidem, p. 181)@. A andlise dos contextos e de processos socialmente

estruturados €, pois, imprescindivel a intepretacdo das formas simbdlicas.

A concepcdao estrutural de cultura esta preocupada com os contextos e 0s
processos socialmente estruturados. Desta forma, do ponto de vista da
contextualizacao social das formas simbolicas, h4 que se considerar que as
formas simbdlicas “sdo produzidas por agentes situados dentro de um contexto
sécio-historico especifico e dotados de recursos e capacidades de varios tipos”
(ibidem, p. 193)@2, bem como s&o recebidas e interpretadas por outros
individuos também situados em contextos especificos e dotados de recursos e
capacidades a serem empregados no processo de interpretacdo. Além disso,
formacdes simbdlicas sédo objeto de valorizacdo em contextos especificos,
cabendo-lhes valorizagdo, avaliacdo, aprovacdo, contestacdo, e sao

disseminadas através de certos meios de transmisséao.

Os contextos estruturados nos quais as formas simbolicas se constituem
e sdo difundidas possuem caracteristicas espaco-temporais, que podem
convergir ou divergir em relacdo aos contextos de sua recepc¢ao, sendo este um

traco fundamental da transmisséao cultural.

Esses contextos também s&o estruturados de varias maneiras, sendo
constituidos por campos de interacdo, que comportam individuos ocupando
determinadas posi¢ces dentro de um espaco social que, por sua vez, seguem

determinadas trajetérias. Posicdes e trajetdrias sao, em parte, determinadas pelo
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volume e distribui¢cao de diferentes tipos de recursos ou “capital”, dentre eles, o
capital econdémico (bens matérias e financeiros), o capital cultural
(conhecimentos, habilidades e qualificacdes), o capital simbodlico (méritos e

reconhecimentos associados a pessoa).

Assim, para alcancar objetivos, sdo aplicadas regras e convencdes a
partir de esquemas flexiveis que orientam os individuos no curso de suas vidas,
sendo, gradualmente, inculcadas e reproduzidas nas praticas da vida cotidiana,
de forma criativa, e envolvendo julgamento de valor, que carreiam, entao,
possibilidades de modificacdo e transformacao nesse processo de reproducao

cultural.

Campos de interacdo se distinguem, entdo, do que pode ser chamado
“instituicdes sociais”, definidas como “conjuntos especificos e relativamente
estaveis de regras e recursos, juntamente com as relacfes sociais que Sao
estabelecidas por elas e dentro delas” (ibidem, p. 196)?, Comportam relacdes

hierarquizadas entre os individuos ou entre as posi¢cfes que eles ocupam.

Por “estrutura social”, o autor entende “as assimetrias e diferencas
relativamente estaveis que caracterizam os campos de interacdo e as
instituicbes sociais”, e que comportam “distribuicdo, acesso a recursos de varios
tipos, poder, oportunidades e chances de vida” (ibidem, p. 197-98)?2. A andlise
da estrutura social requer, entdo, a determinacdo dessas assimetrias e
diferencas que sao sistematicas, comportam a probabilidade de perdurar e estédo
na base do exercicio do poder. Thompson (2009) define “poder” como a
“capacidade [de um individuo] agir na busca de seus préprios objetivos e

interesses” (ibidem, p. 199)?2), ou seja, de agir e intervir em uma sequéncia de
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eventos, de modo a alterar o seu curso, a partir do uso dos recursos de que
dispde. Tal capacidade depende da posi¢cdo que o individuo ocupa na estrutura
social. Desta forma, ao ser analisado no nivel do campo de interacdo ou da
instituicdo social, o poder é definido como a capacidade que possibilita a tomada
de deciséo por parte dos individuos, de perseguirem certos fins ou realizarem
interesses. Dependendo das posicdes ocupadas dentro de um campo
interacional ou instituicdo, as relacbes de poder podem ser estabelecidas,
sistematicamente, de formas assimétricas, caracterizando-se como relacfes de

dominacéo.

Ainda na dimensdo da reproducdo e analise das formas simbdlicas,
cumpre destacar dois tipos principais de valorizacdo dessas formas: a
valorizagdo simbdlica, através da qual Ihes é atribuido “valor simbdlico” pelos
individuos que as produzem e recebem (aprovacdo, condenacdo, estima,
desprezo); e a valorizagao econdmica, como um processo de atribui¢cao de “valor
econdbmico” ou “de mercado” a formas simbdlicas que podem ser
comercializados (bens simbdlicos). Também os tipos de valorizacdo das formas
simbdlicas comportam conflitos, pelos diferentes graus de valor simbdlico a elas
atribuidos, o que o autor denomina “conflito de valorizagdao simbdlica”. O valor
simbdlico é crucial dentro do contexto social estruturado, pois € o que determina
o grau de legitimidade das formas simbdlicas. Tanto a valorizacdo simbdlica
quanto a valorizagdo econdmica ndo estdo isentas de conflitos, e diferentes
estratégias, mais ou menos explicitas, podem ser empregadas para 0 aumento
ou diminuicdo desses valores. Dependem, basicamente, dos tipos de posi¢cdes
ocupadas pelos individuos dentro de um campo de interacdo, quais sejam, as

‘dominantes’, que pressupdem acesso privilegiado a recursos ou capital de
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varios tipos; as ‘intermediarias’, que oferecem acesso a um tipo de capital, mas
nao a outro; e as ‘subordinadas’, que oferecem minimas quantidades de capital

de diferentes tipos, ou seja, com recursos e oportunidades mais restritas.

A partir desses marcos conceituais, olhamos para nosso objeto de estudo
— 0s problemas de linguagem e aprendizagem, aqui representados pela Dislexia
— como uma forma simbodlica que é produzida, transmitida e recebida em
contextos interacionais diversos, compostos por atores sociais diferentemente
posicionados na estrutura social. Nesses campos de interacdo, marcados por
normas, valores, crencas, consensos, conflitos e por relacbes assimétricas de
poder, buscamos desvendar os modos como 0s sujeitos que vivem com Dislexia
e outros atores que dela se ocupam em diferentes espacos sociais e
institucionais significam suas experiéncias e se organizam para lidar com os

desafios colocados por esse diagnadstico.
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Capitulo 2 — Integracéo entre objeto e método: desenho do estudo,
bastidores da pesquisa, questdes éticas e diretrizes para analise

Iniciamos este capitulo com a apresentacao de um diagrama (Figura 1)
que sintetiza e orienta o leitor em relagdo ao caminho percorrido a partir da
problematizagcéo e delimitagédo do objeto e objetivos do estudo, passando pelo
arcabouco tedrico-conceitual até a proposta metodoldgica adotada para a

abordagem do objeto.

OBIJETIVO

Como diferentes atores, organizados em
ambientes virtuais, enunciam e
representam os problemas do
desenvolvimento da linguagem e
aprendizagem; como reivindicam a
visibilidade desses problemas e suas
necessidades em espacos publicos

APORTES TEORICOS
INTERPRETAGAQ E DISCUSSAO Normal e Patolégico (Canguilhem, 2009)
Canguilhem, Corsaro, Cohn, Jutel, Sociologia da Infancia (Corsaro, 2011)
Thompson, Goffmann, Moreira e Souza, Antropologia da Crianga (Cohn, 2005)
etc. Cultura, Ideologia e Comunicagdo de
Massa (Thompson; 2009)
ANALISE )
METODO
Di oes:
. |merlsoe.s Narrativas (Jovchelovitch S, Bauer, 2003;
Micro - Experiéncia pessoal Muylaert et al, 2014; Castellanos, 2014);
Meso - Institucional Hermenéutica de Profundidade

;2
Macro - Politica e Propositiva (Thompson; 2009)

Figura 1: Diagrama do dialogo entre objeto, marco tedrico-conceitual, método e
procedimento analitico (Lamego, 2018)
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A trajetoria investigativa partiu do entendimento de que tanto o campo
cientifico como o de conformacéo de politicas para criancas e adolescentes séo
influenciados por determinagdes soécio-histéricas, culturais e ideoldgicas.
Consideramos por pressuposto que a linguagem €é fundamental e estratégica
para o desenvolvimento humano e que, como tal, mereceria um olhar mais atento
e acoes mais consistente em termos de politicas publicas. E, ainda, que o estudo
de narrativas de atores organizados a partir de ambientes virtuais sobre os
problemas do desenvolvimento da linguagem e da aprendizagem, pode
possibilitar a compreensdo dos elementos culturais e ideolégicos presentes nos
mesmos, e seu possivel alcance em discussdes publicas no campo da atencao
integral a criancas, adolescentes e jovens. Assim, diante de problemas que sdo
definidos como ‘especificos’ ou ‘do desenvolvimento’ da linguagem e da
aprendizagem, elegemos a categoria diagnostica ‘Dislexia’ para
compreendermos como diferentes atores sociais enunciam e situam suas
experiéncias e como se organizam para alcancarem visibilidade e solucdes. No
Capitulo 1, apresentamos brevemente o percurso histérico de uma construcao
hegemobnica contemporanea de definicdo e classificagdo dos problemas
especificos de linguagem e aprendizagem, com foco na Dislexia; incorporamos
0S aportes tedricos de autores que situam a linguagem em uma perspectiva
sociointeracionista e a articulamos as contribuicbes socioantropolégicas que
reconhecem a crianga como agente do processo de construcédo da sua propria
identidade e lugar na sociedade a partir da interacdo com o mundo sOcio-
histérico e suas referéncias culturais; percorremos o plano conceitual de
normalidade e patologia para que possamos compreender 0S processos através

dos quais os individuos, mesmo em condi¢des de diferenca ou desvantagem em
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relacdo a um padrdo normativo arbitrado, sdo capazes de recriar e/ou
restabelecer suas proprias normas internas, bem como nas relacbes e
exigéncias do mundo externo; e adentramos nas bases tedricas de cultura e
ideologia, a fim de iluminarmos um caminho interpretativo para as relacées de
dominacado que ocorrem no ambito da vida cotidiana, assim como as construcdes
simbdlicas de diferentes atores sociais a partir de suas experiéncias frente aos
problemas especificos de linguagem e aprendizagem. Com base nessas luzes
conceituais desenvolvemos, neste Capitulo 2, a construcdo do desenho
metodoldgico do estudo, recorrendo a autores que contribuiram para guiar o
processo de construcdo da pesquisa e para explicitar os seus bastidores. A partir
das narrativas produzidas no campo da pesquisa, chegamos ao trabalho de
processamento dos dados, apresentacdo dos resultados e interpretacao critica,
gue sao apresentados no Capitulo 3. Para tal, recorremos aos autores centrais
apresentados no marco tedérico-conceitual e metodoldgico, e acionamos outros
autores que se mostraram pertinentes, em funcéo de achados do campo que se

revelaram surpreendentes.
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2.1- Perspectiva teérico-metodoldgica

A presente pesquisa se assenta em um estudo de narrativas de atores
sociais diferentemente posicionados na estrutura social e organizados a
partir de espagos virtuais, frente aos problemas do desenvolvimento da

linguagem e da aprendizagem.

Ancoramos o uso do termo ‘ator social’ em Goffman (2002)®") para nos
referirmos ao movimento/agcao/representacdo que os individuos desempenham
nas interacoes face-a-face ou em grupos sociais, com o objetivo de influenciar e
controlar uma determinada situacdo. Nessas intera¢cdes, os individuos agem de
acordo com as situacdes e mediacdes dos papeis que exercem, em um
constante jogo de informacdo e negociacdo, para lidar com as assimetrias

presentes nos processos de comunicacao.

Por ‘estrutura social’, entendemos o espaco sdocio-historico de realizacéo
das relac@es sociais e seus campos de interacdo, que é marcado por assimetrias
sisteméticas e relativamente estaveis, onde podem ser observadas diferencas e
divisdes coletivas e duraveis em termos de distribuicdo e acesso a recursos,

oportunidades e possibilidades de realizacao®2.

Ao determinarmos os ‘espacgos virtuais’ como locus para mobilizar o
encontro com os sujeitos da pesquisa, buscamos explorar o potencial que as
redes sociais representam hoje, enquanto espaco nao-geografico e sem
fronteiras, no qual participantes autbnomos reunem ideias e recursos e unem
esforcos em torno de valores e interesses compartilhados®®. Nesses espacgos

encontram-se individuos interessados em compartilhar experiéncias e em
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organizar e mobilizar a¢des politicas, na interacdo com o Estado, a sociedade e
as instituicbes, de modo que a rede social se torna uma intermediaria das

decisGes micro e macropoliticas.

O referencial tedrico-metodologico da Hermenéutica de Profundidade -
HP®2) foi adotado, entdo, para orientar o acesso e o processamento dos dados,
assim como para interpretar os sentidos produzidos por esses atores,
diferentemente situados na estrutura social e nos campos de interacdes sociais,
sobre as experiéncias que vivem cotidianamente no enfrentamento dos

problemas especificos de linguagem e aprendizagem.

Para fins de definicdo e construcéo do universo da pesquisa, acionamos,
em complementaridade ao referencial metodolégico da HP, a perspectiva da
Andlise Situacional®® ou método de estudo de caso detalhado. Trata-se de um
método para a pesquisa etnogréfica de tradicdo antropoldgica pos-estruturalista,
que propde um modo diferenciado de lidar com as informagdes proveniente do
campo etnografico, ao valorizar, ndo apenas a estrutura social na perspectiva de
suas normas formais gerais (valores, crencas e praticas universais), mas,
especialmente, 0s processos e interagdes da vida social localizados no interior
dessa estrutura, que incluem conflitos, divergéncias, discrepancias, aliancas,
interesses relacionados aos comportamentos reais e Unicos dos individuos. Essa
perspectiva auxilia na compreensao dos arranjos funcionais da realidade, ao
buscar as regularidades dos processos sociais, tanto nos ajustamentos quanto
nas variagdes e excec¢des as normas, resultados de sistemas culturais néo

integrados ou heterogéneos.
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Nessa direcdo, como uma situacdo exemplar para a investigacdo dos

sentidos produzidos, transmitidos e recebidos sobre problemas especificos de

linguagem e aprendizagem, elegemos uma constelacdo de atores sociais

organizados ou nao frente as suas experiéncias com as alteracdes especificas

de linguagem e aprendizagem, e que encontraram nos grupos de apoio virtuais

na internet um lugar de encontro, troca de informacdes, comunicacdo e

divulgacao. Nessa escolha, consideramos que:

a)

b)

Criancas, adolescentes e jovens com problemas especificos de linguagem e
aprendizagem constituem grupos localizados num intervalo da atencéo. Por
serem alteracBes definidas como primdarias, ou seja, que ocorrem na
auséncia de deficiéncia intelectual ou sensorial, transtornos globais do
desenvolvimento ou dano cerebral evidente e por ndo serem consideradas
consequéncias de fatores sociais ou emocionais, ndo sdo devidamente
contempladas ou apenas contempladas indiretamente no escopo das
politicas publicas para criancas e adolescentes;

A Dislexia, por ser uma categoria diagndéstica que ja alcancou um certo grau
de problematizacdo e mobilizacdo em direcao a busca por reconhecimento e
visibilidade, através de associacbes’ e, até mesmo, Projeto de Lei®®, pode
ser tomada como uma ‘forma simbdlica’ com potencial de produzir uma
discussdo mais aprofundada sobre os principais aspectos culturais e
ideoldgicos que participam da experiéncia cotidiana de pessoas, e que se
traduzem em narrativas que acionam os problemas especificos de linguagem

e aprendizagem e suas possiveis saidas.

7 AND — Associacdo Nacional de Dislexia (www.andislexia.org.br); ABD — Associacdo Brasileira
de Dislexia (www.dislexia.org.br)
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Thompson (2009)? refere-se ao objeto de andlise na perspectiva de uma
construcdo simbdlica, ou seja, de formas simbdlicas significativas, sejam elas
acOes, falas, textos, que exigem interpretacdo para que possam ser
compreendidas. Para este autor, formas simbdlicas sdo fendbmenos sociais,

imbuidos de influéncias culturais e ideoldgicas comprometidas com o poder.

O estudo de narrativas como estratégia metodolégica no campo da
pesquisa qualitativa em saude vem sendo bastante considerado e utilizado no
cenario mais recente da saude brasileira, pelo seu potencial de contribuir para a
analise dos conflitos, multiplicidade de fatores, duvidas e impasses que as novas
praticas de saude colocam, e sdo importantes para a producdo de elementos
contributivos para gerar recomendacées para o Sistema Unico de Saude (SUS)

e formulagédo de politicas publicas®D.

Conforme nos aponta Castellanos (2014)©2, a vida humana é permeada
por narrativas, tanto as grandes narrativas — que situam os sistemas explicativos
do mundo e circunscrevem as narrativas filosoficas, religiosas, cientificas — como
as pequenas narrativas, que incluem as biogréficas e aquelas presentes em
diferentes contextos cotidianos, como familia, escola, trabalho. As narrativas
organizam as experiéncias pessoais e produzem sentidos de ser e estar no

mundo, de maneira mais ampla na sociedade.

Castellanos (2014)®2 destaca, assim, o potencial dos estudos narrativos
nas ciéncias sociais em saude como um espaco propicio a analise da cultura, da
acdo social e da experiéncia, tanto pessoal quanto social. Entende a narrativa
como ‘um meio fundamentalmente humano de dar significado a experiéncia’,

pois, através dela, torna-se possivel ao sujeito mediar o seu mundo interior,
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composto por sentimentos e pensamentos, e 0 mundo exterior, que integra
acbes e observacdes. A narrativa é, portanto, uma ‘forma universal de
construcdo, mediacédo e representacado do real que participa do processo de
elaboracdo da experiéncia social, colocando em causa a natureza da cultura e

da condi¢cdo humana’ (ibidem, p. 1068).

A partir da perspectiva de Castellanos (2014)®?), entendemos que um
estudo de narrativas sobre os problemas especificos de linguagem e
aprendizagem, a partir do caso da Dislexia, busca resgatar as construcdes
simbdlicas de diferentes atores frente as suas experiéncias pessoais e sociais,
e busca explicitar e interpretar os diferentes contextos e praticas de cuidado e

insercao social presentes nessas situagoes.

A escolha desse desenho metodolégico e da categoria diagndstica
‘Dislexia’ teve por finalidade propiciar o encontro das opinides de diferentes
atores sociais mobilizados em torno dos problemas especificos da linguagem e
da aprendizagem e, assim, fazer emergir os significados produzidos e as a¢gdes
tomadas para lidar com essas experiéncias. Nessa andlise, buscamos interpretar
as relacdes do individuo com a cultura, entendida aqui como espaco onde
circulam experiéncias e se constroem marcas identitarias, estigmas e formas de

manejo das interaces©?),

Por definicdo, a Dislexia apresenta uma base neurobiolégica particular,
que caracteriza um padrao ‘desviante’ de funcionamento para a leitura em
relacdo a uma norma arbitrariamente aceita. Essa alteracdo de linguagem e
aprendizagem se expressa de diferentes formas e graus de severidade, e esta

presente de forma persistente e duravel, acompanhando o sujeito ao logo de
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toda a vida. Desta forma, podemos considerar que a experiéncia de viver e
conviver com tais ‘disturbios’ introduz o sujeito na perspectiva do adoecimento
cronico, no qual se deflagra um processo de busca por condicbes de
restabelecimento de uma certa ‘normalidade’ e de insergao e adaptagao ao meio

social.

No entanto, conforme assinala Thompson (2009)2), o campo de interagdo
entre o sujeito e as instituicbes sociais no curso da vida cotidiana €
constantemente atravessado pela producao e difusdo de valores e crengcas mais
ou menos apreciados em um dado contexto socio-historico e pelo plano
ideoldgico que organiza as instituicbes sociais. Essas relacbes sao
hierarquicamente estabelecidas e marcadas por assimetrias sistematicas,
estaveis e duraveis que irdo influenciar na distribuicdo e acesso a recursos,
assim como as oportunidades e chances na vida. A experiéncia de adoecimento
nas interfaces com o campo institucional e suas normas e convencdes €
produtora de sofrimento, conflitos, marcas identitarias e estigmas, e mobiliza
diferentes acGes no conjunto das relacfes sociais frente a dinamica de seu

enfrentamento.

A perspectiva metodolégica da HP?? mostra-se valiosa, entdo, para a
analise das narrativas sobre a Dislexia, com foco na relagdo entre os campos
cultural, ideoldgico, de producéo e circulacdo de informacéo em contextos socio-
histéricos, mas também nos convoca a situar o lugar de onde falam esses atores,
quais os sentidos que atribuem as suas experiéncias e quais 0s recursos de que
dispdem para interagir e agir nesse campo, na busca por alcancar seus objetivos
e interesses. No caso do objeto sob analise, buscou-se iluminar os sentidos

atribuidos as formas simbdlicas produzidas, transmitidas e recebidas em relacdo
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aos problemas especificos de linguagem e aprendizagem, a partir da oOtica de
diferentes atores sociais com a experiéncia da Dislexia, em articulacdo com os
contextos sécio-historicos, 0s aspectos da cultura e das ideologias particulares
gue constituem os campos de forca, poder e conflito que as integram, de modo

a contemplar, analiticamente, os planos individual, institucional e politico.

2.2 — Notas sobre a entrada em campo e a constru¢cao do universo da

pesquisa: revelando os bastidores e desconstruindo mitos

Ocupar-se de um problema social demanda do pesquisador — e, no caso
aqui, da pesquisadora — a tarefa de expor de forma detalhada todo o processo
de construcdo do objeto sob investigacdo, a constituicdo de uma base tedrica
consistente, bem como a sua interlocucdo com o método de pesquisa para que
possa sistematizar os dados e orientar as analises. Mills (1982)@ fornece a
nocdo do artesanato intelectual da pesquisa, indicando ser fundamental que o
pesquisador mantenha o controle da interinfluéncia entre experiéncias,
observacdes empiricas e o oficio da pesquisa. Assim, passamos a tecer algumas
consideragodes e reflexdes sobre os processos e bastidores da pesquisa, a partir

de nossas reflexdes e registros em diario de campo.

Tais processos e bastidores incluem: os questionamentos e revisdes
acerca do processo de construcdo do objeto da pesquisa e a relacdo de
proximidade/distanciamento do pesquisador em relagdo ao mesmo; a forma de
acesso aos participantes da pesquisa fora dos espacos formais de atencéao a

saude ou educacdo, mas considerando-se outros espacos de sociabilidade e
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interacd8o proporcionados pela internet, muito embora este ndo seja um espaco
de livre acesso; por fim, destacamos a posicdo do pesquisador diante dos
participantes e suas narrativas e o questionamento ético acerca da mobilizacao

de emocdes nesse contexto.

2.2.1- O lugar da pesquisadora frente a delimitacdo do objeto

Cabe recuperar, nesse ponto, que a complexidade da tematica e 0 meu
lugar como pesquisadora, colocaram constantes questionamentos sobre a
pergunta de partida e sobre a melhor estratégia metodolégica para a construcéo
do campo de investigacdo e sua abordagem, o que nos conduziu a varias
revisbes no projeto inicial para a delimitacdo do objeto e delineamento

metodologico.

Do ponto de vista da construcdo do objeto, podemos destacar que a maior
ou menor aproximacao técnica e conceitual com o tema que se pretende estudar
pode representar dificuldades. Muitas vezes, a aproximacao inicial com o objeto
de estudo é muito parcial, fragmentada, viciada, e isso coloca em cheque as
possibilidades de olhar para esse objeto a partir de outras perspectivas, 0 que

desafia o processo de desconstrugéo/construcao do objeto de investigagao.

No caso desta pesquisa, este foi um elemento que causou grande
perturbacdo ao longo do processo de elaboragdo do projeto dada uma maior
proximidade que desenvolvi, em minha insercéo institucional mais recente, como

gestora de um ambulatério de fonoaudiologia para avaliagdo de linguagem, que



63

utiliza um arcabouco tedrico de linguagem de perspectiva mais inatista, e por
encontrar-me impregnada da perspectiva avaliativa do desenvolvimento da
linguagem em seus aspectos formais, assim como da dimensdo das

classificacfes diagndsticas dos transtornos de linguagem.

Reconhecemos a importancia e necessidade de tais modelos tedricos e
procedimentos de avaliacdo para prover respostas mais objetivas do ponto de
vista dos diagnésticos de linguagem, encaminhamentos e orientacdes
terapéuticas, assim como da possivel necessidade de medidas politicas formais
para o enfrentamento desses problemas. Tal posi¢cdo representou um entrave
guanto ao distanciamento necessario a delimitacdo do objeto da investigacéo e
também para a definicdo e apropriacdo das lentes tedricas requeridas ao seu
estudo. Essas lentes, provenientes do campo das ciéncias sociais e humanas,
permitiram a desconstru¢cdo de uma ancoragem tedrica familiar em direcdo ao
estranhamento necessario e abertura conceitual frente ao objeto, que fosse
capaz de conduzir a emergéncia de um novo campo de significados e referéncias

ideoldgicas e culturais.

Na perspectiva de Velho (1978)®4), a investigacdo social requer certo grau
de distanciamento e imparcialidade como condicdo minima de objetividade. No
entanto, ha um envolvimento inevitavel do pesquisador com o objeto da
investigacdo, considerando-se que este encontra-se igualmente imbricado no
jogo de posicdes hierarquicas das multiplas e complexas categorias sociais, que
comportam valores, crencas e que criam estereodtipos construidos a partir de
referéncias sociais, historicas e culturais. Essas referéncias, somadas aos
conhecimentos leigos e formais e as préticas cotidianas, fornecem as bases para

a construcao de determinados pontos de vista que conferem ‘familiaridade’ com
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determinados temas ou situacgdes sociais. Entretanto, como aponta Velho
(ibidem, 1978)®4), “o que sempre vemos e encontramos pode ser familiar, mas
ndo é necessariamente conhecido e o que ndo vemos e encontramos pode ser
exotico mas, até certo ponto, conhecido” (p. 126). Desta forma, o conhecimento
e a familiaridade com o objeto devem ser sempre relativizados com base em

reflexdo sistematica.

Gomes e Menezes (2008)®%), destacam que o pressuposto de que a
familiaridade do pesquisador com o objeto pode conduzir a resultados
contaminados e imprecisos. Isto coloca ao pesquisador a necessidade de
apreensdo dos instrumentos de pesquisa, assim como 0 exercicio da
reflexividade sobre o que lhe é familiar, o que faz com que o seu olhar se
modifigue quando esta diante de campos com 0s quais esta envolvido

afetivamente.

O outro aspecto a destacar refere-se ao distanciamento da pesquisadora
em relacdo a pratica assistencial propriamente dita, dada a sua insercéo
profissional nos campos da gestéo e do ensino, o que acarretava um sentimento
desconfortavel de menor articulacdo entre os campos tedrico e pratico. Além
disso, por ser um objeto complexo e de muitas interfaces, o vislumbrar das reais

possibilidades de articulagdo entre muitos campos configurou-se como um

desafio constante.

2.2.2- Delimitando o campo e definindo os I6cus da investigacao

Um elemento central para a delimitacdo do campo da pesquisa foi a

evidéncia empirica e a identificacdo, na revisao de literatura, que os problemas
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de linguagem e aprendizagem séo situados a partir de trés espacos prioritarios
de cuidados e interacdo, a saber, o da familia, o da salude e o da educacéao.
Espacos cuja interlocucdo ndo se apresenta de forma tdo evidente,
especialmente no que se refere a cisdo original na conformacao das instituicdes
de assisténcia social e educacao na esfera da administracéo publica brasileira,
0 que traz implicacbes sobre o avanco gradativo na compreensao de que a

atencao integral a crianca deve pressupor a articulagdo entre esses campos®b,

Assim, mostrou-se relevante que o campo da pesquisa hao se restringisse
a um desses campos especificos, com a eleicéo, por exemplo, de um servico de
saude ou de uma escola para um estudo etnogréafico, mas que se configurasse
como um espaco de encontro de diferentes atores sociais que compartilhassem
de algum grau de organizacdo e mobilizacdo social e politica em torno da
problematica sob investigacao, e que estes pudessem evocar suas percepcoes
e experiéncias sobre esses problemas a partir de diferentes referenciais de

saberes, quer fossem leigos ou formais.

No escopo das discussdes sobre qual campo de pesquisa se constituiria
como mais efetivo para o olhar sobre o objeto e para o alcance dos objetivos
tracados, acionamos as reflexGes de Pereira Neto et al (2015)®% e Sdo Bento
(2016)©7), para justificar a possibilidade de extrapolagdo do espaco investigativo
para além dos espacos formais da saude e da educacdo, fisicamente
estabelecidos, e a opcao pela aproximagdo com 0s sujeitos a partir de espagos
virtuais de encontro e mobilizacdo politica em torno das questdes suscitadas

pelos problemas especificos de linguagem e aprendizagem.
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Assim, conforme apontam Pereira Neto et al (2015)®®), o advento das
novas tecnologias de informacéo e a publicizacdo do seu acesso nas sociedades
contemporaneas, produziram, de forma bem recente, a operacdo de uma
transformacao radical nas formas de interatividade entre os individuos. O acesso
a informacéo e os inumeros sites de relacionamento disponiveis acarretaram
mudancas nos padrdes de relacionamento entre as pessoas e promoveram “‘uma
reconfiguracdo das praticas socioculturais, politicas e econémicas e [alteraram]
0os modos de producdo e consumo de informagdo, proporcionando Nnovos

espacos de interacdo e sociabilidade” (p. 1655).

Esses autores sinalizam que a saude, pelo crescente valor que lhe é
atribuido nas sociedades contemporaneas, desponta como uma das areas que
mais faz circular informagdes em websites, do mesmo modo que proliferam a
oferta de produtos e servicos, a existéncia de grupos organizados de pacientes
com determinadas doencas, associacbes de profissionais, agéncias
governamentais e organizacbfes nao-governamentais, além de espacos
interativos de discussao, troca de experiéncias e informacfes, entre outros,

destinados ao setor saude.

Um dos efeitos dessa nova realidade € a emergéncia do ‘paciente
informado’, ou seja, alguém que “conquistou habilidades e conhecimentos
necessarios para desempenhar um papel ativo no processo de decisdo que
envolve sua saude e a gestdo de suas condi¢bes de vida” (DONALDSON, 2003
apud PEREIRA NETO et al, 2015, p. 1655)®%. Em funcdo da facilidade de
acesso e da dindmica na troca de informagbes, além da propria experiéncia

proveniente do convivio com a doencga, o ‘paciente informado’ se sente inteirado
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sobre sua condicdo de saude e passa a ter condicbes de transformar a

tradicional relacdo médico/paciente.

S&o Bento (2016)©7 também nos inspirou na direcdo desse caminho
investigativo, que aciona 0s espacgos virtuais como campo privilegiado para
investigacdes no campo das Ciéncias Sociais e Humanas. Nesses locus, o
debate sobre 0 objeto da investigacdo se coloca, e permite, assim, acionar as
opinides de atores sociais diversos e estrategicamente situados no espaco
publico. Elegemos, entdo, como l6cus para o desenvolvimento deste estudo,
espacos virtuais que pautassem questbes relacionadas aos problemas
especificos do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem. A rede social
Facebook foi selecionada como espaco privilegiado para o recrutamento dos
sujeitos participantes da pesquisa, entendendo que os campos de pesquisa néo
sdo construidos apenas em espacos geograficos de servicos de saude ou

educacao.

Desta forma, realizamos buscas, em marco de 2016, no espaco oferecido
pela propria pagina do Facebook, e procuramos grupos através dos termos
linguagem’, ‘desenvolvimento da linguagem’, ‘desenvolvimento infantil’,
‘disturbio especifico de linguagem’ e ‘Dislexia’. Como resultado, foram
identificados dez grupos, dos quais oito eram ‘fechados’ e dois eram ‘publicos’.
Optou-se por trabalhar somente com os ‘grupos fechados’, por apresentarem

regras de divulgacéo estipuladas e serem acompanhados por administradores.

Por se tratarem de grupos fechados, foi necessario solicitar a inclusao
prévia da pesquisadora principal nesses grupos, a fim de se verificar se os

mesmos atenderiam aos critérios minimos estipulados para fins da pesquisa, a
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saber: a) terem no minimo 100 participantes; b) serem compostos por diferentes
atores sociais, como por exemplo, pais, profissionais de saude, educadores,
entre outros; c) ter administradores e um numero significativo de participantes
identificados como sendo oriundos do Rio de Janeiro, local de residéncia da
pesquisadora principal, ou de S&o Paulo, cidade proxima. A partir desses
critérios preliminares, cinco grupos foram excluidos: trés por terem menos de
100 participantes; e dois por concentrarem administradores e participantes em
outros estados e regides do pais. Assim, selecionamos trés grupos virtuais

fechados, através da rede social Facebook:

a) Grupo 1: Fonoaudiologia - um foco na linguagem. Grupo constituido por
aproximadamente 8 mil membros, na ocasido da busca inicial, diferentemente
situados nos espacos publicos. O grupo valoriza a importancia da linguagem e
dos atos comunicativos na vida cotidiana e promove divulgacao e apoio aos pais

sobre problemas do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem.

b) Grupo 2: Disturbio Especifico de Linguagem. Constituido, na época da
selecdo de grupos, por cerca de 340 participantes, diferentemente localizados
nos espacos publicos, e tendo como principal objetivo a troca de experiéncias

com as familias de criangas com DEL (Disturbio Especifico de Linguagem).

c) Grupo 3: Dislexia e Pais. Possuia, na ocasiao, cerca de 6.800 membros de
diferentes setores da sociedade. Dedica-se ao fornecimento de suporte e
esclarecimento aos pais e a divulgacdo sobre Dislexia e outros problemas

especificos da aprendizagem.
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2.2.3- Novas abordagens para construcado do universo da pesquisa:

estratégias e implicagcfes para acesso

Com os avancos das tecnologias da comunicacdo das ultimas décadas, a
Internet se consolida como fonte de informacédo e se estabelece como espaco
sofisticado de interatividade entre o0s individuos nas sociedades
contemporaneas. Constitui-se como um meio essencial de comunicacdo e
organizacao social e, mais recentemente, como um espaco privilegiado para a
investigacao etnogréafica, em um vasto espectro de questionamentos e debates
no campo das Ciéncias Sociais e Humanas(©® 68, No entanto, a Internet ndo é
um espaco livre e desprovido de regras nas interacdes sociais. Alguns problemas
basicos que se colocam sdo os da identidade do interlocutor e o da prépria
Internet como fonte confidvel de informacdes. Diferentemente dos encontros
face-a-face, as relacbes estabelecidas em espacos virtuais carecem de
condicbes para essas garantias, especialmente nas comunicacfes que

comportam o anonimato visual(®®),

Ao elegermos um grupo de Facebook para acessarmos os sujeitos da
pesquisa, alguns cuidados foram observados para garantir a oferta de simbolos
de seguranca em relagéo a identidade da pesquisadora, as inten¢fes do estudo
e as referéncias institucionais. O acesso ao campo da pesquisa requisitou, entao,
uma organizacao prévia por parte da pesquisadora e a ado¢do de uma série de
estratégias que, de acordo com Sdo Bento (2016)®7), sdo essenciais ao
empreendimento deste tipo de pesquisa, a fim de que se possa construir uma

relacédo de confianca entre o pesquisador e 0 campo-sujeitos da investigacao.
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Com base nisso, uma carta-convite formal de apresentacdo da
pesquisadora principal e dos objetivos da pesquisa foi elaborada e enviada aos
administradores dos trés grupos selecionados. Além disso, foram ofertados: os
links dos curriculos Lattes da pesquisadora principal e de sua orientadora; um
sumario executivo do projeto de pesquisa; um endereco eletrdnico institucional
para fins de contatos exclusivos relacionados a pesquisa; e os telefones
institucionais. Tais dispositivos tiveram como objetivo funcionar como produtores
de elementos simbdlicos institucionais, e foram fundamentais para 0s processos
de negociacdo, avaliacdo das intencdes, apresentacdo da pesquisa e
minimizacado de riscos. A carta-convite forneceu uma apresentacdo explicita do
lugar e do interesse da pesquisadora aos administradores dos grupos, de modo
a contemplar elementos suficientes a mediacdo necessaria junto aos demais

membros, com vistas a subsequente selecédo dos sujeitos.

Os pedidos de acesso da pesquisadora para inclusdo como membro nos
grupos foram realizados nos dias 22 e 23 de marco de 2016. Os primeiros
contatos com os administradores dos grupos foram realizados em 08 de abril,
em paralelo & apreciacdo do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Instituto Fernandes Figueira (CEP/IFF). Tal comunicacdo foi
estabelecida através de mensagem privada enviada pelo dispositivo ‘Messenger’
do Facebook, na qual foram anexados a carta-convite com 0 sumario executivo
da pesquisa e os links dos curriculos Lattes. Num primeiro momento, somente a
administradora do grupo Dislexia e Pais respondeu, agradecendo pelo contato e
informando que analisaria com calma o pedido. Nao houve resposta dos demais

grupos.
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No periodo em que transcorria a avaliacdo do projeto pelo CEP/IFF, foi
estabelecido novo contato com os administradores dos grupos, no dia 20 de maio
de 2016. Novamente, apenas o grupo Dislexia e Pais sinalizou com uma
autorizacdo formal (Apéndice 1) para a divulgacdo da pesquisa, tdo logo
houvesse o parecer final do CEP. Nesse contato, a pesquisadora solicitou a
administradora do grupo a indicacdo de pessoas-membro do grupo que
pudessem contribuir com a pesquisa, ao que foram retornados quatro nomes

para contatos futuros.

Os grupos ‘Fonoaudiologia, um foco na linguagem’ e ‘DEL — Disturbio
Especifico da Linguagem’ ndo se manifestaram em nenhuma das duas
oportunidades de contato e apresentacdo, o que nos levou a elimina-los e a
considerarmos que somente o grupo ‘Dislexia e Pais’ seria suficiente para a
construcdo do universo da pesquisa, dada a amplitude do grupo e a grande

diversidade de seus membros.

O terceiro contato com a administradora do grupo ‘Dislexia e Pais’ foi
realizado no dia 19/07/16, a fim de informar sobre o parecer final do CEP/IFF,
autorizando o inicio da pesquisa. No dia 20/07/16 foi realizada a primeira
postagem no grupo, contendo a apresentacéo da pesquisadora e da pesquisa,
informando sobre a autorizacdo da administradora para essa divulgacdo e
convidando todos os membros interessados a participarem da pesquisa. O
espaco do grupo de Facebook ‘Dislexia e Pais’ foi utilizado, exclusivamente, com
a finalidade de recrutamento dos sujeitos. E, por se tratar de um recrutamento a
partir de um espaco publico, virtual, pressupds-se uma disposi¢cdo prévia dos

integrantes em relatar e compartilhar suas experiéncias.
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2.2.4 — Questdes éticas e o papel do pesquisador na abordagem de

temas que evocam a experiéncia pessoal

No que se refere as questdes éticas, 0 estudo obedeceu as normas éticas
preconizadas pela Resolugdo 422/12 da Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa (Conep) e do Conselho Nacional de Saude (CNS). A pesquisa foi
registrada no Departamento de Pesquisa do IFF/FIOCRUZ sob o n°
1703/Dpg/2016 (Anexo 1) e cadastrada na Plataforma Brasil (CAEE
55366116.2.0000.5269). O trabalho de campo teve inicio somente apds
aprovacao pelo Comité de Etica em Pesquisa do IFF/FIOCRUZ, a qual foi obtida
através do parecer n° 1.634.640 (Anexo 2) para entrevistas presenciais e do
parecer n° 1.735.833 para entrevistas realizadas por web-conferéncia, mediante
adendo enviado ao CEP (Anexo 3). Os participantes que aceitaram participar
voluntariamente da pesquisa assinaram, no momento da entrevista, um Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice 2). No caso de
entrevistas realizadas por web-conferéncia, os participantes receberam por e-
mail um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido especifico para esta
modalidade de participacdo (Apéndice 3). Aos participantes por web-conferéncia
foram solicitadas a impressédo e assinatura do documento e seu reenvio por e-
mail a pesquisadora, em formato digitalizado. A todos os participantes foram
assegurados a leitura do TCLE e os devidos esclarecimentos sobre a sua
participagdo na pesquisa, na ocasido de cada entrevista, além de ter sido
oferecido espaco para esclarecimento de davidas por e-mail aos participantes
por web-conferéncia. O sigilo e o anonimato das identidades dos participantes

foram garantidos. No processo de andlise dos dados, foram atribuidos
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pseudbnimos a cada participante, bem como as pessoas por eles referenciados
nas entrevistas. O estudo ndo acarretou risco a saude fisica ou mental dos

participantes.

Algumas consideracfes sobre questdes éticas previstas na legislacéo
foram aventadas por ocasifio da tramitacédo do estudo junto ao Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) do Instituto Fernandes Figueira / FIOCRUZ. Tais pontos
fizeram referéncia aos possiveis efeitos e reacfes emocionais que a entrevista
narrativa poderia deflagrar nos participantes por fazerem evocar aspectos da
experiéncia pessoal e subjetiva dos mesmos. Neste caso, o0 CEP recomendou
gue deveria ser indicado, explicitamente, no TCLE, a garantia de local apropriado
para acompanhamento psicologico dos participantes na Instituicdo a qual a
pesquisa encontrava-se vinculada, ou que a pesquisadora suportasse com

recursos proprios essa eventual demanda.

Nesse sentido, foi esclarecido que ndo se tratava de uma investigacao de
aspectos de cunho psicologico dos sujeitos pesquisados, mas, sim, da
compreensao de elementos sdcio-histéricos, culturais e ideoldgicos presentes
nas narrativas dos participantes. Além disso, que se tratavam de sujeitos que,
por participarem de grupos virtuais organizados em torno do objeto de interesse
da pesquisa, manifestavam, a priori, seu interesse e disponibilidade em
compartilhar suas experiéncias, com a finalidade de exercer influéncia social e
politica. Tornou-se pertinente, entéao, refletirmos sobre a pressuposicao de que
entrevistar pessoas com temas dificeis e que evocam a experiéncia pessoal

provoca reagcdes impossiveis de administrar.
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Gomes e Menezes (2008)®% ao tratarem da percepgdo e do lugar das
emocOes nos campos de interacdo na pesquisa etnografica, destacam que
emocao, subjetividades e sensibilidades estdo sempre colocadas, quer seja da
parte dos sujeitos investigados, como do préprio pesquisador, o que se reflete,
inclusive, em seu estilo textual. A dimenséo afetiva e emocional esta, portanto,
presente na interacdo com 0s sujeitos. Assim, destacamos que, no processo de
construcdo da narratividade, a emocao nao se perde, ndo desaparece, nao fica
reprimida. Ela se manifesta e se expressa na interatividade construida desde o
inicio, no momento da divulgacdo da pesquisa, na resposta reservada e
direcionada a pessoa, no contato por telefone, no cuidado e no reasseguramento
das referéncias institucionais, assim como na relacdo do contato face-a-face,
onde participam a postura do pesquisador e a sua disponibilidade de escuta

atenta e empética.

2.2.5- Os participantes da pesquisa

A pesquisa totalizou 20 participantes, sendo que 0 acesso e 0 convite aos
mesmos ocorreu a partir de trés fontes: a) indicagcdo do administrador do grupo
selecionado ‘Dislexia e Pais’ de membros do grupo que fossem do seu
conhecimento, que tivessem experiéncias relacionadas aos problemas
especificos do desenvolvimento de linguagem e aprendizagem, ou que tivessem
uma acéao, papel ou representacao relevante na discusséo desses problemas,
no que diz respeito aos grupos; b) manifestacdo espontanea de membros do

grupo, que demonstraram 0 seu interesse em participar do estudo a partir de
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comentarios nos posts de divulgacdo da pesquisa ou através de mensagens
privadas direcionadas a pesquisadora; c) acionamento de membros do grupo
‘Dislexia e Pais’ que faziam parte da rede de relacGes da pesquisadora, e que
indicaram pessoas do seu conhecimento que se mostraram interessadas em

participar do estudo.

Nos trés casos, 0 recrutamento subsequente de novos participantes
valeu-se, ainda, da técnica de Universos Familiares®), no qual pessoas
conhecidas indicam outras a serem entrevistadas, que, por sua vez, indicam
outras conhecidas. Em sintese, partimos das indicacdes iniciais do administrador
do grupo virtual escolhido, das manifestacées espontaneas de membros do
grupo virtual a partir da divulgacédo da pesquisa e de membros do grupo virtual
vinculados a rede de relacdes da pesquisadora, complementando-se o0 universo
da pesquisa pelas indicacbes subsequentes daqueles que se tornaram

participantes efetivos.

Foi estabelecido como critério de inclusdo, que somente poderiam
participar do estudo sujeitos com idade acima de 18 anos e que tivessem
diagndstico de Dislexia, do préprio participante ou do filho (a), fornecido por
médico ou equipe multidisciplinar. E como critério de exclusao, sujeitos cujas
experiéncias conduziam a outras categorias clinicas centrais, tais como autismo,

TDAH, deficiéncia intelectual ou deficiéncias sensoriais.

