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INCLUSAO DE CRIANCAS COM HIDROCEFALIA EM PRATICAS
DE LETRAMENTO: ABORDAGEM NEUROLINGUISTICA

DIONEIA MOTTA MONTE-SERRAT
(UNAERP)'

RESUMO: Os fundamentos teorico-metodoldgicos da Neurolinguistica Discursiva (Coudry, [1986]
1988) e do Letramento (Tfouni, 2005) articulam-se, neste artigo, com o intuito de estudar marcas de
subjetividade nas produgdes orais e escritas de criangas com lesdo cerebral para promover a inclusdo
social destas. Dentre as lesdes cerebrais, escolheu-se a hidrocefalia, afec¢do que decorre da quebra do
equilibrio do liquido cefalorraquidiano. Entre as sequelas apresentadas pela crianga ap6s o tratamento,
a que mais preocupa € o retardo neuropsicomotor, uma vez que essa condi¢@o a coloca num quadro de
marginalizagdo social que € necessario mudar. Correlacionamos, neste artigo, teoria e conceitos com
praticas metodologicas, a fim de observar o modo como as criangas hidrocéfalas dao corpo ao exercicio
discursivo da linguagem que a constitui como sujeito. Nosso objetivo central ¢ o de desenvolver
estratégias de avaliagdo adaptadas as dificuldades de funcionamento da linguagem nas criangas com
essa afecgdo, estratégias essas que ndo sejam baseadas no desempenho de um sujeito idealizado, pois
criangas com hidrocefalia ndo apresentam determinados recursos de producdo e de interpretacdo de
sentidos. Desse modo, pretendemos estabelecer um perfil tedrico a respeito do uso da linguagem e seu
efeito na constitui¢ao de sujeitos com lesdo cerebral dando-lhes qualidade de vida.
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ABSTRACT: In this paper, the theoretical and methodological frameworks of Discursive
Neurolinguistics (Coudry) and Literacy (Tfouni) are articulated with the purpose to study subjective
marks in the oral and written productions of children with brain injury so as to promote their social
inclusion. Among brain injuries, hydrocephalus, a disease that results from the imbalance of the
cerebrospinal fluid Of the sequelae shown by patients after treatment, the one causing the most concern
is neuropsychomotor retardation. Such condition places children in a situation of social marginalization
that we intend to change by correlating theory and concepts to methodological practices in order to
observe how children with hydrocephalus embody the discursive exercise of language as well as to
observe its role in the subjects’ use of language. Our final goal is to develop evaluation strategies
adapted to the functioning difficulties of language in children with that disease. These strategies
should not be based on the abstraction or performance of an idealized subject, since children with
hydrocephalus do not show certain production or meaning interpretation resources. Thus, we intend to
establish a theoretical profile of language use by children with brain injury and its effects in the subjects
that will give them quality of life.
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INTRODUCAO

Conceitos advindos das areas de Neurolinguistica Discursiva (doravante
ND) e de Letramento estruturam este estudo, aliando o conhecimento tedrico as
praticas de linguagem verbal de criangas com hidrocefalia, propiciando uma visao
mais ampla se comparada a da pratica clinica tradicional, geralmente pautada pela
abordagem quantitativa de dados, obtidos por meio de testes e baseada na nocao de
um sujeito idealizado, padronizado, impossivel de corresponder a realidade. Neste
artigo, seguimos outro rumo de investigacdo, abordando dados de linguagem que
emergem no discurso?, destacando os processos de significa¢do que se interpdem
durante a enunciag¢do da crianga, diante da impossibilidade de dizer algo. Esse
novo “caminho” constitui um modo particular de significagdo (Coudry, 2008, p.
7) que a crianga hidrocefalica percorre ao falar sob determinadas condi¢des de
producao.

O escopo desta reflex@o ¢ o da inclusdo social das criangas com hidrocefalia
que apresentam dificuldades no uso efetivo da linguagem. Sem o dominio de
praticas discursivas, dificilmente essas criancas alcangardo condi¢des de inclusdo
social. Argumentamos que a base teoérica proposta pelas pesquisas do Letramento
(Tfouni, 1992, 2005; Monte-Serrat, 2013) permite, de fato, essa inclusdo social,
pois se afasta dos padrdes pedagdgicos que propdem parametros rigidos para o
que seria “certo” ou “errado” e se concentra na reflexdo sobre o sujeito como autor
na linguagem?®, em narrativas* orais de individuos alfabetizados ou néo.

Consideramos, ainda, a abordagem neurolinguistica na pratica com a
linguagem, com o outro e com o corpo, para que as criangas com lesdo cerebral ndo
sejam vistas como “incapazes” de “acertar” as respostas dos testes padronizados e
que ndo sejam marginalizadas pela sociedade. Observamos, de acordo com Coudry
([1986]1988%) em sua teoria da ND, que o fato de ndo serem alfabetizadas e de
apresentarem disfunc¢des na linguagem (Franga, 2011) acarretam dificuldades nos

2 Discurso: pratica regular de produgéo de texto oral ou escrito (Orlandi, 2008). Essa pratica
envolve, de um lado, a dimensao juridica da lingua e sua efetividade social (Edelman, 1980, p. 15)
e, de outro, pode evidenciar o acontecimento (Pécheux, 2002), ou seja, o deslocamento na estrutura
discursiva que faz vislumbrar um sujeito resistente a formacao ideoldgica dominante (Monte-Serrat e
Tfouni, 2013).

3 Conceito que abrange ndo s6 aspectos formais do sistema linguistico (niveis fonético-
fonolégico, sintatico e semantico), como também aspectos pragmaticos e discursivos da linguagem,
levando em conta que as fungdes mentais superiores sdo socialmente formadas e culturalmente
transmitidas (Beilke, 2009).

# Utilizamos a teoria do letramento (Tfouni, 1992, 2005) como suporte tedrico para avaliar
narrativas em lugar de aplicar testes de cognigdo previamente preparados e baseados em um sujeito
ideal. Nossas observagdes ndo se baseiam em achados abstratos, mas em achados da realidade vivida
por sujeitos com hidrocefalia.

3> Coudry, M. 1. H. Didrio de Narciso: discurso e afasia. Analise de interlocugdes com afésicos.
Tese de Doutorado em Linguistica, Instituto de Estudos da Linguagem (IEL) da Universidade Estadual
de Campinas, UNICAMP. 1986. A tese, publicada em forma de livro em 1988 pela Martins Fontes, ¢ a
obra fundante da Neurolinguistica Discursiva (ND).
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processos de significagdo de seu discurso® (Coudry, 2008): é com esse propdsito
que apresentamos uma teorizacao e proposta de intervengao.

LESAO CEREBRAL E AS CONSEQUENCIAS DE NAO INCLUSAO

Escolhemos o tema da hidrocefalia’” em razio de acompanhamento de
criangas e jovens com essa afec¢do tanto no CCAzinho, do Instituto de Estudos
da Linguagem-UNICAMP, quanto no Departamento de Neurocirurgia Pediatrica
e no HC-Crianga, sendo estes dois ultimos integrados a Faculdade de Medicina de
Ribeirao Preto, FMRP-USP.