Os sujeitos que se apresentaram voluntariamente ou através de
indicagcBes foram: a) mées de criangas, adolescentes ou jovens com diagnostico

de Dislexia fornecido por médico ou por equipe multidisciplinar; b) jovens maiores
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de 18 anos e adultos com diagndstico de Dislexia fornecido por médico ou por

equipe multidisciplinar; c) profissionais de saude; d) profissionais de educacao.

O trabalho de campo teve duracéo de seis meses — de agosto de 2016 a
janeiro de 2017 — ao longo dos quais foram realizadas dez postagens de
divulgacdo da pesquisa para recrutamento de sujeitos no grupo Vvirtual
selecionado, distribuidas em momentos estratégicos, que consideraram o inicio
da pesquisa, logo apds aprovacéao pelo CEP/IFF e autorizacdo do administrador
do grupo, os intervalos entre as idas a campo a partir dos grupos de sujeitos que
se formaram para as entrevistas e as chamadas mais concentradas na fase final

estabelecida para essa etapa da pesquisa.

Em um primeiro momento, a constelagdo de pessoas interessadas em

participar configurou-se da seguinte forma:

- Sete indicacdes oferecidas pelo administrador do grupo virtual Dislexia e Pais
- Trés manifestacdes espontaneas através do grupo virtual Dislexia e Pais

- Duas indicacdes da rede de relagdes da pesquisadora via grupo Dislexia e Pais

Como expressdao do potencial de rupturas espaco-temporais,
transformacdes e reconfiguracdes das relagdes, assim como da producédo e
consumo de informacées que a Internet é capaz de proporcionar®®, percebemos
rapidamente que a intenc¢ao inicial de circunscrever o universo da pesquisa ao
eixo Rio-Séo Paulo, como um critério de viabilidade da pesquisa, precisaria ser
modificada, tendo em vista a manifestacao de interesse de pessoas localizadas

geograficamente em outras cidades e estados.
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Assim, foi submetido ao CEP-IFF um adendo ao projeto original,
solicitando aprovacéo para realizacdo de entrevistas através do dispositivo de
web-conferéncia. Desta feita, foi apresentado um segundo Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) especifico para participacdo na
pesquisa atraves dessa ferramenta (Adendo 3), com a explicitacdo dos aspectos
éticos previstos na legislacéo, incluindo seguranca e privacidade, assim como
de todos os procedimentos técnicos necessarios para a conexao e gravacao das
entrevistas, além das orientacfes para recebimento, assinatura e envio do termo
de consentimento. ApGs a aprovacdo pelo CEP dessa nova modalidade de
realizacdo de entrevista, novos anuancios da pesquisa foram feitos no grupo
virtual informando e orientando sobre essa possibilidade. Com isso, foi possivel
ampliar o escopo de inclusdo de novos participantes, considerando-se, entdo, a

realizacdo de entrevistas tanto presenciais quanto a distancia.

2.2.6- Compondo o universo da pesquisa

O universo da pesquisa foi construido a partir de demonstracdes
espontaneas de interesse ou por indicacdes de pessoas que, apesar de
encontrarem-se dispersas geograficamente, concentravam-se em um espaco de
interesse comum — Grupo de Facebook. O interesse pessoal e a sensibilizacao
em relacdo a investigacao proposta foram, portanto, os elementos mobilizadores
para a configuragao final do universo da pesquisa, que abarcou os seguintes

cenarios em sua composi¢ao:
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- Cenario 1: realizado na cidade de Casimiro de Abreu, interior do Estado do Rio
de Janeiro. Este campo constituiu-se a partir da manifestacdo espontanea de um
membro do grupo virtual. ApGs comentario da interessada no post de divulgacao
da pesquisa, foram estabelecidos contatos através de mensagem privada e, em
seguida, por Whatsapp e por telefone para apresentacdo mais detalhada da
pesquisadora, esclarecimentos sobre 0s objetivos da pesquisa e, finalmente,
organizacdo da ida ao campo. Esta participante indicou mais quatro pessoas
interessadas, a partir da sua rede de conhecimentos, na mesma cidade, dos
quais todos autorizaram sua participacdo. Neste campo foram totalizadas,

portanto, cinco (5) entrevistas presenciais.

- Cenario 2: realizado na cidade de S&o Paulo, capital, a partir de seis das sete
indicacbes do administrador do grupo. Dessas seis indicacdes, duas nao
responderam ao contato. Quatro responderam afirmativamente ao convite formal
realizado pela pesquisadora através do endereco de e-mail criado para a
pesquisa, sendo que uma declinou da participacdo no momento da ida da
pesquisadora ao campo por motivo de compromisso de trabalho. As trés demais
pessoas indicadas aderiram a pesquisa. Uma delas indicou uma outra
participante da sua rede de relacfes. Houve ainda mais uma participante que se
manifestou espontaneamente no grupo do Facebook. No cenéario Sdo Paulo

foram realizadas um total de cinco (5) entrevistas em encontros presenciais.

- Cenario 3: cidade de Descalvado, interior do estado de Sao Paulo. Realizada
uma (1) entrevista por web-conferéncia a partir de aceite espontaneo pelo grupo

virtual.
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- Cenaério 4: cidade de Curitiba — Parana, tendo sido realizada uma (1) entrevista
por web-conferéncia com uma pessoa indicada pelo administrador do grupo

Dislexia e Pais.

- Cenério 5: realizado na cidade de Salvador — Bahia, onde um participante foi
indicado através de contato da rede de relacfes da pesquisadora, a partir da
divulgacao da pesquisa no grupo Dislexia e Pais. Este participante indicou mais

dois. No total foram realizadas trés (3) entrevistas presenciais neste cenario.

- Cenério 6: cidade de Sdo José do Rio Preto — interior do estado de Sdo Paulo,
com a realizagdo de uma (1) entrevista por web-conferéncia, a partir de aceite

espontaneo pelo grupo do Facebook.

- Cenario 7: constituido por trés (3) participantes da cidade de Séo Vicente —
Baixada Santista, SP — dos quais dois manifestaram espontaneamente o
interesse em participar da pesquisa através do grupo Dislexia e Pais. Um

entrevistado indicou o terceiro sujeito neste cenario de pesquisa.

- Cenério 8: cidade do Rio de Janeiro, capital, com a participacdo de um (1)
sujeito, indicado através da rede de relacdes da pesquisadora, a partir da

divulgacao da pesquisa no grupo virtual.

Esquematicamente, podemos representar a composi¢cao do universo da

pesquisa da seguinte forma:
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Figura 2: Universo da Pesquisa

E2
E4 CASIMIRO DE ABREU - RJ
E5

ACEITES ESPONTANEOS ‘ DISLEXIA E PAIS

INDICAGOES DO

ADMINISTRADOR REDE DE RELACOES DA

PESQUISADORA
E6 — DESCALVADO ~ 5P

1 E9 SAO PAULO - SP £12

E8 - SAO PAULO - SP FONO - E14 - SALVADOR-BA
El3

E16 — SAO JOSE DO RIO PRETO — SP -
E10 - EI11-SAO PAULO- SP

E17 SAO VICENTE - SP .
e E15 — CURITIBA = PR AFEL - E20 RIO DE JANEIRO - RJ

Figura 2: Fluxo da constituicdo do universo da pesquisa e da realizacdo da ordem das
entrevistas, em fungéo dos critérios estabelecidos para a selecdo dos sujeitos e seus
respectivos desdobramentos (Lamego, 2018).

Cabe, ainda, referir que outras 12 (doze) pessoas demonstraram
interesse em participar do estudo, porém nao obtivemos éxito: desse
quantitativo, seis maes se apresentaram espontaneamente a divulgacao através
do grupo do Facebook e seis profissionais de saude e de educacdo foram
indicadas pela administradora do grupo ou pela rede de relagcbes da
pesquisadora. Entre as maées, quatro ndo responderam aos contatos
subsequentes realizados pela pesquisadora; uma alegou ter dificuldades de
acesso a internet e uma ndo atendia ao critério de incluséo relacionado ao
diagnostico. Essas pessoas eram provenientes das cidades de Nova lguacu

(RJ), Campinas (SP), Cascavel (PR), Imperatriz (MA), Sdo Paulo (SP) e Salvador
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(BA). Em relacéo aos profissionais de saude ou educacdo que se dispuseram
inicialmente a participar, a razdo da nao-participacdo deveu-se a auséncia de
resposta aos contatos para agendamento das entrevistas realizados pela
pesquisadora ou a alegacdo de indisponibilidade de tempo devido a
compromissos profissionais. Esses profissionais eram originarios das cidades de

Casimiro de Abreu (RJ), Salvador (BA) e Sao Paulo (SP).

As identidades dos participantes foram preservadas a partir da utilizacéo
da letra ‘E’, seguida do numero arabico que indica a ordem em que as entrevistas
foram realizadas, e acrescidas de uma sigla que indicou o tipo de ator social

entrevistado, conforme demonstrado no quadro abaixo:

Figura 3: Identidade dos participantes

Categoria de Ator social Sigla Exemplos
Mae M E3-M
Mae com Dislexia MD E6-MD
Jovem com Dislexia D E11-JD
Adulto com Dislexia AD E16-AD
Profissional de Saude PS E7-PS
Profissional de Educacao PE E4-PE

Figura 3: Quadro demonstrativo da codificacdo da identidade dos participantes
(Lamego, 2018)

Nos fragmentos do acervo em que 0s nomes dos participantes, de seus
filhos ou de terceiros foram mencionados, utilizamos denominacdes ficticias
relacionadas a nomes de estrelas e constelacdes. Essa referéncia foi escolhida
como uma alusao metaférica as constelagdes de atores e processos envolvidos

nas interacdes sociais e forcas ideologicas presentes nessas relagoes.
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A pesquisadora principal foi responsavel pela realizacdo e transcricao de
todas as entrevistas. Os encontros presenciais foram realizados em espacos
publicos indicados pelos participantes em funcédo do maior conforto ou facilidade
de acesso para estes, como cafés ou lobbies e salas privadas dos hotéis onde a
pesquisadora se hospedou, ou ainda em salas reservadas no ambiente de
trabalho particular de alguns participantes, como escritérios e consultérios. Nas
entrevistas por web-conferéncia, o participante escolheu o local, em funcdo da
sua possibilidade de acesso a internet para o estabelecimento da conexao, e a
pesquisadora manteve-se situada no espaco institucional, utilizando tanto a sala
de web-conferéncia com as do departamento de ensino do IFF/FIOCRUZ. Para
a realizacdo das entrevistas por web-conferéncia, o estudo obteve suporte
técnico e orientagcdo de procedimentos do Laboratério de Telessaude do
IFF/FIOCRUZ, que forneceu todas as garantias necessarias para manter a
seguranca e a privacidade dos participantes nos encontros realizados a
distancia. Todas as entrevistas foram agendadas previamente, através de

contatos por e-mail, Whatsapp e/ou telefone.

Quanto aos recursos para deslocamentos para realizacdo das entrevistas
presenciais, houve auxilio do Programa de Pds-graduacdo em Saude da Crianca
e da Mulher do IFF/FIOCRUZ para a viagem a Sao Paulo. Os demais cenarios
gue necessitaram de deslocamento e hospedagem, assim como 0 suprimento

de recursos materiais foram suportados por recursos préprios da pesquisadora.

Identificamos, ainda, no decorrer de nossas incursées no grupo ‘Dislexia
e Pais’ para divulgacdo da pesquisa e recrutamento dos sujeitos, que outros
estudos também vinham sendo apresentados nesse espaco virtual, a maioria

deles com grande numero de respostas de interesse. Percebemos, no entanto,
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que a pesquisa por nés apresentada obteve uma taxa de retorno espontaneo
bem inferior em comparacéo a esses outros convites. Inferimos que tal resultado
poderia ser atribuido ao fato de que o presente estudo ndo apresentou nenhum
beneficio direto aos participantes, como por exemplo, a participacdo da
crianca/adolescente ou jovens e adultos com Dislexia em testes ou exames
especificos. Tampouco a participacdo poderia ocorrer através de envio de
questionario estruturado. Entendemos, entdo, que os principais fatores que
motivaram a participacdo desses sujeitos foi o desejo real de expor suas
experiéncias e a expectativa de obter algum alcance politico a partir do estudo.
Ressaltamos, entdo, que o encontro promovido pelas diferentes situacdes de
entrevista (presencial ou a distancia), revelou-se, para os participantes, um
momento privilegiado de oportunidade de resgate de sua propria historia,
acompanhado da organizacao temporal de suas vivéncias e, consequentemente,
da producdo de novos significados sobre as mesmas. Foi marcado, ainda, por
grande interesse em contribuir para o estudo e por expectativas em relacdo aos
seus desdobramentos. Para a pesquisadora, possibilitou um contato
diferenciado com sujeitos que vivem e convivem com a Dislexia, e oportunizou
um deslocamento para um lugar de compreensdo de como esses sujeitos se
colocam diante dessas experiéncias, a fim de interpretar, a partir do dialogo com
autores e perspectivas tedricas, o fendbmeno da Dislexia e seus correlatos

simbdlicos em diferentes momentos da vida e espacos da interacao social.

Na pesquisa qualitativa, o objetivo principal € maximizar a oportunidade
de compreender diferentes posi¢oes tomadas pelos membros do meio social,
considerando-se que ocorre, naturalmente, uma limitagdo nas versdes da

realidade, pois tais representacGes sdo resultantes de processos sociais(®).
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Assim, o universo da pesquisa foi definido por critérios de amostra qualitativa,
onde a representatividade e a heterogeneidade do material se sobrepem ao
critério quantitativo. Com isso, 0 momento de interrupcéo das entrevistas seguiu
a ‘exigéncia de variagdo’, de modo a contemplar uma variedade de
testemunhos/experiéncias, e observar as reincidéncias das informacdes ou

saturagao tedrica?).

A selecdo e inclusdo dos participantes procurou respeitar um equilibrio
guantitativo entre o numero final de representantes em cada categoria de atores
sociais que se apresentaram como sujeitos do estudo. Partimos de um numero
minimo de trés entrevistas para cada uma delas e foi valorizada, na construcao

dessa selecdo, a diversidade de experiéncias.

2.2.7- A construcdo de narrativas diante de um entrevistador

gualificado

A pesquisa qualitativa ocorre num espaco de interagdes e, em se tratando
de encontros mediados por narrativas, observou-se, na fase de producéao dos
dados, a emergéncia de situacOes de pesquisa que nos confrontaram, em
primeiro lugar, com a questéo do posicionamento e identidade da pesquisadora
diante do objeto-sujeito da pesquisa. Este aspecto foi localizado como uma
possivel armadilha que poderia comprometer a entrada em campo, tendo em
conta a condicdo de proximidade da pesquisadora em relagcdo ao objeto da

pesquisa.
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No caso desta investigacdo, o fato da pesquisadora ser uma
fonoaudidloga, uma das areas profissionais mais acionadas e requisitadas no
processo de investigacdo diagnostica dos transtornos de linguagem e
aprendizagem, poderia representar um fator de contaminacéo das relacdes no
momento das entrevistas, como por exemplo, ser solicitada a responder a
pedidos de ajuda e orientacdo. Em trés ocasifes de contato com o sujeito da
pesquisa e de entrevista propriamente dita, tal situacdo foi observada, sendo
duas de forma indireta, por duas profissionais que atuam no campo da
Educacao, que relataram se sentir motivadas a participar por entenderem que
iISSO representava, no primeiro caso, uma oportunidade para troca de
conhecimentos e aprimoramento profissional e, no outro, uma possivel visita da
pesquisadora a escola para conhecer as dificuldades e contribuir para o
conhecimento. Nesses dois casos, foi esclarecido que, apesar da formacéo
profissional da pesquisadora em area que despertava interesse nhas
entrevistadas, a identidade principal naquela circunstancia era a de
pesquisadora, e que, como tal, existiam objetivos e condutas metodolégicas
especificas que precisavam ser respeitadas, mas que, a posteriori, uma visita
poderia ser feita para devolutiva dos resultados da pesquisa, e que possiveis
desdobramentos de cooperacdo também poderiam ser estreitados. No outro
caso, uma participante, durante o contato telefénico para marcacao da data para
a entrevista, questionou qual era a formacao da pesquisadora, e perguntou se
poderia solicitar algumas orientagcdes sobre aspectos do tratamento de sua filha.
Mais uma vez, foi preciso acionar tanto o estatuto da pesquisadora e os objetivos

da pesquisa, como também os principios da propria ética profissional, como
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forma de esclarecer sobre a impossibilidade de interferéncias dessa natureza

Nesse pProcesso.

Algumas falas dos participantes e notas em diario de campo podem

exemplificar tais fatos:

“(...) entdo aonde eu vejo (...) de uma forma muito importante até
a pesquisa e onde eu me proponho a participar, € exatamente
pro meu aprendizado (...) € um vinculo que a gente também tem,
gue a gente acaba estabelecendo a partir de agora pra buscar
essa ajuda” (E1-PS: profissional de salde em espaco de
educacéo).

“(...) por isso eu soube é... do seu... do seu trabalho. E eu fiquei
interessada, a principio eu imaginei até que vocé fosse la... na
escola, eu falei ‘Ai, vai ser 6timo se ela vier aqui (riso de
vibracdo), que ela vai ter um outro olhar também sobre essas
criangas’. Que a gente fica nessa perspectiva, né, de trazer mais
alguém, de ta somando mais informagées” (E4-PE).

“Em contato telefénico para marcagdo de data para entrevista,
Mira (E3-M) pergunta qual é a profissdo da pesquisadora e se
ela pode dar algumas orientacfes sobre o tratamento de sua
filha. Mira quer saber se, no caso de uma crianga com
diagndstico de Dislexia, seria mais indicado um tratamento
realizado com um profissional especializado ou se era
indiferente o tratamento com um profissional comum” (Diario de
Campo, em 18/07/2016).

Nas demais situacdes de investigacdo, o0 ethos profissional da
pesquisadora configurou-se como um facilitador dos encontros proporcionados
pela pesquisa, na medida em que fez repercutir nos participantes a imagem de

um pesquisador qualificado para esta tarefa.

Desta forma, o fato da pesquisadora ser uma fonoaudidloga revelou-se
guase como uma autorizagdo ao empreendimento do estudo. Falar com um
fonoaudidlogo pareceu ser confortavel e importante para pais, jovens e adultos
participantes da pesquisa, e ainda para profissionais de saude e educadores. O

ethos da categoria profissional funcionou, entdo, como uma credencial de (re)
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conhecimento, na medida em que este profissional foi identificado como o que
estaria mais ‘capacitado’ a falar sobre desenvolvimento e transtornos de

linguagem e aprendizagem.

Houve, ainda, um grande reconhecimento da pesquisadora por parte dos
participantes em funcdo da posi¢cédo que esta ocupa como profissional do campo
da gestdo de um servico e como alguém que se interessou em ouvir as
experiéncias cotidianas de pessoas que convivem com problemas de linguagem
e aprendizagem, com o intuito de mobilizar e discutir aspectos considerados
essenciais ao campo das politicas publicas. Tais aspectos fizeram com que 0s
participantes se sentissem valorizados em suas experiéncias de vida e em seus
relatos, o que favoreceu a aproximacao com a pesquisadora e promoveu a
confianca necesséria para a obtencdo das narrativas. O ethos de classe, nesse
caso, promoveu a ligacdo de competéncia técnica e afetiva e revelou-se como

elemento diferencial e qualificador da escuta do pesquisador.

“Yocé esta... tocando numa ferida boa (risos). Vocé ta
contribuindo, vocé veio pra contribuir conosco, porque... uma
pessoa ter coragem pra buscar o diferente (...) Eu agradeco de
vocé ta fazendo isso, de vocé ta tendo essa disponibilidade de
olhar pra nossa causa e realmente mostrar, ndo s6 pra nés
brasileiros, mas eu sei que com a tese de doutorado, ela pode ir
pra qualquer lugar do mundo. Entdo, eu te agradeco essa
disponibilidade e esse olhar para conosco” (E6-MD: mae de
adolescente com Dislexia e com experiéncia pessoal com a
Dislexia)

“Entdo, eu acho que tudo isso é algo que a gente precisa de
muita discussdo, mas real, ta, nao aquilo que ta no papel (...) 0
interessante disso que vocé ta fazendo é... € poder entender o
mundo do disléxico” (E10-MD: mé&e de jovem com Dislexia e com
experiéncia pessoal com a Dislexia)

“Melhorou muito... pesquisa ta melhorando muito (...) essa que
vocé vai fazer vai ser maravilhosa! (com énfase) Porque vocé
tem que... tem que mostrar... 0 que que a gente tem” (E7-PS)
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“Eu fico a disposicdo e eu quero que mais pessoas tenham essa
iniciativa como vocé, que busque mais informacéo, que pesquise
mesmo, a gente precisa disso. E ja te agradeco pelo teu esforco,
por estar fazendo essa pesquisa, pela delicadeza, também, com
gue me ouviu, né, e me coloco a sua disposicao, se precisar, ta
bom?” (E16-AD)

“Entdo, nés estamos em péssimas maos com relagdo a isso (...)
e pessoas como Vocé que estdo fazendo essa pesquisa,
significa uma esperanca para que as politicas publicas possam
ser modificadas (...) Esse teu trabalho, de alguma maneira, ele
tem que ser decisivo para uma mudanca de paradigma (...) eu
acho que com todo o trabalho que vocé esta tendo, todas a
ideias de pessoas que... sofrem na carne (...) vocé com certeza
vai articular alguma coisa que vai ser decisiva” (E15-M)

Como destacam Gomes e Menezes (2008)®% a dupla identidade do
pesquisador pode ser facilitadora ou gerar constrangimentos na entrada no
campo e no seu manejo. Cabe ao pesquisador manter consciéncia do seu
imbricamento com o campo da investigacdo através dos movimentos constantes
de aproximacao e distanciamento do objeto e de reflexdo sobre a sua posicéo

de pesquisador.

2.3- Diretrizes para analise

A experiéncia com a Dislexia pela 6tica de diferentes atores sociais
configurou-se, entdo, como um fenbmeno social, constituido por formas
simbdlicas particulares, ou seja, por acdes, falas e acontecimentos da vida
cotidiana, em seus diferentes campos de interacdo e em um dado contexto sécio-
histérico. Nessa dinamica de interacdo, os individuos s&do ativos em
compreender e significar esses acontecimentos e experiéncias. Assim, a

‘hermenéutica da vida cotidiana’ constituiu o0 ponto de partida para a
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compreensao do fenbmeno social tomado como objeto-sujeito de analise, sendo
fundamental, ‘a interpretagcdo das opiniées, crengas e compreensdes que S&o
sustentadas e partilhadas pelas pessoas que constituem o mundo social’

(THOMPSON, 2009: 364)@2),

Para além dessa perspectiva interpretativa dos aspectos da vida
cotidiana, o enfoque da HP®2 nos oferece um plano metodoldgico que permite
analisar trés patamares das formas simbolicas: a analise socio-historica; a

analise formal ou discursiva; a interpretacao/reinterpretacao.

No estudo em tela, buscamos desvelar aspectos das condi¢des sociais e
historicas que participam da conformacdo das formas simbodlicas ligadas a
experiéncia com a Dislexia, as suas condi¢cfes sociais e culturais de producéo e
recepcao, as relacdes de poder presentes nos campos de interagcdo em que se
situam e os modos como essas significagées sao transmitidas e reproduzidas no
meio social®. Examinamos, ainda, no escopo da analise formal ou discursiva,
aspectos que se revelaram estruturais nos enunciados dos participantes frente
a essa experiéncia. Cdédigos que possuem regularidades de significacdo
intrinsecas e que emergem e circulam nos campos sociais, com infinitas
possibilidades de expressdo. Com esse propdésito, apoiamo-nos na analise
narrativa para destacar eventos, personagens, enredos, nexos e ancoragem
cultural de aspectos que surgiram de modo particular, mas que apresentaram

tracos comuns no conjunto das narrativas oferecidas pelos participantes(’* 72),

Nesse momento, cabe explicitar o processo que orientou o trabalho de
organizacao e processamento dos dados produzidos no campo de pesquisa, em

didlogo com as fases preconizadas pela HP®??), com vistas a andlise critica do
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material. Segundo este autor, o objeto da investigacdo social é sempre
construido e pré-interpretado na relacdo de producéo significativa entre os
sujeitos que compdem o mundo social e as acdes, falas e acontecimentos que
ocorrem no curso rotineiro de suas vidas cotidianas, em um dado contexto socio-
histérico. Desta forma, o caminho interpretativo construido pelo pesquisador ndo
representa mais do que uma reinterpretacdo de um campo pré-interpretado, ou
seja, uma reconstrucdo daquilo que os sujeitos interpretam sobre as opinides,
crencas e compreensdes que sdo partilhadas nos diferentes contextos da vida
social. Nessa primeira fase de analise, dedicamo-nos, entdo, a construcdo de
um olhar sistematizado sobre os elementos da ‘hermenéutica da vida
cotidiana’®? proporcionados pelas experiéncias dos sujeitos, onde procedemos,
primeiramente, a leitura flutuante dos textos transcritos das narrativas e das
marcacfes dos trechos que mobilizaram impressbes, emocdes e
estranhamentos na pesquisadora. Em seguida, uma etapa mais exaustiva de
leitura densa foi empreendida, repetidas vezes, com o intuito de identificar os
principais conteddos narrativos apresentados pelos participantes. Nessa etapa,
os extratos de fala de cada participante foram marcados nos textos transcritos,
selecionados e elencados em um novo documento Word, que respeitou a autoria
e a sequéncia narrativa de cada participante, e reuniu todos os extratos
significativos de fala. Em paralelo, esses mesmos extratos foram organizados
em Planilhas do Excel elaboradas de acordo com os perfis dos participantes, a
saber: maes de criancas e adolescentes com Dislexia; outros participantes com
Dislexia: jovens, adultos e maes; profissionais de saude; profissionais de
educacdo. A medida que os dados foram sendo processados e incorporadas as

planilhas, os conteudos narrativos foram sendo identificados e nomeados, e
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constituiram, ao final, um vasto e complexo corpus analitico. O dialogo com o
referencial tedérico-metodolégico de Thompson (2009)?? conduziu-nos a
percepcdo de que os enunciados se organizavam em trés planos de analise bem
delineados, envolvendo o0 espaco das experiéncias pessoais e subjetivas
articuladas aos campos de interacdo sociais e institucionais e a busca de
solucdes para os desafios colocados, ou seja, em torno de trés dimensdes que
denominamos: ‘microanalitica’, que agrupou os enunciados referentes a
experiéncia pessoal com a Dislexia; ‘mesoanalitica’, relacionada aos campos de
interacao institucionais; e ‘macroanalitica’, que reuniu enunciados de cunho

politico e de mobilizacdo em busca de solucdes.

Na quarta etapa, analisamos a densidade e recorréncia dos enunciados,
a fim de identificar e estabelecer o critério de saturacdo dos mesmos. Os
referenciais para essa etapa de organizacao dos dados foram: a) o agrupamento
dos sujeitos participantes em dois grandes grupos: o Grupo 1, composto pelos
enunciados de ‘Maes de criangas, adolescentes e jovens com Dislexia; méaes,
jovens e adultos com Dislexia’; e o Grupo 2, que reuniu as falas de ‘profissionais
de saude e de educacgao’; b) as dimensdes micro, meso e macroanaliticas com
seus respectivos contelidos narrativos. A medida que identificamos a recorréncia

e a densidade desses conteudos, as dimensoes de andlise foram nomeadas.

A primeira dimensao de analise reuniu falas que fizeram evocar o nivel da
experiéncia pessoal em relacdo aos problemas de linguagem e aprendizagem,
especificamente com a Dislexia, e envolveu o campo das subjetividades, da
relacdo interpessoal, da autoestima e do sofrimento. Essas narrativas foram
expressas de duas formas: diretamente, referindo-se a experiéncia pessoal de

jovens, adultos e maes com a Dislexia; indiretamente, através das falas das
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maes que relataram as suas observacdes sobre seus filhos com Dislexia ou
pelas falas destes ultimos sobre suas experiéncias com a Dislexia, quando foram
evocadas por suas maes durante as entrevistas. Essa dimensao foi identificada
como ‘microanalitica’ (D1) e denominada ‘A experiéncia com a Dislexia: das

marcas do sofrimento a superacao’.

A segunda dimensdo de analise identificou uma multiplicidade e
densidade de falas relacionadas aos espacos e campos de interacao
institucionais, assim reunindo os campos da saude, da educacao, da familia e
outros espacos de insercao e participacdo social, bem como a influéncia mutua
entre eles. Essa dimensao ‘mesoanalitica’ (D2), foi denominada ‘Trajetérias
institucionais e seus marcos: constru¢cfes simbdlicas da Dislexia’. Aqui
foram evocados o0s principais problemas, dificuldades, limitacdes,
guestionamentos, impactos e necessidades que diferentes atores sociais
evocaram sobre o que os problemas de linguagem e aprendizagem suscitam a

partir da experiéncia com a Dislexia.

Por fim, a terceira dimenséo abarcou uma perspectiva ‘macroanalitica’
(D3), que foi denominada ‘Aspectos politicos: saidas e solu¢cdes’, por reunir
elementos critico-reflexivos e propositivos acerca das implicacdes e
repercussdes dos problemas de linguagem e aprendizagem para o individuo e

para a sociedade.

Apresentamos, a seguir, a sintese dos enunciados e a saturacao narrativa

(Figura 4), assim como as trés dimensdes analiticas (Figura 5).



Figura 4: Quadro demonstrativo dos enunciados e saturacdo narrativa (Lamego, 2018)
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Figura 5: Dimens0@es de analise (Lamego, 2018)

Dimensdo 1: Experiéncia Pessoal

A experiéncia com a Dislexia: das
marcas do sofrimento a superacdo

Dimensdo 2: Campo Ideolégico-Institucional

Trejatorias institucionais e seus marcos:
construg¢des simbdlicas da Dislexia

Dimensdo 3: Campo Politico e Propositivo

Aspectos politicos: saidas e solugées

E importante refletir, que tal esquematizacdo atende unicamente a uma
finalidade metodolégica de organizagdo do material, a fim de que se possa
proceder ao exercicio analitico e interpretativo com maior profundidade e

propriedade.

Cabe ressaltar que a dimensédo microanalitica é estruturante e transversal
aos campos de interagdes institucionais e politico. Nao ha, portanto, a intencao
de se estabelecer fronteiras fixas entre essas trés dimensfes analiticas, mas, ao
contrario, de poder-se identificar e analisar quais sao as especificidades entre

esses trés espacos, assim como as interacdes entre eles.
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Com base nesse esquema analitico geral, passamos ao Capitulo 3, que
apresenta os resultados e a discussao dos dados. Na perspectiva de Thompson
(2009)@2), a fase de interpretacdo/reinterpretacdo ancora-se nas etapas
precedentes de analise socio-histérica e dos aspectos formais ou discursivos das
narrativas. Nessa fase, empreende-se o0 processo de sintese interpretativa, a
partir das lentes tedricas oferecidas por diferentes autores e da construcao
criativa da pesquisadora sobre possiveis significados. Buscou-se, entéo,
explicitar os aspectos da cultura e da ideologia, ou seja, 0s modos como 0s
significados atribuidos as formas simbdlicas séo influenciados por valores e
crencas em um determinado contexto soécio-histérico e como se colocam a
servico do estabelecimento e sustentacdo das relacdes de dominacdo no campo
de interacdes em que a experiéncia com a Dislexia se constitui como uma forma

simbdlica.
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Capitulo 3: Resultados e Discusséao

O presente capitulo apresenta os resultados da pesquisa produzindo uma
interpretacdo e discussado sobre os dados gerados no periodo em que se deu o
campo, de agosto de 2016 a janeiro de 2017, com 20 participantes. O objetivo

principal aqui é promover o debate e abrir novas possibilidades de reflexao.

Inicialmente, expomos 0 acervo da pesquisa, através de uma
caracterizacao da sua distribuicdo em fungéo dos grupos de atores entrevistados
e de frequéncias relacionadas a aspectos de perfil socioeconémico dos sujeitos
participantes do estudo. Na sequéncia, a perspectiva tedrico-metodoldgica da
Hermenéutica de Profundidade (HP) proposta por Thompson (2009)? orienta a
andlise sistematica das narrativas em dialogo com os aspectos da cultura e da
ideologia, que envolvem os fendbmenos sociais complexos e multifacetados em
seus contextos sdcio-histéricos, e com os demais autores abordados no Capitulo

1.

3.1- Acervo da pesquisa e perfis dos participantes

Foram realizadas 20 entrevistas, das quais 14 foram presenciais e seis
através de web-conferéncia. Do acervo inicial de 20 entrevistas, uma foi
descartada (E14-PS) por ndo ter sido possivel conclui-la presencialmente, em
funcéo da agenda de trabalho da participante, nem a distancia, devido a falta de
disponibilidade de horario da mesma. Desta forma, a fase de producéo de dados

foi finalizada com um total de 19 entrevistas. O acervo final das entrevistas foi
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composto por aproximadamente 1122 minutos de gravacéo e gerou 356 paginas

transcritas. O quadro abaixo ilustra o acervo da pesquisa (Figura 6).

ACERVO DAS ENTREVISTAS

Participantes Tempo de Gravagéo N° Paginas Transcritas
E1-PS 28'32" 9
E2-PE 46'18" 17
E3-M 53'16" 21
E4-PE 58'02" 22
E5-M 24'44" 10
E6-MD 64'14" 14
E7-PS 44'18" 16
E8-M 164'06" 60
E9-PS 20'54 7

E10-MD 82'55" 22
E11-JD 64'57" 24
E12-PE 31'38" 8

E13-PS 33'59" 10
E15-M 89'36" 25
E16-AD 64'54" 21
E17-MD 68'20" 15
E18-JD 51'18" 16
E19-AD 50'47" 13
E20-M 77'45" 24
TOTAL 1.129'31" 356

Figura 6: Acervo das entrevistas: participante, tempo de gravagdo e quantidade de
paginas transcritas. * Entrevista 14 — descartada (Lamego, 2018)
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Ao longo da fase de processamento dos dados, os participantes foram
organizados em dois grupos — o Grupo 1, composto por ‘Maes, Maes com
Dislexia e Jovens e adultos com Dislexia’ — por reunirem narrativas que se
posicionam mais préoximas a experiéncia do adoecimento ligado a Dislexia e pela
familiaridade de duas ordens, o ‘viver com a Dislexia’ ou o ‘conviver com um
familiar com esse diagndstico’; e o Grupo 2, que reuniu os ‘Profissionais de
saude e de educacgao’, como atores sociais cujas oticas sao constituidas a partir
de outros espacos institucionais, com base no trabalho desenvolvido com
pessoas com Dislexia. A partir dessa reorganizacdo, os participantes ficaram

assim distribuidos (Grafico 1; Grafico 2):

Grupos de Participantes

MAES, MAES COM DISLEXIA, JOVENS E
ADULTOS COM DISLEXIA

PROFISSIONAIS DE SAUDE E PROFISSIONAIS DE
EDUCACAO

Perfil de participante

0 2 4 6 8 10 12 14

Numero de entrevistas

Gréfico 1: Numero de participantes por grupo em fungéo do perfil (Lamego, 2018)
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Distribuicao dos Participantes

B Made

B M3de com Dislexia

m Jovem e Adulto com Dislexia
Profissional de Saude

M Profissional de Educagdo

Gréfico 2: Distribuigdo dos participantes em fungao do perfil (Lamego, 2018)

Ainda com a finalidade de se conhecer o perfil dos participantes, algumas
informacgdes foram colhidas e planificadas (Apéndice 4). Em relagdo ao grupo
‘Maes; Maes com Dislexia e Jovens e adultos com Dislexia’, foram consideradas
as seguintes informacdes: cidade/estado de moradia; local da entrevista; género
do participante; género do filho (a); grau de escolaridade; formagéo; renda
familiar; idade do filho (a) / idade da pessoa com Dislexia; idade na ocasido do
diagnostico; diagndstico; quem fez o diagndstico; existéncia de outros casos na

familia (Figura 7).
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No Grupo 1, que reuniu 12 participantes, seis foram entrevistados
presencialmente em suas cidades de origem e 0s outros seis, através de web-
conferéncia. Duas entrevistadas eram oriundas da cidade de Casimiro de Abreu,
localizada no interior do estado do Rio de Janeiro; uma participante era de
Descalvado, interior de S&o Paulo; trés participantes, da cidade de Sdo Paulo
(capital); uma de Curitiba (PR), uma de S&o José do Rio Preto, interior de Sao
Paulo; trés entrevistados da cidade de Sao Vicente (SP); e uma participante
proveniente da cidade do Rio de Janeiro. Esta informacao € relevante para a
analise de aspectos sociais e ideologicos relacionados a acesso a Servicos,

redes de suporte e alcance das politicas publicas.

No quesito ‘género’, observa-se que, embora a pesquisa tenha sido
divulgada em um grupo virtual que congrega multiplos atores diferentemente
posicionados na estrutura social, 10 participantes (83,6%), daqueles que
demonstraram interesse espontaneo ou que foram indicados para participar,
eram mulheres e dois (16,6%) eram homens. Dessas dez mulheres, oito eram
maes de criancas, adolescentes ou jovens com Dislexia (66%), das quais duas
(20%) também possuiam diagnostico de Dislexia e uma (10%) néo tinha
diagnéstico oficial, mas reconhecia a Dislexia em si propria, a partir da sua
histéria de dificuldades com a aprendizagem e do processo de diagnéstico do
filho. Duas mulheres adultas e dois jovens com Dislexia representaram 33% dos
participantes neste grupo. O fator género apresenta relevancia tanto na andlise
de enunciados que evocam a maior presenca da mulher no cuidado e na busca
por cuidado em relacéo aos filhos, como também no que se refere a distribuicdo

da prevaléncia da Dislexia, neste grupo que participou da pesquisa.
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Nos aspectos ‘grau de escolaridade’ e ‘formacéo’, duas mées (16,6%)
declararam ter formacéo de nivel médio; dois jovens com Dislexia (16,6%) séo
estudantes universitarios; seis maes/mades com Dislexia (50%) possuem
formacao de nivel superior e duas outras maes possuem especializacdo lato
sensu (16,6%). A area de formacao em Pedagogia e Letras correspondeu a 33%
das entrevistadas; a formacdo de nivel médio em Magistério foi equivalente a
8,3%; a area de Psicologia reuniu 16% dessas participantes; Contabilidade,
8,3%; Direito, 8,3%. Duas entrevistadas possuiam formacdo em duas areas de
conhecimento, uma em Enfermagem/Administracdo de Empresas (8,3%) e outra
em Letras/Administracdo de Empresas (8,3%). As areas de Cinema e
Audiovisual e Publicidade e Propaganda aparecem como areas de formacédo em

andamento, com percentual de 8,3%, respectivamente.

O perfil de ‘idade’ das criangas e adolescentes com Dislexia variou de 11
anos a 16 anos; entre 0s jovens, as idades variaram entre 21 e 24 anos; e entre

os adultos com Dislexia as idades variaram de 44 a 55 anos.

No quesito ‘idade do diagndstico’ entre as criangas e adolescentes
relatados por suas maes, a idade do diagndstico variou entre 7 a 11 anos, com
média de 8,5 anos. Entre os jovens participantes, a idade do diagndstico variou
entre 10 e 12 anos, com média de 11 anos. As duas participantes adultas com
Dislexia obtiveram seus diagnosticos aos 38 e 39 anos respectivamente, e a
média de idade foi de 38,5 anos. Se considerarmos as maes com esse
diagnostico, essa média foi de 31 anos. Percentuais de 83,3% dos diagnosticos
foram realizados por equipes multidisciplinares; e 16,6% por médico neurologista

ou por equipe de neurologista e fonoaudidlogo.
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Em apenas trés casos o diagnostico foi exclusivo de Dislexia (25%). Em
6 casos, o Transtorno do Déficit de Atencao e Hiperatividade (TDAH) esteva
associado, ou seja, em 50% dos relatos relativos aos filhos (criancas e
adolescentes), e jovens e adultos com Dislexia. Em um caso de uma
adolescente, havia diagnostico associado de Sindrome de Irlen; outra
adolescente também teve diagndstico de Déficit Intelectual; a Disgrafia esteva
associada a trés casos; e a Disortografia e a Discalculia estiveram presentes em
um caso cada uma. As mées que declararam ter diagnostico de Dislexia néo

referiram outras comorbidades (Grafico 3).

Distribuicao dos Diagndsticos e Comorbidades

H Dislexia
M Dislexia + TDAH
m Dislexia + Disgrafia + Discalculia

Dislexia + TDAH + Sindrome de
Irlen

M Dislexia + TDAH + Déficit
intelectual

M Dislexia + TDAH + Disgrafia +
Disortografia

Gréfico 3: Distribuicdo dos diagnosticos e comorbidades identificadas no universo da
pesquisa (Lamego, 2018).

Das 12 entrevistas realizadas neste grupo, em onze (91,6%) houve
referéncia a existéncia de outros casos na familia com graus de parentesco que

incluiram maes, pais, avls e primos em primeiro grau. Uma participante referiu



104

a existéncia de 23 casos na familia, incluindo diagndsticos de Dislexia, TDAH e
Autismo, e uma participante relatou que, dos trés filhos, um apresenta Dislexia e
os outros dois (gémeos) apresentam Disturbio Especifico de Linguagem (DEL)
e Transtorno do Espectro Autista, respectivamente. Apenas um participante

(8,3%) nao referiu a presenca de componente hereditario.

No grupo dos ‘Profissionais de saude e educacao’ (G2), as informagdes
colhidas foram: vinculacdo; género do participante; cidade onde reside e
trabalha; local da entrevista; grau de escolaridade; formacéo; ocupacao; vinculo
de trabalho; area de atuacéo e tempo de experiéncia (Figura 8). Do total de sete
participantes neste grupo, trés eram profissionais de educacéo (48%) e quatro
(57%) eram profissionais de salude. Todas eram mulheres e foram entrevistadas
presencialmente em suas respectivas cidades, Casimiro de Abreu, Sdo Paulo e
Salvador. Quatro possuiam nivel de formacé&o superior (57,5%), duas possuiam
especializacado lato sensu (28,5) e uma apresenta formacédo de nivel superior em
andamento (14%). As areas de formacédo identificadas isoladamente ou em
superposicdo foram Psicologia e Neuropsicologia (42,8%), Pedagogia e
Psicopedagogia (42,8%); Fonoaudiologia (28,5%). Das sete profissionais
entrevistadas, seis trabalham em entidades privadas e apenas uma atua no setor
publico. Trés profissionais atuam especificamente na area de educagéo; uma,
especificamente na area da saude; e trés declararam atuar na interface entre
saude e educacéo, apesar de localizados fisicamente em espacos da saude. O
tempo de experiéncia desses profissionais variou entre trés faixas distintas: até
cinco anos de formacgao (28,5%); de 12 a 17 anos (43%) e 30 anos ou mais

(28,5%).
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A fim de facilitar a leitura e identificacdo do tipo de ator social

relacionado a cada grupo nos extratos de falas utilizados na andlise,

apresentamos o seguinte quadro (Figura 9):

Perfil do L. Perfil do L.
ID . Nome Ficticio ID .. Nome Ficticio
Participante Participante
E3-M Mae Mira / Carina (filha) E1-PS Prof. Saude Talitha
E5-M Mae Eridan / Nashira (filha) E2-PE Prof. Educagao Alzira
Mae com
E6-MD L Aza / Orion (filho) E4-PE Prof. Educacdo Achara
Dislexia
E8-M Mae Vega / Ursa (filha) E7-PS Prof. Saude Tania
Mae com . , .
E10-MD L Rana / Leo (filho) E9-PS Prof. Saude Meissa
Dislexia
Jovem com 5 .
E11-JD o Leo E12-PE Prof. Educacdo Alcione
Dislexia
E15-M Mae Sol / Aria (filha) E13-PS Prof. Saude Zaniah
Adulto com .
E16-AD . . Berenice
Dislexia
Mae com -
E17-MD . Maya / Fenix (filho)
Dislexia
Jovem com .
E18-1D . . Fenix
Dislexia
Adulto com
E19-AD . . Lyra
Dislexia
Bellatrix / Pictor (filho);
E20-M Mae Mayra (filha); Syrius
(filho)

Figura 9: Relagéo dos participantes por grupos e seus respectivos nomes ficticios

(Lamego, 2018).

3.2- Das dimensdes de analise a construcdo dos nucleos narrativos

Considerando-se os dois grupos participantes da pesquisa — a) G1: Maes,
maes com Dislexia e Jovens e adultos com Dislexia; b) G2: Profissionais de
saude e profissionais de educacéo — os enunciados foram analisados no dominio

de cada dimenséo analitica. As narrativas do Grupo 1, foram as ordenadoras
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primarias do processamento dos dados e de elaboracdo das categorias de
analise, e revelaram uma grande densidade e amplitude tematica. Por ocasiao
do tratamento dos dados provenientes do Grupo 2, ndo localizamos a
inauguracao de novas categorias narrativas, apenas identificamos uma maior

densidade em algumas delas neste grupo em relacdo ao primeiro.