A hidrocefalia estd associada a hipertensdo intracraniana e a uma grande
gama de doengas, além de se constituir como sequela de procedimentos cirtrgicos
(Juca et al. 2002, p. 1). Trata-se de uma afec¢do que decorre da quebra do
equilibrio entre produgdo/circulagdo e reabsor¢do do liquido cefalorraquidiano
(Oliveira, 2011). A importancia de nosso estudo se da em razdo dos seguintes
achados: essa afec¢@o apresenta indices preocupantes na populagao brasileira (0,3
—2,5/1000), segundo Oliveira (op. cit.), e estima-se que dentre as malformagdes
congénitas, a hidrocefalia ¢ a mais frequente, compreendendo aproximadamente
12% das malformagdes graves por ocasido do parto (Passini Jr. et al. 1998).
Dentre os procedimentos realizados pela neurocirurgia pediatrica do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdao Preto - USP, “o tratamento
da hidrocefalia ocupa propor¢ao de destaque, perfazendo, em conjunto com o
tratamento da mielomeningocele® e das craniossinostoses’, 60% do total” (Juca et
al., 2002, p. 1). Entre as sequelas apresentadas pelos pacientes apds o tratamento
da hidrocefalia, a que mais preocupa ¢é o “retardo neuropsicomotor, fator limitante
das potencialidades da crianga e frequentemente causador de desajustes familiares
e sociais” (Juca et al., op. cit., p. 60; italico da autora). Hoppe-Hirsch et al. (1998)
afirmam que existe retardo de desenvolvimento em cerca de 60% dos pacientes
com hidrocefalia submetidos a cirurgia. Machado e Oliveira afirmam que as
infec¢des decorrentes do tratamento da hidrocefalia “representam o problema
mais grave e mais temido, uma vez que colocam em risco a vida da crianga e seu
desenvolvimento intelectual futuro” (Machado e Oliveira, 2003, p. 137; italico da
autora).

Segundo relatério da Unicef (EBC, 2013), ¢ preocupante o fato de a crianga
portadora de alteragdes no corpo € em suas fungdes ou estruturas ter menor acesso

¢ O funcionamento discursivo consiste na pratica da linguagem verbal (oral ou escrita) (Orlandi,
2008). Segundo Coudry (1988), uma abordagem dialdgica possibilita o controle das condi¢des de
produgdo de sentido nas falas de sujeitos que apresentam disfun¢des de linguagem e passam por um
processo de construgao desta tltima.

7 Este artigo ¢ produto de pés-doutorado realizado no Instituto de Estudos da Linguagem, IEL-
UNICAMP, sob a supervisdo da Profa.Dra. Maria Irma Hadler Coudry, entre os anos de 2015 ¢ 2016.

$ Defeito congénito em que a espinha dorsal e o canal espinhal ndo se fecham antes do nascimento
da crianga, deixando de proteger a medula espinhal, os nervos e as meninges.

 Anomalia resultante da fusdo prematura das suturas craniais, que impossibilita o cérebro de
crescer normalmente.
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a recursos € servigos, ou seja, os seus direitos basicos de acesso a educagdo e
a saude ficam prejudicados. Esse relatorio observa que as privagdes enfrentadas
por essas criangas perpetuam sua condi¢@o de ndo inclusdo social e impedem que
politicas publicas adequadas sejam desenvolvidas.

HIDROCEFALIAEAS ALTERACOES BIOLOGICAS QUE ACARRETA

Nao se pode ignorar o corpo que carrega a afec¢ao; por esse motivo, passamos
a expor alguns dados sobre a hidrocefalia. Afeccdo relacionada a hipertensio
intracraniana (HIC), a hidrocefalia pode causar doengas neurologicas, dores de
cabeca, perda visual, deméncia e até mesmo a morte do paciente. No cérebro ha
trés componentes: parénquima cerebral, sangue e liquido cefalorraquiano (este
com fung¢do metabdlica, de acondicionamento do parénquima e de resisténcia a
choque mecanico). Qualquer variagdo de volume em um desses trés componentes
provoca uma varia¢do da pressao intracraniana (Mascarenhas, 2011). “Os valores
fisiologicos da pressdo intracraniana em humanos estdo compreendidos entre
3 e 15 mmHg'"’; qualquer alteracdo nos componentes do espago intracraniano
reflete-se nos valores da PIC'"” (Vilela et al., 2016). A pressdo intracraniana, cuja
monitoracdo assinala a elevagao subita, a manuten¢do em platd (60-80 mmHg) ou
a queda abrupta, tem significado muito importante na evolugdo e prognéstico na
lesdo encefalica. Uma vez instalada a lesdo neurologica, ndo ha reversibilidade
total desta, mas pode haver reversibilidade parcial com tratamento terapéutico
especifico de controle da pressdo, com o auxilio do método no invasivo da
PICMI" e com cirurgia para colocagdo de um shunt".