Retornamos, entao, as trés dimensdes de analise apresentadas na secao
de método — D1: A experiéncia com a Dislexia: das marcas do sofrimento a
superacao; D2: Trajetorias institucionais e seus marcos: construcdes simbaolicas
da Dislexia e D3: ‘Aspectos politicos: saidas e solugdes’ — e ao conjunto de seus
enunciados, a fim de empreendermos, com base no enfoque da HP®?2, um olhar
critico, que permitisse identificar o eixo simbdlico a partir do qual as diferentes
visdes dos atores sociais se conectavam. A partir disso, delimitamos os nucleos
narrativos a serem explorados e procedemos as reflexdes e interpretacdes sobre

0 conjunto dos sentidos produzidos sobre eles e suas correlacdes.

Essa sintese interpretativa resultou no diagrama abaixo (Figura 10) que
indica o eixo central — Diagndstico de Dislexia — e 0s ndcleos narrativos
resultantes da interacdo dinamica com as dimensdes 1, 2 e 3, a saber: N1 —
“Trajetorias pessoais, institucionais e seus marcos: da construcao do
problema a peregrinacéo por diagndéstico e tratamento na Dislexia”; N2 —
“0O diagnoéstico como ‘passaporte’ para o reconhecimento? Possibilidades,
limites e busca de outros sentidos” e N3 — “Como as familias se organizam
a partir do ‘passaporte’: interlocugdées entre o0s niveis micro e
macropoliticos”. Desta forma, buscamos ndo apenas interpretar os sentidos
possiveis para a dimensao da experiéncia pessoal, mas acionar o imbricamento

e agéncia dos atores nas relacbes com o mundo social, suas formas de
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organizacdo e suas referéncias contextuais, a fim de colocarmos em discusséo

as especificidades desses trés espacos, assim como as interacdes entre eles.

D1

Pessoal

Diagnadstico
de Dislexia

D2 D3

Institucional Politica

Figura 10: Diagrama das dimens6es de andlise e nlcleos narrativos
(Lamego, 2018)
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Ao longo da discussdo dos resultados da pesquisa, veremos que,
enguanto categoria diagndstica do campo biomédico, a Dislexia homeia, localiza
e autoriza a experiéncia do sujeito. Na perspectiva da escola, enquanto
instituicdo social também produtora de normas e classificacdes, originam-se as
marcas da diferenca e, na sociedade em geral, ainda outros significados sao
produzidos no ambito das relacbes cotidianas. Em todos esses espacos
relacionais da estrutura social percebe-se a producao de rétulos e estigmas, quer
sejam aqueles provenientes da experiéncia de viver e conviver com um
diagnéstico biomédico, ou aqueles produzidos pelo proprio meio social e o
imperativo da insercéo social a partir de uma condicéo diferenciada da maioria
das pessoas. Tal fato interpde necessidades de cuidado e/ou adaptacdo em
campos de interacdo normatizados. As experiéncias narradas pelos sujeitos do
estudo nos convidam, entdo, a compreender, através do dialogo com o
referencial tedrico-metodoldgico e tedrico-conceitual, os modos como constroem
as suas marcas identitarias e como produzem mecanismos para lidar com essas
producdes sociais através de reposicionamentos e reordenamentos das suas

vidas cotidianas.

Analisaremos o0s diversos mecanismos de producdo, transmissado e
recepcao dessas formas simbdlicas e seus multiplos sentidos, construidos em
um espacgo-tempo no qual interagem diferentes atores sociais e instituicoes
imbuidos de seus valores e crencgas, e que exercem e sofrem influéncia de forgas
ideoldgicas, operando em prol de uma determinada construgéo e reproducéo da
ordem social. Ao longo desse processo analitico e interpretativo, realizamos um
movimento constante de aproximacao e distanciamento em relagéo as inimeras

construcdes simbdlicas geradas a partir do encontro significativo da experiéncia
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propria do sujeito na interface com as relacbes produzidas nos campos

institucional, social e politico.

Para orientar o leitor na compreensao dos nucleos analiticos produzidos
a partir do quadro geral de enunciados e saturacao tedrica, apresentamos alguns

esclarecimentos.

O instrumento guia para as narrativas (Apéndice 5) ofereceu aos
participantes a afirmacao de que “os problemas especificos do desenvolvimento
da linguagem e da aprendizagem séo produtores de efeitos em diferentes
campos do desenvolvimento e ao longo da vida”. A partir desse topico central,
trés disparadores foram apresentados. O primeiro buscou situar a narrativa da
experiéncia com a Dislexia. Em seguida, proporcionou-se o encontro dos
diferentes atores sociais com 0s espagos virtuais de interacéo, seus alcances e
significados; por fim, procurou-se alcancar como se da o reconhecimento dos
problemas de linguagem e aprendizagem pela sociedade e suas percepcoes e

opinides sobre saidas e solugdes.
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3.3- Discussao

A fim de esclarecer como encaramos filosofica e teoricamente nosso
objeto de estudo vale uma digressdo. Nosso marco teorico ndo olha para
realidade como um dado em si, mas como uma construcao relacional, situada e
interessada. Ou seja, o fato de reconhecermos que criangas, ao se
desenvolverem, podem apresentar desafios variados, e que um aspecto que
merece atencao diz respeito a linguagem, significa compreender a crianga como
um ser em interacdo. As repercussOes dessas dificuldades na crianca se
desdobram na juventude e na vida adulta, caso nédo sejam enfrentadas. Para
isso é preciso lavar a sério as criancas e seus sentimentos, questionamentos,

encarando-as como sujeitos e ndo objetos de uma cultura adultocéntrica®®: 20),

Diagnosticos encarados como rétulos sdo produtores de processos de
estigmatizacdo, que excluem e discriminam socialmente, promovendo
identidades deterioradas e uma carreira de doente("®. Recorrer a perspectiva de
que as doencas e seus diagndsticos, distarbios, alteracbes tém um lugar
relacional na histéria das criancgas, e que devem ser encaradas com intervencdes
de saude e educagéo promotoras de sentido, nos aproxima de uma perspectiva
normativa®)). Para essa perspectiva, salde e doenca, normal e patoldgico, sdo
construcdes de sentido que tém relagdo com as formas como 0s sujeitos
articulam-se no mundo, suas experiéncias e influéncias em um ambiente

relacional.

Referir essa abordagem relacional nos reenvia a um didlogo entre micro

e macrossociologia, onde os niveis micro, meso e macro compde dimensdes do
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mundo da vida, e onde atores devidamente situados constroem suas
experiéncias. Dai, metodologicamente, esclarecemos que O recurso aos
conceitos de ideologia e cultura propostos por Thompson (2009)??), nos apoiam
no entendimento de que a Dislexia se configura como uma forma simbdlica que
€ produzida, recebida e transmitida no meio social, em um espaco interacional
qgue envolve diferentes atores sociais — criancas, jovens, adultos, familiares,
profissionais e instituicbes — marcado por consensos, conflitos, interesses e

diferentes niveis e formatos de agéncia.

Veremos mais adiante narrativas sobre a experiéncia de viver e conviver
com Dislexia, a partir das quais podemos expandir nossas reflexdes sobre as
repercussées dos problemas de linguagem e aprendizagem na vida das
pessoas. Como bem revimos no capitulo anterior, o estudo das narrativas nos
permite acessar as experiéncias dos sujeitos com uma determinada doenca e/ou
diagnéstico. Essas narrativas se apoiam nas experiéncias que se configuram
como algo que pode se ligar ao sofrimento e também a aprendizagens,
readaptacdes, releituras das memorias e reinvencdes do lugar do sujeito no
mundo. Essas possibilidades nos permitem compreender como encaramos esse
campo como dinamico, interacional e simbélico. Nao existe a doenca em si, e
sim a experiéncia de viver e conviver com os desafios que a vida coloca, as

criacdes e recriacdes de si e a busca de uma normalizagdo®b.

Com essa digressao sintética, esperamos que 0s leitores possam nos
acompanhar no caminho analitico e interpretativo que percorremos nessa tese.
Se, no capitulo anterior, desejamos abrir 0os bastidores, iluminar o interior da

caixa preta do método, no presente capitulo vamos iluminar o processamento
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interpretativo dos dados. Nesse caso, frente as surpresas, achados e estudos

trazemos outras referéncias para discutir e produzir conhecimento qualificado.

Seguimos, portanto, em um caminho de analise e interpretacdo onde
examinamos componentes socio-histéricos e culturais que participam da
construcdo das experiéncias relacionadas a linguagem, configurada como um
problema do desenvolvimento, assim como iluminamos as producdes simbdlicas
resultantes dessas experiéncias em dialogo com regras e convencdes

institucionais e com 0s mecanismos de poder da estrutura social.

Assim, como dito acima, as referéncias tedricas incorporadas a discussao
comparecem na medida em que o campo da pesquisa revelou tal necessidade,
para que fosse possivel estabelecer uma interpretacéo critico-reflexiva sobre os
diferentes discursos produzidos sobre o objeto de estudo: as narrativas de atores
organizados a partir de ambientes virtuais sobre problemas do desenvolvimento

da linguagem e da aprendizagem em criancas, adolescentes e jovens.
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3.3.1- TrajetOrias pessoais, institucionais e seus marcos: da
construcdo do problema a peregrinacdo por diagndéstico e

tratamento na Dislexia

As narrativas da experiéncia com a Dislexia, nos dois grupos estudados,
acionam campos de interfaces entre a experiéncia pessoal e as diferentes
esferas da organizacdo social. Nesse processo de analise e sintese
interpretativa, os nucleos narrativos orientam a apresentacdo dos dados e a
discussédo, buscando-se um caminho interpretativo para o conjunto das varias
vozes ouvidas ao longo do processo de producdo do material empirico da
pesquisa. O olhar sobre esse material foi estabelecido a partir da articulagédo
entre o campo tedrico e o contexto do universo investigado, buscando-se
construir uma narrativa diferenciada, porém baseada, dirigida e articulada as
narrativas dos entrevistados("®). Assim, enfatizamos tanto os enunciados que
evocavam aspectos em comum de producgéo significativa da experiéncia, como
aqueles que se distanciavam na forma de divergéncias e conflitos apresentados
pelos diferentes atores sociais em relacdo aos aspectos suscitados pela
pesquisa. O processo de sintese interpretativa empreendido sobre as dimensdes
e nucleos narrativos a priori organizados, nos levaram a reunir as dimensdes
pessoal e institucional, como resultado da dinamica das interagfes travadas

entre 0s sujeitos e suas trajetdrias construidas a partir desses locus.

As narrativas do Grupo 1 enunciam como ponto de partida em comum um
acontecimento que deflagra a marca principal da experiéncia com a Dislexia: a

entrada na escola primaria e a incapacidade ou grande dificuldade para aprender
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a ler e escrever. Este evento aparece como um marcador, a partir do qual se
conformam as experiéncias de sofrimento e adoecimento, e também como se
estruturam os desdobramentos que fazem evocar os impactos e significados dos
problemas especificos de linguagem e aprendizagem sobre a vida das pessoas

na busca por respostas e solucoes.

A Dislexia localiza-se na fronteira da saude e da educacéo, e configura-
se, por um lado, como categoria médica e, por outro, como categoria
pedagogica. O campo de interacdo entre esses dois espacos institucionais €
marcado por conflitos e divergéncias, resultados de multiplos discursos e
ideologias em contextos soécio-hostéricos especificos. Em nossa abordagem,
buscamos interpretacdes acerca da construcdo da experiéncia de sofrimento e
adoecimento atribuidos a essa condicdo, que é definida e apreendida como
‘transtorno’. Em funcao da analise critica que o estudo se propde a empreender,
nomeamos, genericamente, esses ‘transtornos’ como ‘problemas do

desenvolvimento ou especificos de linguagem e aprendizagem’.

Nas falas das mées, as dificuldades reportadas como do dominio da
linguagem e da aprendizagem comegam a ganhar o estatuto de ‘problema’, a
partir da inser¢céo da crian¢ca no ambiente escolar, especificamente, a partir do
confronto com as exigéncias da aprendizagem formal. Nesse espaco relacional
da escola, o fato de ndo aprender se configura como uma experiéncia que
desaloja 0 sujeito da relacdo entre a sua norma vital e aquela socialmente
esperada, provocando uma ruptura em relacédo ao curso aparentemente ‘normal’
da vida. Esse sentido de normatividade e de ruptura € expresso pelos
participantes a partir de falas que denunciam o insucesso da crianca nos

periodos iniciais da aprendizagem da leitura e da escrita, como relatam E3-M,
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M. &

E5-M e E6-MD — “ndo acompanhava nada, néo fazia nada”; “notas de portugués,
ela zerava”, “tinha aversdo a escrita (...) ele néo escrevia, nada” ou de falas que
estabelecem uma comparacdo entre o desempenho da crianca e o de outros
alunos, como assinalam E8-M e E15-M - “a maioria das criangas (...) nédo
cometiam esses erros, eu via que era dela”; “o espelhamento ndo ia embora”.
Em alguns casos, a percepgao de que ‘algo nao vai bem’ também é identificada
por professores que, nos relatos de E3-M, E5-M, E6-MD, E20-M, convidam os

pais a escola a fim de sinalizar as dificuldades que a crianca apresenta, e que a

impedem de avancar dentro do que é esperado para a idade e série.

Apesar de o0 momento do confronto com a ambiéncia e as exigéncias
escolares e com as dificuldades no processo de aprendizagem aparecerem
como um marco em torno do qual as narrativas se constroem, o encadeamento
do enredo das narrativas conduz os participantes ao resgate temporal do periodo
em que aparecem 0s primeiros indicios relacionados ao desenvolvimento da
linguagem oral ou a outras caracteristicas do desenvolvimento ou
comportamentais da crianca. Para as maes, essas caracteristicas podem
representar, em um primeiro momento, apenas um modo particular da crianca
ser e estar no mundo, mas isso logo se traduz em inquietacdo, quando ha a
percepcdo de que sao aspectos que as diferenciam de outras criangas
observadas em seu cotidiano ou que as colocam em dificuldade no que tange a
sua habilidade comunicativa e inser¢éo social, marcando uma diferenca: E3-M —
“falava muito errado, trocava muito as letras”; E8-M — “ndo construia frases como
as outras criancas da idade construiam; E5-M — “ndo consegue agarrar a bola”;
E6-MD — ndo andava de bicicleta, ele néo tinha lateralidade”; E8-M — “n&o sabe

segurar a tesoura direito (...) sempre foi muito lenta (...) correr ndo existe”; E10-
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MD - “n&o pedalava, néo... fazia o balanco (...) andou um pouco tarde (...) falou
um pouco mais tarde”, E17-MD - “o sapato de amarrar (...) eu deixava tudo com
velcro”. Muitas vezes, o parametro de desenvolvimento para os pais é a
referéncia encontrada no proprio ambiente domeéstico, quando observam
particularidades no desenvolvimento entre os irmaos: E6-MD — “eu tenho dois
filhos, eu via essa diferenga entre um e outro”; E8-M — “A minha filha tem um
irmao gémeo (...) além das referéncias externas eu tinha a referéncia doméstica
(...) em que pese que cada um tem um ritmo (...) o dela era diferente de todo

mundo”.

A partir da obra de Canguilhem (2009)?V) acerca da natureza dos
fenbmenos normais e patologicos, esses enunciados evidenciam padrdes de
comportamento humano que, por expressarem modos diferentes ou desviantes
de uma norma comumente observada, sdo percebidos como problemas
concretos e nomeados como ‘sintomas’, que evocam a necessidade de

intervencao.

Na condicdo de discurso dominante nas sociedades modernas e
contemporéaneas, a visao biomédica do desenvolvimento infantil aponta que os
atrasos no desenvolvimento da fala e da linguagem em idade pré-escolar sdo
bastante frequentes e, quando séo persistentes e afetam a fungdo comunicativa,
sdo normalmente classificados como ‘transtornos’ ou ‘disturbios’. Nesse caso, o
clinico pediatra é o profissional mais frequentemente acionado para verificar 0s
atrasos no desenvolvimento da fala e da linguagem, a fim de decidir e assegurar
as criancas afetadas avaliacdo e manejo adequados(®). Esses parametros de
referéncia de desenvolvimento estdo incorporados na pratica clinica e sao

também orientadores das politicas de saude para criancas, onde a vigilancia do
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desenvolvimento, a triagem e a deteccao precoces sao consideradas estratégias
importantes para a promogdo da salde infantil(1> 25 76) Essas referéncias séo,
portanto, amplamente disseminadas nos campos de interacdo sociais e

institucionais e apropriadas pela cultura.

Identificamos, entdo, no decorrer das narrativas, quer seja pela prépria
inquietacéo dos pais ou por indicacao profissional, que a busca pelo setor saude
se instala na experiéncia dos sujeitos, a fim de que se possam produzir respostas
aos problemas de linguagem identificados. O médico pediatra € o primeiro
profissional a quem a familia recorre. No entanto, € importante notar que, mesmo
havendo uma identificacdo por parte dos pais de que ha um aspecto diferenciado
no desenvolvimento de seus filhos, muitas vezes, as falas desses profissionais
tendem a desvalorizar as suas percepcdes e preocupacdes. Assim, as
explicacbes médicas para tais inquietacbes giram em torno das variacoes
normais do fluxo de desenvolvimento — “um filho é cada tempo, cada um é
diferente” (E5-M) ou a eventuais ocorréncias no periodo neonatal — “eles sempre
diziam que era ‘imaturidade’ (...) batiam muito nessa tecla, e eu néo tive muito
apoio, né, da parte médica” (E6-MD). E como observa E5-M — “mas a gente
comeca a observar que a diferenca comeca a aumentar. A naturalizagdo dos
padrdes de comportamento e desenvolvimento da crianca também € sinalizada
por profissionais de saude, como relata E13-PS — “muitos pais (...) s6 vém
perceber com cinco anos, né, e isso também tem apoio de ... outros terapeutas

que acabam falando ‘Ah, ndo, espera mais um pouco”.

Canguilhem (2009)@1 nos diz, que o conceito de normalidade e patologia
transita entre a atribuicdo de valor quantitativo e qualitativo, sendo a doenca

resultante de um desvio de valor normativo construido pelo campo biomédico,
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mas também da experiéncia de valor positivo ou negativo atribuido pelo sujeito
nas relacdes que estabelece com o meio, levando a construcdo do sentimento
de ser/estar doente. Entretanto, na pratica clinica, o autor assinala que o meédico
se apoia mais nos sintomas fisioldégicos do que no ponto de vista do doente, por
entender que “os sintomas morbidos subjetivos e o0s sintomas objetivos
raramente coincidem um com o outro” (ibidem, p. 34), além do fato de que o
relato do sujeito pode parecer pouco consistente ou mesmo inaparente. Tais
fatores levam o médico a considerar a experiéncia patolégica do paciente como
irrelevante ou falsa, fazendo com que a sua experiéncia subjetiva de se sentir

doente seja desconsiderada.

Vemos no estudo de Figueiras et al (2003)%, em que analisam as
praticas e os conhecimentos de profissionais da atencdo primaria a saude sobre
vigilancia do desenvolvimento infantil, e no de Pizolato et al (2016)("), no qual
analisam, especificamente, a vigilancia do desenvolvimento da linguagem pelos
profissionais da atencéo basica, que as dificuldades e deficiéncias relacionadas
a linguagem e a aprendizagem na infancia sdo mais dificilmente identificadas e,
com isso, encaminhadas tardiamente para acompanhamento especializado,
muitas vezes apos o ingresso da crianca na escola. Esses estudos demonstram
gue ha uma caréncia importante no conhecimento do médico e do profissional
de saude da atengcdo basica sobre o desenvolvimento infantii e pouco
conhecimento e atencdo para a vigilancia do desenvolvimento da linguagem.
Apesar de haver dados na literatura que enfatizam o valor da opinidao dos pais
sobre o desenvolvimento dos filhos("®, Figueiras et al (2003)*4 apontam que
iSSo raramente ocorre na pratica diaria das consultas em pediatria e puericultura,

onde os profissionais solicitam pouco a participa¢do e opinido dos responsaveis



120

na consulta pediatrica e exploram pouco as suas queixas. Por seu turno, as maes
corroboram esses achados ao referirem que os médicos ndo costumam
conversar e orientar sobre os problemas psicossociais e de desenvolvimento®#
79), Nas consultas pediatricas a preocupagdo com os indicadores de crescimento
— peso, altura, perimetro cefalico — sobressaem sobre os aspectos relacionais
do desenvolvimento. Inclusive, isso ganha destaque no ambito das politicas e na
remuneracdo do sistema. O estudo de Moreira et al (2016)®9 discute esse
aspecto nas intervencdes em saude da familia e no processo de trabalho dos

agentes comunitarios de saude.

Nesse ponto, cabe refletirmos sobre as assimetrias historicamente
observadas nas relacbes entre médicos e pacientes, nas quais as técnicas e
instrumentos tecnoldgicos passaram a assumir um maior protagonismo nessa
relacdo, assim como o valor atribuido aos aspectos fisicos da doenca, em
detrimento dos aspectos subjetivos, socioecondmicos e culturais aludidos pelos
pacientes no momento da consulta. Nesse sentido, Caprara e Rodrigues
(2004)®1) ressaltam que essa relacdo é constantemente atravessada pela
presenca de valores e crencas, muitas vezes divergentes e conflitantes, entre a
perspectiva do médico e suas referéncias culturais e formativas e a visdo dos
pacientes, investidos de suas préprias referéncias sociais e culturais. Isto faz
com gue as queixas e contextos sociais da doenca apresentados pelos pacientes
sejam pouco valorizados e explorados em maior profundidade pelo médico. No
caso das consultas pediatricas, essa desvalorizacdo das falas dos pais €&
associada a baixa notificacdo de comprometimentos relacionados ao
desenvolvimento infantil e, consequentemente, ao diagndéstico e tratamento

tardios da crianca®®.
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Os enunciados narrativos expdem, de forma ainda mais contundente, a
perspectiva de naturalizacdo e normatizacdo dos processos de aprendizagem e,
consequentemente, de ndo reconhecimento por parte de profissionais e da
propria sociedade dos possiveis problemas especificos de linguagem e
aprendizagem. Nesse sentido, tanto a escola como outras pessoas que fazem
parte do grupo social mais ampliado das familias também desqualificam as
observacdes das maes e suas tentativas e insisténcias em buscar ajuda. As
narrativas revelam o momento em que as méaes sao nomeadas como foucas’ ou
‘exageradas’, 0 que € assim apresentado por E6-MD — “Todo mundo dizendo
gue eu era louca, que os pais procuram fazer os filhos normais e eu queria um
filho deficiente”, e por E8-M — ‘“fodo mundo me dizendo que eu era muito
exagerada (...) ‘parece que vocé que achar um problema aonde néo tem’. E pra
mim é o contrdrio, eu gosto de resolver os problemas. Eu sé ndo gosto de ser
avestruz, fazer de conta que ndo estou enxergando”. A experiéncia de uma
adulta com Dislexia também evoca esse tipo de ocorréncia: E16-AD — “a minha

irmé néo acreditava em mim, todo mundo achava que eu era exagerada”.

Thompson (2009: 366)? assinala que as formas simboélicas produzidas,
transmitidas e recebidas no ambito da vida social estdo situadas dentro de
determinados campos de interagdo, onde individuos e instituicdes interagem a
partir de posicbes e trajetérias ocupadas e trilhadas de acordo com o0s
mecanismos disponiveis e as oportunidades que lhes sdo acessiveis. Este
campo interacional € marcado por conflitos, divergéncias e por relacdes
assimétricas de poder, que funcionam a servico da ideologia dominante e da
manutencdo da ordem social. Nessa direcdo, Castellanos (2011)(4 afirma que

os modelos explicativos adotados por profissionais e instituicdes através de suas
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referéncias normativas de naturalizacdo dos comportamentos humanos sdo, em
geral, conflitantes e divergentes em relacdo aos pontos de vista adotados por
pacientes e familiares, acarretando interpretacdes dispares frente ao diagnostico
e tratamento dos problemas de saude. Cabe ainda destacar que o componente
ideoldgico atravessa os diferentes atores, de tal forma que um familiar pode
operar com discursos construidos de um lugar semelhante ao do profissional na
desqualificacdo da experiéncia, ja que o ‘disturbio’ narrado ndo possui um
componente de doenca classica, com sintomas claros, componentes corporais
alterados e etc. Isso comparece na fala anterior onde uma irma desqualifica a

outra.

No ambito das narrativas oferecidas pelos participantes, identificamos
como as mées descrevem as dificuldades de seus filhos e os modos como essas
se transpdem do dominio da linguagem oral para a aprendizagem, descrevendo
situacdes como —“escrever sem ponto, sem virgula, sem paragrafo, sem acento
e com muitas repetigées” (E3-M); “ndo consegue transcrever o que leu” (E5-M);
‘respostas lamentaveis”, “frases sem comecgo, meio e fim” (E8-M); e como
marcam o seu carater de persisténcia, complexidade e seus efeitos sobre o
desempenho escolar: E15-M — “estava no primeiro ano e ndo conseguia e néo
conseguia e ndo conseguia”; E17-MD — “na escola, ndo tinha como... apender...
de maneira alguma (...) parecia até russo (...) porque ele trocava... ele olhava,
lia, e silabas trocadas”, E20-M — “ele conseguiu se alfabetizar, passou pro
segundo ano, mas ja com muita dificuldade, a copia do quadro era sempre muito

demorada’.

Do mesmo modo, jovens e adultos com Dislexia resgatam a memoria de

suas dificuldades nas fases iniciais das aprendizagens fundamentais: E11-JD



123

relata — “eu tinha dificuldade de ler (...) na sequnda série ainda eu n&o lia direito”.
As dificuldades na decodificacdo das letras sdo também apontadas como um
problema que afeta a compreensdo do que esta sendo solicitado a partir de
enunciados escritos, com na fala de E16-AD — “Eu n&o conseguia entender o
que estavam me perguntando, entdo, eu ndo saberia responder” — ou S&o
expressas através de uma metafora de ‘cegueira’ para explicar aquilo sobre o
qual ndo se consegue produzir sentido: E10-MD — “N&o enxergava mesmo as
letras, eu ndo conseguia enxergar o que que ela tava querendo dizer”. O alto
grau de dificuldade para realizar desde tarefas aparentemente simples até as
mais complexas, € assim relatado por E19-AD — “Pra eu fazer um tragado... um
pontilhado, pra mim era algo... muito dificil (énfase) (...) eu ndo sabia (...) levar a
Magali pra comer a melancia naquele labirinto (...) eu ndo conseguia fazer a letra
cursiva, eu so fazia a letra de forma (...) além de eu escrever errado, faltava
palavra, a frase ficava desconexa”. Tais dificuldades sdo descritas, também,
como algo que obstrui o curso da aprendizagem em diferentes niveis de
escolarizacdo. Para E16-AD as dificuldades com a aprendizagem se
prolongaram até a fase de formacao profissional — “eu parei uma faculdade,

porque eu hdo conseguia acompanhar”.

Todas essas falas ajudam a explicitar o processo subjetivo de construcéo
e delimitacdo da experiéncia individual sentida como ‘doenga’. A partir de
Canguilhem (2009)Y, podemos iluminar o fato de que as referéncias normativas
gue estruturam o processo de ensino-aprendizagem, préprios do ambiente
escolar, dialogam com os padrbes de normalidade no desenvolvimento infantil,
e servem de referéncia social e cultural para a escola e para a familia. H4 uma

relacéo entre normalidade e patologia relacionados aos processos diferenciados



124

de aprendizagem, que ganham forma nas dificuldades, fracassos e
impedimentos ao curso normal da vida. Nesse sentido, a fala da participante
E10-MD ajuda a dimensionar essa interpretacdo — “eu ndo alavancava (...) eu
ndo chegava na medida que os outros”. Tais diferengcas normativas séo
percebidas pelos pais e especialmente pela escola como valores negativos, e
fazem com que a dificuldade em aprender constitua, entdo, um referente
principal visto como um obstaculo ao exercicio de uma funcdo em relacdo aos
padrées normativos a ela atribuidos. Ainda que referida, num primeiro momento,
ao espaco relacional crianca-escola-aprendizagem e a uma habilidade
relacionada a um valor socialmente construido — a aprendizagem da leitura e da
escrita — é importante notar que a contrariedade a norma em aprender recai, em
ambos os casos, sobre o individuo, fazendo com que o olhar do outro se volte
para as restricdes da crianca em responder aos padrdes normativos esperados.
Desta forma, essas manifestacfes passam a ser rejeitadas e evocam a

necessidade de correcéo.

Independentemente do modelo tedrico que guie a perspectiva sobre o
desenvolvimento infantil, a tradicdo cartesiana que orienta de forma
predominante o olhar sobre os fenbmenos da vida foi historicamente construida
e incorporada, de modo que os comportamentos desviantes, tanto do ponto de
vista biolégico como social, sdo comumente direcionados ao campo da clinica
médica e aos consequentes processos de producdo de diagnésticos. Estes
incluem a observacdo, descricdo e categorizagdo de enfermidades que
compartilham sinais e sintomas e a formulacdo de hipoteses diagndsticas, que
auxiliam na identificagéo das causas de uma determinada patologia, assim como

na previsdo de sua evolucdo e no planejamento terapéutico®. No caso dos
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problemas especificos de linguagem e aprendizagem, a sua perspectiva
multifatorial e multidimensional € reconhecida, porém o discurso dominante da
ciéncia biomédica identifica e apresenta, de forma bastante sustentada, que
fatores neurobioldgicos sdo responsaveis por diferenciar essas alteracdes de
outras, atribuindo-lhes o estatuto de ‘transtornos’ ou ‘disturbios’. Assim, na
abordagem clinica aos fenbmenos relacionados a linguagem e a aprendizagem,
instrumentos normatizados a partir de referéncias estatisticas sao
frequentemente utilizados, como ferramenta para o diagndstico e para a sua

prevencao primaria®?),

Por outro lado, os padrbes normativos do comportamento e do
desenvolvimento humanos estdo presentes tanto na perspectiva do discurso
dominante sobre o desenvolvimento infantil, como também na organizacdo da
escola para o cumprimento da sua funcdo de ensinar. Desta forma, no que diz
respeito a instituicdo escolar, 0 seu aspecto normativo em relacdo a
aprendizagem pode ser retratado a partir das consideracdes de Gualtieri e Lugli
(2012)®4). Essas autoras assinalam que a escola € a instituicdo encarregada de
ensinar, e estrutura-se para fazé-lo a partir de regras pré-estabelecidas que
contemplam a oferta de conteddos em tempos e ritmos determinados, que
devem ser alcangados por criangas e jovens agrupados por faixa etaria. Nesse
sentido, pode-se também perceber a perspectiva positivista de variacdo do
normal quantitativamente exprimivel presente no discurso e no fazer escolar, que
atribui valor de ‘diferente’, ‘incapaz’ ou ‘desviante’ ao aluno que nédo aprende e,
desta forma, localiza-o em um limite inferior & norma, no ambito de um numero

majoritario de alunos que prosseguem com sucesso na aprendizagem.
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No Brasil, o contexto sécio-historico que circunscreve a construcao social
da Dislexia enquanto categoria médica € marcado por conflitos e controvérsias.
Segundo Mortatti (2010)®%, no campo da educacdo, componentes histéricos e
ideoldgicos influenciam diretamente sobre decisdes pedagdgicas e politicas, o
que caracteriza um campo marcado por iniameros conflitos e disputas. Para
Capellini et al (2004)@, o fenémeno da escolaridade é muito complexo e
controverso, de modo que falhas ou problemas identificados neste periodo séo
sempre multideterminados. Em meio a esses conflitos e divergéncias, a natureza
das inter-relacBes entre os varios desafios de aprendizagem enfrentados por
criancas particulares permanece ainda mal compreendida. Nesse campo de
disputas tedricas e cientificas, inimeros estudos de base experimental e
epidemiolégica procuram contribuir para o conhecimento sobre 0s processos de
aprendizagem da leitura, enfocando os aspectos neurobiolégicos fundamentais
ao desenvolvimento de habilidades e competéncias que constituem os seus pré-
requisitos®845.87) De outro lado, pesquisas e concepcdes tedricas de base social
e interacionista apresentam suas visdes para a compreensao de tais fenbmenos.
Afirmam que a aquisicdo da escrita deve ser compreendida como um processo
cultural no qual as criancas exercem sua subjetividade. Situam a Dislexia como
um fendmeno educacional, e tecem criticas ao fenbmeno de medicalizacdo do

processo de ensino-aprendizagem(®8. 89),

No cenério mais ampliado de encaminhamento politico da questéo, Navas
e Weinstein (2009)©% reforcam que, apesar das controvérsias, paises no mundo
inteiro reconhecem a Dislexia como categoria médica, assim como a
necessidade de acompanhamento especial para criangas e adolescentes, e

mesmo para jovens e adultos, cujas dificuldades iniciais podem ser, em parte,
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superadas, mas que continuam sendo confrontados com sofrimento e limitacdes
de insercdo social diante de atividades que comportam uma demanda maior ou
mais complexa de leitura. N&o € objetivo deste estudo aprofundar ou acirrar o
debate sobre as posicoes de polaridade entre essas duas correntes
epistemoldgicas. No entanto, cabe-nos explorar 0os processos sociais, culturais
e ideoldgicos que conferem a esta categoria nosografica o estatuto de doenca,
e que reivindica, nos planos individual, social e politico, converter-se em

categoria de acdo publica.

No bojo desses conflitos e divergéncias presentes no campo de producao
de conhecimento e resultantes de processos socio-historicos e ideologicos,
situam-se os campos de interacdes sociais onde os problemas de linguagem e
aprendizagem se apresentam e se abrem a interpretacdo para melhor
compreensao do processo pelo qual o fracasso na aprendizagem relatado pelos
participantes pode ser interpretado como experiéncia de adoecimento, uma vez
gue mobiliza sentimentos diretos e concretos de sofrimento e impoténcia, ou
seja, sentimento de vida contrariada®V. O conflito produzido, entdo, entre as
preocupacfes e sintomas identificados pela familia e os fracassos da crianca
diante do aprendizado escolar parece produzir indicios de que algo precisa ser
feito para além das normas estabelecidas dentro dos muros escolares,
demandando uma outra ordem de recursos e de explicagao para a dificuldade.
Instala-se, assim, a experiéncia de adoecimento, entendida como aquilo que
rompe com o siléncio entre o sujeito e seu proprio corpo, e faz com que a

dificuldade em aprender adquira o estatuto de ‘doenca’.

Os enunciados narrativos apontam, entdo, para 0 momento em que 0S

pais sdo chamados na escola e orientados a buscar ajuda através de um
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processo de avaliacdo especializada. No caso de E8-M — “eu acho bom vocé
fazer uma avaliacéo (...) eu achava que a Ursa era s6 desobediente [mas] tem
alguma outra coisa”; e de E20-M — “o colégio (...) comegou a me sinalizar (...) a
questdo da letra (...) dele ndo copiar do quadro”. A participante E10-MD resgata
acontecimentos de sua experiéncia com a aprendizagem quando era crianca —
‘no segundo [ano] (...) a mesma professora (...) veio conversar com a minha mae
(...) ‘@ sua menina (...) eu vou manda-la para uma avaliacdo”; e em relacao ao
seu filho, enuncia— “Olha (...) eu fiz os testes no Leo e eu gostaria de encaminha-

lo (...) pra fazer uma avaliagdo” (fala de uma psicéloga dirigida a mae).

E, entdo, a partir desse encontro entre a experiéncia pessoal vivida como
sofrimento e o fracasso e incompatibilidade com as normas institucionais vividos
como obstaculo e diferenca, que as dificuldades persistentes de aprendizagem
se convertem em fendmenos de adoecimento e destes em doencga, a serem
abordados pelo territorio da salde e da medicalizacdo. Nesse espaco, 0S
problemas das sociedades contemporaneas passam a ser definidos e
classificados segundo as normas e referéncias biomédicas, onde encontram
uma significacdo carregada de maior objetividade. Nas palavras de Safatle
(2011: 11-12)®9 “o saber biomédico transforma a doenga em discurso pronto
para ser lido e interpretado pelo olhar clinico. Discurso que se expressa em
sintomas, nosografias, disturbios, transtornos, sindromes e sinais vitais”. As
definicbes e classificacbes das doencas podem ser entendidas, assim, como
discursos produzidos pelo homem para interpretar a doenga, enguanto
experiéncia que faz o corpo falar, desalojado do seu estado harmonioso

experimentado como saude.
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A Dislexia surge, entdo, como categoria meédica, e € a partir dessa
acepcao que uma profissional de saude entrevistada interpreta as queixas
trazidas pelos pais ao seu consultério: E9-PS — “Ai, meu filho é esperto, ele é
inteligente, mas chega na hora de fazer a leitura-escrita ele ndo consegue, ele
nao consegue juntar o som com o simbolo, mas sabe o alfabeto inteiro, mas nao
junta, chega na hora de ler, ele |é silabado, ele ndo tem compreensao na hora
da leitura”. E, deste lugar, a mesma participante explica — “a Dislexia, como
todos sabem, é uma dificuldade especifica na leitura que se transporta na escrita
quando tudo esta em ordem, entdo, a gente fala que a inteligéncia esta boa (...)
0 problema é no funcionamento, ndo é na estrutura (...) a engrenagem ta boa,
sé que t4 meio emperrada, entdo, ta indo pro lugar errado, aonde ndo deveria
(...) n&o € o fim do mundo. O seu cérebro faz um caminho diferente, ele precisa
aprender a fazer um atalho”. Ao ser concebida como um problema relacionado
ao processo de desenvolvimento, cujos impactos podem incorrer em prejuizos
para a vida futura do individuo, uma profissional de saude enuncia: E7-PS — “eu

acho que é importantissima, assim, a avaliacdo, muito melhor preventiva do que

remediativa (...) e encaminhar pro local adequado”.

Conrad (2007)®1 nos fornece o conceito de ‘medicalizagéo da sociedade’
para referir-se ao processo pelo qual problemas da vida cotidiana que geram dor,
desconforto ou sofrimento, quer estejam eles relacionados a fatores biolégicos,
ambientais, emocionais ou sociais, passam a exigir uma a¢do médica para que
sejam significados e reconhecidos. O autor alerta, no entanto, que a
medicalizagdo se constréi numa via dupla de interesses entre a sociedade e a
medicina. De um lado, existe um movimento politicamente e economicamente

interessado da medicina em produzir novas categorias médicas explicativas do
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sofrimento social e individual; de outro, um movimento individual e social
politicamente engajado, de cidadania e de direitos, que busca e reclama por

respostas efetivas a situacdes de adoecimento e/ou sofrimento.

Essas coloca¢gdes nos conduzem a necessidade de compreensdo de
outros aspectos do contexto sécio-histérico de producdo social da Dislexia, a
partir do qual se organizam o controle social exercido pelo diagndstico, as
disputas de poder e interesses de diferentes ordens e o ativismo, que se abrem
a questao dos posicionamentos politicos em relacéo a acéo publica voltada para

este problema e outras formas de organizacéo e acao social.

Conforme aponta Canguilhem (2009)V, deve-se considerar que o campo
interpretativo da experiéncia da doenga néo esta isento de influéncias do meio,
uma vez que aquilo que faz um determinado fen6meno falar e se materializar
como sofrimento estad sempre referido a um contexto sécio-histérico. Desse
modo, Safatle (2011)®% nos diz que o sofrimento psiquico produzido pela
experiéncia de adoecimento ndo é estavel no tempo, pois 0 ser humano sofre
interferéncia de comportamentos normatizados, assim como de valores e
crengas que participam dos processos de socializacdo e de reproducdo dos
modos de vida em contextos sécio-histéricos especificos. Esses contextos sao
estruturados, ou seja, produzidos por agentes diferentemente situados no
espaco publico e dotados de recursos e capacidades diversos, o que ira
influenciar na capacidade de interpretacdo das formas simbolicas e nos seus
processos de valorizagdo. Tais contextos sao também atravessados por
componentes ideoldgicos que delimitam territorios de interesses e de forcas

assimeétricas de poder.
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De acordo com Mortatti (2010)®), o modelo positivista de ciéncia e
desenvolvimento mobilizou grandes mudancas na esfera social nas primeiras
décadas da Republica brasileira. Sob essa influéncia, o ensino da leitura e da
escrita, que comecou a se universalizar a partir do século XX, passou a despertar
preocupacao por parte de administradores publicos e intelectuais da Corte e a
ser considerado estratégico para a formagdo do cidaddo e para o
desenvolvimento politico e social do pais, de acordo com os ideais do regime
republicano. Assim, as praticas sociais de leitura e escrita passaram a ser
ensinadas e aprendidas no espaco publico da escola, e submetidas a
organizacdo metddica, sistematica e intencional da instituicdo escolar. A partir
da década de 1930, a educacao e, em especial, a alfabetizacdo passaram a
integrar iniciativas politicas em niveis federal e estaduais, a fim de promover e
sustentar o desenvolvimento nacional, de modo que, saber ler e escrever,
tornou-se um valor socialmente desejado, e constituiu-se no principal indice de

medida e testagem da eficiéncia da escola publica.

Essas caracteristicas contextuais relacionadas aos problemas de
linguagem e aprendizagem fornecem elementos para percebermos os processos
pelos quais a sociedade passou a Ihes atribuir determinados valores. Thompson
(2009)?? destaca a ‘valorizagdo simbdlica’, através da qual se atribui um
determinado valor simbdlico a forma simbdlica pelos individuos que as produzem
e as recebem, tornando-a estimada, aprovada ou condenada, apreciada ou
desprezada; e o ‘valor econdbmico’, pelo qual uma forma simbdlica é constituida

como uma mercadoria que pode ser comprada ou vendida em um mercado.

Nas falas dos participantes, o valor social atribuido a linguagem e a

aprendizagem da leitura e da escrita pode assumir ambas vertentes de
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valorizacdo, e foi evocado por profissionais de saude e de educacdo,
especialmente em relacdo a sua importancia para a estruturacdo do sujeito, e
deste para a vida, como relatam E13-PS — “eu acredito que a linguagem seja a
porta de entrada (...) pra tudo, apresentacéo pessoal, pra sentimento, entao (...)
eu acredito que criangas que tenham essa dificuldade, desde pequeno, a crianca
nao consegue ser o0... natural... totalmente, como o0s que n&o tém essa
dificuldade”, e E12-PE — “essa questdo da linguagem, ela afeta o sujeito (...) as
guestdes da linguagem (...) a gente precisa olhar muito seriamente para ela,
porque é estruturante (com énfase), principalmente nesse mundo competitivo
que a gente tem hoje”. Para a educadora E4-PE, que trabalha em projetos
educacionais voltados para criancas com dificuldades de aprendizagem e em
situacao de distorcao idade-série, a linguagem se apresenta como um elemento
fundamental para a aprendizagem: “algumas criangcas chegam pra gente sem
estar alfabetizadas ou com muita dificuldade, porque ndo houve um trabalho
nessa questdo da linguagem (...) Entdo, o que que a gente procura fazer:
primeiro, fazer um diagnéstico, um olhar pra essa crianga, observar se realmente

é isso”.

Na visdo das maes entrevistadas, os problemas de linguagem e
aprendizagem mobilizam preocupac¢des que evocam tanto valor simbdlico
quanto econémico, e dizem respeito a independéncia futura da crianca e as
perspectivas de status socioecondmico em funcao do grau de escolaridade que
podera ser alcancado. Essas preocupacdes relacionadas ao valor social da
leitura e da escrita podem ser exemplificadas a partir das seguintes falas: E8-M
— “Para ser independente e capaz, vocé tem que estudar, sendo nem pra

faxineira”, E19-AD — “a minha mae falava assim ‘Vocé vai ser lixeira, porque vocé



133

17

néo quer estudar”. Nessas falas, pode-se perceber que, ao ‘estudo’, que tem
como base fundamental o aprendizado da leitura e da escrita, € atribuido um
duplo valor: visto como um bem simbdlico, capaz de proporcionar ao individuo a
possibilidade de ocupar posi¢cdes de maior prestigio na sociedade, assim como

um bem material, na medida em que pode vir a possibilitar melhor status

econdmico.

Conforme aponta Thompson (2009)?), os processos de valorizagdo das
formas simbalicas ndo sdo isentos de controvérsias e conflitos e, normalmente,
sdo complexos e sobrepostos, e caracterizados por assimetrias e diferencas de
varios tipos. Os conflitos de valorizacdo simbdlica ocorrem em funcdo de
diferencas de status entre individuos diferentemente situados no contexto social
estruturado. J& os conflitos de valorizacdo econdmica, estdo relacionados aos
diferentes valores de mercado atribuidos a determinados bens simbalicos.
Assim, as formas simbdlicas passam a ser mercantilizadas, em um contexto no
qual as instituicdbes de comunicacdo de massa assumem papel relevante, pois

favorecem e forcam a incorporacéo desses valores pela sociedade.