Muitas lesdes neurologicas se desenvolvem ao longo do tempo, comecando
de modo difuso (lesdo primaria) e, associadas a uma série de fatores no paciente,
podem piorar as condi¢des da pressdo intracraniana, ocasionando lesdes
secundarias (Koji, 2011). Se essas lesdes secundarias ndo forem monitoradas e
tratadas adequadamente na tentativa de sua reversao, isso pode levar a uma sequela
mais grave, com colapso funcional de alguma regido, alteracdes metabdlicas,
neurotransmissores que alteram a estabilidade intracelular, ou até mesmo o 6bito
do individuo (Koji, op. cit.). Entre as graves sequelas decorrentes de afecgdo
do sistema nervoso central, estdo as alteragdes no desenvolvimento cognitivo
da crianca conforme assinalado pela Associacdo Espina Bifida e Hidrocefalia
de Portugal (ASBIHP)“. Por esse motivo, ¢ recomendavel o monitoramento
frequente da pressdo intracraniana de criangas com hidrocefalia, preservando as

1" Milimetros de mercrio.

! Pressdo Intracraniana.

12 Ver nota 19, mais adiante, a esse respeito.

'3 Valvula implantada por meio de cirurgia, que tem como fungdo permitir a drenagem do
liquido cefalorraquidiano (LCR) existente dentro da caixa craniana. Essa valvula, acoplada a um tubo
flexivel de silicone, drena o excesso de liquido para a cavidade abdominal, reduzindo a pressao interna
dos ventriculos cerebrais (AHME, 2013).

14 Acesso ao site http://www.asbihp.pt/wp/ em 17 de junho de 2018.
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fungdes neurologicas remanescentes e dando a elas maiores chances de ter sua
capacidade linguistico-cognitiva preservada.

O diagnostico da hidrocefalia resulta da valorizagdo do quadro clinico do
paciente (cefaleia, vomitos e papiledema'”); exames subsidiarios auxiliam nesse
diagnostico, como, por exemplo, exames de Tomografia Computadorizada (TC)
¢ Ressonancia Nuclear Magnética (RNM) (Carlotti et al., 1998, p. 552). Ha trés
possibilidades terapéuticas: o implante de valvula para auxiliar na derivagao
liquoérica; a neuroendoscopia sem a necessidade de implante de valvula, ou o
tratamento com medicamentos em casos especificos.

A introdu¢do de drenagens valvuladas unidirecionais revolucionou o
tratamento da hidrocefalia, drenando o liquido em excesso dos ventriculos para
cavidades do corpo e anulando, assim, as bases fisiopatologicas da hipertensido
intracraniana (Juca et al., 2002,). “A drenagem liquérica pode ser definitiva
nos casos de hidrocefalia, através da instalagdo de um sistema de derivagao,
geralmente, ventriculoperitoneal” (Carlotti et al., 1998, p. 559).

Deve-se fazer o acompanhamento do paciente como um todo, verificando o
nivel Glasgow de consciéncia'® e monitorando sua pressao intracraniana, a fim de
que se possa desenvolver tratamento especifico para a lesdo neuroldgica. A partir do
parametro da pressao intracraniana € que serdo tomadas medidas para o tratamento
com medicagoes diuréticas, elevacdo da cabeceira da cama do paciente, tratamento
medicamentoso, tratamento cirargico etc. (Koji, 2011). O monitoramento continuo
da pressdo intracraniana previne nao s6 a mortalidade infantil, mas também sérios
danos nas fungdes neurologicas remanescentes, minimizando o impacto da doenca
no uso da linguagem e na vida futura da crianga.

REFLEXOS DAS ALTERACOES DA PRESSAO INTRACRANIANA
NAS FUNCOES LINGUISTICO-COGNITIVAS"” DA CRIANCA COM
HIDROCEFALIA: UMA PERSPECTIVA DISCURSIVA

A discussdo neurocientifica assentada em parametros anatomo-organicos das
consequéncias da hidrocefalia na crianca é tema constante da literatura médica.
Trabalhos tém sido desenvolvidos no sentido de avaliar: fun¢des motoras como
controle motor, for¢a, marcha, postura e habilidade motora fina (Heterhington e
Dennis, 1999); queda progressiva da cognicdo na crianga com hidrocefalia (Whittle
et al., 1985); melhora clinica na marcha, na incontinéncia e na cogni¢do, apds a
implantagdo de shunt com o consequente controle da pressdo intracraniana (Eide
e Finset, 2007); melhora na cogni¢do do paciente com a implantacao de valvula e
monitoramento da pressdo intracraniana constante (Raftopoulos ef al. 1994).

'S Edema de papila por propagagéo da pressdo intracraniana ao redor do nervo ético.

' A Escala de Coma de Glasgow ¢ uma escala padronizada utilizada na avaliagéo do nivel de
consciéncia em pacientes vitimas de lesao cerebral (Andrade et al., 2007). Se o valor apurado for
inferior a 8, ¢ indicada a medida invasiva da PIC, com a possibilidade de remogao de LCR para alivio
da hipertensdo e para analise (Carlotti et al. 1998, p. 556-557).

'7 A fung@o cognitiva nesta pesquisa abarca aspectos cerebrais e mentais.
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Pretendemos acrescentar a essa discussdo a perspectiva discursiva, a
avaliacdo das dificuldades no uso da linguagem por essas criangas, pelo fato de
a linguagem constituir uma atividade “que norteia as demais fung¢des cognitivas”
(Mérmora, 2005, p. 1). Tem-se observado que, na hidrocefalia, embora a
lesdo cerebral se restrinja a areas especificas, os mecanismos de linguagem se
realizam sob processos mentais em uma hierarquia, afetando outras habilidades
(Hydrocephalus Association, 2002; Dehaene, 2007). Essa reacdo em cadeia
da lesdo cerebral acarreta, para a crianga, dificuldades em avaliar distancias ¢
direg¢des; em organizar uma sequéncia de movimentos; e, no que diz respeito a
sua fala, acarreta dificuldades na tarefa de selecionar informagdes relevantes de
bases anteriores, afetando sua habilidade para interpretar significados (Oliveira
e Pereira, s.d.). Essas criancas, em geral, fixam-se na interpretagdo literal da
comunicagdo verbal, por terem prejudicadas suas habilidades de organizagio
do campo visual-espacial, adaptacdo a situagdes novas ou inusitadas e de
interpretacdo de sinais ndo verbais, como por exemplo, a linguagem corporal.
As nuances entre tom, intensidade e ritmo das palavras no discurso podem
passar despercebidos pela crianca com hidrocefalia, o que ¢ demonstrado por
sua dificuldade em perceber a entonagio ou os significados subentendidos. Esses
fatores demonstram a necessidade de se desenvolver estratégia de trabalho sobre
0 contexto e o significado no uso da linguagem por essas criangas (Oliveira ¢
Pereira, op. cit.), estratégia essa que encontramos nas teorias da Neurolinguistica
Discursiva (Coudry [1986] 1988) e do Letramento (Tfouni, 1992, 2005).
A capacidade de aprendizagem das criangas por nds estudadas relaciona-se
diretamente ao meio pelo qual um contetudo lhe é apresentado (Coudry [1986]
1988), ou seja, o mediador, no processo de aprendizagem, deve observar mais o
processo do que o produto da aprendizagem dessa crianga (Nunes et al., 2011).