A participacdo dos individuos envolvidos na producéo e recepcdo das
formas simbdlicas € sempre interessada, fato que pode influenciar no aumento
ou diminuicdo do valor simbolico e/ou econdmico a elas atribuido e na
conformacéo de politicas a elas destinadas. Nesse sentido, Woollven (2011)®2
aponta que, no caso da Dislexia, considerar a norma estatistica de desepenho
em diferentes habilidades como um fator determinante da cultura medicalizada,
e fazer pouco da producéao social dessa norma. Nesse caso, o0 padrdo de escrita

e leitura que é usado para avaliar os alunos no sistema educacional é
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historicamente construido e socialmente situado, pois trata-se da norma da

cultura alfabetizada, das categorias que possuem capital cultural.

A partir da andlise do contexto socio-historico relacionado aos problemas
de linguagem e aprendizagem, vemos que, embora os primeiros estudos,
definicGes e classificacdes da Dislexia remontem ao final do século XIX, o valor
social e interesse atribuidos, atualmente, a essa ‘alteracdo’ assumem outra
dimensdo. Corsaro (2011)?% assinala que, do ponto de vista sécio-histdrico,
mudancas sociais e econbmicas do mundo industrializado e capitalista,
motivaram o surgimento da escola como instituicdo normativa responsavel por
ensinar e potencializar o desenvolvimento e a cidadania nos planos individual e
social. Nessa direcdo, Qvortrup (2001)®3 coloca em discusséo o fato de que,
historicamente, a crianca sempre participou de processos de divisdo de trabalho,
quer fosse o trabalho assalariado regular, o trabalho doméstico ou o trabalho
escolar, em funcdo de seu contexto sociocultural e da légica dominante de
producdo em cada tempo histérico. Nas sociedades modernas, as novas
exigéncias e modalidades de producdo econdmica aportaram mudancas
significativas para o lugar que a crianca ocupa na sociedade em relacdo ao
trabalho, de forma que a escola se tornou o local universalmente estabelecido
para o ‘trabalho’ da criangca moderna. Nesse sentido, a capacidade de ler e
escrever deixa de ser um dispositivo de importancia apenas cultural, no sentido
de alcancar competéncia cidada, mas torna-se uma necessidade econbémica, um

fator de producéo.

Desta forma, a linguagem e a aprendizagem da leitura e da escrita
assumem valor central para o desenvolvimento individual, social e econémico de

uma sociedade. Essa valorizacdo levou, no Brasil, a formulacdo de politicas
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educacionais voltadas para o pleno desenvolvimento do educando, seu preparo
para o exercicio da cidadania e sua qualificacdo para o trabalho, pautadas em
principios como liberdade e igualdade!” e aquelas voltadas para a Educacgéo
Especial, como fruto do movimento mundial em defesa do direito a educacao
sem discriminacdo®. No campo da salide, destacam-se a atengdo ao
crescimento e ao desenvolvimento infantil, sob o argumento da importancia de
se proporcionar a crianca melhores oportunidades, para que tenha um
desenvolvimento pleno e adequado de suas capacidades®® 76 99 Em seu
conjunto, visam contribuir para a formacéo do individuo com o desenvolvimento
maximo de suas potencialidades, com maior possibilidade de tornar-se um
cidaddo mais independente e apto a enfrentar as adversidades que a vida
oferece, reduzindo-se assim as disparidades sociais e econdmicas da nossa

sociedade.

Nessa mesma direcdo, estudos internacionais destacam que, nha
atualidade, o desenvolvimento da linguagem e da aprendizagem sao
fundamentais para aumentar as chances e as oportunidades de vida das
criancas do século XXI® 10 Estes estudos afirmam que a linguagem oral,
juntamente com a leitura e a escrita, sdo habilidades de comunicacao primarias
fundamentais para o desenvolvimento intelectual, social e emocional dos
individuos(®> %), Além disso, sustentam que ha evidéncias claras de que criangas
com dificuldades de linguagem persistentes conseguem alcangar um ensino
académico inferior. Desta forma, entendem as dificuldades de linguagem e
aprendizagem como necessidades sociais, e argumentam que os seus efeitos

representam um alto custo ao sucesso social e econdbmico de uma nacgéo,
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devendo, portanto, serem melhor suportadas por politicas publicas adequadas(

12, 97-99)

A andlise socio-histérica é fundamental, entdo, para que se possa
compreender a relacdo entre o contexto social e cultural, e sua consequente
influéncia sobre o processo de producédo de doencas e de exercicio de poder e
controle da sociedade, tendo-se em conta essas referéncias. A partir da 6tica de
Canguilhem (2009)©Y, podemos dizer que a doenca, em si, ndo existe. Ela se
configura e materializa como tal, a partir de uma atribuicdo de valor a
determinado comportamento, habilidade ou processo social, que produz
sofrimento ao individuo e/ou que se configura como condicdo ou elemento
apreciado e defendido por interesses sociais, politicos e/ou econdmicos de
desenvolvimento, entendido aqui como capital cultural, social e econdémico

individual e/ou coletivo.

Desta forma, podemos melhor compreender o maior interesse nas
sociedades contemporaneas em normatizar e patologizar comportamentos
humanos que, nesse caso, dificultam a comunicacéo e a aprendizagem, e que
sdo acompanhados pelas concepcbes hegemobnicas de doenca, suas
classificacbes e critérios diagnosticos. Nessa analise desse contexto, o
paradigma positivista de ciéncia constitui-se em um marcador fundamental que
exerceu forte influéncia nos diferentes dominios da vida social e sua
organizacao. No territorio da saude, o enfoque biomédico tornou-se hegemaonico.
Em relac&o aos problemas de linguagem e aprendizagem, tem-se que, segundo
Capellini et al (2004)®@9, no final do século XIX e primeiras décadas do século
XX, preponderavam os estudos das lesdes. Entre as décadas de 1930-1960,

destacaram-se a busca por instrumentos diagnosticos e de intervencgao, assim
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como o desenvolvimento de programas escolares para auxiliar criancas com
problemas para aprender. A partir de 1960 até os nossos dias, temos a fase em
gue se buscam definicbes mais precisas, assim como a ampliacdo dos estudos
sobre diagnéstico e intervencao para além da idade escolar, e o desenvolvimento

de novas tecnologias de aprendizagem.

A producdao dos rotulos diagnoéstico esta referida a histéria da medicina, a
clinica médica e a sua construcdo normativa sobre o conceito de doenca,
baseado em referéncias quantitativas de variacdo de valores arbitrarios
estabelecidos como padrées de normalidade. No entanto, Canguilhem (2009)?D
assinala que o fato patolégico, no homem, s6 pode ser apreendido como tal
guando se considera a expressao do sintoma na totalidade do contexto em que
se vive — “Ser doente é, realmente, para o homem, viver uma vida diferente”
(ibidem, p. 33). Essa assercado nos coloca a questao de que o rotulo diagndstico
de Dislexia esta, antes de tudo, referido a um rétulo social, aquele que desaloja
0 sujeito de sua normatividade vital e transforma em sintoma aquilo que é

percebido socialmente como valor negativo.

As narrativas se desenrolam, entédo, na perspectiva das experiéncias de
adoecimento, que deflagram o movimento por busca de sentido e orientacao
para lidar com tais acontecimentos. O acervo da pesquisa revelou uma grande
importancia relacionada a busca pelo diagndstico biomédico. Este diagnéstico
foi por nds interpretado, pela sua forga, como um ‘passaporte’, uma autorizacao,
e revelou um contetdo de grande densidade no que se refere aos multiplos
sentidos que este pode assumir em suas conexdes com elementos da cultura e
das relacdes de poder observadas no campo das interacbes sociais e da

estrutura social. O territério da saude é visto, entdo, como espaco de (re)
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conhecimento e chancela para os ‘males da vida’, aquele que sera capaz de
nomear algo que foi identificado como um ‘problema’, posto que nao
normalizado, e que detém a competéncia para orientar procedimentos e, até

mesmo, para autorizar a experiéncia do sujeito.

Esses achados nos conduziram ao encontro com o0 campo teorico-
conceitual e de investigacdo multidisciplinar da Sociologia do Diagndstico, que
aborda as classificacbes médicas e sua interacdo com 0s interesses sociais e
culturais, com vistas a melhorar a nossa compreensao da saude e da doenca.
Como representante ativa das pesquisas nesse campo, Annemarie Jutel (2009;
2011)100. 101) explora os modos como emergem os diagnosticos, quais forgas
influenciam na sua criacdo, assim como o0 impacto resultante das categorias
diagnésticas nas praticas socioculturais e de protecdo da saude. A partir dessa
perspectiva, reconhece-se a importancia do diagndstico na identificacdo e
cura/tratamento de doencas, mas também as tensdes que se desenvolvem a
partir dele, os interesses divergentes e o seu forte impacto social. A Sociologia
do Diagnostico consiste em uma area de interesse especifica, que possibilita
aprofundar estudos sobre a interacdo médico-paciente, a medicalizacdo, as
experiéncias da doencga, 0s movimentos sociais de saude e o reconhecimento

de doencas.

Conforme aponta Jutel (2009)1%) o processo de producdo de
diagndsticos nas sociedades e culturas contemporaneas ocidentais nem sempre
ocorreu desta forma. Na medicina grega, os quadros das doencas eram
evocados a partir de abordagens narrativo-descritivas e ndo por terminologias
meédicas. O movimento cultural conhecido como Iluminismo, que emergiu nas

sociedades europeias no século XVIIl, fez com que a falta de nomenclatura
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denunciasse a falta de conhecimento sistematico sobre a natureza das doencas.
Assim, a partir de uma perspectiva ontoldgica da doenca, como uma entidade
natural a espera de ser nomeada, tem inicio o modelo classificatorio das
doencas, deslocando o foco da medicina que vai dos sintomas individuais para
grupos e padrdes de sintomas conhecidos e confiaveis. Por essa visdo, tem-se
que a doenca é construida historicamente, a partir do reconhecimento de
padrées que assumem novas e diferentes formas simbolicas. Esses novos
padrées e formas simbdlicas sofrem influéncia da producdo de conhecimento,
assim como dos valores que lhes sao atribuidos num determinado tempo
histérico, o que ira interferir diretamente nas fronteiras do que os individuos,

profissdes ou sociedades consideram como sendo hormal ou patoldgico.

Jutel (2011)@%1) esclarece que a classificacdo serve a reconhecer
diferencas e similaridades. No campo da medicina, o diagnéstico € um
mecanismo classificatério importante, que atende a propdsitos individuais e
coletivos, ao classificar a queixa e os sintomas do individuo, e ao validar,
localizar e distribuir as acées sobre a doenca, em termos de jurisdicao disciplinar,
tratamento e recursos a serem alocados. A classificacdo diagndéstica €, portanto,
importante para estabilizar e estruturar aquilo que é desordenado. Entretanto, a
autora assinala que “as classificagbes em que médicos e leigos encaixam suas
explicacbes de doenca determinam muito sobre a doenga, mas revelam pouco
sobre sua producao: os principios envolvidos, as vozes presentes e 0s interesses
satisfeitos, bem como aqueles silenciados e frustrados” (ibidem, p. 190). Desta
forma, o diagnéstico médico interpde diferentes areas de tensdo. No caso da
Dislexia, um primeiro ponto de tenséo diz respeito ao processo que converte a

experiéncia de adoecimento em doenca biolégica, por intermédio do médico e
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do diagnostico, fazendo com que a historia de adoecimento do sujeito seja
submetida ao saber e ao julgamento médico, este investido de autoridade social.
Assim, através do diagnéstico médico, os individuos podem revelar ou afirmar a

sua identidade pessoal e social.

As narrativas sobre a experiéncia com a Dislexia trazem a tona o processo
de peregrinacdo por diagnostico e tratamento como um ‘passaporte’, ancorado
no pressuposto de que o saber médico sobre a doenca e a eficacia terapéutica
sdo, a priori, suficientes para combater o sofrimento, restabelecer a saude e
validar dispositivos clinicos®®, O diagnéstico desempenha, entdo, um papel
estruturante na experiéncia de saude e doenca, pois demarca a linha divisoria
entre o normal e o anormal e influencia diretamente na comunicacdo e na
estruturacdo dos relacionamentos sociais que envolvem as experiéncias de
adoecimento. Assim, podemos entender o processo pelo qual a experiéncia de
fracasso diante das exigéncias normativas da instituicdo escolar em relacéo as
aprendizagens, que culminam com rotulos sociais como ‘desatento’,
‘desobediente’, ‘lento’, entre outros, passe a encontrar, no territério da medicina
e das classificacbes médicas, um outro campo nomeacao e de interposicado de
rétulos e normatividades, porém, capaz de fornecer uma explicacédo plausivel
para prover respostas ao individuo frente as demandas sociais igualmente

normatizadas.

Nos relatos dos participantes, a busca por diagnostico e tratamento
revelou-se um grande desafio, e apontou para dificuldades relacionadas a falta
de profissionais disponiveis e capacitados para o diagndstico e terapias
especializadas, assim como para a restricio no acesso aos servicos de saude

devido a distancia geografica ou a falta de servicos para diagnoéstico de adultos.
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Essa busca é narrada, entdo, como algo interminavel, marcada por situacées
descritas como “correr de um lado para o outro”, “procurei tudo na minha regido”,
‘n6s estamos distantes”, ‘levei em varios”, “foi muito dificil”’, “passei por
profissionais horriveis”, “é muito dificil vocé conseguir achar um profissional que
consiga... chegar no ponto-chave” (E3-M, E6-MD, E15-M, E17-MD, E20-M). Para
a participante E15-M, o diagnéstico da filha sé foi obtido no final do ciclo da
escolarizagcado fundamental — “s6 no ultimo ano eu consegui uma certificagdo da
Dislexia, que foi feita no hospital (...) especializado em diagndsticos de adultos”.
A participante E16-AD também relata a sua dificuldade em encontrar
profissionais e equipes especializadas para o diagnéstico em adultos — “eu tive
que pagar caro pra que fizesse (...) a avaliacdo comigo, e pra fechar o

diagndstico eles (...) foram se adaptar, porque (...) ndo fazem diagnéstico com

adulto”.

A peregrinacdo por diagnostico também nao ocorre sem conflito, pois, ao
mesmo tempo em que este € buscado e desejado, o itinerério a ser percorrido
até alcanca-lo revela-se uma experiéncia desestruturante para a vida da crianca
e da familia, mobilizando mdultiplos sentimentos e emocdes, e colocando em
evidéncia as barreiras enfrentadas no interior do sistema de saude. Essas
experiéncias foram narradas por E17-MD através de expressdes como ‘“fiquei
revoltada”, “foi um desgaste muito grande”, e por E20-M, para quem a
peregrinagdo provocou muita ansiedade — “essa questdo de ficar... e roda, roda,
roda e ndo sai do lugar, foi 0 que acabou comigo (...) eu me desestruturei

completamente”.

Um primeiro aspecto a ser considerado a partir dessas falas se refere ao

confronto das familias com a caréncia de servicos e de profissionais qualificados
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para o diagnostico dos problemas de linguagem e aprendizagem. Nesse sentido,
as dificuldades no acesso ao diagndstico revelam as limitacées do sistema de
saude para atendimento a essas demandas. Em revisdo de literatura, néo
identificamos artigos sobre as dificuldades encontradas nos processos de busca

e acesso a diagnostico relacionados a Dislexia.

O estudo de revisdo do estado da arte sobre itinerarios terapéuticos
realizado por Cabral et al (2011)192), constata a pouca atencdo dada a essa
temética no Brasil. Os autores apontam que esse tipo de estudo é fundamental
para que se possa compreender 0s modos como as pessoas procuram ajuda
para resolver suas demandas ou problemas, assim como para o planejamento,
organizacdo e avaliacdo de servicos assistenciais de saude. De acordo com
Cabral et al (ibidem, p. 4434)192), o termo ‘itinerario terapéutico’ é utilizado na
literatura socioantropoldgica para definir o movimento de construcdo de uma
determinada trajetoria empreendida pelos individuos, a partir dos recursos de
gue dispbem, visando a preservacao ou recuperacdo da saude, e que integram
acontecimentos e tomada de decisbes em torno do tratamento de alguma

enfermidade.

No caso dos itinerarios terapéuticos construidos a partir das necessidades
ou problemas relacionados a linguagem e a aprendizagem, pode-se atribuir a
esses fendmenos certas caracteristicas de cronicidade. Por serem problemas
relacionados ao processo de desenvolvimento infantil, ndo se expressam de
forma estavel e linear, e apresentam diferentes tipos de manifestacéo e graus de
severidade(™ ). A Dislexia, assim como outros transtornos especificos de
linguagem e aprendizagem, apresenta como especificidade o fato de ser

persistente e de necessitar de acompanhamento especializado para que as
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dificuldades sejam suplantadas. Nesse sentido, intervencdes terapéuticas de
longa duracdo sdo normalmente prescritas e empreendidas, e mobilizam a
atuacao conjunta de equipes multiprofissionais. A profissional de saude E7-PS
apresenta tal perspectiva de cronicidade relacionada a Dislexia: “ndo tem cura,
entéo a gente sabe que o tratamento é muito longo”. Nessa perspectiva, Moreira
et al (2014)(1%%) destacam a necessidade de um novo olhar sobre as praticas em
saude relacionadas a condi¢des cronicas de saude em criancas e adolescentes,
assim como uma reorientacao de servicos de saude, formacéo e capacitacdo de
profissionais, além da necessidade de investimento em direcdo a reformulacao

do campo da atencdo em saude a criancas e adolescentes.

A partir das falas que contextualizam o processo de peregrinacao por
diagnéstico e tratamento, podemos situar um rol de significados para o
diagnéstico que evocam a dimensdo pessoal da experiéncia com a Dislexia
enguanto uma condi¢ao crénica que, por sua complexidade, mobiliza mudancas
nas relagdes e trajetorias familiares(™. Desta forma, a busca por diagnostico
pode ser interpretada como um processo que instaura, também, novas
temporalidades, pois suscita duvidas e desestabilizacdes em relacdo ao tempo
passado e as expectativas do tempo futuro, o que faz emergir multiplas
significacbes sobre as experiéncias vividas no ambito das negociacdes entre

criangas, familias e profissionais.

Jutel (2009)11%0) destaca que o diagnéstico médico é muito desejado pois,
dentre as suas muitas funcdes, ele detém o poder de transformar um sintoma,
uma queixa ou um rétulo social em doenca, ou seja, ele permite ao sujeito
encarnar a doenga e viver a experiéncia de adoecimento através dela. Com isso,

o diagnostico médico fornece uma espécie de explicacédo ou isencao para aquilo
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que torna o individuo diferente ou desviante em relacdo a norma que prevalece
em um determinado campo de interacdo social. A fala de uma profissional de
saude ajuda e explicitar essa funcéo do diagndstico a partir de sua experiéncia
no atendimento a adultos com Dislexia: E7-PS — “eles falam ‘eu quero saber o

gue que eu tenho, por que que eu tive dificuldade, o que eu sofri...”.

As narrativas apontaram, ainda, para os significados relacionados ao
diagnéstico de Dislexia que evocam a perspectiva de receber uma noticia dificil.
A participante E8-M, na condicdo de mae de uma crianga com Dislexia, relata a
dificuldade de receber um diagndstico de algo que ndo tem cura, dizendo: “é um
diagndstico pesado (...) € pro resto da vida! Ela vai carregar isso”. Para o jovem
E11-JD, a noticia do diagnéstico aos 10 anos teve impacto de ‘doenga’ e de
‘defeito” “parece que ta dando uma noticia que a pessoa ta morrendo (...) Tem
cura isso? Tem conserto?”. Na visao de uma profissional de saude, o carater de
perenidade da Dislexia também é sinalizado como algo que produz instabilidade
na familia, fazendo com que os pais se inquietem com a perspectiva de
tratamentos de longa duracéo e as expectativas de futuro: E13-PS — “N&o é facil
pra um pai, uma mae, receber (...) um diagnéstico de Dislexia (...) isso é muito

impactante pra uma familia’.

Apoiamo-nos em Castellanos (2011)(% para refletir que, assim como a
categoria ‘gravidade’, o atributo ‘incuravel’ também constitui um importante
parametro para dimensionar problemas crénicos de saude e seus impactos na
vida familiar e individual. Essas caracteristicas colocam em cena os valores e
concepgdes dos individuos e suas redes de interagdo social, confrontando-os
com os conceitos formulados pelos profissionais e servicos de saude e pela

propria sociedade, o que acarreta sentimentos de desestabilizacéo e incertezas,
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e coloca em jogo as expectativas para a vida. A presenca da caracteristica de
cronicidade em processos de adoecimento infantil torna a dimensdo da
temporalidade ainda mais complexa, quando se considera que a crianca € um
ser em desenvolvimento. Como apontam Corsaro (2011)?% e Cohn (2005)®?),
do ponto de vista social, a crianca é dimensionada em seu devir, sendo natural
gue se projete sobre ela um conjunto de possibilidades e expectativas presentes
e futuras, relacionadas a sua prépria trajetéria e a de seus pais e familiares. O
diagnéstico de uma condicao cronica institui a dimensao da incerteza, fazendo
com que a reacado a ele esteja, portanto, “diretamente relacionada a definicéo
biomédica da gravidade da doenca, mas também ao conjunto de eventos
biograficos e projetos de vida familiares relacionados a crianga”

(CASTELLANOS, 2011: 44)(74),

Desta forma, o valor simbdlico atribuido pela sociedade ao aprendizado
da leitura e da escrita, faz com que o diagnostico de Dislexia tenha um forte
impacto e acarrete frustracdo frente as expectativas de futuro e de julgamento
social. Assim, a participante E6-MD narra a sua experiéncia: “‘quando vocé
recebe essa noticia, nao é facil, porque (...) a sociedade cobra algumas coisas

(...) é praxe, né, todo mundo tem que fazer”.

A fala desta participante coloca em cena o campo de interacdo social,
onde se pode desvendar a dinamica a partir da qual diferencas individuais se
convertem em assimetrias em relacdo as posicoes de referéncias normativas da
estrutura social. Corsaro (2011)?% nos apoia na compreensdo dos valores e
crencgas sociais e culturais que orientam as formas como as sociedades se
estruturam. Nesse sentido, o aprendizado da leitura e da escrita constitui um

importante mecanismo de controle social, a partir do qual o seu éxito ou fracasso
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pode ser determinante das vantagens ou desvantagens que a crianca ira dispor
no seu processo de construcéo de cidadania e insercédo social. E desta forma
que, como aponta Thompson (2009)©?), elementos de ordem conjuntural da
vida, convertem-se em diferencas coletivas e duraveis, quando se traduzem em
um conjunto estavel de manifestacdes que interferem diretamente na distribuicao

€ acesso a recursos, poder, oportunidades e possibilidades de realizacao.

A Dislexia pode ser dimensionada, portanto, como uma experiéncia que
rompe com a normatividade que rege as praticas sociais. No amago das
situacbes enfrentadas, as referéncias de normatividade atuam sobre os
posicionamentos, sentimentos, expectativas e identidades no curso da vida
cotidiana, produzindo movimentos de ruptura e estabilizacdo. Castellanos
(2011)"™ explora esses acontecimentos a partir das categorias ‘situagdes
normais’ e ‘situagdes-limite’. Por situacdo normal entende-se a ideia de
estabilidade, permanéncia e continuidade nas atividades humanas, e por
situacao-limite, as rupturas de uma estrutura e as crises que determinam
mudancas por perda de marcos de referéncia. Essas categorias analiticas
auxiliam na compreensdo do sentido de gravidade da doenca presentes nos
jogos simbdlicos produzidos em torno dos problemas especificos de linguagem
e aprendizagem, que podem ser identificados e exemplificados nas falas de
participantes da pesquisa. Estes referem que o momento da noticia do
diagnéstico pode provocar dois sentimentos antagbnicos: o de apreensao e o de
alivio. Para a participante E6-MD, o efeito disruptivo do diagnéstico foi assim
enunciado: “Poxa, meu filho ndo vai aprender a ler e escrever? (...) como que ele
vai se virar num mundo escrito? (...) como que ele vai tirar ‘carta’? [carteira de

motorista] (...) E agora? O que que eu vou fazer?”.
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O referente socioldgico do lugar que a crianga ocupa na sociedade@®)
pode ser evocado para compreendermos de que modo as falhas diante das
exigéncias da instituicdo escolar e o impacto do rétulo diagnostico colocam em
perspectiva as exigéncias sociais normativas e deterministas do projeto de
insercdo social futura da crianca, e instauram, na familia, a projecdo de
sentimento de incertezas, fazendo com que sobre a crianca recaiam

expectativas e sobre os pais a responsabilizacdo e a necessidade de agir.

Nessa direcdo, uma outra ponderacdo que € apresentada pelas maes
destaca o papel, a responsabilidade e o poder que cabe aos pais de cuidar e
decidir sobre a vida de seus filhos. Assim, deixar de buscar o diagndstico pode
ser visto como uma fraqueza’ ou ‘acomodag¢éo’ (E6-MD, E8-M) diante das falas
de profissionais e mesmo da sociedade em geral que, por um lado, naturalizam
as dificuldades da crianca e desqualificam as inquieta¢cdes dos pais ao afirmarem
gque ndo ha nenhum problema e, por outro, cobram por desempenhos
normatizados e julgam as diferencas. Desta forma, as maes argumentam em
suas narrativas que isso € um dever dos responsaveis, uma vez que a crianca
ainda ndo tem autonomia para decidir sozinha: E8-M — “eu acho que a gente tem
o direito de fazer isso [ndo buscar o diagnéstico] quando a consequéncia ta na
nossa vida. Agora, quando a pessoa depende da gente (...) se a gente fizer tudo
0 que a gente acha que pode fazer e errar la na frente, mas pelo menos a gente
fez tentando acertar”. Para E6-MD, essa responsabilidade € assim evocada: “eu
quero um filho com capacidade de sobreviver no mundo (...) eu quero dar a ele
a oportunidade dele ter uma vida digna. E isso vai depender de mim, ele é uma

crianga e ele esta sofrendo com frustragées”.
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Nesses extratos, acionamos mais uma vez o conceito de Ideologia
apresentado por Thompson (2009)??), para iluminar o exercicio de poder e
dominacao existente nas relacdes estabelecidas entre os atores diferentemente
posicionados na estrutura social. De um lado, o poder das falas dos profissionais
gue, ao acionarem o seu ethos de classe e seus argumentos sustentados por
conhecimentos e racionalidades cientificas, terminam por desqualificar e, assim,
neutralizar as inquietacdes dos pais; de outro, 0s pais e maes, que, a partir de
suas percepcoes, experiéncias e visbes de mundo, realizam um esforco critico,
guestionam esses posicionamentos e sustentam a relacdo de conflito e poder
gue se instaura junto aos representantes institucionais localizados em niveis
hierarquicos superiores, travando, assim, uma verdadeira batalha para
reduzirem essas assimetrias e assegurarem o reconhecimento para as

dificuldades de seus filhos.

A participante E8-M relata, emocionada, que, apesar de ser um
diagnostico definitivo e pesado, a descoberta representou um ‘alivio’, pois foi
somente a partir dele que conseguiu saber o que sua filha tinha para, entéo,
poder ajuda-la. A experiéncia narrada pelo jovem E18-JD, enseja a descoberta
do diagndstico como “uma guerra e um alivio a0 mesmo tempo, porque vocé
sabe que vocé néo é mais retardado, que vocé tem alguma coisa que tem nome”.
Para este participante, o fato de poder nomear o problema abriu, entdo, a
possibilidade para pesquisar sobre o assunto e buscar caminhos para
“solucionar ou suavizar a Dislexia. Entdo, isso é um alivio, vocé precisa ter um

nome pra aquilo, entendeu’.

Esses enunciados explicitam o processo apontado por Castellanos

(2011)" a partir do qual, da instabilidade inicial produzida pelo diagndstico,
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chega-se, gradativamente, a possibilidades de reorganizacdo que levam a um
novo patamar de equilibrio. Esse processo nos aproxima da definicdo de saude
apresentada por Canguilnem (2009)?V, caracterizada pela “possibilidade de
ultrapassar a norma que define o normal momentéaneo, a possibilidade de tolerar
infragbes a norma habitual e de instituir normas novas em situagées novas” (p.

77).

Jutel (2009)1%) assinala a existéncia de aspectos positivos no
diagnéstico. Dentre eles, o fato de validar o sofrimento gera alivio a pessoa e
funciona como algo capaz de trazer maior concretude ao problema. Essa
materialidade possibilita ao individuo um reposicionamento da sua identidade
social e uma maior aceitacdo de si, 0 que o auxilia no processo de elaboracéo
subjetiva da sua propria condicdo para, entdo, encontrar caminhos de
‘normalizagao da experiéncia’. Na condicao de um jovem com Dislexia, E18-JD
destaca que o diagndéstico e o suporte que recebeu em seu ambiente familiar
foram decisivos — “entéo, se tornou t&do normal as coisas (...) hoje em dia... eu
nao lembro que eu tenho Dislexia”. Contrariamente, a experiéncia da falta de
suporte e de sentido para lidar com a incapacidade de aprender e com 0s
fracassos vivenciados a partir dessa situacao sao referidos como produtores de
marcas traumaticas, dificeis de serem transpostas, conforme relata E19-AD —

“se eu que ndo conseguia e todo mundo consegue (com énfase), a burra sou eu

(...) entéo... a vivéncia que eu tenho disso foi muito traumatica pra mim’.

Ao tratar das questdes relacionadas ao adoecimento cronico, Castellanos
(2011)"» refere que ha casos em que a experiéncia da doenca é vivida com
radicalidade e, muitas vezes, de forma dilacerante da existéncia pessoal. Desta

forma, para aqueles que foram diagnosticados com Dislexia somente a partir da
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idade adulta, nomear a experiéncia a partir do rétulo médico adquiriu um sentido
de grande importancia para a reorganizacao e redirecionamento da vida. Este
fato foi narrado como um ‘divisor da vida antes e apos o diagnostico’. A
participante E16-AD, que foi diagnosticada aos 38 anos de idade, descreve a
experiéncia devastadora que teve na infancia e ao longo da construcéo da vida
adulta, onde o diagndstico adquiriu o significado de grande organizador para
suas experiéncias, na medida em que passou a entender as suas limitacoes e a
identificar formas de transpor suas dificuldades. Relata que, na escola, era
‘tachada como burra e relaxada’, pois ndo conseguia acompanhar e apender e
que, ao longo da vida, foi “‘tendo muitas dificuldades de relacionamento, no
trabalho”. Desta forma, a participante E16-AD relata que — “saber o que eu tinha
me trouxe (...) emocionalmente, algo que eu fui compreendida, eu néo era burra,
eu sabia o que eu tinha (...) s6 depois do diagnéstico foi que a minha vida
comecou a funcionar (...) comecou a meter rumo depois disso (...) entdo por isso
que eu chamo de divisor (...) e ai eu comecei a viver (riso de desabafo) (...) e

consegui me enquadrar na sociedade”.

A participante E19-AD, que recebeu o diagnostico de Dislexia aos 39
anos, relata sua experiéncia traumatica na infancia para realizar atividades de
leitura em sala de aula e seus profundos sentimentos de fracasso e menos-valia
diante das falas da professora: “Sua burra, vocé nédo sabe ler! (...) Gente burra
pbe o dedo pra ler! Gente burra pée uma régua pra ler!’ (...) isso pra mim foi
muito marcado (...) eu era muito muito triste”. No caso da participante E19-AD,
receber o diagnostico na idade adulta representou a possibilidade de se aceitar
mais, de minorar seu sofrimento, resgatar sua autoestima e, aos poucos,

modificar uma situacdo na qual se sentia aprisionada — “Puxa! Eu posso ser



151

normal’ (com entonag&o de alivio). Eu posso fazer as coisas que eu sou limitada
e falar ‘Eu ndo sei fazer (...) eu ndo consigo ler’. Antes (...) eu ficava me matando,

tentando aprender (...) hoje eu té6 conseguindo me libertar disso”.

A partir disso, podemos ponderar que receber um diagnostico médico
caracteriza-se como um acontecimento produtor de sentido para a vida, uma vez
que permite a compreensdo das razdes das dificuldades que as pessoas
enfrentam e coloca em perspectiva a possibilidade de reorganizacdo da
experiéncia. Castellanos (2011)("¥ nos apoia na interpretacdo de que, na
dimensao pessoal, experiéncias de adoecimento vividas em sua radicalidade,
podem afetar centralmente a vida da pessoa, e conduzir a revisdo dos projetos
de vida, assim como requerer uma mobilizacéo individual ou da rede familiar e
social. Deste modo, o diagndstico pode assumir esse carater de reorganizacao
e aportar o efeito de estabilizacdo do cotidiano, fundamental a continuidade dos
processos da vida e a diminuicdo do sofrimento, ao que o autor denomina

‘processo de normalizagdo’ (p. 38).

O processo de busca por diagnéstico faz desencadear uma nova fase que
também se revela bastante delicada: a procura por tratamento especializado.
Assim como a peregrina¢ao por diagndstico, esse processo é narrado como uma
verdadeira ‘batalha’, um ‘correr atras’ (E3-M, E5-M, E8-M), e é relatado como
algo que impacta na vida cotidiana da crianga e da familia, onde a rotina é
modificada pela necessidade de frequentar multiplos tratamentos meédicos e
terapéuticos, como o0 psiquiatra ou o neurologista infantil, o fonoaudiélogo, o
pedagogo, o psicopedagogo e o psicoélogo. O acumulo de atividades e a falta de
respostas e de apoio/tratamento mobiliza sentimentos definidos como

‘desespero’ e ‘sofrimento’. Na fala de E15-M — “que a gente fica desesperada
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(...) agente vé aquela crianca sofrendo, e crian¢a ndo pode e ndo precisa sofrer”.
A participante E5-M enuncia — “a gente sofre muito, porque as vezes a gente n&o

acha uma ajuda assim... pra tratar dos nossos filhos”.

A demora no diagnéstico e a dificuldade em encontrar servicos e
profissionais capacitados também s&do apontados como fatores que
comprometem o inicio do tratamento e a oferta de uma atencdo adequada.
Algumas participantes relatam: “agora com treze anos € que ta fazendo a terapia”
(E5-M); “quando fechou o diagnostico dele (...) ja tava com nove anos (...) entdo
ele foi se arrastando na escola todo esse tempo, sem ter um atendimento

diferenciado (...) e sem a gente ter uma... uma orientagdo” (E20-M).

O uso de medicamentos e seus efeitos também aparece como uma
construcdo simbolica dos processos de medicalizacdo da vida a ser examinada
nas narrativas de maes e profissionais de saude. Em todos os casos em que foi
relatado, este estava associado as comorbidades relacionadas a Dislexia, como
o TDAH, o déficit de memdria e a ansiedade. Em alguns casos, a indicacéo do
remédio foi percebida e incorporada como algo positivo, que tem a funcao de
ajudar na reducao de sintomas e, consequentemente, melhorar a performance
em atividades escolares e produtivas. Na percepcdo de E16-AD, que também
tem o diagnostico de TDAH, o uso da medicacéo foi fundamental para facilitar
sua adaptacao ao problema e seu ajustamento as suas atividades laborativas —
‘me ajuda muito, me da muita condicdo de me adaptar hoje em dia”. Para a
participante E20-M, a medica¢ao ajuda seu filho na reducdo da ansiedade e da
tensdo, principalmente em periodos de exames escolares — “as criangas

perceberam a diferenca dele consequir fazer mais coisas’.
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Conforme narra a profissional E7-PS — “a Dislexia ndo € uma doenca,
entdo ela ndo precisa de remédio. O que vai remediar € assim, sdo as
comorbidades (...) porque a Dislexia ndo precisa de nada”. A partir desses
extratos narrativos, podemos identificar os modos como as formas simbdlicas
sao difundidas na sociedade a partir de processos ideolégicos que atendem a
interesses especificos, quer seja em prol da manutencéo da autoridade médica
ou a servico de interesses de mercado. Nesse caso, as falas dos médicos,
imbuidos do poder diante da posi¢ao hierarquica que ocupam, adquirem grande
forca de persuasdo na relacdo com seus pacientes em prol da aceitacdo da
medicacdo como um recurso indispensavel ao enfrentamento dos problemas
gue acompanham a Dislexia. Assim, E16-AD relata a forma como o médico se
colocou para justificar a necessidade do medicamento — “0 médico ja disse que
era um nivel bastante severo e que eu ndo teria um bom resultado sem a
medicagdo, que era uma possibilidade de me ajudar”. A participante E3-M
declara a forma como o médico se referiu ao medicamento ao fazer a prescricao
— “ele passou um... um remediozinho manipulado e disse que era ‘esséncia da

inteligéncia”.

Um aspecto que parece ser fundamental para a concordancia dos pais
com a indicacdo e prescricdo de medicamentos é o grau de ‘confianga’
depositado no profissional (E8-M). Segundo JUTEL (2009)1%) nesse campo
hierarquizado de atores diferentemente situados na estrutura social, o carater
ideoldgico do diagnéstico revela a sua faceta potencialmente negativa e
desfavoravel, considerando-se a situacdo de submisséo e vulnerabilidade do

paciente em relagdo a autoridade médica historicamente estabelecida, o que faz
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com gue o paciente deposite ao menos algum grau de confiabilidade a essa

relacéo.

Entretanto, vé-se que 0s pais ndo sao totalmente passivos em aceitar tais
dispositivos de controle médico e, muitas vezes, recebem essas formas
simbdlicas com certa reserva, a depender das referéncias culturais que
norteardo seus julgamentos sobre tais indicagdes. O principal receio dos pais
recai sobre o risco de a crianca desenvolver dependéncia quimica, o que faz com
gue o esse tipo de tratamento seja evitado ou interrompido. Na fala de E3-M —
“eu dei durante um tempo, mas eu fui um pouco contra, porque eu néo quero (...)
deixar a minha filha que € saudavel usando esse tipo de droga”. A participante
E8-M pondera que a medicacdo pode aliviar o sofrimento da crianca, por um
lado, mas, por outro, também pode se transformar em um vicio que se prolongue
para além do periodo da aprendizagem escolar e alcance a esfera das relacées
profissionais — “se for pra ela sofrer menos, vai pra medicagdo, mas ndo quero

viciar (...) porque agora € a escola, mas (...) depois é trabalho”.

Essas falas apontam para o processo de desfarmacologizacao
apresentado por Lupton (1995)1%4 no qual considera que os jogos de forcas e
interesses presente nos processos medicalizantes ndo sao suficientes para
tornar os individuos totalmente passivos em relacéo aos dispositivos de controle
meédico. Para esta autora o pressuposto de assimetria entre médicos e leigos e
o imperialismo médico no exercicio de controle da sociedade, negaria a acéo

autdbnoma dos individuos em questionar tais dispositivos.

Nesse imbricamento de natureza, cultura e sociedade, ha ainda um

sentido produzido sobre a experiéncia com a Dislexia que fala em favor da
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desmedicalizacdo em sua perspectiva de questionamento da autoridade médica.
Sobre isso, E3-M expressa contrariedade ao identificar que a pratica médica
recai fortemente sobre o ato de prescrever medicamentos - “de repente, é... tem
uma coisa mais natural (...) ou tem um outro recurso... nada! Eles sé querem
tacar remédio!l E impressionante! S6 remédio, remédio”. Outros
guestionamentos sobre as indicacdes de medicamentos Sao expressos através
de comentarios mais relativizadores, mas nos quais se recuperam referéncias a
outros momentos sécio-historicos de atribuicdo de sentido sobre as dificuldades
de aprendizagem e as formas de lidar com elas. Assim, E3-M refere que —
“Antigamente, as criangas eram hiper agitadas e ndo tinha essas coisas de
medicamento”. Para a participante E8-M, as pessoas encontram formas de viver
sem usar remédios e diz que — “bem ou mal, ela sobreviveu a tudo isso sem
medicag¢do”. A participante E10 também relativiza a prescricdo médica para seu
filho para aliviar os sintomas de ansiedade e dores de cabeca, e o aconselha:
“Olha, vocé nunca tomou, o que vocé tem que fazer € (...) aprender a lidar com
essa situacao sem precisar... [afinal] todo mundo tem ansiedade, todo mundo

b2

tem”.

No campo da Sociologia do Diagnéstico, comportamentos e acdes
relacionadas a desmedicalizacdo constituem indicios de declinio da profissdo
médica. Segundo Zorzanelli et al (2014)1%), inscrevem-se nesse processo o
aumento de queixas dos pacientes, o0 aumento do uso de terapias alternativas,
a imagem por vezes deletéria dos médicos nos meios de comunicac¢éo e a falta
de autonomia financeira. O acesso mais amplo a informacdo e mudancgas na
relacdo médico-paciente, com pacientes mais dispostos a desafiar o médico

também contribuem para esse processo.
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Nesse contexto, a internet emergiu como um instrumento privilegiado de
comunicacao e informacdao, pelo seu potencial de proporcionar a ligacédo entre
pessoas sem delimitacdo de fronteiras, e por fazer penetrar na sociedade
informacdes de mdltiplas naturezas e interesses. Na area da saude, a internet
viabilizou a pratica de pesquisar e compartilhar informacdes sobre doencas entre
usuarios da web, e contribuiu para a emergéncia do ‘paciente informado’®®), que
€ definido como um novo ator social que tem interferido na relacdo
meédico/paciente e no cuidado em saude. Nas narrativas ora analisadas, a busca
de informacado sobre a Dislexia na internet € apresentada como tendo o carater
de qualificar a informacdo leiga, a fim de que se possam reduzir as assimetrias
observadas nos espacos relacionais onde a autoridade institucional se sobrepde
ao posicionamento do individuo que sofre. Assim, a participante E3-M justifica a
importancia do acesso a internet para obtencdo de informacgdes: ‘porque a gente
informada, € dificil as pessoas passar a gente pra tras (...) [e] quando chegar no
consultério [saber] o que que eu vou abordar, 0 que que eu vou questionar, o

que eu vou falar”.

Pereira Neto (2015)®% assinala que o paciente informado constréi um
conhecimento muito particular sobre sua condicdo de saude, em funcdo do
acesso e da troca de informagdes, assim como da experiéncia derivada do
convivio com a doencga. Este conhecimento ndo é comparavel ao de um
profissional de salude, mas muito contribui para o empoderamento do individuo,
tanto no nivel particular quanto coletivo, dado o seu potencial de mobilizacéo e
de praticas que promovem e impulsionam o crescimento, a autonomia e a
melhoria de vida em grupos e comunidades. Este assunto sera debatido em

maior profundidade mais adiante.
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Um outro aspecto narrado nas entrevistas refere-se aos custos com
tratamento, que inclui terapias diversas, medicamentos, consultas com
profissionais especializados, suportes pedagogicos extraclasse, lentes
corretivas, entre outros, o que significa um alto impacto orcamentario, com
restricdes e impedimentos na sua manutengao: E8-M — “duas sessbes de
pedagoga, dois mil reais por més, uma professora particular de matematica,
mais... oitocentos e cinquenta”, E3-M — “ndo consegui bancar mais o tratamento,
eu tive que tirar”, E6-MD — “era um valor muito acima das minhas posses”; E10-
MD — “a gente... moveu as montanhas nas possibilidades que a gente tinha”; E3-
M — “precisava usar umas lentes (...) hiper caras (...) e vocé tem que voltar 14 [em
Belo Horizonte] uma vez por ano, eu néo tive condigbes”; “ele passou (...) um
remédio novo (...) uma fortuna”. Em seu relato, uma participante analisa o
aspecto do custo do tratamento colocando em comparacdo O acesso e a
qualidade do tratamento no espaco publico e no privado. Assim, a entrevistada
E20-M enuncia — “ou vocé tem dinheiro pra pagar tudo isso ou vocé da a sorte
de encontrar um lugar [publico] que tem tudo (...) porque pelo plano de saude eu
bati cabeca, ndo consegui o profissional que conseguisse fechar esse
diagnostico e que tivesse uma interagdo entre os profissionais”. Essa
participante destaca que os profissionais que atendem por planos de saude nao
possuem 0 mesmo grau de comprometimento com seus pacientes, pois como
0S repasses das empresas sdo pequenos, acabam tendo que realizar muitos
atendimentos por dia. Isso impacta na sua disponibilidade e interesse em
acompanhar o caso através do dialogo com a escola e o médico. Na visédo dessa

participante, essa interagéo entre os profissionais é fundamental para o sucesso
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do tratamento — “é o que a gente precisa pra poder que a gente tenha uma

exceléncia em saude”.