Em nossa abordagem interdisciplinar, o Letramento (Tfouni, 1992, 2005,
2008) fornece a base teorica para indagar se os sujeitos hidrocéfalos, em seu
discurso, se apropriam da posi¢do-sujeito autor, ou seja, se sdo criativos e
se colocam como autores de seu proprio discurso, para motivar a criagdo da
linguagem, engendrar a inquietag@o, o mistério que ha por tras da leitura (Tfouni;
Martha; Monte-Serrat, 2015). Para realizarmos as analises, nos debrugamos
na producdo discursiva realizada durante o acompanhamento longitudinal que
realizamos, situagdo que nos permitiu trabalhar contexto e significado ¢, ao
mesmo tempo, desenvolver estratégias e praticas de interveng@o no processo de
uso da linguagem por essas criangas, proporcionando-lhes meios para conter o
deslize ¢ a deriva de sentidos, permitindo a elas maior independéncia na relagdo
com o outro, maior qualidade de vida e inclusdo social. O diferencial que as
teorias da Neurolinguistica Discursiva e do Letramento trazem para este estudo
¢ a possibilidade de estudar o discurso (oral ou escrito) despojado do raciocinio
logico imposto a linguagem pelas institui¢des (Tfouni, Carvalho; Monte-Serrat,
2017), o qual “equipa” o sujeito do conhecimento com a “verdade” (Certeau,
1994). Deixamos de lado os testes cognitivos comumente usados, que exigem
utilizagdo desse raciocinio logico, — a que muitas criangas hidrocéfalas ndo
tém acesso por exigirem habilidades de abstragdo —, para podermos incluir os
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ndo alfabetizados nas avaliagdes. Desse modo ¢ possivel observar a escrita e
o sujeito em relagdo a ela (sujeito e contexto), pois o sujeito se constitui na
enunciacdo (Elia, 2004).

Enquanto trabalhamos o conceito de autoria (Tfouni, 2008), buscamos, na
ND (Coudry, [1986] 1988, 2008), observar como se da o processo de constituigdo
das significagdes no discurso das criangas com hidrocefalia. Por apresentarem
lesdes no sistema nervoso, os sujeitos hidrocéfalos prescindem de determinados
recursos de producdo de linguagem ¢ de interpretagdo. A ND propoe a avaliagdo
do uso da linguagem pela crianga em processos de interagdo e com a intervengio
do pesquisador, o que torna possivel tracar um perfil tedrico do funcionamento
da linguagem e que permite a crianga enfrentar novos desafios, em sua propria
capacidade de aprender. Cremos que essa perspectiva “concentrada e aberta”
(Deleuze ¢ Guattari, 1995), sob a qual observamos aspectos cientificos da
hidrocefalia, alarga os limites de estudo desse tema e abre a oportunidade de
ir além, propondo novas solu¢des que possam resultar em qualidade de vida
¢ diminuir os problemas sociais decorrentes da marginalizacdo da crianca
hidrocéfala.

A perspectiva sociocultural e humanizada trazida pela ND, desde os
primeiros trabalhos de Coudry, propicia um olhar que vai além dos aspectos
organicos/bioldgicos da hidrocefalia ¢ fornece pardmetros para a compreensio
das diferencgas individuais. Com uma apreciagao discursiva, ou seja, observando
como se constituem os sentidos no funcionamento da linguagem da crianga,
¢ possivel avaliar a melhor maneira de conduzi-la ao longo do processo de
aquisicdo e uso da linguagem falada e escrita, maximizando suas potencialidades,
combinando seus pontos fortes, necessidades e interesses (Rose e Meyer, 2002).

O que nos motiva nesse desafio ¢ o fato de que o uso da linguagem ¢
considerado tarefa neuropsicoldgica com fungdo protetora do individuo em
relagdo a patologias, uma vez que a linguagem interfere na constitui¢do do
sujeito que, por meio dela, pode alcangar também uma melhor qualidade de vida
(Parente et al., 2009)'8, Compreendemos a realidade do aprendizado da lingua
como processo de aquisi¢ao de conhecimento (Tfouni, 1992, 2005), e ndo como
produto de um método. Desse modo, observamos a experiéncia de aprender a
ler e escrever como tendo o potencial de provocar modificagcdes na organizagio
funcional do cérebro (Solé-Padullés et al, 2009). Pesquisadores observaram
que o desenvolvimento de estratégias de ensino contribui na prevencdo, na
compensag¢do ou no alivio das dificuldades de uso da linguagem (Bersh, 2008),
modificando aspectos do funcionamento e da estrutura do cérebro (Solé-Padullés
et al., op. cit.).

80 estudo clinico das autoras afirma que, em sujeitos com lesdo cerebral adquirida, ha
sobreposi¢do do efeito da educagao sobre o da lesdo propriamente dita.
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CRIANCASQUEAPRESENTAMDIFICULDADEDEAPRENDIZAGEM
AVALIADAS EM UM ESPACO INTERDISCIPLINAR

Este estudo visa contribuir para diminuir a marginalizagdo social das
criancas com hidrocefalia, ao apontar questdes tedrico-metodologicas das areas
da ND (Coudry, [1986]/1988) e do Letramento (Tfouni, 1988, 1992, 2005). Uma
dessas questoes diz respeito aos testes que t€ém sido utilizados para avaliar os
sujeitos. Essa interdisciplinaridade nos leva a questionar os pressupostos tedrico-
metodologicos que baseiam os testes normalmente aplicados aos sujeitos com
dificuldades de aprendizagem classificando-os como sujeitos com déficit.

Embora a ND se ocupasse inicialmente da afasia, suas bases tedrico-
metodologicas aliadas a teoria do Letramento (Tfouni, 1992), trazem novos
procedimentos de avaliagdo da linguagem em pacientes com hidrocefalia,
adaptados as dificuldades de aprendizagem decorrentes dessa afeccdo. Esses
novos procedimentos foram propostos por nds no atendimento longitudinal de uma
crianca com dificuldades na aquisi¢do da linguagem oral e escrita, no Centro de
Convivéncia em Linguagens (CCAzinho), no Instituto de Estudos da Linguagem
(IEL/UNICAMP), coordenado pela Profa. Dra. Maria Irma Hadler Coudry.

O acompanhamento dessa crianca baseia-se em perspectiva diversa daquela
tradicional, da qual fazem parte os testes, seja para avaliar, seja para orientar a
conduta terapéutica. A crianca hidrocefalica a que nos referimos aprendeu a
ler e a escrever ao longo de quatro anos (2012 a 2015) e passou a participar de
um programa de inclusdo em uma escola publica, o que constitui um direito de
qualquer crianca.

As possibilidades de novas propostas de avaliagdo se ddo em razdo de a ND
se desenvolver em um espago eminentemente interdisciplinar (Franga, 2011),
envolvendo beneficios sociais e trocas de conhecimentos entre profissionais das
areas de linguistica, psicologia, fonoaudiologia, ciéncias da computacao, fisica-
médica, dentre outras'®.

Essa colaboragdo interdisciplinar torna possivel o aperfeicoamento da
investigagdo das condi¢des neurologicas dos sujeitos com hidrocefalia e permite
intervir de modo mais adequado nas dificuldades linguistico-cognitivas, a fim
de que as criangas se apropriem de estratégias alternativas para enfrentar as

19 No caso especifico deste estudo, outros colaboradores se fizeram presentes, dentre os quais
citamos o grupo de pesquisa coordenado pelo Prof. Dr. Sérgio Mascarenhas de Oliveira, IEA-USP,
campus de Sao Carlos, em seu esforgo de desenvolver o monitoramento da pressdo intracraniana por
método minimamente invasivo (PICMI) e ndo-invasivo (PICNI). Esse método pode ser comemorado
como um grande avango no que diz respeito a avaliagdo da pressdo intracraniana em caso de lesdes
cerebrais, pois, além de ndo exigir trepanagdo — abertura de orificio no cranio por meio de broca
neurocirurgica — e inser¢do de um cateter através do cranio para medir a pressdo intracraniana, traz
as vantagens de ser mais acessivel a populagdo e de ndo expor o paciente a riscos de hematoma
intracraniano, hemorragia ou infec¢do intracraniana. Sao, pelo menos, trés os fatores relacionados
ao método PICMI de afericdo do LCR que interessam ao contexto de nosso estudo: (i) por se tratar
de técnica ndo-invasiva de afericdo da pressdo intracraniana (PIC); (ii) por ter em vista sujeitos
marginalizados por sua afecgdo e, por fim, (iii) por ser um método de monitoramento da pressao
intracraniana acessivel a pacientes de condi¢do econdmica menos favorecida.
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manifesta¢des da doencga e o isolamento linguistico e, assim, suas consequéncias
emocionais, intelectuais e culturais.