Entretanto, € no ambito das interacdes sociais travadas entre diferentes
atores (pais, pacientes, profissionais e instituicdes) e em um jogo de logicas e
interesses diversos (pessoais, profissionais, administrativos, econémicos), que
se constroem os acordos, discussdes e negociacfes em relacdo as condutas,
procedimentos e objetivos terapéuticos e de suporte necessarios em cada caso.
Como aponta Castellanos (2011)("4, é nesse espago de ‘ordem negociada’ que
se definem os papeis sociais de cada ator implicado, quer seja o de doente, o de
cuidador ou o de profissional, fazendo-se acionar diferentes logicas de

abordagem da condi¢do de adoecimento.

3.3.2- O diagnéstico como ‘passaporte’ para o reconhecimento?

Possibilidades, limites e busca de outros sentidos

Segundo Canguilhem (2009)?D, a nosologia serviu para promover a
medicina como ciéncia, e forneceu um meio linguistico para nomear e classificar
sintomas individuais em grupos e padrdes de sintomas confiaveis. Contudo,
conforme aponta Jutel (2009)*%), a medicina esta situada temporalmente, de
maneira que o0s diagnosticos sao produzidos com base no avanco do
conhecimento e da tecnologia, assim como nos valores disponiveis em um ponto
especifico no tempo, ou seja, em funcdo do que individuos e a sociedade de
maneira geral consideram ser problematico. Desta forma, as influéncias sociais

sdo também determinantes dos conjuntos de sintomas que se tornam
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proeminentes em um determinado contexto, de tal forma que, do ponto de vista
da construcao histérica da doenca, os padrdoes de sintomas assumem novos
contornos a medida em que mudam o conhecimento e os valores sociais. De
acordo com Jutel (2009)1%9), quando certos padrdes de sintomas permanecem
estaveis, se convertem em doencas e se perenizam ou ndo, na medida em que
Seus critérios sejam mais ou menos acentuados, seus elementos mais ou menos

coerentes, e sua utilidade mais ou menos elevada em esclarecer a experiéncia.

As narrativas oferecidas pelos participantes permitiram identificar esse
aspecto temporal/geracional e da participacdo sociocultural relacionada a
emergéncia do diagnostico de Dislexia. No caso dos sujeitos que obtiveram o
diagnéstico somente na idade adulta e de uma méae de um jovem com Dislexia
gue reconheceu a Dislexia em si a partir de sua experiéncia na infancia e do
diagnéstico do filho, os sentidos atribuidos a essa forma simbdlica adquirem uma
nova roupagem. A participante E10-MD relata que, quando crianca, 0 seu
comportamento em casa era muito diferente daquele apresentado na escola,
pois ‘falava muito, era agitada e muito brava. Hoje diriam que eu tinha TDAH
com... transtorno opositor-desafiador (risos) (...) naquela época néo tinha como
identificar (...) ou falava que vocé ‘ta ligada no 220’ ou vocé era uma crianga que
era ‘uma peste’ ou ‘mal-educada’ (...) que vocé ‘vive no mundo da lua’, que vocé

b2

‘ndo presta atengdo”. A profissional de educacdo E12-PE também resgata suas
dificuldades com a aprendizagem nos primeiros anos de educacéo formal em

funcao dos erros que cometia, e refere: “hoje me classificariam como disléxica”.

Essa visdo de que os diagnésticos apresentam um componente de
evolucao histdrica, marcada e influenciada por transformacgdes socioculturais e

ideoldgicas, também esta presente nas falas dos profissionais. Assim, uma
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profissional da area da salde que atua em escola evoca: E1-PS - “hoje se tem
um olhar diferenciado pra essas questbes (...) na nossa geracgéao (...) a gente
passava pelos bancos escolares com todas as dificuldades que todo mundo tem
(...) 0s nossos pais ndo tinham acesso a essa questdo da salude, das

dificuldades”.

Fazem parte desse processo de construcdo social da doenca a
descoberta leiga, 0 movimento social, fatores organizacionais e profissionais,
gue incluem novas descobertas cientificas impulsionadas por novas tecnologias,
e diferentes escolas tedricas e epistemoldgicas, que resultam em novos
argumentos explicativos e descritivos desses ‘transtornos’ e geram consensos e
divergéncias que irdo fortalecer ou ndo o reconhecimento e inclusdo de novos
diagnésticos nos documentos de classificacdo de doencas. Ou seja, trata-se de
uma construcdo marcada por conjunturas de interesses diversos, que envolvem
batalhas politicas, controvérsias e ativismos de grupos especificos que se
mobilizam para obter atencédo da midia e receber apoios de personalidades que
possam exercer influéncia politica a favor ou contra determinado diagnéstico®09).
Ha, portanto, um esfor¢co individual e coletivo necessario para obter o
reconhecimento de que ha sofrimento psicolégico e para demonstrar que algo ja
estava presente, mas era anteriormente invisivel. Além disso, ha também o
esforco politico, que envolve negociacdo, gestdo de relacionamento e
persuasdo. E preciso saber “escolher como falar da desordem, com quem
discuti-la, quando discutir e como usar a agdo coletiva” (ibidem, p. 283)100),

condi¢fes instrumentais para a inclusdo de uma condigcdo no DSM.

O estudo de Marianne Woollven (2011)®? traz importantes contribuicdes

para a andlise da Dislexia enquanto fendmeno sociocultural e alvo de praticas
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medicalizaveis nas sociedades contemporaneas. Ainda que referido a um
contexto sécio-hostorico particular, esse estudo ajuda a iluminar a génese e a
implementacdo da categoria Dislexia, a partir de uma andlise baseada no
conceito de ‘biopolitica’ de Michel Foucault, em que compara as experiéncias de
dois paises — Franca e Reino Unido — nos quais as dificuldades na aprendizagem
de leitura e escrita se tornaram categorias de acdo publica. Para essa autora, a
Dislexia poderia ser analisada como uma forma de medicalizacdo das
dificuldades escolares. Entretanto, por estarem as dificuldades de aprendizagem
situadas na fronteira entre salde e educacao, o artigo investiga aspectos que
levam ao exercicio da biopolitica na Dislexia a partir da analise da configuracao
histérica de profissbes de salde e de educacédo e das caracteristicas do fazer
profissional das areas de fonoaudiologia e psicologia escolar acionadas para o

seu gerenciamento.

No caso francés, o fonoaudiélogo é o profissional paramédico,
responsavel legalmente pela avaliacdo e reabilitacdo dos disturbios da
linguagem oral e escrita. Essa avaliacdo, na Franca, tem valor diagnostico, mas
sua pratica € vedada dentro do territério escolar. Trata-se, portanto, de
profissional situado e legitimado institucionalmente no campo da saude. Esse
profissional realiza diferentes tipos de avaliacao e utiliza diferentes ferramentas,
incluindo baterias de teste inspiradas na psicometria, que permitem localizar o
individuo em relacdo a padrdes estatisticos e, assim, identificar possiveis
patologias. Sua intervencéo sobre as dificuldades de aprendizagem localiza-se
no dominio da reeducacdo, ou seja, no objetivo de restabelecer uma

determinada funcao.
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No Reino Unido, os psicélogos escolares séo profissionais legitimados no
espaco da escola, e foram os primeiros, apés a Segunda Grande Guerra, a se
interessar pela Dislexia, fazendo-a emergir como uma preocupacao especifica
nesse campo. Sao os profissionais habilitados, neste pais, a atestar a Dislexia
através de uma avaliacdo, para a qual também utilizam testes psicométricos,
mas cuja pratica pode ser exercida no ambito da instituicdo escolar. A
abordagem da Dislexia, neste caso, € corretiva e remediativa, realizada por meio
de dispositivos pedagdgicos projetados para preencher as deficiéncias e lacunas
do aluno e corrigir a aprendizagem desviada. Assim, como aponta Woollven
(2011)©2), a identificacdo e o gerenciamento da Dislexia se situam na fronteira
entre a pedagogia e a patologia, sendo ambas oficialmente reconhecidas,
porém, admitindo diferentes formas a depender do contexto em que se opera,
ou seja, uma abordagem de diagnostico e de reeducacédo situada no campo da
saude face a uma abordagem avaliadora e remediativa situada no ambiente
escolar. Esses fatores foram determinantes para a definicdo da natureza
educacional ou de saude que orientaram as politicas implementadas em cada
pais, estando, portanto, relacionadas com a distribuicdo das areas de

competéncia dos profissionais considerados.

No caso francés, um plano de acdo governamental”) estabeleceu centros
de referéncia para transtornos de aprendizagem em hospitais universitarios,
confirmando assim a ldgica patologica francesa. No Reino Unido, surgiram as
Coordenacbes de Necessidades Educativas Especiais, onde professores e
psicologos escolares sdo responsaveis pela coordenagéo do gerenciamento das
necessidades especificas de cada aluno dentro da escola, configurando-se uma

l6gica pedagogica de abordagem®©2).
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Uma outra modalidade através da qual o biopoder é exercido na forma de
controle populacional no caso da Dislexia, refere-se ao uso de instrumentos e
praticas de medicdo institucionalizadas, assim como as referéncia a normas
biolégicas por eles legitimadas, que estabelecem uma ligacdo direta entre os
desempenhos individuais e a norma como média. O uso desses instrumentos
assume lugar central tanto na abordagem patologica quanto na pedagogica, com
ampla difusdo do uso dessas ferramentas relativamente classicas de
psicometria, em especial os testes de inteligéncia. A perspectiva biopolitica das
praticas psicologicas e paramédicas sobre a Dislexia reside no fato de se poder
relacionar performances individuais a caracteristicas gerais da populacao
escolar e, consequentemente, produzir atuacdes especificas em relacdo a um
grupo de pessoas identificadas por essas técnicas. Para a autora, a mobilizacao
da categoria ‘Dislexia’ e nao outra € um indicio de biomedicaliza¢do do escolar,
ou seja, “argumenta-se em termos de distlrbios, de acordo com critérios
biomédicos, e ndo dificuldades, de acordo com categorias pedagogicas” (ibidem,

p. 56).

Nos dois paises, a preocupacédo com as dificuldades de leitura entendidas
em termos de Dislexia nas politicas publicas, refere-se a possibilidade de
existéncia de uma norma biologica de leitura. Embora a delimitagdo do cuidado
esteja referida a uma vinculagéo entre o tratamento das dificuldades de leitura e
as normas psicobioldgicas, é fundamental considerar as formas de construcéo e

de penetracdo desse padréo biolégico sobre o sintoma, que resulta em exercicio

de biopoder sobre a populacéo.

De acordo com a ¢dtica da Sociologia do Diagnostico1®?, o diagndstico

funciona como um rétulo, ou seja, uma categoria real que nomeia uma
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constelacdo de queixas. A partir do diagnoéstico pode-se nomear a experiéncia
de adoecimento, o que permite ao sujeito ressignificar suas experiéncias e
reordena-las em direcéo a busca de estratégias de enfrentamento. Na percepcao
de E9-PS, apesar do temor e hesitacfes dos pais, o rétulo diagnostico tem sua
importancia e seu diferencial no fato de que € a partir dele que se pode melhor
orientar as acdes: “hoje é dificil as pessoas irem atrds de um diagndstico, porque
elas as vezes tém medo desse rotulo [mas] a vida mesmo acaba rotulando (...)

J

‘Ah, ele ndo é esperto, ele ndo consegue fazer.... Entdo, se vocé tem o

diagnéstico, vocé vai atras de uma forma especifica”.

A visdo de que o diagnostico médico é um orientador das acdes é
corroborada pelas falas das méaes, para quem a falta do diagndstico situa as
familias em um vazio de compreensao sobre o0 que se passa com a crianca e de
imobilidade em relacdo as medidas que precisam ser tomadas para o
enfrentamento do problema. As maes expressam esse valor atribuido ao
diagndstico, através de expressdes como: E20-M — “vocé tem um norte, vocé
consegue saber o que fazer”, E8-M — “Quando a gente sabe quem é 0 nosso
inimigo, a gente enfrenta”. Na visdo dos profissionais, o diagnodstico é
fundamental para orientar as ac6es ndo so para a familia, mas também para a
escola. As narrativas apontam, entdo, para o fato de que o diagnéstico assume
um estatuto ainda mais importante, na medida em que funciona como moeda
para reivindicacfes de acesso a recursos, inserindo o individuo no campo dos
direitos. Nesse sentido, uma profissional de saude relata: E7-PS - “
importantissimo esse diagnostico pra saber o que essa crianga tem, pra escola

poder tratar direitinho (...) e muitas escolas falam ‘Sem o diagndéstico, eu ndo

posso saber...”
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Jutel (2009; 2011)19) sinaliza que o diagndstico pode ser definido como
um processo a partir do qual se busca um método de avaliacdo, ou seja, um
olhar organizado e sistematizado sobre determinado sintoma. A partir do
diagnéstico organiza-se a doenca, identificam-se as opc¢des de tratamento,
pode-se predizer resultados e fornecer quadros explicativos. Esse nivel da
funcdo diagnodstica localiza-se para além dos sentidos que este propicia a
experiéncia pessoal de adoecimento, pois além de atestar o diagnostico e
nomear a experiéncia do individuo, o diagnostico tem a funcao de orientar os

futuros encaminhamentos.

Assim, no ambito dos campos de interacdes sociais e institucionais, o
laudo médico é referido pelos participantes como um elemento fundamental, que
adquire o estatuto de ‘personagem principal’ nas narrativas das pessoas com
Dislexia. Conforme aponta Rosemberg (2002)1%) o laudo médico funciona
como um modo de comunicacdo e, portanto, como um mecanismo de
estruturacdo das interacBes burocraticas no ambito das instituicdes e suas
regras. O diagndstico €, entdo, considerado uma importante ferramenta de
delimitacdo da autoridade médica, tanto no nivel individual quanto institucional,
na medida em que legitima a doenca ao prover significados para queixas e
comportamentos socialmente recusados e por oferecer uma base formal e
objetiva capaz de assegurar acesso a direitos, privilégios e/ou a condi¢cdes
diferenciadas de tratamento em diferentes contextos sociais, como na escola e

no trabalho.

Nas falas dos participantes, o laudo médico atesta a doenca e indica a
sua gravidade, como relata E3-M — “o laudo fechou Dislexia... grave". E também

o laudo médico e interdisciplinar que atesta as necessidades do individuo em
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relacdo a tratamento especializado, e que autoriza 0 acesso a servi¢os, suportes
educacionais e direitos, a fim de minorar sofrimentos, minimizar diferencas e
promover a inclusdo social. No caso da Dislexia, o laudo fornece informacdes
como o tipo e tamanho de letra melhor adaptados ao aluno com Dislexia, entre
outras orientacdes: E3-M — “vem todas as indicagées (...) toda a instrugdo pra
escola”. Permite, ainda, acessar dispositivos de suporte & aprendizagem, como
tempo extra para a realizacéo de provas, o direito a fazer provas orais e 0 acesso
a determinados ‘privilégios’ em funcao da dificuldade da crianga, como relatam
E8-M — “com o laudo da falha de processamento (...) eles estavam dando tempo
extra pra ela, e eu vi que o tempo extra estava melhorando muito”, e E20-M —
“eles tém a média reduzida na escola, toda crian¢a que tem laudo na escola (...)
a média é 5,0”. Para jovens e adultos com Dislexia, o laudo é fundamental para
acesso a condigdes especiais em concursos, operando como um ‘passaporte’
que justifica a presenca da diferenca. O participante E11-JD relatou sua
experiéncia com o0 acesso a recursos especiais assegurados pelo laudo médico
na realizacdo de exames para ingresso na universidade, como sala separada e
presenca de ledor e transcritor para a realizacdo das provas. Para E19-AD, o
laudo médico também se apresentou como uma possibilidade para acesso a
condi¢des especiais na realizagcdo de concursos publicos: “a médica que me trata
ela falou ‘Eu vou te dar um termo pra vocé pedir um leitor pra vocé fazer
concursos publicos (...) Mas eu ainda ndo consigo aceitar isso, de alguém ter

que ler pra mim (..) ndo pra um concurso publico (exclamando)”.

A partir de Corsaro (2011)?%, podemos considerar que o fato de atestar a
doenca através do laudo, na qualidade de um dispositivo reconhecido e

apropriado socialmente, pode representar um meio do individuo tornar-se um
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participante ativo de diferentes culturas de pares até entdo inacessiveis, sendo
determinante para a integracéo do individuo a sociedade e a cultura. Entretanto,
podemos observar que, apesar dos dispositivos de suporte e inclusao
atualmente oferecidos e reconhecidos oficialmente em situacfes especificas,
como resultado de pressédo social, as marcas da diferenca continuam presentes
e se expressam de multiplas formas, mostrando a face contraditéria e excludente
desses mesmos mecanismos de inclusdo. Nessa perspectiva, identificamos
situacBes vividas nas escolas e universidades em que o0s estudantes com
Dislexia sdo integrados aos espacos convencionais de educacdo, porém em
salas separadas (E3-M, E18-JD), e outras em que os diagndsticos podem ser
questionados: E18-JD — “Olha, professora, eu tenho Dislexia’ (...) a professora
olhava pra mim e dava uma risadinha de canto e... falava ‘Fenix, vocé ta de

17

sacanagem comigo, né (...)”. Do mesmo modo, 0s recursos oferecidos sdo, por
vezes, considerados ‘privilégios’: E8-M — “Se eu tivesse essa prova facil, eu
tirava dez! E isso é muito injusto!”, E18-JD — “Nossa, esse cara ta fazendo a
prova diferente e a nota dele vai ficar igual a minha!”. A profissional E1-PS refere
gue é comum, no espaco escolar, os demais alunos entenderem 0s suportes
educacionais especiais como ‘privilégios’ — “acham que a gente ta protegendo
(...) que eles acabam sendo beneficiados, porque se eles tém uma dificuldade
(...) entdo todo mundo ta querendo ficar doente, né, pra ter os privilégios (...) Na

verdade, ndo sao privilégios (...) € um direito, € uma... uma questao de respeito

e de educagio’.

Jutel (2009)(1°0) esclarece que os rotulos diagndsticos sdo importantes na
histéria da medicina, pois servem para demonstrar a emergéncia de entidades

de doencas e como essas abarcam valores sociais e culturais em um
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determinado momento historico. Assim, o diagndstico pode ser também
interpretado como um julgamento de valor de alguém que detém autoridade e
reconhecimento social sobre determinada queixa que uma sociedade considera
relevante em um determinado momento e contexto socio-historico. Desse modo,
desvios de valor social negativo podem ser nomeados e explicados a partir de
rétulos diagnosticos, que passam a fornecer uma expressao cultural do que a
sociedade esta preparada para aceitar como normal e para o que ela sente que
deve ser tratado. Ainda segundo a autora, a autoridade em medicina se expressa
através do direito de definir a saude e tratar a doenca, o que confere ao médico
e a medicina uma alta estima publica e uma posi¢cao proeminente na hierarquia
de competéncia para o diagnéstico biomédico, traduzida em legitimidade para
exercer sua autoridade sobre outros profissionais de saude e o publico leigo. Ao
meédico cabem a incumbéncia do diagndstico, o reconhecimento e autorizacao
da queixa enquanto doenc¢a, bem como a rotulacdo como doenca do que nao foi
previamente qualificado ou reconhecido por outra jurisdi¢cdo ou instituicado®9), O
diagnéstico reforga, pois, a autoridade médica e sustenta a profissdo médica em
seu status de oficio honrado e poderoso, mas também responde a uma demanda

social de enquadramento e organizacao.

O papel do diagndstico como expressdo da autoridade médica e como
instrumento de negociagdo no gerenciamento da Dislexia € também evidenciado
a partir de situacdes em que a sua auséncia € contestada. Nesse sentido, a falta
do laudo médico acarreta entraves e dificuldades as familias no acesso a
suportes especiais, gerando posicionamentos da escola em relagdo a crianga,
como por exemplo, “ser tratada de igual para igual” (E3-M) ou “ficar sem matéria

no caderno porque ele continuava sem conseguir copiar” (E20-M).
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Nesse ponto, colocamos em discussdo o fato de que, anterior ao
diagndstico médico de ‘transtorno’ de aprendizagem, tem lugar o diagndstico da
escola sobre o desempenho da crian¢a, quando atesta a ruptura desta com suas
normas organizativas do processo de aprendizagem. Vemos, entao, que a arena
de disputas e interesses e a dicotomia entre adoecimento e doencga colocam em
evidéncia a relacdo desigual entre o paciente e o0 médico e entre a escola e a
familia, fazendo com que o diagnéstico médico se converta em necessidade para
acesso a direitos e servigos, assim como o diagnostico escolar pode se fazer
necessario para 0 acesso a servicos de saude. Conforme assinala Jutel
(2009)190) a auséncia de diagndstico nega o acesso do paciente ao papel de

doente e, mais importante, o reconhecimento institucional do sofrimento.

E sob esse prisma que o laudo, enquanto documento imprescindivel no
processo de negociacdo do cuidado que envolve a familia e as instituicoes,
torna-se objeto de disputa entre autoridades, e situa-se como elemento
burocratico que emperra os processos de encaminhamento e acesso a
diagnéstico, seja ele médico ou escolar. Do ponto de vista do professor, o laudo
médico é fundamental: E4-PE — “ter laudo €] sé uma questao burocrética (...) se
o aluno tem o laudo, eu consigo encaminha-lo para atendimento médico
especializado, se o aluno ndo tem laudo, ele ndo precisa ser encaminhado”. Do
ponto de vista da instituicdo escolar, o diagndstico médico é central para 0s
posicionamentos que a escola ird assumir, como aponta E7-PS — “Ai, a escola

b2

(...) falou assim ‘Sem o diagnéstico (...) a gente ndo pode fazer nada’. E do ponto

de vista da instituicdo de saude, o diagndstico escolar é, por vezes, critério para
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admissao nos servicos diagndsticos: E6-MD — “pra levar pra ABD8 eu precisava

de um laudo escolar. Ai (...) foi 0 ano inteiro de guerra, de briga”.

Na visdo de uma profissional de saude, o diagnostico tem a funcéo
principal de posicionar o individuo diante dos desafios da vida que precisara
enfrentar: E9-PS — “o diagndstico ndo salva e nem condena ninguém, ele s6
posiciona (...) a pessoa tem que estar muito bem preparada para enfrentar
aquela dificuldade, né, e perceber que tem muitas facilidades também (...)

valorizar os aspectos positivos, mas também treinando as dificuldades”.

Embora este enunciado esteja em parte referido ao diagnéstico como
objeto do olhar médico, ele também evoca a perspectiva da Dislexia como um
fendmeno que ndo se encerra no corpo, mas que dialoga com sua producao
social e cultural®®”), E nessa interface que as varia¢cdes de funcionamento do
individuo com Dislexia passam a ser definidas como inferiores, incompletas,
passiveis de intervencdes reparadoras ou reabilitadoras, na medida em que se
relacionam aos padrdes funcionais normativos da aprendizagem. Desta forma,
podemos situar a relacao de ligacao e conflito entre os rétulos sociais e os rétulos
diagndsticos na dindmica das interagfes cotidianas relacionadas ao fenébmeno
da Dislexia. Conforme aponta E3-M — “a Dislexia, ela ndo acontece dentro do
consultério, ela vai aparecer é na sala de aula!”, ou seja, o fendbmeno social da
Dislexia se expressa a partir de um campo de interagdo microssociolégico, no
qual a vivéncia singular e subjetiva do sujeito interage com 0 campo comum €
plural das rela¢ées sociais no espaco publico%), E nesse espaco relacional que

Se apresentam a cena as marcas negativas que tornam os sujeitos que vivem

8 ABD — Associacédo Brasileira de Dislexia
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com Dislexia alvos de discriminagao e distingdo — “essas criangas (...) acaba
sendo rotulada (...) minha filha mesmo fica rotulada como ‘burrinha” (E5-M). Por
sua vez, os rétulos médicos exercem seu poder de dominacdo e controle da
sociedade ao oferecerem novas possibilidade de producdo de sentido sobre a
experiéncia, e que sdo, consequentemente, apropriados pelo publico leigo —
“Entao, o carimbo, o rotulo, sair do ‘burro’ e ir pro ‘disléxico’, por enquanto, ta

bom (...) é melhor ficar com o ‘Ah, é disléxica’ (pausa) do que o ‘Ah, & burra”

(E8-M).

Podemos identificar um conflito entre natureza e cultura em relacdo aos
rétulos sociais e diagndsticos envolvidos no fenbmeno da Dislexia, onde os
significados que lhes séo atribuidos variam em funcéo do valor social que eles
comportam. Nesse sentido, E8-M relata — “A palavra Dislexia, eu descobri que
ela é muito pesada (...) existe o tabu, o lado pejorativo, de ‘Fulano tem Dislexia”.
A participante E10-MD problematiza a questao das criticas sociais e académicas
ao diagnostico médico de Dislexia, e explicita 0 modo como o estigma social
atribuido a um conjunto de sintomas ou comportamentos desviantes €
determinante para a construcdo social da doenca e sua manutencdo —
“Pejorativo € chamar de ‘burro’, chamar de ‘lerdo’, chamar de ‘fracassado’ {(...)

1

Nao é um nome feio, eu prefiro mil vezes a nomenclatura ‘Dislexia™.

Esses aspectos nos permitem explorar a relacdo existente entre a
normatividade presente nos organismos vivos, mas também aquela produzida
pela sociedade®?) que, a seu turno, categoriza igualmente as pessoas e 0S
atributos considerados comuns e naturais a um determinado grupo. Nesse
sentido, o campo conceitual apresentado por Goffman (1981)("® que relaciona o

desvio ao ‘estigma’, pode ser acionado para langar luz sobre a questao dos



172

problemas de linguagem e aprendizagem enquanto situacdo que inabilita o
individuo para a aceitacdo social plena. Este autor apresenta o conceito de
‘estigma’ para tratar dos sinais e atributos pré-concebidos que a sociedade
estabelece como forma de categorizar as pessoas. Desta forma, a normatizacao
das relacbes sociais permite o estabelecimento de relagcbes mais ou menos
previsiveis, o que o autor denomina ‘identidade social’. Entretanto, haveria uma
distincdo entre a identidade virtual, aquela que a sociedade exige do individuo a
partir das cobrancas que lhe sdo imputadas com base em atributos normativos,
e a identidade real, relacionada a categorias e atributos que o individuo prova
possuir. Como assinalam Moreira e Souza (2002)(1%®) a categorizagcdo serve

para localizar as pessoas em relacdo ao desempenho de seus papeis sociais.

Nas falas apresentadas pelos participantes, as situacdes vivenciadas nas
fases iniciais da aprendizagem formal apontam para a existéncia de uma
discrepancia ou ‘diferenca’ entre a identidade social real da crianga e a sua
identidade virtual, ou seja, aquela relacionada a capacidade de aprender, que se
mostra mais ou menos deteriorada no espaco de relacbes e de exigéncias
normativas da escola. No entanto, tais marcas de diferenca ndo sdo tdo
evidentes nem muito bem compreendidas, o que faz com que sejam
desconsideradas ou atribuidas a inadequacfes de adaptacdo a norma. Na
perspectiva do profissional de saude, o processo de naturalizacdo das
dificuldades relacionadas a aprendizagem esta presente nos diferentes
segmentos da sociedade, tanto no ambiente familiar, como nos espagos de

convivéncia social, mas também na escola e no préprio setor saude, onde sdo

utilizadas expressdes como ‘vai dar o clique’ (E7-PS).
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Em suas narrativas, tanto os pais como os participantes jovens e adultos
com Dislexia empregam uma série de expressdes com as quais se confrontaram
ao longo da vida escolar, e que denotam 0s modos como as pessoas em
dificuldade com o processo de aprendizagem sao vistas nesse ambiente: ta com
preguica’ (E3-M, E5-M, E16-AD, E17-MD, E19-AD, E20-M); ‘€ burro’ (E5-M, E6-
MD, E8-M, E11-JD, E17-MD, E19-AD); ‘muito devagar, muito desatenta,
conversa demais, muito dispersa, demora muito para atender as ordens’ (E8-M);
‘¢ relaxada, ndo tem cuidado’ (E16-AD, E19-AD); ‘esta de ma vontade’ (E18-JD);
‘sGo bagunceiras’, ‘ta enrolando’ (E20-M). Em alguns casos, foram reveladas
pelas maes acbes e falas depreciativas contundentes no espaco relacional
professor-aluno: E3-M — “o professor rasgou a prova dela na frente de todo
mundo”;, E6-MD — “ela [a professora] cometeu inUmeros abusos contra ele, ao
ponto de chama-lo, perante uma classe inteira, de burro, de... incapaz (...) me
disse que... 0 meu filho era retardado mental, que apesar de eu achar que ele
era normal, ele ndo era”, EL0-MD — “chegaram a chamar ele de ogro porque ele
néo desenvolvia as mesmas coisas”. Na experiéncia da mediadora escolar E2-
PE, as criancas com dificuldades de aprendizagem ou de leitura “sdo criangas
mais... mais quietas ou entdo sdo as famosas... €... impossiveis (...) a ovelha

negra da turma e tudo mais”.

Capellini et al (2004)®% apontam que essas rotulagdes, principalmente no
inicio do periodo escolar, tém sido muito discutidas, e sabe-se que seus efeitos
levam ao entendimento de que criangcas que apresentam dificuldades de
aprendizagem sao incapazes, preguicosas, lentas e perturbadas, o que apenas
contribui para o agravamento de suas dificuldades, reforcando a imagem

negativa que fazem de si mesmas e ndo permitindo que sejam vistas como
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Unicas. Nesse sentido, apontam ser frequente que professores realizem um pré-
diagnéstico no inicio do processo de alfabetizacéo, e que, diante de dificuldades,
demonstrem n&o acreditar na capacidade das criancas para aprender,
responsabilizando-as pelo insucesso. Desta forma, o despreparo profissional do
professor, fruto de uma politica educacional que ndo da a devida atencao a
formacdo profissional, € apontado como um fator que contribui para a producéo

de rétulos no espaco escolar, como forma de lidar com o problema.

A partir de Goffman (1981)("® podemos refletir que a identidade social
virtual produzida sobre a crianca esta relacionada ao papel social da crianca, ou
seja, estudar e aprender. A dificuldade em aprender se configura, entdo, como
um atributo negativo (identidade real) colocando a crianca em lugar de descrédito
e desvalorizacdo, e fazem com que, no relato dos pais, o fracasso na
aprendizagem seja considerado pelos professores como algo inexplicavel ou
mesmo inaceitavel. A marcas da Dislexia colocam a crianga em uma condicao
de ‘desacreditavel’ (™®, posto que nio séo ‘visiveis’— “vocé olha pra ela (...) ndo
aparenta ter nada” (E5-M), sdo ‘pouco conhecidas’ (E8-M, E19-AD) e até
guestionadas, como no caso de E15-M que, mesmo diante do seu relato para a
escola da existéncia de casos de Dislexia na familia, essa informacéo foi
desconsiderada — “E a professora (...) ela dava risada de mim”. Essa relacéo
entre esteredtipo (identidade virtual) e atributo (identidade real) leva a escola e
as equipes pedagdgicas a atribuirem as dificuldades da crianc¢a a falta de estudo
Ou mau comportamento — ‘ndo é nada’, ‘precisa estudar mais’, ‘é muito devagar’,
‘muito desatenta’, ‘conversa demais’, ‘a crianga néo tem nada’ (E8-M, E17-MD),

0 que as coloca, entdo, na posigdo de ‘desacreditadas’®). Além disso, o fato de

nao aprender, apresentar dificuldades mais significativas e duradouras na
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aprendizagem ou um ritmo de aprendizado diferenciado em relacdo aos demais,
desperta a atencdo dos pais e coloca a crianca em um lugar de destaque frente
ao olhar da comunidade escolar e da sociedade em geral. Nesses espacos
relacionais, 0s rotulos produzidos sobre seu comportamento e/ou
desenvolvimento denunciam a contrariedade a norma, gerando segregacao e
opressao, que sdo caracterizadas pelo ambiente hostil com o qual a crianca se
depara, como relata E10-MD — “Eu ndo ensino pra quem é burro (...) Vocé vai
ser uma fracassada na vida (...) eu ndo vou perder meu tempo”, e pela
desvalorizacdo do aluno, como exemplifica o jovem E11-JD — “as pessoas
ficavam dando risada porque eu demorava demais (...) tirando sarro (...) criando
cantiga (...) se qualquer um falhasse, assim, ja... ensinava a fazer isso (...) eles

[0os professores] ndo tinham o menor valor com crianga’.

Essas situacfes, na visdo dos participantes, produzem um forte impacto
sobre a autoestima do individuo, uma vez que os rétulos produzidos a partir do
estigma negativo sao ‘ofensivos’ (E8-M, E17-MD), fazem com que a crianca se
sinta ‘inferior’ (E5-M, E19-AD), causam °‘sofrimento’ para a crianga e para a
familia (E3-M, E5-M, E6-MD, E8-M, E10-MD, E15-M, E17-MD), e fazem com que
a crianca comece a se convencer de que ela é ‘burra’ (E8-M, E18-JD, E19-AD).
Isto pode deixar ‘marcas profundas’pra a vida adulta (E5-M, E6-MD, E8-M, E10-
MD, E15-M, E17-MD, E19-AD), especialmente, “se vocé ndo detectar e procurar
um apoio desde pequeno, porque (...) vocé vai ter que aprender a conviver” (E17-
MD). Na visdo dos profissionais de saude, os problemas de linguagem e
aprendizagem sdo, muitas vezes, banalizados na escola, porém suas
consequéncias emocionais podem ser significativas (E7-PS, E9-PS, E13-PS),

em funcdo do sentimento reiterado de incapacidade e fracasso: E9-PS — “essas
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criangas ficam destruidas emocionalmente (...) vocé ndo vai conseguir com que
esse aluno chegue no fim da escola com a autoestima boa (...) ap0s anos e anos

de fracasso e de coisas ruins”.

A consciéncia de inferioridade conduz a sentimentos de medo, ansiedade
e inseguranca, que representam uma deficiéncia do ‘eu’ Goffman (1981)(3), e
conduzem o individuo a diferentes formas de lidar e enfrentar o estigma. Nesse
aspecto, este autor ajuda a descortinar as diferentes estratégias utilizadas pelas
pessoas para lidar com o estigma nas situacdes de intera¢des sociais onde este

se revela. Dentre elas, podemos destacar a baixa autoestima e a auto

depreciacdo, que se manifestam através da evitacdo de situacdes de
aprendizagem, como relatam E10-MD — “evitava muito de (...) ler em voz alta ou
ler alguma coisa ou passar por avaliagéo (...) isso tudo ainda tem marcas”; e
E18-JD — “o que destroi na Dislexia (...) é essa coisa, assim, da sua... moral (...)
da sua autoestima mesmo, joga ela la pra baixo”, a revolta e o auto-6dio,
expressos pela participante E6-MD, que narra o sentimento de seu filho
adolescente diante das dificuldades que vivenciou em sala de aula — “Até quando
vocé vai me expor ao ridiculo? (...) eu ndo quero mais passar por ridiculo (...)
porque os professores (...) fazem questdo de demonstrar o quanto nés somos
incapazes dentro de uma sala de aula”; a omissdo, que foi observada na
experiéncia de uma profissional de saude, na qual o rétulo diagndstico foi visto
pela familia como uma marca exposta ao julgamento social depreciativo, o que
acarretou exigéncias de camuflagem da sua identidade profissional para a
realizagdo de um atendimento domiciliar. No seu caso, apresentar-se a portaria
do condominio como professora (‘pré’) e nao como fonoaudidloga era requerido

pela familia: “tem muitos [pais] que escondem... ‘Nao quero que va de jaleco pra
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minha casa’ (...) eu sou a ‘pro’, porque ‘pro’ € mais bem visto” (E13-PS). Na
experiéncia de E20-M, pudemos identificar uma outra estratégia, a qual

denominamos culpabilizacdo, caracterizada pela inibicAio de um possivel

movimento da crianca de pedir ajuda, o que faz aumentar ainda mais o seu
sofrimento — “as vezes [a crianca] ndo quer falar o que que acontece porque se
acha burro, acha que ndo consegue por culpa voluntaria dele, e € uma coisa

completamente involuntaria”. Por fim, a aceitacdo a partir do diagndstico: E19-

AD - “deu a eu entender que eu ndo sou burra, eu sou diferente”, E8-M — “eu
exigia dela como se ela fosse uma crianga normal (...) agora eu quero exigir dela

0 que ela pode dar”.

As falas dos participantes apontam, ainda, para a relacao entre o estigma
negativo associado aos problemas de linguagem e aprendizagem e seus efeitos
deletérios sobre a identidade moral do individuo, com consequéncias futuras de
insercao social. Nessa perspectiva de producao de sentido sobre a experiéncia
individual em interagcdo com o meio social, a aprendizagem é identificada como
‘o comego’, mas também como ‘a base de tudo para a vida’ (E8-M). De tal sorte
gue as sucessivas experiéncias de ‘fracasso’, frustracdo’ e ‘menos-valia’ (E6-
MD, E8-M, E15-M, E16-AD), observadas no confronto com as exigéncias
normativas sociais e, estando associadas a outros aspectos produtores e
decorrentes de desigualdades sociais, como fome’, ‘pobreza’, ‘abandono’ e
‘violéncia’ (E8-M, E15-M, E16-AD), sejam consideradas elementos que
contribuem para a evasdo escolar e a exclusdo social: E6-MD — ‘eu ja vi
inlmeras pessoas que se perdem em droga, em alcool por causa dessas
frustragbes, que poderiam ser evitadas”, E8-M — “porque é muito mais legal vocé

ficar amigo do traficante (...) Deixa o pai la com o filho morrendo de fome e a
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crianca vendo a mae desesperada, abandonada pelo pai (...) (suspiro) a evasao
escolar do disléxico é a coisa mais béasica no Brasil (...) esquisito seria se ele
ficasse na escola”. Os problemas de linguagem e aprendizagem sé&o, entéo,
diretamente associados pelos participantes a essas realidades, tipicas das
sociedades plurais e complexas, geradoras de injusticas sociais(*%?). Nesse
sentido, os participantes enunciam: E15-M — “vai nas costas das criancas a
reprovacdo e as criangas acabam caindo no crime. O crime esta diretamente
relacionado com os problemas da linguagem”; E16-AD — “a gente vai chegando
num ponto que sabe que vem delinquéncia, porque a pessoa nao consegue lidar
socialmente (...) a pessoa ndo consegue ser inserida culturalmente e vai pra

caminhos errados”.

A experiéncia de conflito decorrente das rotulacdes diagndsticas e sociais
em relacdo a Dislexia mobiliza os participantes em direcéo a reflexdes sobre os
significados produzidos sobre aquilo que os torna ‘diferentes’ dos demais e as
formas como esses rétulos se situam no espaco entre normalidade e patologia,
e entre doenca, diferenca, limitacdo e deficiéncia. Algumas experiéncias dos
participantes em contextos de interacdo social evocam a Dislexia em uma
perspectiva de ‘doenga’: E11-JD — “as pessoas tratam isso como se fosse uma
doenca... horrivel”, ou como doenca contagiosa: E10-MD — “a professora] falou
‘Doencga de burro agora tem nome — Dislexia’ (...) vocés ndo chegam perto dela
porque essa doencga pega”; E18-JD — “os amiguinhos do colégio (...) achavam
que era contagioso, sabe, o que é horrivel”. Na experiéncia da profissional de
educacao E12-PE, a Dislexia foi apresentada pelos pais como um ‘defeito’ da
crianca, diante das intensas exigéncias pelo bom desempenho académico.

Nesse caso, esta profissional sinaliza que o terapeuta € visto como alguém cuja
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a missao é ‘consertar’ tais quadros. Os participantes, tanto as maes, quanto os
profissionais e os adultos e jovens com Dislexia, sdo consensuais em afirmar
que a Dislexia ndo € uma doenca, mas uma flimitacdo’, uma vez que requer
assisténcia e adaptacdes, e que impde ao sujeito uma luta constante em direcao
a normalizacao da vida: E8-M — “a gente luta, luta, luta pra ir sobrevivendo (...)

mas eu acho que ela vai ter que fazer isso a vida inteira”.

O estigma da Dislexia, enquanto marca social depreciativa, se revela,
pois, no ambito das interacfes cotidianas que tém lugar no espaco publico, e
assume diferentes formas e significados em funcdo das expectativas sociais
depositadas no individuo nas relagdes face-a-face com os normais("®, ao longo
de todo o curso da vida. O estigma social deteriora a identidade social do sujeito,
afastando-o da sociedade e de si mesmo, tornando-o desacreditado frente a um
mundo pouco receptivo, dada a falta de reconhecimento de sua diferenca. Tal
rejeicao, leva o estigmatizado ao encontro com 0s seus iguais, quer seja através
da resignacéao diante de sua condicao supostamente inferior ou de desvantagem,
ou através de sentimentos de inconformismo, levando-o a processos de

identificacdo com os pares e a movimentos de luta por direitos e incluséo.

Nessa perspectiva, o diagnéstico, enquanto categoria estigmatizante,
porém dotada de valor social porquanto instituida pela autoridade meédica,
confere aos pacientes uma identidade coletiva, que os remove do isolamento de
seu sofrimento e fornece-lhes novas redes potenciais de apoio°?. Esse aspecto
do diagndstico comporta o potencial politico de moldar e desafiar a autoridade
profissional, bem como de produzir movimentos de construcao dessa identidade
coletiva, conduzindo esses individuos a processos de reivindicacdo de

necessidades politicas de atencdo em diferentes esferas sociais. Assim, Jutel
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(2009)1199) demarca as consequéncias negativas da medicalizacdo de diferentes
processos da vida, pois, ao delimitar-se um numero cada vez maior de
problemas no territério da saude-doenca, expde-se a desarmonia com a fraca
participacdo do Estado na oferta de mecanismos capazes de responder as
demandas instauradas. A participante E6-MD denuncia o sentimento de
‘desamparo’ instaurado pela auséncia do poder publico quanto a
posicionamentos mais efetivos para a abordagem das questfes suscitadas pela
Dislexia — “ha um abandono por parte da politica publica (...) n6s somos divididos
em dois grupos, os normais (...) e os deficientes. Os transtornos, que é onde
encaixa esses déficits sdo totalmente desamparados (...) ndo é considerado
perante a parte publica”. Por seu turno, a fala da participante E15-M coloca em
perspectiva o efeito que se abate sobre as familias, quando ndo conseguem
oferecer tratamento e suporte adequado a seus filhos — “a vida das familias vira
um inferno (...) porque a tristeza baixa naquela casa e a tristeza fica, porque n&o
existe solugéo, e os pais, bravamente... dai eles se atiram nas redes sociais

numa forma de apoio”.

A experiéncia de adoecimento, construida a partir de referéncias a um
duplo estigma, ou seja, agueles circunscritos pelos rotulos sociais e pelos rétulos
diagnésticos, associada as lacunas e insuficiéncias observadas nos campos
institucionais representativos da acdo estatal, movem esses individuos em
direcdo a busca de mecanismos de superacdo, articulando os planos micro e

macropoliticos.
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3.3.3- Como as familias se organizam a partir do ‘passaporte’:

interlocucdes entre a micro e a macropolitica

Moreira e Souza (2002)1%) acionam, entdo, 0 campo microssocioldgico
das relacdes face-a-face da Teoria do Estigma de Goffman, em didlogo com o
campo da Andlise Relacional, onde as redes sociais adquirem papel
preponderante no processo de superacdo das marcas negativas do estigma, ao
proporcionarem espacgos de encontro e mobilizagdo ligados ao associativismo
na interface com as identidades comuns produzidas em torno de rela¢des sociais

estigmatizantes.

Conforme enunciam os patrticipantes, a Dislexia € um problema superavel
(E6-MD, E8-M, E10-MD, E15-M, E17-MD, E18-JD, E19-AD, E20-M), contanto
que haja suportes especificos. O ‘apoio familiar’, o ‘suporte profissional
adequado’, assim como a ‘descoberta dos mecanismos proprios do individuo em
relagdo a aprendizagem’ sdo apontados como fundamentais nesse processo:
E6-MD — “quem tem um bom apoio emocional consegue passar. Mas a gente
perde muita gente ai no caminho”; E17-MD — “Tem uma série de esquemas,
mecanismos (...) que vocé pode utilizar e ser feliz, tem coisas que vocé nao
consegue (...) vocé aprende a viver com isso”; E18-JD — “E ter as ferramentas
(...) alguém gue te apoie do seu lado (...) porque... se nao tiver, ndo vai dar certo,
vocé vai desistir e vai largar. Porque vocé quer largar, parece que vocé ta indo
pra um campo de concentracdo, vocé ta indo pro colégio (...) e achar o seu fio,

0 meu foi o computador, eu estudo tudo o que eu quiser sozinho, pela internet”.
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As narrativas apontam, assim, para diferentes movimentos e mecanismos
utilizados pelos pais e pelos jovens e adultos com Dislexia em direcdo ao
enfrentamento do problema e a reivindicacdo politica por justica e inclusédo
social. Em relacdo as perspectivas de enfrentamento, um primeiro aspecto
identificado na tentativa de suprir as dificuldades encontradas pela crianca em
relacdo a aprendizagem e as barreiras encontradas na relacdo com a instituicéo
escolar, trata da acéo, especialmente das maes, de oferecer apoio a seus filhos
através de diferentes redes de suporte. Essas ac¢Bes incluem o
acompanhamento dos filhos nas diferentes terapias especializadas de suporte a
Dislexia e a ajuda com os estudos e as tarefas escolares realizadas no espaco
doméstico: E8-M — “eu fui suprindo... sem saber, mas pelo convivio”, E10-MD —
“‘comegcamos a desenvolver sistemas de avaliacdo e de ensino pra ele (...) uma
linha de tarefas (...) estudou, descansa, estudou, descansa (...) E na época de
prova (...) era eu e meu marido estudando para que ele pudesse passar”; E17-
MD — “fui dando o apoio em casa (...) eu acho que se eu n&o tivesse... me

esforgcado, eu ngo sei se ele teria ido até o fim, e ter a vida que ele tem hoje”.

Em situacdes que envolvem o adoecimento infantil ou outras demandas
de cuidado apresentadas pelas criancas e adolescentes, Castellanos (2011)(74
ressalta a importancia do envolvimento familiar no atendimento a essas
necessidades, pois as dinamicas familiares produzem efeitos diretos até mesmo
sobre o proprio desenvolvimento. Entretanto, na rede de negociacbes entre
criangcas com necessidades especificas de cuidados, familiares e profissionais,
muitas vezes, os familiares se tornam um objeto de intervencdo clinica,
reabilitadora ou educativa, fazendo com que essa linha divisoria entre a funcéo

pai/mae-profissional de saude/educacdo se esvaeca. Sob esse aspecto, a
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participante E10-MD relata — “ao invés de (...) ser simplesmente mée, comecei a

ser (pausa) colega de sala dele, professora, €... participante, é... cuidadora...”.

Nos estudos feministas para a compreenséao do fenémeno da deficiéncia
e suas demandas por justica social9, a figura das ‘maes cuidadoras’ aparece
como uma categoria central na redefinicdo do conceito politico de deficiéncia.
Em primeiro lugar, as mées cuidadoras denunciam o viés de género e as
assimetrias de poder relacionadas a dimensédo do cuidado, tendo em vista a
perspectiva das inevitaveis relacbes de dependéncia que estruturam a vida
social, das quais o cuidado com criancas faz parte, e onde as maes assumem o
protagonismo desse cuidado. Transpondo essa nog¢ao de ‘maes cuidadoras’
para a andlise do fendbmeno da Dislexia, trata-se de um ator social que detém
um conhecimento proprio sobre as dificuldades e necessidades a ela
relacionadas, tendo-se em conta a relagdo de interdependéncia entre cuidador-
crianca. Isto lhes confere legitimidade para falar sobre as ‘deficiéncias’ que a
Dislexia impde ao sujeito, entendidas aqui como limitacdes que colocam o
individuo com Dislexia em posicdo de inferioridade e passiveis de
reparacao/reabilitacdo, quando situadas em relacdo aos padrdes hegemdnicos
normativos de funcionamento requerido para a aprendizagem9”); e para agir em
direcdo a uso de estratégias e movimentos mais ou menos organizados que

clamam por justi¢ca e inclusao social.

Na relacdo de cuidado mae-crianca requisitada em funcdo das
dificuldades apresentadas na aprendizagem e seus efeitos secundarios,
assimetrias de género podem ser reveladas pelas situacfes em que as maes
assumem quase que integralmente os cuidados com a crianca que vive com

Dislexia e suas demandas (E3-M, E6-MD, E8-M, E10-MD, E17-MD, E20-M). Em
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alguns casos, relatam ter que diminuir a carga horaria de trabalho (E8-M, E20-
M) e/ou parar de trabalhar (E8-M, E10-MD) para realizar tais funcbes: E8-M —
“eu tinha que ajuda-la (...) E nesse meio tempo todo eu ouvia as pessoas
proximas ‘Vega, como que vocé néo ta trabalhando?’”; E10-MD — “quando eu
voltei a trabalhar (...) ele comecou a ter uma queda (...) e eu parei de trabalhar

(pausa) (...) tirei ele das terapias e eu comecei a estudar sobre iSso0”.

A familia e especialmente a mae como provedora de cuidado, colocam
em perspectiva a condicdo de vulnerabilidade da crianca quando exposta a
algum fator limitante para a vida. No espaco de interacéo e cuidado delimitado
pela vida privada, a transicdo da infancia para a vida adulta foi evocada como
uma questdo que aciona a relacdo dependéncia/independéncia e o temor em
relacdo aos mecanismos de opressao social futura (E3-M, E5-M, E6-MD, E7-PS,
E8-M, E10-MD, E17-MD, E20-M): “Uma coisa é vocé ser crianga (...) E depois
de adulto? (...) ta com treze anos, eu ainda t6 cuidando... e daqui uns dias... é...
o futuro, né” (E5-M); “A partir do momento que vocé passa a ser um adolescente,
um adulto a cobranca é muito grande (E6-MD). As projecdes da crianca em
relacdo ao futuro concomitantemente as exigéncias da vida social também foram
evocadas: “ndo sei como vai ser a vida académica” (E3-M); “se continuar do jeito
que ta indo, vai ser a vida inteira, a diferenca € que ela ndo vai estar na escola,
mas vai ter o trabalho (...) vai ser escorracada e mandada embora” (E8-M). Na
viséo dos profissionais de saude e de educacdo, o acompanhamento profissional
da crianca e do adolescente com problemas de linguagem é fundamental para
que possam ‘trabalhar as suas dificuldades’ e a sua ‘autoestima’ (E1-PS, E2-PE,
E7-PS, E9-PS, E12-PE, E13-PS) e para desenvolverem condicoes de se

posicionar no mundo de forma autbnoma: E7-PS — “0s pequenos, 0s pais que



185

tém que lutar, o profissional. Os maiores, eu ja falo ‘Agora é vocé! Tua mée ndo
vai pra faculdade”; E9-PS — “a Dislexia ndo incapacita ninguém, ela sé da mais
trabalho (...) essas criancas sdo muito capazes, sO que elas tém que mostrar de

uma maneira diferente” (...) socialmente isso pra elas € um desastre”.

Na concepgéo de Corsaro (2011)?9, a familia é a instituicdo nuclear que
proporciona o0 ingresso da crianca na cultura, conectando-a a todas as
instituicbes culturais (educacionais, ocupacionais, econdmicas, politicas,
religiosas, culturais, etc.) que participam da organizacao social. A familia fornece
0 amparo ao processo de producdo e participacdo da crianca nessas diferentes
culturas de pares que se constroem em uma perspectiva geracional: a pré-
escola, a pré-adolescéncia, a adolescéncia e a idade adulta. Desta grande teia
social, a crianca participa de forma ativa, inovadora, coletiva e criativa,
produzindo e incorporando experiéncias tecidas em seu espaco relacional ao
longo de toda a vida. A passagem da infancia para a idade adulta €, contudo,
cercada de significados que se situam ndo apenas na dimensdao das
transformacdes corporais e daquelas que diferenciam os modos de interacéo
entre crianca-adulto (dependéncia, imaturidade, modos cada vez mais
elaborados de comunicacdo), mas também daqueles que dizem respeito,
segundo Alanen (2001)*'D, ao projeto de infancia e ao lugar social das criangas
nas sociedades modernas capitalistas, em especial, a posicdo relativa das
criancas nas organizacdes atuais do trabalho e seus posicionamentos frente as
suas proprias experiéncias e ao seu proprio saber. Por essa perspectiva de
estrutura de geracoes, infancia e vida adulta estédo ligadas socialmente de forma
interdependente e reciproca, porém com diferentes ordenamentos que, em uma

perspectiva adultocéntrica, situam a crianca no ambito do mundo ‘privado’ do lar,
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da familia e do cuidado, portanto, fora do mundo ‘publico’, econdmico e politico.
Na transicao entre uma geracao e outra, a escolarizacéo das populacdes infantis
de forma institucionalizada passa a atender a l6gica das sociedades modernas
em que as criangas sdo ‘“cuidadas, educadas, assistidas, instruidas,
supervisionadas e controladas” (ibidem, p. 80)11D até que se tornem adultos

independentes e produtivos.

Desta forma, é a partir do campo de interaces com o mundo publico e
das expectativas de futuro em relacao a criancas, jovens e adultos com Dislexia
gue se constroem outros significados relacionados a sua insercdo na sociedade
como sujeitos autbnomos, independentes e capazes de participar da vida
econdmica da sociedade como produtores. Trata-se, portanto, de uma busca por
valores sociais como igualdade e independéncia, em contraposicao a condicdes
de opressao e segregacao, experimentadas, por exemplo, por jovens e adultos
com Dislexia em situa¢cdes como as de sele¢éo para emprego — ‘escrever fichas,
cartas e redagées’ (E10-MD); realizacéo de tarefas de trabalho e de formacao
académica superior (E16-AD, E18-JD): “eu tinha muitas dificuldades pra
trabalhar (...) eu fui bancaria (...) eu errava (...) eu fiquei sem fazer faculdade e
ficou dificil de trabalhar também” (E16-AD); e discriminagao no trabalho: E19-AD
— “{o médico falou] nunca mais vou querer que vocé aplique uma inje¢ao, porque

vocé vai aplicar o lado direito errado, o lado esquerdo errado”.

Os participantes referem que um dos grandes entraves a busca por
solucdes para o problema da Dislexia esta no campo semantico, pois, pela otica
do modelo médico, trata-se de um ‘disturbio’ e ndo de uma ‘deficiéncia’, ja que
nao ha lesao fisica nem sensorial nem cognitiva. Com isso, tanto a Dislexia como

outros transtornos especificos de aprendizagem ndo sdo expressamente
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contemplados e amparados pelas politicas publicas. Nessa perspectiva, as falas
dos participantes de que a Dislexia ndo é uma ‘doenga’ (E8-M) nem uma
‘deficiéncia’ (E6-MD), mas uma ‘Yimitacdo’ (E8-M), uma ‘neurodiversidade’ (E15-
M), que necessita de ‘apoios’ (E3-M, E5-M, E6-MD, E8-M, E10-MD, E17-MD,
E20-M) torna-se o mote para que os pais se mobilizem em direcéo a luta politica

por direitos de igualdade, justica e inclusao social.

A Declaragdo de Salamanca (1994)112), fruto da Conferéncia Mundial de
Necessidades Educativas Especiais, da qual o Brasil é signatario, estabeleceu o
principio de que as escolas do ensino regular devem educar todos os alunos e
enfrentar a situacdo de exclusdo escolar das criancas com deficiéncia,
ressaltando a importancia da interacdo das caracteristicas individuais dos alunos
com o ambiente educacional e social. Este documento ampliou o conceito de
necessidades educacionais especiais, para incluir todas as criancas que nao
estejam conseguindo se beneficiar com a escola, como aquelas que estejam
experimentando dificuldades temporarias ou permanentes, as que estejam
repetindo continuamente o0s anos escolares, e aquelas com condicGes

geograficas, culturais ou sociais desfavoraveis.

No contexto sdcio-histérico brasileiro, a Politica Nacional de Educacéo
Especial na Perspectiva da Educacédo Inclusiva®® é resultante de um longo
processo politico, social, cultural e pedagdgico, que ensejou a democratizacao
da escola no pais, e que teve forte influéncia do movimento mundial pela
educacdo inclusiva’’®, em defesa do direito a escolarizacdo de todos os
estudantes, sem nenhum tipo de discriminacdo. A Constituicdo Federal
(1988)113), o Estatuto da Crianca e do Adolescente (1990)*'%), a Politica Nacional

de Educacdo Especial (1994)11% e a Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo
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Nacional (1996)7) constituiram os principais marcos regulatérios, no Brasil, que
refletiram o envolvimento governamental e estabeleceram o tipo e a extensdo da
participacdo do Estado no que concerne a oferta de atendimento educacional
especial. A educacéao € vista, nesse cenario, como um valor fundamental e um
direito de todos, tendo por base o principio da igualdade e por objetivo o pleno
desenvolvimento da pessoa, o0 exercicio da cidadania e a qualificacdo para o
trabalho1®). Na transicdo da Politica Nacional de Educacéo Especial, de 1994,
para aquela que enseja a perspectiva da Educacao Inclusiva, de 2007, passa-se
de uma situacdo onde a inclusdo nas classes comuns do ensino regular estava
na dependéncia das condi¢des do aluno especial de “acompanhar e desenvolver
as atividades curriculares programadas do ensino comum, no mesmo ritmo que
os estudantes ditos normais” (BRASIL, 2007: 3)(!® para um cenério onde a
educacao especial passa a constituir a proposta pedagogica da escola. Com
isso, a Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacao
Inclusiva (2007)18) define como seu publico-alvo os alunos com ‘deficiéncia,
transtornos globais de desenvolvimento e altas habilidades/superdotagéo’®. No
documento, h4 uma mencao de que nos casos que “implicam em transtornos

funcionais especificos, a educacédo especial atua de forma articulada com o

9 O documento elaborado pelo Grupo de Trabalho nomeado pela Portaria n°® 555/2007 e
prorrogada pela Portaria n® 948/2007, apresentou, em janeiro de 2008, ao Ministro da Educacao,
as Diretrizes da Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacéo
Inclusiva. Este documento definiu como alunos com deficiéncia aqueles que tém impedimentos
de longo prazo, de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial que, em interagdo com
diversas barreiras, podem ter restringida sua participacdo plena e efetiva na escola e na
sociedade. Na definicdo especifica de cada publico-alvo, estdo contemplados os “Alunos com
Transtornos Funcionais Especificos”, a saber, dislexia, disortografia, disgrafia, discalculia,
transtorno de atencdo e hiperatividade, entre outros. No entanto, no documento final, essa
definicdo especifica do publico-alvo ndo estd expressa, de modo que alunos com essas
caracteristicas sdo mencionados, genericamente, como “transtornos funcionais especificos” (p.
15).
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ensino comum, orientando para o atendimento as necessidades educacionais

especiais desses alunos” (p. 11).

Concomitantemente as discussdes em escala mundial sobre a questéo da
inclusdo, os estudos feministas sobre género e deficiéncia®® desenvolvidos a
partir da década de 1990 e considerados a segunda geracdo do modelo social
de deficiéncia, buscam reconceituar o termo ‘deficiéncia’, situando-a como: (a)
um fendmeno multidimensional, resultante da interacdo entre as pessoas e seus
ambientes fisicos e sociais; (b) como um conceito politico, que reivindica o
campo dos direitos, justica social e politicas de bem-estar. Essa diferenciacéo
da acepgao do termo ‘deficiéncia’ — enquanto investido de sentido biomédico e
enguanto dotado de conotacéo politica — é fundamental para a compreenséao dos
argumentos apresentados pelos familiares de criancas com Dislexia para
reivindicar direitos e a acdo do Estado para o enfrentamento das dificuldades

gue Ihe sédo inerentes.

Na acepcao do modelo médico hegemonico, a deficiéncia é definida pela
relacdo de causalidade com uma lesdo, e a opressdo seria resultante da
inabilidade do corpo para o trabalho produtivo, limitando a participacéo social do
individuo. Na perspectiva do primeiro movimento de compreensao social da
deficiéncia enquanto categoria politica, advinda de movimentos de pessoas com
deficiéncia, a opressao nao decorreria da lesdo, mas, sim, de um ambiente social
e politico hostil e pouco sensivel a diversidade fisica, mental e/ou sensorial do
individuo e do ordenamento politico capitalista, que propde um tipo ideal de
sujeito produtivo®19, Este modelo social de deficiéncia reconhece os avangos
biomédicos, mas extrapola o processo de medicalizacdo das marcas biolégicas

da diferenca, a fim de alcancar as politicas publicas para a deficiéncia. Para a
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segunda geracao dos defensores do modelo social da deficiéncia, alinhados aos
estudos feministas, a marca biolégica da deficiéncia deixa de representar uma
desvantagem universal, absoluta, e o corpo — fisico e subjetivo — passa a ser
visto como expressao da desigualdade na sua interagcdo com 0s arranjos sociais.
Essa perspectiva, rompe com a légica dos mecanismos de opressdo e
segregacao decorrentes das barreiras sociais do mundo capitalista impostas a
individuos deficientes, em dire¢cdo a uma concepc¢ao de inclusdo que considera
as dimensdes do cuidado, do sofrimento, das relacdes de interdependéncia entre
os individuos no ambito dos processos sociais de convivéncia e de subjetividade
do corpo com lesdes/limitacfes. Desta forma, a independéncia, vista como um
valor a ser alcancado como projeto de justica, ndo mais se limita a ruptura das
barreiras sociais. Argumenta-se que as relacdes humanas séo estruturadas por
vinculos de dependéncia inevitaveis em diferentes momentos da vida, de modo
gue a demanda por cuidado deve constituir-se no principal projeto de justica a

ser reivindicado.

Na viséo geral dos participantes, o julgamento social sobre a Dislexia que
encerra em segregacao e exclusao ocorre por falta de inferesse’ da sociedade
(E3-M, E6-MD), pouco ‘conhecimento’e ‘informagéo/divulgacdo’ sobre o assunto
(E8-M, E10-MD, E11-JD, E15-M, E16-AD, E17-MD, E18-JD, E19-AD, E20-M;
E7-PS, E9-PS, E13-PS) e falta de ‘Tespeito’ (E6-MD, E17-MD, E19-AD) e
‘empatia’ (E17-MD, E19-AD). Esses fatores contribuem para a producao de
rétulos: “como se a gente fosse... um E.T.” (E16-AD); "Pela sociedade vocé &
burro, mau aluno e repetente” (E20-M). A exclusdo do mundo social das pessoas
com Dislexia ocorre ndo sé no espa¢o académico, mas também no campo do

trabalho e das relacdes sociais: “vocé ndo consegue emprego” (E5-M, E10-MD,
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E16-AD); “ndo consegue namorado porque (...) se ele ndo consegue trabalhar,
n&o vai namorar porque... tem que se sustentar” (E10-MD). Na visao de alguns
participantes, o desamparo por parte da politica publica para as pessoas com
Dislexia acentua o processo de exclusao social: E20-M — “s¢ existe esses dois...
estagios, ou vocé é uma pessoa com deficiéncia ou vocé é uma pessoa sem
deficiéncia, ndo existe 0 meio termo que € a pessoa com dificuldade de

aprendizagem”.

Desta forma, os participantes referem a falta de apoio’ e o ‘abandono’ do
governo para essa questao (E3-M, E5-M, E6-MD, E8-M, E10-MD, E15-M, E17-
MD), o que reflete na falta de servicos e profissionais capacitados para ajudar as
criancas e as familias — “Entdo, vocé fica totalmente, é... sem saber o que fazer,
sem ter pra onde correr” (E6-MD). Em sua tentativa de conseguir suportes
educacionais especiais para seu filho, a participante E20-M relata: “eu fui até na
CRE? (...) e ela falou que o disléxico, por ele ndo ser uma deficiéncia, ele ndo
se encaixa no ensino especial, e s6 as criangas com ensino especial tém direito
a sala de recursos”. A participante E8-M refere que a falta de apoio e de
perspectivas de acdo publica conduz as familias mais desfavorecidas a um
movimento de aceitacdo e de conformacao até mesmo de base religiosa, o que
funcionaria como um mecanismo de protecao diante da falta de perspectivas.
Para a participante E6-MD, as pessoas com Dislexia ndo sdao ‘menos que
ninguém’ e precisam ser respeitadas nas suas ‘individualidades’. Desta forma,

destaca que ha outros interesses, com finalidades mais lucrativas, que levam a

10 Coordenadoria Geral de Educacéo / Secretaria Municipal de Educacao, RJ.
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falta de investimento para ampliar o conhecimento nessa area: E6-MD — “buscam

muita formagéo naquilo que da dinheiro”.

A falta de amparo legal para a questao especifica dos ‘disturbios de
aprendizagem’ é referida pelas mé&es como um fator que incide sobre o ‘direito a
educacgéo para todos’ (E6-MD), uma vez que, sem esse amparo, ndo podem
‘exigir’ (E6-MD, E20-M), nas escolas publicas, o direito aos mecanismos de
suporte ao educando, forcando-as a procurar escolas na rede privada (E3-M, E5-
M, E6-MD, E10-MD, E20-M): “eu ndo tenho como exigir (...) e eu tenho que fazer
sempre esse processo do lado de fora, de forma particular (...) Sem a lei, eu
chego pra pedir, eles olham pra mim e falam assim (aceno negativo com a
cabeca) ‘Vai buscar a Lei!” (E6-MD). A participante E20-M! relata — “Pro
municipio ele € uma crian¢ca como outra qualquer, sem nenhuma necessidade
educacional especial (...) na escola particular, ele tem varios direitos, direito ao
ledor, direito a prova oral (...) mas quando chega no @mbito publico ele ndo tem
esse direito” (...) E muito complicado porque ai vocé acaba tendo que ficar
pulando de um polo pro outro”. Na opinido das participantes E10-MD e E15-M,
uma lei especifica para a Dislexia seria desnecessaria, caso as leis ja existentes
(LDB, Salamanca) fossem aplicadas com propriedade: E10-M: “Eu acho que...
néo precisava de mais leis (...) mas o que que o pessoal fala ‘Ah, mas ndo tem
aquela palavrinha ‘Dislexia’ virgula ‘Discalculia’ virgula ‘Dislalia’ virgula ‘Dis...”.
A participante E6-MD narra a situacdo em que a escola declarou nao ser

obrigada a oferecer apoio — “‘ele ndo entra como deficiéncia (...) o Governo néo

11 Cabe destacar que a participante E20-M tem mais dois filhos gémeos com necessidades
especiais, um com Transtorno do Espectro Autista, que frequenta uma escola publica, e a outra
com Distlrbio Especifico de Linguagem que frequenta a mesma escola particular que Pictor, que
tem o diagndstico de Dislexia.
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caracteriza’”, pois 0 Governo so considera como inclusdo os casos de deficiéncia

auditiva, visual, fisica ou intelectual.

Além das dificuldades encontradas na legislacdo, varios outros aspectos
sdo apresentados pelos participantes como entraves a inclusdo de criangas,
adolescentes e jovens no sistema educacional. O primeiro deles, estaria
relacionado a falta de conhecimento sobre os problemas de desenvolvimento
que podem comprometer o processo de aprendizagem: E9-PS — “muita gente
ndo tem conhecimento (...) entdo, como é que vocé pode ir com uma causa se
vocé ndo acredita”. Segundo essa participante, a falta de conhecimento e
conscientizacdo interfere na conduta dos professores, especialmente 0os mais
velhos, que “acham que os alunos tém que aprender todos iguais (...) é muito
padronizado” (E9-PS). Para a educadora E4-PE, falta aos professores a ‘cultura’
de um ‘olhar mais capacitado’ para perceber problemas relacionados ao
desenvolvimento da crianca: “A gente ndo tem ainda essa cultura dentro de
algumas escolas (...) se ndo é um professor-pesquisador, essa crianca vai ficar

la, dentro da sala de aula, repetindo, repetindo e repetindo”.

O estudo de Rocha et al (2009)116) coloca em discussdo os Vvarios
conceitos, ideias e questionamentos intrinsecos a pratica da inclusao escolar, e
considera que a inclusdo efetiva depende ndo apenas da crenca nessa
possibilidade, mas também de atitudes e procedimentos concretos para o seu
alcance. Faz-se necessario, portanto, uma disposi¢cado psicolégica e cognitiva
dos envolvidos em face a um objeto ou uma situacéo, a fim de se proceder a
decisfes e acdes. Essa disposi¢céo cognitiva do individuo é fundamental para as
condutas ou ac¢0des de inclusao, pois a crenga por si s6 na sua possibilidade ndo

suple a acdo. Desta forma, “a atitude inclusiva é uma conduta que tem uma
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aplicacédo prética no setor educacional, pois parte da crenca na possibilidade de
inclusdo do aluno com necessidades especiais, para uma disposi¢cao cognitiva
para agir de forma inclusiva” (ibidem, p. 244-5). Isto implica em mudanca de
paradigmas e de postura filoséfica e politica, que irdo determinar a proposta

pedagogica das escolas com modificacfes e adaptacoes.

Entretanto, na visédo geral dos participantes, a escola ndo esta preparada
para receber alunos com comprometimentos ou com transtornos especificos de
aprendizagem: E4-PE — “a escola continua estagnada”, e os alunos que
apresentam algum comprometimento acabam ‘ndo progredindo’ e ‘evadindo’ da
escola; “alunos com esse tipo de comprometimento (...) ou com déficit de
aprendizagem ou com TDAH (...) chega uma hora, com 16/17 anos, eles evadem
porque ndo querem estudar & noite ou porque precisam trabalhar”. Na visao das
maes, mesmo ha escola particular, o suporte ao aluno com Dislexia ainda ndo
ocorre de forma efetiva: E3-M — “a escola ta la, maquiada (...) € aquela mascara,
diz que faz (...) mas nédo tdo fazendo nada (...) € muita mentirada (...) mas... ndo
adianta a gente questionar. E melhor a gente ser amigo do que ser inimigo, né,

(...) porque o seu filho precisa”.

Segundo Garcia (2006)1") a categoria ‘necessidades educacionais
especiais’ € utilizada nas politicas de educagao especial como uma
contraposicdo ao modelo meédico-psicolégico, como uma critica a
homogeinizagdo da escola do ensino regular e em favor de uma abordagem
educacional pautada no pedagdgico. Sob essa categoria, pode-se considerar
que ha uma insergdo de todos aqueles identificados na escola como ‘alunos com
dificuldades de aprendizagem’, mesmo aqueles que ndo apresentem um

diagnéstico médico, ou seja, todos aqueles que ndo acompanham o trabalho
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pedagogico normativo realizado na escola regular. Esta categoria abarca,
portanto, “‘as manifestacbes de desenvolvimento humano identificadas como
situagao de exclusdo” (ibidem, p. 304). Uma critica a essa categoria € o fato de
focalizar grupos potencialmente causadores de desequilibrios sociais em funcéo
das normas sociais vigentes. Porém, seus fundamentos ndo superam a
responsabilizacdo do proprio sujeito sobre suas dificuldades e pelo seu fracasso,
de modo que obscurece as relacbes de exclusdo ‘na’ e ‘da’ escola, ao
desconsiderar as desigualdades presentes nos processos de aprendizagem
vigentes. Desta forma, segundo esta autora, o uso discursivo do conceito
‘necessidades educacionais especiais’ contribui para: legitimar a politica
educacional mais ampla, ao focalizar na heterogeneidade dos alunos; difundir
uma imagem de escola ‘democratica’ e ‘politicamente correta’; e valorizar

mecanismos especificos propostos para alunos identificados como deficientes.

As narrativas situam, entdo, outros problemas de ordem gerencial e
politica apontados como empecilhos a inclusdo de alunos em dificuldade. Dentre
esses aspectos, foram apontadas a desvalorizacdo do professor e a falta de
apoio e de condicbes de trabalho, especialmente, nas escolas publicas,
incluindo: nimero excessivo de alunos em sala de aula (E4-PE, E8-M, E9-PS),
salarios defasados (E4-PE), sobrecarga de trabalho devido a necessidade de ter
varios empregos (E4-PE), professores faltosos (E9-PS), caréncia de professores
gualificados para o atendimento especial (E3-M, E4-PE, E6-MD, E7-PS, E9-PS,
E10-MD, E11-JD, E15-M, E16-AD, E17-MD, E18-JD, E19-AD, E20-M); pouca
articulacdo entre os sistemas de saude e educacgdo, acarretando entraves e
morosidade nos tramites burocraticos de encaminhamentos de alunos em

dificuldade (E4-PE); auséncia dos profissionais de saude dentro das escolas
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para realizarem um trabalho em parceria com os professores (E4-PE). O
desamparo do professor também é referido pelos profissionais de educacao,
especialmente no que diz respeito a pouca articulacao entre os campos da saude
e da educacéo. A educadora E4-PE coloca que, ha sua percepc¢ao, o profissional
de saude deveria atuar dentro das escolas, contribuindo para a identificacdo de
criancas em dificuldade de aprendizagem e nos encaminhamentos, uma vez que
o professor ndo é devidamente capacitado para isso: “nés estamos meio que
desamparados (...) e quando ha o profissional, eles meio que se separam da
educacéo (...) eles fazem um trabalho paralelo, quando, na verdade, deveriam
fazer um trabalho juntos (...) porque eu acho que o lugar pra atender crianca é

dentro da escola, ndo fora dela”.

Quanto aos aspectos politicos, foram mencionadas as distor¢cdes em
relacdo aos objetivos das salas de Atendimento Especializado ao Educando
(AEE): E4-PE - “0 AEE néo é sala de reforgo, € uma sala pra trabalhar os alunos
com dificuldade de aprendizagem (...) Ao invés de ser um trabalho
psicopedagdgico, acaba sendo feito um trabalho de... apenas de atividade, de
atividades pedagogicas comuns”. A alocacéo correta do profissional que ira atuar
nesse espaco também foi referida por E4-PE: “muitas vezes, esse profissional
que ta la na sala do AEE, ele é apenas uma pessoa que ta esperando completar
dois, trés anos pra se aposentar (...) entdo, a gente acaba néo tendo os
profissionais que a gente precisa (com énfase) dentro desses espacos, apenas

profissionais que estao ali por uma comodidade”.

No caso de alunos com problemas de aprendizagem com laudo médico,
a participante E4-PE relata que, na sua realidade escolar, esses alunos nao séo

inseridos no Censo Escolar, o que os priva do direito de receber um ‘professor
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acompanhante’ para dar suporte em sala de aula: “como ndo colocam no Censo,
a Secretaria de Educacao ndo consegue pegar um professor (...) que tenha
formagdo pra botar acompanhamento desses alunos (...) E ai, a incluséo
(pequena pausa) acaba ndo acontecendo”. Segundo a participante esses alunos
vao ‘ficando de lado’, porque o professor ‘desacreditou’ ou ‘néo teve apoio para
lidar com ele’, resultando em um grande namero de alunos repetentes e em uma
rede de ensino ‘inchada’, principalmente no terceiro ano e no quinto ano (no
primeiro segmento) e no sexto ano e no sétimo ano (no segundo segmento).
Com isso, segundo E4-PE, ha uma grande evasao escolar ao final do Ensino
Fundamental Il, com reducao de alunos para o Ensino Médio: “ja tem uma escola

de Ensino Médio que vai fechar. Porque ndo tem turma, ndo tem aluno”.

Nesse sentido, programas politicos apresentados como estratégias para
a inclusdo e a reducdo da distorcdo idade-série — por exemplo, o Projeto
Correcéo de Fluxo!? — também séo fonte de problemas, conforme apontado por
E4-PE. No contexto em que atua, o principal foco dessa proposta € desenvolver
bem as capacidades de leitura, escrita e calculo ‘porque a gente acredita que se
a crianca esta bem alfabetizada (...) as outras disciplinas acabam sendo... uma
consequéncia” (E4-PE). Em seu relato, a participante E4-PE relata que
participam desse projeto criangcas com diferentes tipos de dificuldades, incluindo
aguelas com laudo e com suspeita de transtorno especifico de aprendizagem.
Na sua experiéncia, E4-PE narra que ha vérias criancas com suspeita de

‘transtorno especifico’ — “de uma turma com 18 nés imaginamos que sejam oito

12 Correcéo de Fluxo: estratégia de gestdo pedagdgica governamental que tem por finalidade a
correcdo da distorcdo idade-série de alunos da rede publica de educacao, a diminuicdo da
evaséo escolar e a melhora no desempenho do Ideb (indice de Desenvolvimento da Educacéo
Basica) de escolas publicas (Fonte — Portal MEC: http://portal.mec.gov.br).
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(...) que respondem oralmente muito bem, mas tém essa dificuldade de passar
pro papel ou a dificuldade de leitura, de entender aquilo que ta lendo”. Segundo
E4-PE, essas criancas, assim como as que tém laudo, ndo séo inseridas no
Censo Escolar, o que faz com que, além de nao poderem receber suporte
pedagogico nem material especifico para serem trabalhadas, também nao
possam participar das avaliacdes externas (ANA e Prova Brasil)*® — “as criangas
que tém Dislexia (...) o adequado n&o era que essas criangas tivessem um
diagndstico? (...) Se tivesse e essas criangas estivessem no Censo (...) porque

séo criangas com plena condicdo de desenvolvimento” (énfase da participante).

A participante E4-PE relata que a rede de educacéao trabalha com um percentual
de alunos para ndo-progressdo, em torno de 12%, que representam os alunos
com histérico de repeténcia, ‘que vao passar pela Corre¢do, mas que ndo vao
progredir’. Nesses casos, a ajuda ao aluno com problema de aprendizagem se
torna muito condicionada a percepcéao e a disponibilidade do professor — “se eu
acredito que meu aluno tenha Dislexia, mesmo que ele ndo tenha laudo, eu vou
trabalhar com ele com atividades pra disléxico (...) ndo é importante pra mim o
papel” (E4-PE). No entanto, essa atitude de ruptura com o sistema depende do
posicionamento individual do professor — “vocé tem que comprar uma briga, né.
O professor, se ele nao tiver coragem, esse aluno vai ficar 1a, a escola vai

acreditar que ta tudo bem ou vai fingir que ta tudo bem” (E4-PE).

13 ANA — Avaliacdo Nacional da Alfabetizacdo: avaliacdo externa que objetiva aferir os niveis de
alfabetizacao e letramento em Lingua Portuguesa (leitura e escrita) e Matematica dos estudantes
do 3° ano do Ensino Fundamental das escolas publicas; Prova Brasil: avaliacao censitaria bianual
para alunos do 5° ano e 9° ano do Ensino Fundamental das escolas publicas, cujo objetivo é
mensurar a qualidade do ensino ministrado nas escolas das redes publicas, produzindo
informacdes sobre os niveis de aprendizagem em Lingua Portuguesa (leitura) e em
Matematica e fornecendo resultados para cada unidade escolar participante bem como para as
redes de ensino em geral (Fonte — Portal INEP: http://portal.inep.gov.br/web/quest/educacao-
basica/saeb/sobre-a-anresc-prova-brasil-aneb)



http://portal.inep.gov.br/web/guest/educacao-basica/saeb/sobre-a-anresc-prova-brasil-aneb
http://portal.inep.gov.br/web/guest/educacao-basica/saeb/sobre-a-anresc-prova-brasil-aneb
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As situacOes colocadas pela perspectiva do profissional de educacéo e
que dificultam a inclusdo sdo percebidas e corroboradas pelas experiéncias
narradas por maes e por jovens e adultos com Dislexia nas relacdes
estabelecidas com a instituicdo escolar no fluxo da vida cotidiana. Trés aspectos
salientados foram: a reprovacao (E5-M, E11-JD, E17-MD, E20-M), utilizada pela
escola como pretenso ‘recurso pedagogico/terapéutico’ (E15-M), mas que
termina por ‘retirar o incentivo e a motivagdo da crianga’ e abalar ainda mais a
sua ‘confianga e autoestima’ (E5-M, E6-MD, E8-M, E17-MD, E20-M): — “o estudo
pra ela virou uma coisa, assim... negativa, entendeu, ndo positiva” (E5-M); as
trocas sucessivas de escolas (E5-M, E6-MD, E10-MD, E11-JD, E15-M, E16-AD,
E17-MD, E18-JD). Como relata E10-MD — “eu troquei ele de escola, de estadual
pra municipal, de municipal pra particular, de particular pra municipal (...) nisso
tudo procurando (...) escola que pudesse aceita-lo nas suas dificuldades”; o
despreparo da escola para lidar com as necessidades individuais do aluno, o que
é afirmado por todos os participantes de diferentes formas: processos de ensino-
aprendizagem padronizados — “t6 numa linha de montagem, todo mundo
aprende igual” (E18-JD); “a escola ela ndo quer ter o trabalho, ela quer que o
aluno se adapte aquele meio” (E10-MD); métodos de ensino ultrapassados e
ineficientes (E7-PS, E10-MD, E15-M, E17-MD, E19-AD) — “no Brasil ndo existe
um meétodo... uniforme [de alfabetizacdo] que nem em outros paises (...) e a
gente vé que pro disléxico (...) é o fénico-articulatorio (...) isso eu falo por
experiéncia” (E7-PS); diferencas no tipo de acolhimento em funcéo da etapa de
escolarizagédo, onde percebem maior ‘acolhimento’ e ‘humanidade’ nas séries
iniciais (E1-PS, E6-MD, E8-M) e um maior distanciamento a partir da segunda

etapa do Ensino Fundamental e Ensino Médio, onde ‘todos sdo numeros” (E6-
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MD) e os professores se tornam ‘mais fechados’, pois se sentem ‘donos de uma
verdade inabalavel’ (E1-PS); falta de capacitacdo dos professores; a visdo da
escola como estrutura de manutencéo da ordem social de interesse capitalista —
“a maioria das escolas querem alunos (...) que véao ter nota boa, que véo (...) ser
capa do jornalzinho, que véo pro ‘outdoor’ (...) e eles ndo querem... ter trabalho,
porque, infelizmente, sdo criangas que d&o trabalho” (E20-M) — onde s&o
valorizados o ‘desempenho’ dos alunos e a ‘exceléncia do ensino’, e ndo o

‘cuidado’ (E12-PE, E13-PS).

Do ponto de vista da politica de educacdo especial e dos diferentes
mecanismos que organizam o trabalho pedagdgico, Garcia (2006)117) aponta
que as proposicdes politicas inclusivas para alunos com necessidades
educacionais especiais estdo, em principio, pautadas no respeito as suas
diferencas individuais. Entretanto, tais proposicées incluem adaptacoes
curriculares baseadas em restricdo de conteudos basicos, através da
flexibilizacdo curricular — os chamados ‘curriculos funcionais’ — que
correspondem, na atualidade, a ideias hegeménicas sobre a organizacdo do
trabalho pedagdgico, e que sdo referéncia para a implementacao de politicas de
inclusdo educacional. Garcia (2006)(117) critica essas proposicées, que vém
sendo consideradas inovadoras e progressistas, pois consistem em discursos
que afirmam a importancia da diversidade e do reconhecimento das diferencas,
entretanto, carregam um viés ideolégico de carater liberal, semelhantes a
praticas historicas de educacdo utilizadas com criancas e jovens de setores

populares, que séo subtraidos de conhecimentos académicos basicos.

Em que se pesem as singularidades das demandas por necessidades

especiais de educacdo, concordamos com a autora que considera que 0
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deslocamento da visdo focada nos diagnosticos e testes psicoldgicos para a
visdo focada nas diferencas individuais e em curriculos adaptados corresponde
a um enfoque igualmente funcionalista, que, em sua esséncia, propde “novos
niveis de diagndstico e prognostico, baseados na relagdo entre ‘diferencas
individuais’ e ‘curriculo™ (ibidem, p. 309)11) o que ndo faz superar a
compreensdo baseada no desvio e na necessidade de ajuste dos alunos a
sociedade. Desse modo, retorna-se ao papel social da escola em influenciar o
comportamento humano a fim de adequa-lo aos padrdes vigentes de interacéo
e organizacao sociais. Estratégias como a Correcdo de Fluxo, que atende ao
pressuposto de reducdo da distor¢cao idade-série e a Progressao Continuada,
gue responde pelo respeito aos ritmos diferenciados de aprendizagem, podem
representar, a depender do contexto e da forma como sé&o utilizados,
mecanismos de exclusdo interna da instituicdo escolar, atendendo ao
pressuposto liberal de que alguns alunos apresentam condicdes de
aprendizagem limitadas, e a logica econbmica de custo-beneficio, de menor
gasto com maior eficiéncia. Na visdo de Garcia (2006)117), tais politicas s&do
discriminatorias, ao atribuirem aos sujeitos a responsabilidade por suas
necessidades de aprendizagem, pelo seu fracasso, e por proporcionar 0 seu

descarte frente as condi¢cdes do mercado.

As narrativas dos participantes nos permitem perceber esses pontos de
tensdo, situados entre a reivindicacao pelos direitos de acesso a educacéo e de
condicbes adaptadas que promovam o0 processo de ensino-aprendizagem de
alunos com problemas especificos de aprendizagem, a falta de reconhecimento
publico desse género de necessidades e os problemas politicos, de gestédo e

ideoldgicos da instituicdo escolar, que impactam sobre as condigbes de
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possibilidade para uma inclusédo efetiva. Nas falas dos profissionais de educacao
entrevistados, ainda estamos longe de uma politica educacional
verdadeiramente inclusiva: E12-PE — ‘parece mais que é um processo de
exclusdo, e quando é inclusdo, € inclusdo meio perversa (...) de como a
sociedade tem promovido uma inclusdo que néo inclui”, E1-PS — “se a gente ndo
tiver o cuidado, ndo souber como conduzir essa situacdo, eles acabam sendo
excluidos, mesmo com a inclusdo que hoje nds temos e que falamos tanto”.
Essas colocacGes nos aproximam da visdo critica de Garcia (2006)®17), quando
afirma que as proposi¢des inclusivas para as politicas de educacéo especial no
Brasil sdo ainda insuficientes para superar as desigualdades educacionais.
Expressam, ainda, uma reproducdo em relacao as propostas internacionais, mas
preservam principios conservadores que mantém as formas organizativas do

trabalho pedagogico em relacdo de subordinacéao.

Com as barreiras encontradas no plano politico e institucional, uma das
estratégias buscadas pelos pais a fim de garantirem acesso a recursos especiais
de saude e educacao € a ‘judicializagdo’ do processo de aprendizagem. Por
situar-se na interface saude-educacao, as reivindicaces de direitos na Dislexia
perpassam essas duas esferas. Conforme apontam Ventura et al (2010)118 e
Silveira e Prieto (2012)19, o fen6meno da judicializacdo da saude e da
Educacao Especial / Inclusdo surgem como modos de reivindicag&o, no contexto

democratico contemporéneo, que visam a garantia de direitos de cidadania

afirmados nas leis nacionais e internacionais.

No caso da Dislexia, as medidas judiciais séo relatadas pelas maes como
desgastantes e infrutiferas, em funcdo da morosidade da Justica e do

desconhecimento por parte do Poder Judiciario sobre a Dislexia, tanto no campo
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das necessidades assistenciais relacionadas o campo da saude, como no campo
da Educacéo Especial. A participante E3-M relata a sua experiéncia de impetrar
acdo judicial para que o municipio custeasse o tratamento de sua filha com
profissionais especializados, mas diz que, até 0 momento, ndo obteve desfecho:
“como eles ndo sédo médicos, ndo entende, quer ver se os laudos tém veracidade
(risos), ai th pendente ai na pericia (...) ninguém quer pegar (...) tem sete anos!
Eu dei entrada assim que eu vi que a fono do municipio ndo entendia do
assunto”. A participante E10-MD narra a situagdo em que acionou a justica ap0s
o filho ter sido reprovado por nao ter tido acesso a condi¢cdes especiais em
provas: “a resposta dele depois de oito meses, em cinco instancias (...) € assim
“Ele continua retido, se a culpa é do pai, da mée, da escola ou dele, como eu
ndo entendo nada de Dislexia, entdo, a minha decisédo € que ele continue na

mesma série”.

Ventura et al (2010)118) assinalam que o direito a satide possui dimensées
éticas, politicas, juridicas e técnico-cientificas indissociaveis, e sua maior ou
menor realizacdo dependera da dindmica de interpretacdes nos planos individual
ou coletivo, assim como do enfrentamento de desafios tedricos e praticos na
construcdo das novas instrumentalidades para sua efetividade. A demanda
judicial por tratamento reflete a busca pela efetividade do direito a saude,
especialmente no que se refere ao acesso e aos meios materiais para o seu
alcance. O movimento de buscar solu¢des por via judicial demonstra, entdo, as
deficiéncias e insuficiéncias do sistema de saude brasileiro para responder de
forma satisfatéria suas responsabilidades sanitarias. Em relacdo as demandas
judiciais pelo direito fundamental e universal a educacéo, o estudo de Silveira e

Prieto (2012)(119) que analisa decisGes do Tribunal de Justica de Sdo Paulo sobre
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demandas envolvendo direitos de criancas e adolescentes caracterizados como
publico-alvo da educacdo especial, demonstra que as decisdes judiciais
favoraveis a tais demandas se centram nos tipos de deficiéncia (fisica, sensorial
e intelectual) e nos critérios especificados na legislacdo brasileira. O estudo
identificou um caso com pedido de psicopedagogo para dois alunos com
Dislexia, o qual foi negado pelo Tribunal de Justica, sob a argumentacéo de que
a escola atendia ao requisito legal de oferta de equipe multiprofissional, como
psicopedagoga especializada em educacao especial e psicéloga. Tendo em
vista 0 aumento de matriculas de alunos com deficiéncia e ‘necessidades
educacionais especiais’ na classe comum, de forma pronunciada, a partir de
2001, as autoras destacam gue o atendimento educacional especializado passa
a ser o foco de reivindicacao da populacéo. Isto se reflete na prépria atuacéo do
Poder Judiciario que, em principio, restringe sua acdo em contribuir para
esclarecer a legislacdo, especialmente quanto aos deveres do Estado, néo
devendo ser considerado o atendimento especializado as diferentes condicfes
especificadas na Lei, “como uma norma programatica, que define diretrizes,
finalidades e programas de acao futura da administracdo publica” (ibidem, p.

734)19),

Embora a Dislexia n&do esteja expressamente contemplada na legislagao
sobre educacédo especial e inclusdo, o artigo também aponta para o fato de que
h& um desconhecimento do conjunto de direitos ja conquistados no plano da lei
para essa populacdo, fazendo com que as decisdes figuem, muitas vezes,
restritas as adaptaces de acessibilidade as pessoas com deficiéncia fisica,
permanecendo ausente a necessidade de remocédo de barreiras relacionadas a

comunicacao, sinalizacdo e outras. Silveira e Prieto (2012)119 ressaltam, além
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disso, o fato de que o Brasil ndo dispde, ainda, de parametros de referéncia para
atestar a qualidade do atendimento educacional especializado, 0 que permite a
utilizacao de diferentes argumentos nas decisdes judiciais. Ha4 casos em que as
solucdes indicadas incidem sobre o proprio aluno, fazendo, por exemplo, com
gue este seja transferido de escola para atender a demandas de acessibilidade,
mesmo que isso signifiqgue distanciar-se geograficamente de seu local de

moradia.

A profissional de educacao E4-PE revela um outro lado desse problema
relacionado a falta de conhecimento dos pais em relacao aos direitos dos alunos
com necessidades especiais. Nesse sentido refere que, muitas vezes, 0s
professores evitam fazer esse tipo de orientacéo aos pais, para que reivindiqguem
seus direitos na Justica: “a gente acaba sofrendo uma... uma retaliagéo... é...
entdo, os professores acabam evitando esse tipo de... de cobranca junto a
Secretaria de Educag¢do” (E4-PE). Em outra situacéo, relata que, diante da
percepcdo da necessidade do aluno, da falta do laudo médico e da falta de
condicBes econbmicas dos pais para oferecer suportes terapéuticos a crianca,
precisou procurar diretamente a Secretaria de Educacao, a fim de justificar a
necessidade do aluno e solicitar formalmente esse encaminhamento: “ja que
tem o profissional Ia, e quero que ele va. Eu ndo t6 pedindo, eu quero que ele
va, ele precisa” (E4-PE). E acrescenta: “Mas s6 se o professor... tiver...
disposto... pra ir e peitar, entre aspas, 0 sistema, porque sendao fizer (...) ndo
consegue néo, entendeu?”. Esses eventos colocam em evidéncia os conflitos

existentes nesse campo de interagao institucional, revelando as assimetrias de

poder existentes nesse ambito.
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Conforme apontam Moreira e Souza (2002)1%8), existem mudiltiplas areas
de sombra nas sociedades complexas que ficam a margem da acéo publica ou
que nado sdo adequadamente contempladas. Essas situacdes deflagram
multiplos movimentos e acdes em rede, que maximizam as interacdes humanas
no cotidiano das relacdes sociais estabelecidas no espaco publico, permitindo,
assim, analisar “os cddigos sociais e 0s rituais de discriminacdo e distincéo
presentes nas sociedades complexas” (ibidem, p. 39) 108) Essa aproximacao
analitica entre os niveis individual e de grupo e sua articulacdo com o plano
macrossociolégico da estrutura social, pode ser beneficiada pela analise de
redes relacionais, onde as relacdes e posicdes ocupadas pelos diferentes atores
sociais, influenciam percepcfes, comportamentos e atitudes, tanto no plano
individual como no do sistema como um todo. O conceito de redes sociais,
discutido por Marteleto (2001)®®), ajuda a iluminar, entdo, os processos de
ligacdes informais entre os individuos diferentemente posicionados na estrutura
social e o corpus de relacfes que estes estabelecem através das interacdes uns
com 0s outros na vida cotidiana e os modos como mobilizam forcas a exercer
pressdo politica na interacdo com as instituicdbes representativas do
ordenamento social. Desta forma, a analise de redes é Util para apreciar 0s
processos politicos que ocorrem em nivel mais baixo, em territérios menores,
gue se estabelecem a partir de construgdes transversais de interacdes e agéncia
entre individuos e instituicdes). As redes sociais permitem que os individuos
lancem mao de recursos e capacidades diversos, a fim de organizarem acdes
capazes de produzir ajuda solidaria, conscientizacdo, Vvisibilidade e
reconhecimento sobre questbes comuns que Ihes sé&o valiosas e, com isso, a

possibilidade de exercer pressdo sobre decisbes na relagdo com 0s espacos
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politicos e institucionais. A tomada de consciéncia em torno de um determinado
problema de interesse comum €, em geral, o fator que inicia a formacéao da rede,
gue podera assumir niveis de abrangéncia comunitaria, local, estadual, regional,
nacional, internacional ou global®®. As acGes em rede podem se organizar em
ambientes virtuais ou reais e produzem movimentos sociais que buscam atender
a exigéncias de necessidades, através de lutas pela ampliacdo do acesso ao
espaco politico e aos beneficios do desenvolvimento econémico, ou seja, sdo
movimentos que estdo associados a algum tipo de caréncia da populacdo em
um dado contexto, e que reivindicam valores como liberdade, igualdade, respeito
a vida, cidadania. S&o, portanto, movimentos dinamicos que envolvem direitos,

responsabilidades e varios niveis de tomada de decisdo®8).

O associativismo emerge, entdo, como uma das possibilidades de
enfrentamento do estigma de valor negativo socialmente construido e de
superacao das dificuldades que se sobrepdem a ele no ambito das interacdes
cotidianas(1%®), Esses espagos associativos se constroem a partir de lagos de
afeto, solidariedade e ajuda mutua, caracterizados por acdes solidarias que se
organizam em torno de uma determinada identidade coletiva, que compartilha
valores e interesses em comum. As acdes associativas concentram seus
esforcos em obter alcance publico, através do exercicio de presséo social e
politica na busca por reconhecimento, reivindicacdo de direitos e cidadania,
acesso a dispositivos organizacionais, politicas de inclusdo, discriminacéo

positiva, entre outros.

No territério das lutas politicas no Brasil que envolvem problemas
especificos de linguagem e aprendizagem, a questdo da Dislexia é a que mais

produziu mobilizacdo e repercussao nas duas ultimas décadas. A ‘uta’, segundo
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0s participantes, € pelo ‘direito de ser incluido a aprendizagem’ (E6-MD) e ao
‘trabalho’ (E10-MD), com ‘igualdade de oportunidades’ (E9-PS, E15-M), e de
forma ‘respeitada’ (E10-MD, E17-MD). A formac&o de associacbes em redes
sociais evolve, portanto, uma perspectiva civica e cidada e, em sua composicao,
incorporam individuos, grupos ou organiza¢fes, com uma dinamica voltada para

a sua perpetuacao e consolidagdo®®),

A participante E10-MD narra a sua participacdo no inicio dos movimentos
associativos em torno da Dislexia organizados em internet no inicio dos anos
2000, através da rede social Orkut. O fator inicial que mobilizou a criacdo da
comunidade foi o seu encontro, nesta rede social, com uma outra mae que
compartilhava da mesma experiéncia com um filho com Dislexia. A partir dai
criaram uma primeira comunidade como o objetivo de encontrar e ajudar outras
maes que estivessem passando por situacdes semelhantes. Podemos acionar a
definicdo de quase-grupos classificatérios(1?9 para caracterizar esse
agrupamento inicial de individuos mobilizados por interesses comuns, porém
ainda sem uma estrutura identificavel. Segundo E10-MD, as preocupacdes
iniciais giravam em torno de questbes relacionadas a ‘inclusao’, em uma
comunidade que foi denominada ‘Dislexia e Inclusdo’. Com a adesao de novas
pessoas interessadas pelo tema, uma nova comunidade deu lugar a primeira, e
foi denominada ‘Desabafo de Pais’ — “porque ai podia desabafar (...) podia...

b

‘desabafo” (E10-MD). Essa comunidade ja contava com a participacao de outros
atores sociais, incluindo médicos, que participavam, junto com os demais
integrantes, de diferentes discussdes organizadas por tépicos, o0 que, segundo

E10-MD, ajudava a ‘fortalecer a comunicagdo’ e a ‘promover a identidade do

grupo’ — “1a a gente podia deixar claro (...) que todos estavamos passando pelo
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mesmo problema”. Nessa modalidade de quase grupo, torna-se possivel
observar um certo grau de organizagao, caracteristico de um ‘grupo interativo’,
baseado em um conjunto de individuos em interacdo. Em ambas situa¢des, ha
um ‘ego’, ou seja, um individuo especifico que funciona como foco organizador
central®?9), a partir do qual as relages passam a se abrir em rede. Assim, como
relata E10-MD, as primeiras comunidades sobre a Dislexia proporcionaram o
encontro e o conhecimento de varias pessoas, que se organizaram de forma
‘solidaria’ e ‘participativa’ no desempenho de diferentes fungdes no ambito da
rede — “houve as discussées (...) pessoas que faziam as coisas, pessoas que
vinham com seus textos, com as suas experiéncias de vida e isso sO
acrescentava” (E10-MD). Desta forma, do objetivo inicial da rede de
sociabilidade que surgiu, originalmente, com o objetivo de compartilhar
experiéncias de sofrimento, teve lugar a mobilizacdo em direcdo a acao publica,
como resultado da construcdo conjunta de outras possibilidades de acbes —
“poderia haver uma... mobilizacdo com relagdo a isso (pausa) fazer da luta,
vitorias (...) pra ter vitorias tem que ter luta, mas que ndo precisava ser com
sofrimento” (E10-MD). Com o incremento tecnoldgico das redes sociais, as
comunidades do Orkut migraram, entdo, para um grupo on-line na rede social
Facebook, e o grupo central, ego da comunidade, organizou-se em uma
Associacdo de Pais local, com o objetivo de realizar acdes solidarias e de
mobilizagdo politica. Seus elementos simbolicos, como por exemplo, 0 nome e
o simbolo da Associagdo, significavam, respectivamente, ‘um sopro de vida ao
outro’ e ‘espalhar’. Esses simbolos representavam, segundo E10-MD, uma
‘esperancga’, e marcaram o inicio do trabalho associativo de cunho social e

politico em torno da Dislexia.
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Conforme apontam Moreira e Souza (2002)(%), esses grupos possuem
uma dinamica prépria, caracterizada por uma reunido de pessoas em torno de
uma causa que envolve um estigma, e no qual os participantes estdo
diferentemente posicionados em relacdo a ele, o que produz um processo
identificatdrio entre os ‘iguais’, ou seja, aqueles que compartilham o estigma, e
os ‘informados’, aqueles que se solidarizam com a causa dos estigmatizados.
Para esses autores, o plano relacional microssociologico de Goffman, que
valoriza a particularidade das identificacdes, 0os processos de investimento e
construcdo identitaria ndo deixa de comportar as perspectivas

macrossociolégicas, como a dos movimentos sociais.

Nesse sentido, as nharrativas dos participantes permitem perceber a
dindmica de interacdo e o potencial de acdo entre as esferas micropolitica e
macropolitica, onde, a partir da mobilizacdo social através das redes sociais e
do associativismo, busca-se alcancar uma acdo politica efetiva para as
demandas colocadas pelo duplo estigma da Dislexia, o diagndstico e o social. A
participante E7-PS, que representa, no Brasil, uma associacdo de Dislexia de
abrangéncia global, refere a importancia dessa entidade junto ao Ministério da
Educacdo para a capacitacdo de professores, participacdo em debates para
elaboracao de leis e materiais de orientagdes para a sociedade e a escola, e
evoca as tensbOes e correlacbes de forcas existentes nesses espacos de
interacbes de multiplas representatividades e interesses: “A gente fez uma
cartilha (...) que foi aprovada pelo MEC, mas no fim ele ngo utilizou” (E7-PS). A

participante E15-M narra o episddio em que participou de diligéncias a Brasilia
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com o intuito de aprovar a Lei da Dislexia'* e as dificuldades encontradas pelos
movimentos associativos no processo de negociacdo para obter apoio politico:
‘nés fomos até a Brasilia, duas vezes (...) mas o Senador falou (...) que ele né&o...
nao teria muitos votos com isso, entdo ele ndo abragou a causa”. No plano
individual, a participante E16-AD também relatou as suas dificuldades, quando
solicitou o apoio politico de um vereador em sua cidade, com a finalidade de
implantar um servigo publico para o diagnostico de Dislexia em adultos: “esse
politico se implicou, mostrou muita vontade, até assumir. Quando assumiu,
esqueceu e até hoje ndo conseguiu nada”. As participantes E8-M e E15-M
mostram-se céticas quanto ao interesse do Governo em relacao as questdes que
envolvem a linguagem e a aprendizagem como a Dislexia, entendendo que o
poder publico tem outras prioridades. Concordam que, se houvesse interesse
publico nessa questao, haveria investimentos em pesquisas e em ‘nucleos onde
isso acontecesse’ (E15-M); ‘algum centro focado (...) muito exclusivo, em que
tenha um cérebro (pausa) na area, e que tenha uma... uma atitude de gestéo (...)
alguém... com cabega e com postura” (E8-M). As falas da participante E15-M,
embora referidas a questdo da Dislexia, colocam em perspectiva problemas
educacionais mais amplos, que precisam ser enfrentados, do ponto de vista
social e politico no Brasil, a exemplo do que foi feito em outros paises, com
consultas publicas e participacdo de toda a sociedade — “é um projeto pro Brasil
para os proximos 20, 30, 50 anos (...) o Brasil seria, provavelmente, uma das
maiores poténcias (pausa) de verdade (com énfase) (...) ndo sé pelo fato da
educacdo em si, mas pelo fato do povo brasileiro... como ele tem uma afetividade

intrinseca, e como essa afetividade abre para o aprendizado”. Em sua opiniéo,

14 Projeto de Lei no 7081/2010, que dispde sobre o diagndstico e o tratamento da Dislexia e do
Transtorno do Déficit de Atencao com Hiperatividade na educacéo basica.
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0 apoio governamental com investimentos em pesquisas € fundamental para a
modificagdo de ‘praticas dentro das escolas’. E acrescenta que, diante da
auséncia estatal, profissionais de renome e influentes no pais “estao colocando
seus cursos a disposicéo (...) estdo trabalhando em funcéo de uma caréncia do
Governo [pois] ndo € uma coisa que interessa pra ele, interessa que as pessoas

(...) fiquem meio ignorantes mesmo” (E15-M).

Dentre as perspectivas de acdo vislumbradas pelos participantes, o
trabalho voluntario e beneficente é apontado como um fator que reverte em
beneficios para o movimento das associacfes, pois muitos contribuem
financeiramente, e se mostram engajados em ‘fazer o bem’ (E15-M). Na
percepcdo da participante E8-M, diante da auséncia do Estado, deveria, ao
menos haver mais ‘respaldo’ para as iniciativas beneficentes, mas também para
as privadas: “existem pessoas muito ricas (...) € a minoria, mas existe gente boa
(...) que se tiver um pingo de respaldo (...) de colaboracgéo, a gente sabe que tem

muita gente que faz’.

Nessa direcdo, Moreira (2006)1?1) destaca a importancia da acgdo
voluntaria numa perspectiva do sistema de dadivas, baseado na reciprocidade,
que possibilita a criagdo de redes de sociabilidade. Esse sistema requer o cultivo
das relacbes pessoais, a informalidade e a aprendizagem resultante das trocas
e das relacdes face-a-face, tipicas da micropolitica do cotidiano, e que envolve
os afetos, a identificacdo, as motivacdes e 0s desejos entre atores sociais que
ocupam diferentes posi¢cdes no sistema de trocas sociais. Esses atributos
constituem uma rede de ‘sociabilidade primaria’ que, operado por um circuito de
‘retribuicdo da dadiva’, reverte em conquistas pessoais, empoderamento das

relacdes sociais e conquistas dos interessados nos planos de necessidades que
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Ihes séo proprias. No plano mais avancado desse sistema, galga-se ao alcance
de visibilidade e reconhecimento social, tanto das préoprias pessoas assistidas,
como na conquista de novos apoios, financiamentos, premiacdes, que

fortalecem essas associacoes.

A parceria publico-privado também foi evocada como possiblidade de
acao coletiva para um alcance mais efetivo as necessidades da populacdo em
relacdo aos problemas especificos de aprendizagem: E8-M — ‘ja que o poder
publico ndo faz, eu acho que pelo menos ele podia divulgar, estimular, e alguém
particular, privado, fizesse uma parceria pra atender o pessoal (...) d4 o apoio,
SO o apoio, o particular faz”. A participante E7-PS relata o engajamento
necessario das associacfes na atencdo a populacdo carente, diante da
insuficiéncia da participacdo do Estado: E7-PS — “a gente... tem que vestir a
camisa, ndo tem dinheiro de Governo, de ninguém (com énfase). A gente tem

que lutar para ajudar os que ndo podem, porque nao tem”.

A mobilizacdo dos pais € sinalizada como um elemento fundamental para
a modificacdo dessa realidade e as redes sociais sdo apontadas como uma
ferramenta potente para proporcionar ‘mais uniéao, informagdo, comunicagéao (...)
luta, conhecimento” (E10-MD) e ‘pressao politica’ — “os pais que tém que se
mobilizar e (...) exigir um posicionamento técnico” (E15-M). Na visado de E10-MD,
as redes sociais on-line abriram a possibilidade de romper com as fronteiras
geograficas e culturais, o que representa ‘beneficios’, como 0 maior acesso a
informacdes, sentimento de pertencimento e pratica da solidariedade - “eu posso
conversar com alguém e saber o que ta acontecendo do outro lado do mundo,
como € que estao as pesquisas la de Dislexia, eu tenho acesso (...) a me alegrar,

a dizer o que eu té sentindo, a ajudar alguém” (E10-MD). Para E15-M, a ‘pressdo
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exercida pelos grupos sociais’ seré determinante para produzir mudancgas nesse

cenario.

As redes sociais oportunizadas pelo advento e popularizacédo da internet,
demonstram o seu potencial de alcancar diversos objetivos como informar,
comunicar, influenciar, e consistem em ambientes favoraveis ao
compartilhamento de informacdes e experiéncias entre pessoas que vivem
problemas semelhantes de diferentes idades e grupos sociais. As narrativas
apresentadas pelos participantes quanto ao uso da internet e das interacdes
proporcionadas pelos grupos on-line sobre a Dislexia nos aproximam das
consideracdes de Pereira Neto (2015)®®), que explora o papel da internet e dos
grupos virtuais na producdo, transmissdo e recepcdo de formas simbdlicas,
especialmente na area da saude, onde ha lacunas de atencéo pelo poder publico
e, portanto, um grande numero de consumidores sobre este tipo de informacéo.
Essas novas ferramentas de acesso a informacé&o, conhecimento e inovacdo em
termos de sociabilidade produzem o fendmeno do ‘paciente informado’. A partir
dessa categoria, 0 autor discute 0 seu potencial de produzir o empoderamento
de pessoas que buscam informacdes sobre suas questdes de saude e suas
implicacdes no plano da vida cotidiana, assim como coloca em perspectiva a
ampliacéo ou declinio da dominacao exercida pelos saberes médicos instituidos.
Nesse sentido, os participantes referem que a internet e as redes sociais virtuais
apresentam aspectos positivos e negativos. As principais vantagens apontadas
sdo a possibilidade de gerar ‘mobilizagdo’ (E9-PS, E10-MD, E15-M, E16-AD,
E17-MD) e ‘acesso a informag¢éo’ (E3-M, E5-M, E6-MD, E7-PS, E9-PS, E11-JD,
E18-JD, E20-M), o que propicia ‘maior conhecimento sobre os disturbios de

aprendizagem’ e ‘diminuigdo do preconceito e das ideologias’ (E10-MD).
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Vemos, a partir das falas dos participantes, que a internet e 0os grupos
virtuais desempenham um papel importante na producdo, transmissao e
recepcao de formas simbodlicas relacionadas a Dislexia. O acesso a informacao
e 0 compartilhamento de experiéncias sobre diagnostico e tratamento
proporcionam, por um lado, um autorreconhecimento e a formag¢do de uma
identidade coletiva, que se constréi em torno da categoria diagnostica, mas
também dos rotulos e das barreiras sociais a ela relacionados. Essa dimensao
de sociabilidade potencializada pela internet relaciona-se, entéo, a possibilidade
de identificacdo entre os pares, onde a troca de experiéncias e 0 encontro com
0s iguais, auxilia no processo de construcdo de uma identidade coletiva e no
sentimento de inclusdo: Na fala de E12-PE — “as pessoas precisam mesmo se
ver espelhadas. Se eu tenho uma dificuldade e eu acho que essa dificuldade é
sé minha, isso me oprime e me afasta e me segrega. Mas no momento em que
eu percebo que essa dificuldade ndo € s6 minha, eu me sinto incluida em algum
grupo (...) e o ser humano, a gente precisa disso, nés somos seres sociais, de
comunidade”. No processo de construcdo de identidade, a internet auxilia na
busca de enquadramento social a partir do diagnéstico — ‘ver onde esta
encaixado’ (E3-M, E5-M, E6-MD, E8-M, E10-MD, E20-M) e, consequentemente,
no empoderamento individual e coletivo, que possibilitam a descoberta de
estratégias para lidar com o problema. Assim, os participantes referem a
possibilidade de ‘tirar duvidas e se tornar menos leigo’ (E3-M, E5-M), ‘aprender
a lidar e a enfrentar o problema’ (E17-MD), ‘encontrar e adaptar estratégias
pedagogicas’ (E20-M), ‘ter amplo acesso a diferentes visées sobre a questao da
Dislexia, ter varios planos de discusséo’ (E11-JD). Os grupos on-line sao

referidos, entdo, como espacos para ‘trocar experiéncias e aprender com o outro’
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(E3-M, E17-MD, E20-M), ‘achar pessoas iguais a vocé’ e ‘diminuir a soliddo’,
‘saber que vocé ndo esta sozinho’ (E3-M, E5-M, E6-MD, E8-M, E19-AD, E20-M),
‘encontrar caminhos e solu¢ées’ (E6-MD); ‘ajudar aos outros’ (E3-M, E16-AD,
E17-MD, E19-AD, E20-M); ‘buscar e disseminar conhecimento’ (E7-PS, E11-JD,
E15-M, E16-AD). Para a participante E12-PE, a internet possui ainda uma outra
vantagem, que é a de proporcionar o exercicio da leitura e da escrita como modo

prioritario de comunicacao.

Uma outra vantagem proporcionada pelo acesso a informacao e troca de
experiéncias na internet e grupos on-line, é o fato de que o paciente informado
tende a assumir uma posi¢cao mais ativa na relacdo com o médico e o profissional
de saude, o que favorece a reducado das assimetrias observadas historicamente
nessa relagdo. Conforme aponta Pereira Neto (2015)®9), ainda que norteado
pelos referenciais do saber biomédico, o paciente informado é reflexivo em
relacdo as informacdes que obtém no cyberespaco, uma vez que contextualiza
a sua prépria histéria em um sistema légico de pensamento. Nesse aspecto, 0s
participantes relatam as suas preocupacdes e ralativizacdes quanto a ‘qualidade
da informagédo’ e a ‘idoneidade e/ou interesses’ das fontes na ‘circulagao’ de
formas simbdlicas, pois existe pouco ‘controle’ sobre isso (E9-PS, E11-JD, E18-
JD, E20-M): ‘tem que ter muita cautela pra perceber bem o que que ta
acontecendo (...) saber filtrar bem, porque (...) o mundo é meio perverso” (E9-
PS). Para E8-M, as pessoas ficam mais ou menos expostas a manipulagdes nos
espacos virtuais em funcdo de suas possibilidades de fazer criticas aos
conteudos divulgados: “se pega alguém ali com uma forca maior de

convencimento e fala bobagem, pra levar um monte ali na bobagem, é facil”.
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Entretanto, como aponta E20-M — “eu ja consigo ver (...) e saber se realmente

aquilo vai funcionar ou néo, a gente ja consegue dar uma filtrada”.

No caso dos profissionais de educacao, onde a caréncia de formacao e
capacitacdo sobre problemas especificos de linguagem e aprendizagem no
ambiente escolar se mostraram bastante presentes nas narrativas, a internet
surge como uma aliada na ‘troca de experiéncias e informac¢des’ que ajudam a
preencher as lacunas de conhecimento em éareas especificas, fruto da pouca
interacdo entre os campos da educacao e da saude e da falta de suporte no
ambito institucional: E4-PE — “a gente vai trocando experiéncia, vai vendo artigos
e pesquisas, pra gente poder saber como lidar com essas dificuldades (...) s6 a
base do estudo, estudando, pesquisando, se informando”. Para esta
participante, a troca proporcionada pelos grupos de internet “interfere
diretamente no nosso trabalho”, pois as informac¢des podem ser utilizadas como
estratégias em sala de aula, a partir da experimentacdo — “Porque é isso que a

gente faz, a gente experimenta o tempo todo” (E4-PE).

O empoderamento proporcionado pelo uso da internet e dos grupos
virtuais pode assumir diferentes perspectivas, o individual e o coletivo, sendo
ambos interdependentes, e que conduzem a possibilidade de integrar individuos
e grupos excluidos e carentes de bens elementares e servicos em sistemas
precarios de organizacao publica®®. O empoderamento individual remete a uma
dimensdo psicologica e trata da possibilidade de desenvolver o
autorreconhecimento, a autovalorizagdo e a autoestima. Ja o empoderamento
coletivo expressa a sua dimensao politica, que implica transformacdes das
estruturas sociais vigentes, buscando a redistribuicdo do poder e a reducéo de

assimetrias entre os atores sociais diferentemente posicionados. Por essa
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perspectiva, 0 empoderar-se, enquanto ator social que ocupa uma posi¢ao de
agente socialmente vulneravel, relaciona-se a capacidade de exercer poder e
forca na tomada de decisédo e nas escolhas realizadas no contexto da sua prépria
vida, nas relacdes onde se identificam assimetrias de poder. Trata-se de agir
com maior autonomia e de poder acionar 0os meios e instrumentos que lhes
permitem ter visibilidade, influéncia e capacidade de agdo e decisdo(®®. O uso
do cyberespaco parece, portanto, benéfico, pela possibilidade que oferece de
compartilhamento de experiéncias, o que auxilia na integracéo dos participantes,
no engajamento do grupo e no fortalecimento de sentimentos como

autorrealizacédo, identidade e pertencimento.

Finalmente, os participantes indicaram possiveis solucbes para 0s
problemas sociais e politicos identificados no campo da Dislexia. Para E16-AD
a pesquisa e a divulgacdo seriam importantes para favorecer o diagnostico
precoce e as adaptacdes necessdrias ao convivio com o problema - “porque é
muito possivel viver com a Dislexia, entdo, precisa saber o que tem e saber lidar
com isso, e a gente s6 aprende a lidar sabendo o que que é, conhecendo, tendo
as informagées”. Outros participantes (E7-PS, E8-M, E9-PS, E10-MD, E15-M)
compartilham dessa opinido e acrescentam que a ‘informagéo e a formagéo
técnica’, assim como a ‘produgcdo de conhecimento académico’ Ssao
fundamentais ndo so6 para facilitar o diagnéstico’, mas também para ‘qualificar a
informacgéo leiga’, ‘melhorar a divulgagdo’ e, com isso, ‘reduzir o preconceito’.
Nesse sentido, a educacdo da populacdo, através de dispositivos como a
‘realizagdo de palestras em escolas com profissionais qualificados’, € apontada
como um fator crucial para melhorar a informagao, diminuir o preconceito e

promover a inclusao social das pessoas com Dislexia (E3-M, E5-M, E8-M, E20-
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M). Porém, na visdo de E19-AD, a diminuicdo do preconceito esta referida
também a uma questao cultural, que evoca o respeito ao préximo: “é diferente la
no Japdo, Vvocé respeitar as pessoas, 0 limite delas, isso é importante.
Infelizmente, nesse pais ao qual nés moramos, o respeito pelo ser humano nao

existe”.

No que concerne a divulgacdo, a realizacdo de ‘campanhas publicas
educativas’ (E13-PS), como a ‘Semana da Dislexia’ realizada por E7-PS, foram
elementos evocados como estratégias para promover mudancas na sociedade:
“‘como a gente tem hoje ‘Teste da Linguinha’, ‘Teste da Orelhinha’ (...) ‘Outubro
Rosa’, ‘Novembro Azul’, eu acho que pra linguagem também tem que ter, né, pra
sociedade um impacto (...) informar mais o problema, mostrar mais a sociedade
a importancia (...) temos que educar a populacgdo, porque se surgir o problema,
a gente ja ta preparado pra receber, e ndo enxergar como um problema, né,
enxergar como uma situagdo que pode ser resolvida” (E13-PS). A profissional
de saude E7-PS aponta, também, para a importancia do trabalho a ser realizado
nas universidades: “vocé teve que fazer um trabalho (...) vocé tem que ir em

todos os niveis (...) onde mexe com Educacgéo (...) todos tém que saber”.

A escola é apontada como o representante institucional que ocupa o lugar
mais estratégico para a busca de solucdes, e seu papel é referido tanto no plano
microssocioldgico das relagdes cotidianas que envolvem a comunicagdo com as
familias e os profissionais de saude (E3-M, E5-M, E6-MD, E8-M, E13-PS, E17-
MD, E20-M) como em termos macrossociologicos, envolvendo as tensdes
politicas e epistemoldgicas que interferem sobre as opc¢des de métodos de
ensino e as formas organizativas do trabalho pedagogico. A ‘formagédo e

capacitacdo dos professores’ sdo apontadas pelo conjunto dos participantes
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COmo essenciais para que a escola esteja mais preparada para lidar com alunos
com necessidades educacionais especiais, especialmente, o ‘professor
especialista’ do Ensino Fundamental Il e do Ensino Médio, como assinala E20-
M — “Os professores ndo estéo preparados pra pegar aluno com nenhum tipo de
dificuldade (...) pra... encarar uma crianca que pensa de uma maneira diferente,
que resolve as coisas de uma maneira diferente”. Em sua experiéncia formativa
na area de educacao, E20-M diz que o curso de Letras ndo a autorizou a cursar
disciplinas na é&rea de Ensino Especial, argumentando que: “ndo tinha
necessidade, porque s6 quem trabalhava com o ensino especial era o pedagogo
(...) o professor especialista néo precisava trabalhar com o ensino especial”. De
sua parte, a participante E4-PE ratifica o aspecto da deficiéncia formativa do
professor, afirmando que: “a gente ndo tem esse embasamento (...) essa
capacitacdo (...) eu sou graduada em Pedagogia, mas la no meu curso de
formacéo, eu no tive nenhuma informagdo de como lidar com essas criangas”.
A profissional de saude E7-PS relata a sua experiéncia colaborativa junto ao
MEC no ambito da capacitacéo de professores da rede publica para o trabalho
em sala de aula com criangas que vivem com Dislexia, e situa a precariedade
dessa formacdo e a falta de oportunidades e suporte publico para realizar

capacitacoes de forma continuada.

Ainda no ambito macropolitico, as disputas ideolégicas entre os campos
da saude e da educacédo no que se refere a categoria Dislexia e aos métodos de
ensino mais indicados para a sua abordagem também sao apontados por E7-PS
e E15-M como entraves a adocgao de estratégias e a busca de solugdes: E7-PS
— “lestava no MEC] para fazer um documento, uma Lei (...) porque a luta é:

educacdo ou saude (...) aonde que ela vai encaixar (...) a maior dificuldade &
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essa (...) um empurra pro outro (...) ai tinha profissional que nao acreditava na
Dislexia”. Na opinido de E15-M, as ideologias dominantes estdo presentes “até
mesmo nos cursos de doutorado, mestrado... existe é... uma imposi¢do nessa
metodologia, € um polo preponderante em funcdo, também, da politica (...)
Entao, a politica é que manda”. Nesse sentido, referem que, em meio as
‘disputas politico-ideoldgicas’, desloca-se o foco principal, e fazem com que
criancas, jovens e adultos com Dislexia sejam o0s maiores prejudicados —
“sempre tem a fogueira das vaidades’, um profissional se acha mais capacitado
e mais gabaritado que o outro, e uma teoria € melhor que a outra, mas a gente
esquece de olhar a crianga” (E15-M). Para varios participantes (E3-M, E6-MD,
E8-M, E11-JD, E10-MD, E15-M, E17-MD, E18-JD, E19-AD, E20-M), a revisédo
dos métodos de ensino é uma necessidade para que pessoas com Dislexia
possam ser mais incluidas a educacdo: E20-M — “sair daquele ensino mais
tradicional e entrar num ensino mais reflexivo, em que vocé pense, que vocé
discuta, que vocé debata, e que eu acho que a gente vai ter uma melhora, ndo
s6 pra essa crianga com dificuldade, mas pra vocé tornar um cidaddo muito mais
esclarecido”. Para a profissional de educacdo E12-PE, é necessario um
‘movimento de conscientizagdo dos educadores’ em direcdo ao ‘maior
conhecimento do potencial da crianga considerando as fases do

desenvolvimento’, para que essas possam se ‘desenvolver de forma global, de

forma integral’.

Uma outra questdo destacada em direcdo ao encontro de saidas e
solucdes, se refere & necessidade de maiores investimentos em pesquisas e
divulgacdo na area dos problemas especificos de linguagem e aprendizagem.

Nesse sentido, a participante E13-PS sinaliza a ‘deficiéncia de recurso publico’
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para investir em informacao e divulgacdo sobre o tema, 0 que impacta na falta
de informacéo, especialmente em ‘ugares mais carentes’. As participantes E8-
M e E16-AD indicam a falta de interesse politico’ sobre esse tema, por ndo ser
um campo 7ucrativo’ nem que mobiliza votos em eleigdes. As participantes E8-
M e E15-M referem a necessidades de investimentos publicos para a formacgao
e incentivo a ‘nucleos de referéncia’ e ‘laboratérios-escola’ que possam
desenvolver ‘programas-modelo interdisciplinares’ para atender as demandas de
atendimento especializado da populacdo mais carente e servir de guia para a
implementacdo de novas propostas de inclusdo nas escolas publicas: “...)
elaborar um programa-modelo (...) um laboratério-escola, com um grupo de
pessoas onde se fale bem interdisciplinarmente, onde exista um respeito grande
pelos professores (...) e nicleos (...) que atendesse essa populacgéo (...) que ndo
pode pagar profissional (...) [que] se organizasse servigo onde os profissionais
(...) com a mente aberta fossem descobrir o que deve ser feito numa escola onde

tem um nivel muito baixo de alfabetizagdo, um nivel alto de repeténcia” (E15-M).

A participante E16-AD considera que o ‘conhecimento cientifico’ e a
‘informagé&o’ sdo essenciais para informar aos decisores e formuladores de
politicas publicas e aos profissionais que prestam atendimento nesse campo —
“seria primordial mesmo, pra que politicos fizessem leis que obrigassem as
escolas a terem conhecimentos nesse sentido e que (...) na saude tivesse
capacidade de diagnosticar, pessoas que pudessem atender e ter informacao

pra atender as pessoas que tém essa dificuldade” (E16-AD).

No que concerne, entdo, ao campo das saidas e solu¢cdes formuladas
pelos participantes no escopo de suas narrativas, vemos que, conforme assinala

Thompson (2009)?2), os sujeitos sdo ativos em compreender e significar os
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acontecimentos e experiéncias da sua vida cotidiana, a partir das interacfes
dindmicas estabelecidas nos diferentes espacos e niveis relacionais da estrutura
social. Nesse processo de producédo de sentidos, situado social e historicamente,
0os meios de comunicacdo de massa assumem papel preponderante na
producdo e difusdo das formas simbdlicas relacionadas a Dislexia, pois eles
exercem influéncia sobre os modos como as mensagens sao estruturadas e
construidas e como estas séo recebidas e apropriadas por pessoas ou grupos,
em funcéo das circunstancias socio-histéricas e dos recursos de que dispbéem
para receber e incorporar tais mensagens em suas vidas cotidianas. Ao olharem
de forma critica sobre o processo dinamico de interacfes simbdlicas nas quais
suas experiéncias se inscrevem, os atores buscam elucidar as percep¢des dos
envolvidos na producdo e transmissdo das mensagens, 0os modos como
compreendem essas constru¢des, como agem em relacédo a elas, o que estédo
produzindo e o que almejam conseguir, em funcdo de suas necessidades,

interesses e capacidades.

Desta forma, na visdo das participantes E8-M, E10-MD e E15-M a
‘mobilizagdo’ da sociedade através das redes sociais e da acéo das associacdes
é fundamental para promover mudancas substantivas em relacdo a Dislexia e
aos problemas especificos de linguagem e aprendizagem — “como sociedade, a
nossa parte € mudar essa visao. E depende de cada um de nos (...) pra que a
gente tenha uma sociedade mais justa, mais clara e aonde a gente possa
realmente mostrar que cada um tem o seu valor, ndo importa se tem Dislexia ou

n&o” (E10-MD).

Em Jdltima analise, essa discussdao nos aproxima das reflexdes

apresentadas por Oliveira et al (2009)1%) acerca dos conceitos de justica e
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incluséo social, onde a identidade moral concebida como um modo particular de
vida ‘boa’ e digna se converte em uma concepcao universalista de ordem moral.
Essa possibilidade ocorre a partir do dialogo com as referéncias aos direitos
humanos e sua defesa a criacdo de espacos capazes de acomodar diversas
formas de identidade e vinculos sociais, e com as liberdades substantivas que
os individuos tém razéo em valorizar, a fim de que possam realizar suas escolhas
e desenvolver suas capacidades, com respeito aos funcionamentos e marcas

especificos de determinados grupos em suas diferentes realidades(1??),

Assim, podemos considerar que as dificuldades impostas pelos
problemas de linguagem e aprendizagem, em especial, a Dislexia, sdo
experienciados pelos individuos concernentes como privacbes de suas
capacidades de desenvolver aquilo que consideram socialmente valoroso e que
julgam importante para que possam exercer seu papel de agentes do seu proprio
processo de desenvolvimento. Na medida em que as liberdades substantivas se
relacionam, também, a caréncia de servi¢cos publicos e assisténcia social, a
mobilizacdo social e politica em torno da Dislexia e a reivindicacéo por igualdade,
respeito e justica, enquanto oportunidades e condi¢des reais para o alcance e
realizacdo daquilo que se valoriza, podem ser interpretados como um movimento
ativo em direcdo ndo apenas a conquista de direitos, mas a busca por
reconhecimento e visibilidade publicos de suas identidades e de realizagdo de

uma vida plena e justa.
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Consideracdes Finais

Nesta pesquisa, analisamos as narrativas de atores sociais
diferentemente posicionados na estrutura social e organizados a partir de grupos
virtuais, com o objetivo de explorar e compreender os sentidos produzidos a
partir de suas experiéncias frente aos problemas especificos de linguagem e
aprendizagem e os modos como se organizam e reivindicam visibilidade,
reconhecimento e acdo publica. A categoria diagnostica ‘Dislexia’ foi utilizada
como uma situacdo modelo a partir da qual circunscrevemos o campo de analise

sobre 0 nosso objeto.

Cabe destacar que este estudo s6 se tornou possivel a partir do encontro
com o0s participantes que, gentilmente e voluntariamente, ofereceram as
narrativas de suas experiéncias para fins desta investigacdo. Ao longo dos seis
meses de trabalho de campo, colhemos depoimentos de atores sociais que se
dispuseram a narrar suas experiéncias com a Dislexia, tanto do ponto de vista
de quem foi diagnosticado ou teve um filho diagnosticado com esse ‘transtorno
de linguagem e aprendizagem’, como também a visao de profissionais que lidam
com esses problemas na sua vida cotidiana, seja no espaco da saude ou da

educacao.

A partir da analise e interpretacéo das experiéncias relatadas, foi possivel
identificar um campo dinamico de interagcdes sociais, que passa a operar quando
estamos diante de um diagnostico de problema especifico de linguagem e
aprendizagem. Este campo relacional situa-se entre as dimensdes do cuidado,
incluindo a familia e o setor saude, da instrucdo formal, fornecida pelos

ambientes de formacdo académica, do mundo do trabalho e das relacdes
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estabelecidas com o mundo social. Tais dimensées compdem uma tessitura de
espacos relacionais, construidos a partir de um conjunto de referéncias culturais
e sociais, marcados por interesses e disputas ideoldgicas, e influenciados por
contextos socio-histéricos especificos, resultando em campos hierarquizados e

normativos que organizam a vida em sociedade.

O olhar sistematizado sobre os resultados da pesquisa permitiu-nos
identificar trés dimensdes analiticas que situaram os planos pessoal, institucional
e politico evocados pelos participantes a partir de suas experiéncias com o viver
e o lidar com a Dislexia sob diferentes 6ticas. Dimensdes essas que interagem
reciprocamente, e fazem emergir deferentes sentidos produzidos na interface

com elementos da cultura e do contexto social e historico.

Retornamos, entdo, as perguntas de partida colocadas ao estudo e aos

objetivos tracados, e buscamos respondé-los, ainda que provisoriamente.

Sobre as formas como os diferentes atores sociais, participantes da
pesquisa, enunciam e representam o0s problemas do desenvolvimento da
linguagem e aprendizagem e como situam as suas necessidades em espacos
publicos, podemos afirmar que, assim como referido na literatura, e tendo por
base, neste estudo, as narrativas sobre a Dislexia, os problemas do
desenvolvimento da linguagem e da aprendizagem afetam de forma significativa
as possibilidades de integracao e insercao social do individuo ao longo de todo

0 curso da vida.

O primeiro desdobramento de analise e interpretagcdo explorou as
trajetorias pessoais da experiéncia com a Dislexia na sua interface com os

planos social e institucional, imbuidos de seus marcos, regras e convencoes.



227

Este ndcleo narrativo destacou a atribuicdo de valor social negativo as
dificuldades e ao insucesso no processo de aprendizagem formal, produzindo-
se marcas de diferenca, que convocam outros campos de conhecimento e
institucionais a se pronunciarem dentro de suas referéncias normativas. Vimos
gue a experiéncia de ruptura entre a norma vital e aquela socialmente esperada,
produz o sentimento de vida contrariada diante das exigéncias normativas do
meio, e instituem, no sujeito, a dimenséo do sofrimento e do adoecimento, o que

faz evocar a necessidade de tratamento, adaptacéo e correcao.

As andlises deste nucleo colocaram em evidéncia um rol de
necessidades, entraves e conflitos situados na interface entre os campos da
familia, da salde e da educacdo. Nesse campo interacional participam atores
diferentemente posicionados na estrutura social e dotados de diferentes
recursos e mecanismos de negociacdo e interpretacdo das formas simbdlicas
gue circulam no ambito de suas vidas cotidianas. As narrativas dos participantes
permitiram, entdo, explicitar os diversos aspectos da cultura, assim como 0s
componentes socio-histéricos e ideoldgicos que participam do processo de
construcao social da Dislexia enquanto categoria diagndstica e que caracterizam
relacbes assimétricas de poder de diferentes ordens. Tais assimetrias
atravessam as relagdes entre os diferentes atores sociais, como por exemplo,
aquelas que revelaram a naturalizacdo e desvalorizacdo das queixas dos pais
sobre o desenvolvimento de seus filhos, tanto no ambito das rela¢des sociais
como nos espacos da relagdo médico-paciente e escola-familia, colocando em
evidéncia as disputas entre o saber médico e o saber leigo, a naturalizacéo e
normatizacao dos processos de aprendizagem no espago escolar e as praticas

medicalizadas instituidas no gerenciamento desses processos.
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Neste nucleo narrativo, também buscamos iluminar, do ponto de vista
sécio-historico, o valor social da linguagem e da aprendizagem da leitura e da
escrita nas sociedades contemporaneas, a fim de compreendermos os sentidos
produzidos pelos atores sociais entrevistados quanto aos impactos desses
problemas em suas vidas cotidianas, tanto na dimensao pessoal, quanto na
dimensao da participacao social. Desta forma, linguagem e aprendizagem foram
enunciadas como valores que representam capital social, cultural e econémico,
e como condi¢des fundamentais para a estruturacdo do sujeito e para o alcance

da dignidade na vida humana.

Ainda sobre como os atores enunciam e representam o0s problemas do
desenvolvimento da linguagem e aprendizagem e como reivindicam visibilidade
para 0s mesmos em espacos publicos, exploramos, na sequéncia, o diagndstico
como ‘passaporte’ para o reconhecimento, suas possibilidades, limites e busca
de outros sentidos. Nesse nucleo ganharam relevo o processo de construcéo
social da doenca, onde os valores e conhecimentos disponiveis em um
determinado tempo histérico sdo determinantes para eleger o que reclama por

atencao e cuidado em uma sociedade.

Nas narrativas dos diferentes atores, o diagnéstico biomédico de Dislexia
atestado através do laudo médico, quer seja ha sua perspectiva de um processo
sistematizado de avaliacdo, quer seja na qualidade de um rotulo, adquiriu o
estatuto de personagem principal, e assumiu diferentes significados e funcdes,
positivas e negativas. Por um lado, configurou-se como um ‘passaporte’ para o
reconhecimento e autorizacdo da experiéncia de adoecimento em sua
perspectiva de cronicidade; serviu para nomear e ressignificar experiéncias,

conduzindo a processos de normalizacdo da vida; apoiou a afirmacdo de
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identidades pessoais e a construcdo de identidades coletivas; e serviu para
reclamar e assegurar 0 acesso a recursos e dispositivos de suporte e inclusao
social. Por outro lado, o diagnéstico médico expds sua face negativa, com
destaque para o poder da autoridade médica, o fendmeno da medicalizacdo dos
processos de desenvolvimento e de aprendizagem e os interesses de mercado,

gue funcionam como mecanismos de controle da sociedade.

As relacdes de conflito entre os rotulos diagndsticos e os rétulos sociais
foram interpretadas a luz das interagdes entre o campo microssociolégico da
vivéncia singular e subjetiva do sujeito com o campo comum e plural das
relacbes sociais no espaco publico, onde o ambiente relacional da escola se
destacou como produtor de rétulos e estigmas, e de segregacdo e opressao.
Nesse contexto, foram apresentadas situacdes contundentes nas quais o
estigma negativo atribuido a inabilidade para a aprendizagem da leitura e escrita
exerce o seu forte potencial de deterioracdo da identidade social do individuo,
em relacdo as exigéncias normativas caracteristicas desse espaco, em

particular, e da sociedade, em geral.

Ainda respondendo aos modos como 0s atores se organizam para
alcancar reconhecimento e visibilidade, foi possivel evidenciar o papel dos
rotulos diagnosticos e sociais em favorecer a construgdo de uma identidade
coletiva em torno da Dislexia, assim passando a mobilizar a construcdo de novas
redes potenciais de apoio. Para este processo, participam tanto os aspectos
negativos dos rotulos, como deterioracdo da identidade social do sujeito
resultante do roétulo social e a marca de inferioridade e incompletude

proporcionada pelo rétulo diagnostico, assim como a vertente positiva do rétulo
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diagnéstico, pela possibilidade que este introduz de remover o individuo de seu

isolamento e sofrimento.

Varios temas foram evocados e justificados pelos participantes como
prioritarios e necessarios para o debate que envolve os problemas especificos
de linguagem e aprendizagem. Dentre eles, viver com dignidade, ter sua
autoestima e identidade pessoal e social preservadas, poder acessar atributos e
capitais valorizados socialmente, participar da vida social com igualdade de
condicBes e oportunidades, ter direito a aprendizagem e ao trabalho foram
enunciados de forma recorrente e reivindicados do ponto de vista da acao
publica. Com isso, ganhou destaque a mobilizacdo dos envolvidos, em especial,
as familias, representadas pelas mées e/ou pelos sujeitos que vivem e convivem

com a experiéncia da Dislexia, em direcdo a processos de identificagdo com os

pares e a movimentos de luta por direitos, justica social e incluséo.

No terceiro e Ultimo nucleo analisamos, entdo, como as familias se
organizam a partir do ‘passaporte’ fornecido pelo diagndéstico e as interlocugbes
entre a micro e a macropolitica. Aqui sobressairam os diferentes movimentos e
mecanismos acionados pelos pais e pelos jovens e adultos com Dislexia em
direcdo ao enfrentamento do problema e a reivindicacdo politica por justica e
inclusdo social. Podemos destacar o papel das ‘maes cuidadoras’, evidenciando
0 viés de género e as assimetrias de poder relacionadas a dimenséo do cuidado,
nas quais as maes assumem maior protagonismo. Também ganhou destaque a
passagem da infancia para a idade adulta, onde as dificuldades decorrentes da
Dislexia e as lacunas deixadas pela acdo publica foram apontadas como
situacdes que colocam esses individuos em situagdo de maior vulnerabilidade

frente a acdo de mecanismos de opressao social, especialmente no que diz
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respeito a vida académica e a futura insercao profissional. As discussdes sobre
justica e inclusdo social perpassaram a questdo da posicédo e participacdo do
Estado frente aos problemas de linguagem e aprendizagem, que foi
caracterizado como ‘omisso’ diante de problemas que n&o sao classificados
como ‘deficiéncia’, mas que trazem limitacbes para a vida, e que podem ser

simbolizadas pela restricdo de liberdades e oportunidades.

A dimensado da luta politica organizou-se em torno da importancia da
internet e das redes sociais como ferramentas de informacéo, divulgacéo e,
principalmente, de encontro entre 0s iguais, proporcionando a formacao de redes
relacionais que se expandem em direcdo a movimentos associativos em formato
de grupos de solidariedade e ajuda muatua. Esses grupos procuram promover
suporte as familias, maior (re) conhecimento, visibilidade e obtencéo de apoios
com poder de influéncia e empoderamento. Buscam, ainda, demonstrar que, no
caso da Dislexia, existe sofrimento psiquico e repercussdes para a vida, uma vez
gue o individuo é afetado em suas possibilidades de se inserir no mundo social
e produtivo em condi¢des de igualdade de oportunidades, tendo em vista o valor

social atribuido a leitura e a escrita nas sociedades contemporaneas.

Com base nas andlises e interpretacdes empreendidas sobre a realidade
estudada, ainda que sejam parciais e provisorias, cabe-nos algumas reflexdes,
no sentido de indicar alguns estimulos para pensar dialogos entre campos

complementares de acéo.

Apesar de as politicas brasileiras voltadas para o segmento da infancia
atentarem para a protecao as vulnerabilidades e para a promoc¢é&o do potencial

maximo de desenvolvimento da crianca, ainda parece-nos prevalecer um
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distanciamento entre o que € preconizado no corpo desses documentos politicos
e suas condicdes reais de implementacao e realizacdo, especialmente no que
concerne a conformacéao dos servicos e dos profissionais que se encontram na
ponta do processo de atencdo em saude. Nesse sentido, a atuacdo dos
profissionais médicos nos espacos das consultas de pediatria e puericultura, em
relacdo aos sujeitos pesquisados, coloca em destaque 0 pouco conhecimento
sobre o processo de desenvolvimento infantil e as limitacbes no manejo de
situacles que efetivamente possam contribuir para uma identificacdo precoce,
encaminhamentos adequados e acfGes de promocdo de saude dirigidos a

criancas com alteracdes primarias de linguagem e aprendizagem.

As limitacdes nesse campo ndo parecem se restringir ao escopo da
atuacdo médica, mas englobam, outrossim, a formacéo e capacitacdo de outros
profissionais nas areas da saude e da educacdo, no que concerne aos
conhecimentos minimos necessarios para a identificacdo de dificuldades
especificas do processo de aprendizagem e as competéncias de maior

complexidade requisitadas para a abordagem eficiente desses problemas.

No escopo das narrativas oferecidas pelos participantes, foi possivel
identificar a fragilidade na comunicacdo e na construcdo de acgles
interdisciplinares e intersetoriais nas areas de saude, educacéo e trabalho, que
respondam de forma mais efetiva as necessidades apontadas tanto pelos
sujeitos que vivem com Dislexia como pelos proprios profissionais que atuam
nessas respectivas areas. Desta forma, os achados da pesquisa reforgcam outras
referéncias teoricas indicadas ao longo do estudo, que apontam para a cisdo
ente as instituicbes de assisténcia a saude e de educacdo na esfera da

administracdo publica brasileira como um real entrave a atencao integral a
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crianca. Dentre os principais obstaculos estdo a morosidade e as exigéncias
contidas nos processos burocraticos de encaminhamento entre esses setores e
a pouca articulacao e dialogo entre profissionais dessas esferas. Essa realidade
se expande para as outras etapas da vida, onde as lacunas se mostram ainda
mais evidentes, como a falta de reconhecimento e de suporte para esses
problemas em adolescentes e adultos em espacos académicos e de formacao
profissional, a inexisténcia de servicos para diagnostico e tratamento para essa

populacao, além das barreiras encontradas para acesso a trabalho.

Observamos que a falta de servicos e de profissionais qualificados para a
atencdo demandada, o pouco estimulo ao envolvimento e participacdo dos pais
e da comunidade em geral, além da falta de informacéo e divulgacao séo fatores
gue evidenciam a necessidade de um debate mais aprofundado sobre os

problemas especificos de linguagem e aprendizagem em nossa sociedade.

Em relacdo aos conflitos e tensdes evocados por esses problemas,
podemos destacar as disputas no campo epistemologico, que situam a
explicacdo para essas dificuldades entre os polos biomédico e o pedagdgico-
social, fazendo entrar em cena disputas ideol6gicas de exercicio de poder por
autoridade e controle da sociedade. Essas contribuicbes, contudo, ndo se
mostram suficientes para promover mudancas sobre as situacdes reais de
sofrimento que esses sujeitos vivenciam frente as experiéncias de fracasso e
inadaptacdo em ambientes sociais e institucionais normatizados e aos estigmas

produzidos nesses espacos.

No campo da politica publica, as tensdes observadas colocam em cena

os conflitos, divergéncias, controvérsias e interesses em torno da
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denominacao/classificacdo dos problemas especificos de linguagem e
aprendizagem, situando-os em um espaco obscuro e quase lacunar de garantia
de direitos a inclusdo e justica social. Esta situacdo forca os individuos ao
acionamento de dispositivos politicos de reconhecimento e visibilidade, a saber
a medicalizacdo das praticas pedagodgicas e/ou a judicializacdo das praticas
pedagogicas e assistenciais, que comportam, na nossa compreensao, certo grau
de ambiguidade, pois conferem aos interessados perspectivas de
empoderamento, mas também de submissdo as autoridades médica e judicial

sobre as decisfes que consideram relevantes e valorosas.

No ambito da mobilizacdo social e da acao politica, as redes relacionais
fomentadas pelo advento e popularizacdo da internet demonstraram, neste
estudo, o seu potencial de consolidar-se como espagos para a construcao e
fortalecimento de identidades coletivas, para 0 incremento das acdes
associativas e para o empoderamento frente aos desafios colocados pela

experiéncia com a Dislexia.

Ainda no que concerne ao escopo das reivindica¢des por reconhecimento,
visibilidade e acdo publica efetiva voltada para os problemas de linguagem e
aprendizagem, que respondam aos principios de liberdade e igualdade, na forma
de justica e incluséo social, parece também necessario o debate ampliado, com
os diferentes segmentos da sociedade, sobre o quao central a linguagem se
constitui para vida em sua dimenséo de integracdo social, empregabilidade e
participacéo cidada, para que se possam definir as melhores estratégias para a

abordagem efetiva desses problemas.
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Desta forma, consideramos que, a exemplo do que ocorreu em outros
paises, o debate ampliado envolvendo diferentes setores da sociedade, assim
como o investimento em pesquisas e no desenvolvimento de estratégias de
sensibilizacdo e de promocédo de saude, assim como de suporte a educacao,
podem mostrar-se efetivos para um avancar mais consistente em direcdo a
implementacéo e realizacdo de um plano politico de assisténcia social a infancia
e a adolescéncia e de educacdo fundamental, média e universitaria no Brasil, no

que diz respeito aos problemas especificos de linguagem e aprendizagem.

Dada a complexidade do objeto e suas multiplas interfaces, alguns temas
nao foram tdo explorados e merecem estudos posteriores, que 0s considerem
em maior profundidade. Dentre esses temas, podemos destacar a questdo dos
rétulos e das medidas de discriminacdo positiva, como a caracteristica do
potencial criativo das pessoas com Dislexia e sua aproximacdo com
personalidades do mundo artistico e cientifico, que se traduzem, também, como
formas de transmissao e apropriacdo dessa forma simbdlica através dos meios
de comunicacdo de massa. Além disso, os temas relacionados as politicas
educacionais e inclusdo constituem territério de conhecimento vasto e complexo,
gue merecem, igualmente, serem tratados em maior profundidade em estudos

posteriores.
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APENDICE 1: Mensagem de autorizagdo para divulgacéo da

pesquisa no Grupo Dislexia e Pais — via Messenger/Facebook

Qi Denyse, desculpe a demora em te
responder...sou da Assodag3o de Pais Inspirare,
que orienta, informa e auxlia os pais de TDAH,
dislexia e autismo. Modero MUITOS grupos na
internet e muitas vezes fico atolada....rs....li sim a
sua solicitagdo e pode contar comigo sim para a
divulgagao.
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APENDICE 1: Mensagem de autorizagdo para divulgacéo da
pesquisa no Grupo Dislexia e Pais — via Messenger/Facebook

(continuacao)

Eu mesma fago a sclicitagdo nos grupos ou prefere ve. mesma?

3/2016 15:4:

Essas pessoas podem ser de qualquer cidade?

Ok...te darei alguns ncmes aqui de SP.
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APENDICE 2: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Valido de 13/07/2016 a 31/01/2017

Ministério da Satude @ I F F

FIOCRUZ
INSTITUTO NACIONAL | reRuaNe:
Fund Oswaldo Cruz L | FERNANDES FIGUEIRA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Pesquisa: “Problemas do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem: narrativas
de atores organizados em espacgos virtuais”

Pesquisador responsavel e contato: Denyse Telles da Cunha Lamego
Tel: (21) 2554-1875 / 98681-6670;

E-mail: denyse@iff.fiocruz.br / lggapdzdoutorado@gmail.com

Instituicdo responsavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira / FIOCRUZ
Endereco: Av. Rui Barbosa, 716 — Flamengo, Rio de Janeiro — RJ, CEP: 22250-020

Nome do participante da pesquisa:

Vocé esta convidado (a) a participar do projeto de pesquisa ‘Problemas do
desenvolvimento da linguagem e aprendizagem: narrativas de atores organizados em
espagos virtuais”, pois vocé declara possuir uma experiéncia pessoal e/ou profissional e ser
um membro ativo em grupo de Facebook, onde participa e contribui para as discussdes sobre
o tema dos transtornos do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem.

O objetivo principal deste estudo & pesquisar como diferentes pessoas, organizadas em
grupos de internet, definem os problemas especificos do desenvolvimento da linguagem e
aprendizagem, e como buscam torna-los mais visiveis em espagos publicos, como escolas e
estabelecimentos de saude. Este estudo é importante para identificarmos as principais
necessidades e prioridades de criancas, adolescentes e jovens com dificuldades especificas
de linguagem e aprendizagem.

Vocé participara de uma entrevista com o pesquisador responsavel por este estudo sobre sua
experiéncia social e politica no que se refere aos problemas especificos do desenvolvimento
da linguagem e aprendizagem.

Todo o seu relato sera gravado e, depois, transcrito em forma de texto. Ao final da entrevista,
o gravador sera desligado, e eu poderei lhe fazer algumas perguntas com o intuito de ajudar
a esclarecer duvidas ou de melhor compreender passagens do seu relato. Essas respostas
serao registradas por escrito.

A sua participagdo neste estudo é voluntaria, e vocé tem o direito de interromper, desistir ou
se retirar a qualquer momento, sem que isso lhe cause qualquer prejuizo. Também poderei
retira-lo da pesquisa a qualquer momento, se julgar necessario, para o seu bem-estar.
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TCLE - Versio 3 Te 3491
Participante da pesquisa
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Vocé né&o tera qualquer despesa ao participar deste estudo e também n&o havera nenhuma
forma de pagamento pela sua participagdo. E garantido o direito de indenizagdo diante de
eventuais danos decorrentes da pesquisa.

O risco da sua participacao nesta pesquisa € o de uma eventual inibicao diante da situacao
de entrevista. Para minimiza-lo, comprometo-me a estabelecer com vocé uma relacdo de
confianga, com disponibilidade para o acolhimento das questdes que possam surgir durante
a entrevista. Caso sinta necessidade, vocé podera me contatar posteriormente, através dos
contatos fornecidos neste termo.

Quanto a coleta e divulgagdo das informagdes, vocé podera solicitar todos os esclarecimentos
que precisar e tera o tempo que julgar necessario para refletir e decidir sobre a sua
participagdo. Seu direito a privacidade e ao anonimato também estdo assegurados, e eu
assumo a responsabilidade de nado divulgar dados, informagdes ou resultados de pesquisa
que possibilitem a sua identificagdo. As falas coletadas ficardo sob a minha guarda e seréo
utilizadas apenas para fins da pesquisa. Apo6s cinco anos, comprometo-me em apaga-las.

O principal beneficio deste estudo é mostrar a importancia da linguagem nos espagos de
atencéo integral a crianga, ao adolescente e ao jovem, bem como fortalecer a iniciativa de
formacgéo de grupos que pretendam compartilhar experiéncias e promover maior mobilizacao
e transformagéo social e politica relacionada aos problemas especificos de linguagem e
aprendizagem.

Vocé recebera uma via idéntica deste documento assinada pelo pesquisador do estudo.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto Fernandes Figueira IFF/FIOCRUZ)
encontra-se a disposigdo para eventuais esclarecimentos éticos e outras providéncias que se
facam necessarios, através do e-mail: cepiff@iff.fiocruz.br; ou dos telefones: 2554-1730/fax:
2552-8491.
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TCLE - Versdo 3
Participante da pesquisa
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Autorizacao e assinaturas

1 — Aprovagéao do sujeito de pesquisa.

Eu, , concordo em
participar voluntariamente desta pesquisa e autorizo a gravagdo da entrevista pelo
pesquisador responsavel.

Declaro que li e entendi todo o contelido deste documento.

Assinatura:

Data: / / Telefone

2 — Testemunha

Nome:

Documento:

Enderego/Telefone:

Assinatura:

Data: / /

3 - Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Nome:

Assinatura:

APROVAD(

VAL pa,,‘ "_‘ ) / L, a
SR 4it -
co . " W nu.rim“namqnmmm ,
NSTMITN CFRNANDES FIGUERA - FFAIOCRIZ

TCLE - Versdo 3
Participante da pesquisa

Pesquisador
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APENDICE 3: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para
Entrevistas por Web-Conferéncia (TCLE - WEBCONF) — 20/09/2016 a

31/01/2017

Ministério da Saide @ lFF

FIOCRUZ
i R NSTITUTO NACIONAL | revans Pcen

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) PARA
ENTREVISTA VIA WEB-CONFERENCIA

Pesquisa: “Problemas do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem: narrativas
de atores organizados em espacos virtuais”

Pesquisador responsavel e contato: Denyse Telles da Cunha Lamego

Tel: (21) 2554-1875 / 98681-6670

E-mail: denyse@iff.fiocruz.br / lggapdzdoutorado@gmail.com

Instituigao responsavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira / FIOCRUZ
Enderego: Av. Rui Barbosa, 716 — Flamengo, Rio de Janeiro — RJ, CEP: 22250-020

Nome do participante da pesquisa:

Vocé estd convidado (a) a participar do projeto de pesquisa ‘Problemas do
desenvolvimento da linguagem e aprendizagem: narrativas de atores organizados em
espacos virtuais”, pois vocé declara possuir uma experiéncia pessoal e/ou profissional, ser
um membro ativo em grupo de Facebook, onde participa e contribui para as discussoes sobre
o tema dos transtornos do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem ou ter sido indicado
por algum membro desses grupos.

O objetivo principal deste estudo é pesquisar como diferentes pessoas, organizadas em
grupos de internet, definem os problemas especificos do desenvolvimento da linguagem e
aprendizagem, e como buscam torna-los mais visiveis em espacos publicos, como escolas e
estabelecimentos de saude. Este estudo é importante para identificarmos as principais
necessidades e prioridades de criancas, adolescentes e jovens com dificuldades especificas
de linguagem e aprendizagem.

Vocé participara de uma entrevista com o pesquisador responsavel por este estudo sobre sua
experiéncia social e politica no que se refere aos problemas especificos do desenvolvimento
da linguagem e aprendizagem. Todo o seu relato sera gravado e, depois, transcrito em forma
de texto.

Ao final da entrevista, eu poderei |he fazer algumas perguntas com o intuito de ajudar a
esclarecer duvidas ou de melhor compreender passagens do seu relato.

/),l\,

( whenedor 6o Comés O Eics em Pesgusa com Seses Haany
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Vi ADE: 7 A / Participante da pesquisa
iiciod0 ({40l Fiv f)ﬂ_ﬁ[_@u} _
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos Pesquisador
INSTITUTO FERNANDES FIGUEIRA-IFF/FIOCRUZ
Telefones 2554-1730 / Tel./Fax 2552-8491
Email: cepiff@iff.fiocruz.br
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Por morar em uma cidade distante do pesquisador, a sua entrevista sera obtida através de
uma Web-Conferéncia, ou seja, um encontro virtual realizado pela internet, que permite o
compartilhamento de voz e video, para que possamos estabelecer um contato mais préximo.
Este espaco virtual sera utilizado exclusivamente para a realizagao da sua entrevista, e sera
oferecido e autorizado pelo Laboratério de Telessaude do Instituto Fernandes Figueira /
FIOCRUZ.

Para participar, vocé necessitara estar em um local com acesso a Internet Banda Larga (pode
ser na sua prépria casa), ou utilizar o aplicativo CONECT em seu aparelho de celular, no dia
e horario combinados com o pesquisador, e seguir os seguintes passos: a) acessar o site
webconf2.rnp.br/ruteiff ; b) informar o seu nome no local indicado; c) ativar a categoria
“convidado”. Participarao desse espaco virtual apenas vocé e o pesquisador.

Apbs o término da entrevista, a licenca para uso da sala virtual sera interrompida pelos
administradores do Laboratério de Telessaude da Fiocruz. O pesquisador terd acesso
somente ao conteudo da gravagédo de audio da entrevista, através de um link gerado pelo
Laboratério, ou seja, um endereco que o encaminhara diretamente a este contetido de audio.
Este link e a transcrigao da entrevista poderdo lhe ser enviados posteriormente, tao logo a
transcri¢ao esteja concluida pelo pesquisador.

A sua participagao neste estudo é voluntaria, e vocé tem o direito de interromper, desistir ou
se retirar a qualquer momento, sem que isso lhe cause qualquer prejuizo. Também poderei
retira-lo da pesquisa a qualquer momento, se julgar necessario, para o seu bem-estar.

Vocé nao tera qualquer despesa ao participar deste estudo e também nao havera nenhuma
forma de pagamento pela sua participagdo. E garantido o direito de indenizagao diante de
eventuais danos decorrentes da pesquisa.

O risco da sua participagao nesta pesquisa € o de uma eventual inibicao diante da situagao
de entrevista. Para minimiza-lo, comprometo-me a estabelecer com vocé uma relacéo de
confianga, com disponibilidade para o acolhimento das questdes que possam surgir durante
a entrevista. Caso sinta necessidade, vocé podera me contatar posteriormente, através dos
contatos fornecidos neste termo.

Quanto aos riscos do uso da Internet/Web-Conferéncia para a realizagdo da entrevista, o
espaco virtual utilizado nesta pesquisa é considerado seguro e protegido de invasées ou
interceptagdes de pessoas intrusas, pois é€ administrado e supervisionado por uma Instituigao
de salde e seus funcionarios responsaveis, através de senhas de seguranca. E importante
reforgar que a sua imagem nao seré acessada nem utilizada pelo pesquisador.

( memﬂhuw&&um
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TCLE - Ad, Versao 2
EPHBYASE Participante da pesquisa
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Quanto a coleta e divulgagao das informagées, vocé podera solicitar todos os esclarecimentos
que precisar e terd o tempo que julgar necessario para refletir e decidir sobre a sua
participagao. Seu direito & privacidade e ao anonimato também estao assegurados, e eu
assumo a responsabilidade de nao divulgar dados, informagoes ou resultados de pesquisa
que possibilitem a sua identificagdo. As falas coletadas ficardo sob a minha guarda e serao
utilizadas apenas para fins da pesquisa. Apds cinco anos, comprometo-me em apaga-las.

O principal beneficio deste estudo é mostrar a importancia da linguagem nos espagos de
atencao integral & crianga, ao adolescente e ao jovem, bem como fortalecer a iniciativa de
formagao de grupos que pretendam compartilhar experiéncias e promover maior mobilizagao
e transformacao social e politica relacionada aos problemas especificos de linguagem e
aprendizagem.

Vocé recebera uma via idéntica deste documento assinada pelo pesquisador do estudo, que
Ihe sera remetida em arquivo digitalizado (PDF ou JPEG), por e-mail. Suas duvidas sobre a
pesquisa e sua participagdo poderdo ser esclarecidas por escrito, através de contato por e-
mail com o pesquisador, e/ou oralmente, no dia da entrevista por Web-Conferéncia, apos a
leitura deste termo pelo pesquisador. Apds refletir, e somente quando se sentir
suficientemente esclarecido (a) quanto aos objetivos, procedimento, riscos e beneficios da
pesquisa, vocé fornecera uma autorizagao verbal que ficara gravada na Web-Conferéncia,
juntamente com o seu relato. Para que sua participagédo seja efetivamente aceita, vocé
devera, obrigatoriamente, imprimir o documento do TCLE recebido por e-mail, preenché-lo
com os dados solicitados, rubricar todas as paginas, datar e assinar o termo de autorizagao.
Em seguida, vocé devera escaned-lo, salvar em formato PDF ou JPEG e remeter a via
digitalizada deste termo de consentimento livre e esclarecido via web-conferéncia ao e-mail
do pesquisador responsavel por este estudo. Somente ap6s o recebimento da via digitalizada
deste documento, preenchido e assinado pelo participante, o pesquisador podera fazer uso
do material da entrevista para fins de pesquisa. A via assinada do TCLE ficara sob a guarda
do pesquisador, em formatos digital e impresso, pelo periodo de cinco anos, conforme
estipulado na legislagao em vigor.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto Fernandes Figueira IFF/FIOCRUZ)
encontra-se a disposigéo para eventuais esclarecimentos éticos e outras providéncias que se
fagam necessarios, através do e-mail: cepiff@iff.fiocruz.br; ou dos telefones: 2554-1730/fax:

2552-8491.
APROVADO
’ {DADE: A 0 .
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Telefones 2554-1730 / Tel./Fax 2552-8491
Email: cepiff@iff. fiocruz.br
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Autorizagao e assinaturas

1 — Aprovagao do sujeito de pesquisa.

Eu, , concordo em
participar voluntariamente desta pesquisa e autorizo a gravacéo da entrevista em audio e
video através de plataforma digital via Web-Conferéncia.

Declaro que li e entendi todo o conteudo deste documento.

Assinatura:

Data: / / Telefone

2 — Testemunha

Nome:

Documento:

Endereco/Telefone:

Assinatura:

Data: / i

3 - Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Nome:
Assinatura:
APROVADO
YA~ VARIDADE: “'\l
iiciof) (4l FIM% Ul P
Comité de Etica ¢m Pesquisa com Seres Humanos ( emator & Uosmts 08 Eca em R 5698 o'

INSTITUTO FERNANDES FIGUEIRA-IFF/FIOCRUZ
Telefones 2554-1730 / Tel./Fax 2552-8491
Email; cepiff@iff.fiocruz.br
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TCLE — Adendo / Versdo 2
Participante da pesquisa

Pesquisador



APENDICE 4: Ficha de Perfil dos Participantes

Identificagao e Perfil dos Participantes da Pesquisa

Nome:

Cidade:

Telefone:

E-mail:

Estado:

Grupo Virtual:

Local da entrevista:

Data: /

- Familiar:

mae (] Pai (]
Grau de escolaridade:

Fund. | (J
M Completo D

Formacéao:

Outro C] Qual:

Fund. I (J

Superior D

Renda Média Familiar:

Ocupagéo:

EM Incompleto D
Pés-graduagao [:]

Idade da crianga/adolescente:

Diagnostico:

Sexo: F [:] M O

Quem fez o diagnéstico:

Ha outras pessoas na familia? Sim [:]

Idade do diagnostico:

Nao (] Quem?

- Profissional:

Saude D

Outra (]

Municipal D

Rede Privada ()
Rede Beneficente (]

Instituicdo:

Educacgéo E] Educacao Especial C]
Qual:
Estadual D Federal D

ONG O
Outra O

oscipe (]
Qual:

Profiss&o:

Area de atuacéo:

Fungéo:

Tempo de experiéncia na area:
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APENDICE 4: Ficha de Perfil dos Participantes (continuac&o)

- Gestor:
Saude D Educagéo [:J Educacéo Especial [:]
| Municipal D Estadual [:] Federal D

Reparticao:

Profiss&o:

Cargo: Funcéo:

Area de atuagio:

Tempo de experiéncia na area:

- Maior de 18 anos com Problema Especifico de Linguagem / Aprendizagem

Idade: Sexo: F[ M
Diagnostico:
Quem fez o diagnostico: Idade do diagnéstico:

Escolaridade:

Profisséo: Ocupagéo:

Renda:

P _— s -
Ha outras pessoas na familia? Sim f— Naol _ Quem?
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APENDICE 5: Instrumento de pesquisa para entrevista narrativa

45

INSTRUMENTO DE PESQUISA

ENTREVISTA NARRATIVA

a) Topico Central: Problemas especificos do desenvolvimento da linguagem e da
aprendizagem produzem efeitos em diferentes campos do desenvolvimento e ao

longo de toda a vida.

b) Disparador (perguntas acionadoras da narrativa)

- Conte-me como os problemas especificos do desenvolvimento da linguagem e
aprendizagem se tornaram uma quest&o para voceé e relate os principais aspectos da
sua experiéncia, considerando aspectos como sinais, sintomas, diagnostico,

tratamento, educacgéo, sociabilidade, cidadania?

- Como se deu a passagem dessa experiéncia para uma busca de encontrar outras
pessoas que poderiam se identificar ou se preocupar com esses problemas junto

com vocé? E por que na internet?

- Como vocé percebe o reconhecimento desses problemas pela sociedade?
Inclusive articulando necessidades, apoios que recebeu, saidas, solucdes,

propostas?
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ANEXO 1: Registro no Departamento de Pesquisa do IFF/FIOCRUZ

Ministério da Satude @ I F F

FIOCRUZ
Fundagao O Cruz INSTITUTO NACIONAL | £ERNANDES FIGUEIRA
REGISTRO DE PROJETO

Informamos que o projeto “Problemas do desenvolvimento da linguagem e
aprendizagem: narrativas de atores organizados em espagos Vvirtuais”
desenvolvido por Denyse Telles da Cunha Lamego sob a responsabilidade da
pesquisadora Martha Cristina Nunes Moreira foi devidamente protocolado neste
Departamento sob o n® 1703/Dpq/2016.

O projeto de pesquisa so podera ser desenvolvido apés a aprovagao do

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos.

Rio de Janeiro, 11 de abril de 2016.

L Pl Sk
Dr2. Katia Sydronio
Vice-Diretora de Pesquisa

o C.ili Katia Svidic T
=) Vibs LAeiGTa dE “ks
. {367

Avenida Rui Barbosa, 716 — Flamengo — Rio de Janeiro — RJ - CEP. 22250-020
Tel.: (21) 2554-1883 — http://www.iff fiocruz.br



ANEXO 2: Aprovac&o pelo Comité de Etica em Pesquisa do

IFF/FIOCRUZ

INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/
MS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Problemas do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem: narrativas de atores
organizados em espacos virtuais.

Pesquisador: Denyse Telles da Cunha Lamego

Area Tematica:

Versao: 4

CAAE: 55366116.2.0000.5269

Instituicao Proponente: Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ MS
Patrocinador Principal: Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ MS

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 1.634.640

Apresentagéo do Projeto:

Trata-se de um estudo qualitativo de Narrativas a partir de um desenho metodolégico de Estudo de Caso
Detalhado ou Analise Situacional (Van Velsen, 1987), relacionado a experiéncia de atores engajados em
espacos virtuais vinculados aos problemas do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem. Por
Narrativas entende-se as estratégias utilizadas por narradores para representar e relatar a experiéncia em
uma ordem

significativa, considerando os elementos da cultura e do contexto sécio-histérico. Envolvem temporalidades
e espacialidades que participam da producao de significados, e que podem ser vivenciados de forma
Gnica,mas também partilhados e inseridos socialmente.

Os l6cus para o desenvolvimento desta investigagdo serao espagos virtuais que pautam questdes
relacionadas aos problemas especificos do desenvolvimento da linguagem e

aprendizagem. Sao Bento (2016) nos inspira na direcdo desse caminho investigativo que aciona os espagos
virtuais como campo privilegiado para acionar as opiniées de atores sociais diversos e estrategicamente
situados no espago publico. Neste estudo, a selecédo de grupos virtuais ocorreu a partir de pesquisa de
perfis no Facebook que abarcassem questoes relacionadas ao tema de estudo. Identificou-se a existéncia
de 3 grupos virtuais fechados, nos quais diferentes operadores sociais se reanem a fim de trocar

informacées e experiéncias em torno de questdes relacionadas

Enderego: RUI BARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2554-1730 Fax: (21)2552-8491 E-mail: cepiff@iff fiocruz.br
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ANEXO 2: Aprovac&o pelo Comité de Etica em Pesquisa do

IFF/FIOCRUZ (continuacgéo)

INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ "%
MS

Continuagao do Parecer: 1.634.640

ao tema

de interesse. A definigdo dos grupos utilizou como critérios: ter no minimo 100 participantes; ser composto
por diferentes operadores sociais (pais, profissionais de saude, educadores, gestores, outros); ter
administradores residindo no Rio de Janeiro, local de residéncia da pesquisadora principal,ou em S&o
Paulo,cidade proxima. Elegemos trés grupos virtuais fechados: Grupo 1: Fonoaudiologia: um foco na
linguagem - constituido por +/- 8 mil membros, que valoriza a importancia da linguagem na vida cotidiana e
promove a divulgacéo e apoio a pais sobre problemas do

desenvolvimento da linguagem e aprendizagem; Grupo 2: Disturbio Especifico de Linguagem (DEL) -
constituido por cerca de 340 membros e que tem como principal objetivo a troca de experiéncias com as
familias de criangas com DEL; Grupo 3: Dislexia e Pais - com cerca de 6.800 membros e que se dedica ao
fornecimento de suporte e esclarecimento a pais e a divulgacéao sobre dislexia e outros problemas
especificos da aprendizagem. O acesso ao campo pressup&e uma apresentacéo formal aos administradores
dos grupos informando sobre o lugar e o interesse do pesquisador, a fim de que se possa construir uma
relagdo de confianca entre o pesquisador e o campo-sujeitos da investigacdo e de se proceder a
subsequente selecdo dos sujeitos.

A carta-convite deve incluir, ainda os telefones institucionais, os links dos

curriculos Lattes da pesquisadora principal e de sua orientadora, um sumario executivo do projeto de
pesquisa e um endereco eletronico para fins de contatos exclusivos relacionados & pesquisa,como forma de
produzir elementos simbélicos institucionais que

contribuam para a negociagao, avaliagdo de intencdes. apresentagdo da pesquisa e minimizacéo de riscos.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Investigar como diferentes atores, organizados em ambientes virtuais, enunciam e representam os
problemas do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem, e como reivindicam a sua visibilidade e
necessidades em espagos publicos.

Objetivo Secundario:

Analisar como os problemas do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem séo definidos e entendidos
por atores organizados em ambientes virtuais;

Recuperar, a partir das experiéncias relatadas, interfaces entre os problemas de linguagem e aprendizagem
e os temas prioritarios vocalizados em espacos publicos pelos atores dos grupos

Endereco: RUI BARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2554-1730 Fax: (21)2552-8491 E-mail: cepiff@iff fiocruz. br
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ANEXO 2: Aprovac&o pelo Comité de Etica em Pesquisa do

IFF/FIOCRUZ (continuacgéo)

INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ @2 W“M mo
MS

Continuago do Parecer: 1634 640

virtuais;

Analisar, nos enunciados dos atores, quais as principais justificativas que apoiam

a discussao desses problemas em espacgos publicos.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Os riscos da participagdo nesta pesquisa sao aqueles relacionados a uma eventual inibicao diante da
situacdo pouco natural de uma entrevista ou a aspectos relacionados & coleta e divulgagdo das
informagoes. Para evita-los, o pesquisador se compromete a estabelecer uma relagdo de confianga com o
entrevistado, adotando uma postura de escuta ativa, atenta, empatica e metédica, com total disponibilidade
e acolhimento as singularidades da

histéria de cada participante, de modo a ouvir e aceitar o que o outro tem a dizer, independentemente de
sua condig#o social ou politica, garantindo o respeito a valores, crencas, status socioeconémico e cultural,
além da minima interferéncia durante a entrevista.O pesquisador oferece, ainda, contatos de e-mail e
telefénico, colocando-se a disposi¢ao para outras informagdes que o participante deseje ou tenha
necessidade de compartilhar. Quanto a coleta e divulgacéo das informagdes, o pesquisador assegura o
melhor esclarecimento possivel quanto aos objetivos e procedimento da pesquisa, assim como o respeito ao
tempo de reflexéo e de tomada de decisdo de cada participante. O pesquisador garante, ainda, o direito a
privacidade e ao anonimato dos participantes, e assume a responsabilidade ética de nao divulgar dados,
informacGes ou resultados de pesquisa que possibilitem a sua identificac@o. As falas coletadas ficardo sob a
guarda do pesquisador e serdo utilizadas apenas para fins da pesquisa. Apés cinco anos, o pesquisador se
compromete em apaga-las.

Beneficios:

O principal beneficio deste estudo é a possibilidade de melhor compreender quais s&o os sentidos
produzidos por diferentes atores sobre os problemas do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem, as
necessidades e prioridades encontradas nesse campo, e as justificativas apresentadas pelos sujeitos
participantes, com potencial de mobilizar a entrada da tematica dos problemas de linguagem e
aprendizagem em espacgos publicos.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
A pesquisadora aponta procedimentos a serem adotados para evitar riscos ao participante.
A pesquisa esta atendendo aos preceitos das Boas Praticas Clinicas.

Enderego: RUI BARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020

UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO

Telefone: (21)2554-1730 Fax: (21)2552-8491 E-mail: cepiff@iff.fiocruz.br
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ANEXO 2: Aprovac&o pelo Comité de Etica em Pesquisa do

IFF/FIOCRUZ (continuacgéo)

Continuagao do Parecer: 1634 6

Consideragoes sobre

INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/
MS

c

A

g

40

os Termos de apresentagao obrigatéria:

O TCLE encontra-se com linguagem acessivel e em conformidade com o contetido normatizado pela

resolugao 466/12.

Recomendacoes:
Aprovar

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

sem pendéncias.

Consideracées Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informagdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 12/07/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 696534.pdf 14:45:49
Qutros Resposta_cep_12_julho.jpg 12/07/2016 |Denyse Telles da Aceito
14:43:38 | Cunha Lamego

TCLE / Termos de |TCLE_12_julho_16.docx 12/07/2016 |Denyse Telles da Aceito

Assentimento / 14:21:08 |Cunha Lamego

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |Projeto_doutorado_versao_3.doc 06/06/2016 |Denyse Telles da Aceito

Brochura 13:54:39 |Cunha Lamego

L Investigador

Outros Carta_autorizacao.jpg 19/04/2016 |Denyse Telles da Aceito
11:58:48 |Cunha Lamego

Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 19/04/2016 |Denyse Telles da Aceito
11:44:02 | Cunha Lamego

Outros Registro_projeto.jpg 18/04/2016 |Denyse Telles da Aceito
15:33:58 [Cunha Lamego

Orgamento Orcamento.docx 18/04/2016 |Denyse Telles da Aceito
15:10:34 [Cunha Lamego

Cronograma Cronograma.docx 18/04/2016 |Denyse Telles da Aceito
15:08:11 | Cunha Lamego

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Néao

Enderego: RUI BARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO

Telefone:

(21)2554-1730
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ANEXO 2: Aprovac&o pelo Comité de Etica em Pesquisa do

IFF/FIOCRUZ (continuacgéo)

INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ C@“W“m e
MS i

Continuagao do Parecer: 1.634.640

RIO DE JANEIRO, 13 de Julho de 2016

Assinado por:
Ana Maria Aranha Magalhées Costa

(Coordenador)
Enderego: RUI BARBOSA, 716
Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2554-1730 Fax: (21)2552-8491 E-mail: cepiff@iff fiocruz.br
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ANEXO 3: Aprovacdo da Emenda pelo Comité de Etica em Pesquisa

do IFF/FIOCRUZ

INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ W -
MS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Problemas do desenvolvimento da linguagem e aprendizagem: narrativas de atores
organizados em espagos virtuais.

Pesquisador: Denyse Telles da Cunha Lamego

Area Tematica:

Versédo: 6

CAAE: 55366116.2.0000.5269

Instituicao Proponente: Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ MS
Patrocinador Principal: Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ MS

DADOS DO PARECER

Nidmero do Parecer: 1.735.833

Apresentagao do Projeto:

Emenda

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo da emenda: Solicitar ao CEP parecer sobre a realizagéo de entrevistas via web de modo a incluir
participantes que morem em cidades distantes do pesquisador e que preencham os critérios para
participarem da pesquisa.

Avaliagao dos Ri e Benefici

Para as entrevistas via web o risco é de uma eventual inibigdo do participante diante da situagédo de
entrevista. Para minimiza-lo, a pesquisadora compromete-se a estabelecer com o participante uma relagédo
de confianga, com disponibilidade para o acolhimento das questdes que possam surgir durante a entrevista.
O participante tb podera contatar a pesquisadora, posteriormente, através dos contatos fornecidos no termo.
O beneficio do estudo é mostrar a importancia da linguagem nos espagos de ateng&o integral a crianga, ao
adolescente e ao jovem, bem como fortalecer a iniciativa de formagédo de grupos que pretendam
compartilhar experiéncias e promover maior mobilizagéo e transformagéo social e politica relacionada aos

problemas especificos de linguagem e aprendizagem.

Enderego: RUI BARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
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do IFF/FIOCRUZ (continuacgéo)

Continuagéo do Parecer: 1.735.

INSTITUTO FERNANDES

FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/

MS

833

[ arios e C

agOes sobre a Pesquisa:

asil

= Plataforma

A pesquisadora respondeu ao CEP as duvidas referentes a coleta de assinaturas dos participantes via web.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
A pesquisadora incluiu no termo a informagao de como ser4 feita a coleta de assinatura do participante

distante (web).

Conclusdes ou Pend:

Sem pendéncias.

e Lista de Inadequagdes:

Consideragées Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado b do nos d abaixo relaci d
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao

Informagées Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_786968 16/09/2016 Aceito

do Projeto E1.pdf 15:17:03

Outros Resposta_CEP_16_Set_2016_f2.jpg 16/09/2016 [Denyse Telles da Aceito
15:11:12 | Cunha Lamego

Outros Resposta_CEP_16_Set_2016_fl1.jpg 16/09/2016 [Denyse Telles da Aceito
15:07:55 | Cunha Lamego

Projeto Detalhado / |Projeto_doutorado_versao_5.doc 16/09/2016 |Denyse Telles da Aceito

Brochura 15:02:39 |Cunha Lamego

lInvestigador

TCLE/Termos de |TCLE_WEBCONF_ADENDO_Versao_2] 16/09/2016 |Denyse Telles da Aceito

Assentimento / docx 13:57:06 |Cunha Lamego

Justificativa de

Auséncia

Outros Carta_Emenda_CEP_FI_3.jpg 05/09/2016 |Denyse Telles da Aceito
09:51:26 | Cunha Lamego

Outros Carta_CEP_Emenda_FI_2.jpg 05/09/2016 |Denyse Telles da Aceito
09:51:03 _|Cunha Lamego

Outros Carta_CEP_Emenda_F|_1.jpg 05/09/2016 |Denyse Telles da Aceito
09:50:42 | Cunha Lamego

Cronograma Cronograma_3.docx 05/09/2016 |Denyse Telles da Aceito
09:48:51 | Cunha Lamego

TCLE/Termosde |TCLE_12_julho_16.docx 12/07/2016 [Denyse Telles da Aceito

Assentimento / 14:21:08 |Cunha Lamego

Justificativa de

Auséncia

Outros Carta_autorizacao.jpg 19/04/2016 |Denyse Telles da Aceito
11:58:48 [Cunha Lamego

Enderego: RUI BARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020
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ANEXO 3: Aprovacdo da Emenda pelo Comité de Etica em Pesquisa

do IFF/FIOCRUZ (continuacgéo)

INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RY/ ‘G RGrasl
MS

Continuagao do Parecer: 1.735.833

Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 19/04/2016 [Denyse Telles da Aceito
11:44:02 | Cunha Lamego

Outros Registro_projeto.jpg 18/04/2016 |Denyse Telles da Aceito
15:33:58 | Cunha Lamego _

Orgamento Orcamento.docx 18/04/2016 |Denyse Telles da Aceito
15:10:34 | Cunha Lamego

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao
RIO DE JANEIRO, 20 de Setembro de 2016

Assinado por:
Ana Maria Aranha Magalhaes Costa
(Coordenador)
Enderego: RUI BARBOSA, 716
Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2554-1730 Fax: (21)2552-8491 E-mail: cepifi@iff.fiocruz.br
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