CONTRIBUICOES DA TEORIA DO LETRAMENTO E DA NEURO-
LINGUISTICA DISCURSIVA PARA PROVOCAR MODIFICACOES
NA ORGANIZACAO FUNCIONAL DO CEREBRO COM LESAO

A teoria do Letramento (Tfouni, 1992, 2005) estuda o uso da lingua em um
contexto socio-historico com foco no sujeito que da corpo ao exercicio discursivo
da linguagem (Tfouni; Martha; Monte-Serrat, 2015), abrangendo alfabetizados e
ndo alfabetizados. Sob essa perspectiva tedrica, a avaliagdo das falas de criangas
com hidrocefalia distancia-se de regras do “bem falar” e concentra-se em narrativas
que permitem ao sujeito dar novos sentidos a sua fala, deslocando-se dos sentidos
jé estabelecidos (Tfouni, 2005). A perspectiva da teoria do Letramento possibilita
a observacao de algo que escapa a representagdo em um discurso (Quinet, 2002),
permitindo vislumbrar o modo diferente como a crianga hidrocéfala opera sobre
a linguagem (Gaufey, 1998). No contexto deste artigo, colocamos em questdo o
conceito de autoria (Tfouni, 2008), como algo que pode permitir a observacao do
acontecimento discursivo (Pécheux, 2002), ou seja, daquilo que leva o inconsciente
a atravessar uma formagao discursiva dominante (Pécheux, 1988), constituindo
um espago de dissonancia: o espaco do acontecimento discursivo (Pécheux, op.
cit.).

Do ponto de vista da ND, avaliar a linguagem dessas criancas significa
considerar os “processos de descoberta ¢ conhecimento das dificuldades que o
sujeito apresenta, bem como [0s] processos alternativos de significacdo de que
langa mao para com elas lidar” (Coudry, 2002, p. 111). Nesse caso, 0s processos
patologicos vivenciados pela crianga sdo por nds tomados como situacdo
particular relacionada aos processos normais de significagdo. Nao os relacionamos
a uma falha ou déficit (Coudry, op. cit.). Falhas e déficits sdo avaliados em testes
padronizados para sujeitos ideais, sob a concep¢do normativa e culta da lingua
(Coudry, [1986] 1988; Tfouni, 2005). Nossa preferéncia pela oralidade nas
observacdes se da porque o processo oral tem formulagdes mais simples, ao
contrario da escrita, que assume formas mais complexas no recurso as palavras
e suas combinagdes. O fato de a teoria do Letramento privilegiar as narrativas
nos leva a deixar de lado, nas investiga¢des, os testes de cognicdo comumente
utilizados, que exigem raciocinio abstrato, ao qual, regra geral, as criangas com
hidrocefalia ndo tém acesso, conforme mencionado anteriormente.

O foco deste estudo esta nos sujeitos pesquisados e, ndo, no contetdo a ser
abordado (Tfouni, 2005; Ferreiro e Teberosky, 1999). Questdes aparentemente
comportamentais da crianga com hidrocefalia, se investigadas a fundo, sdo questdes
de dificuldades de aprendizagem. A hidrocefalia ¢ uma afec¢do “invisivel” que
coloca a crianga em estado de risco permanente. Para essa crianga, ndo se trata
de trabalhar duro ou de estudar mais: tudo ¢ uma questdo de aprender como
trabalhar e estudar para que ela aprenda e apreenda conhecimentos e habilidades
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(Hydrocephalus Association, 2002.). Nossa aposta tedrica, desde o inicio das
observagdes, sempre foi a de que a crianga, ao desenvolver sua narrativa com
a participacdo e a intervengdo do investigador, pode construir “uma imagem de
continuidade, coeréncia e significagdo” (White, 1991, p. 15) da realidade em que
vive, minimizando a dispersdo de sentidos em seu discurso.

Buscamos compreender de que maneira o uso da linguagem por criancas
com essa afec¢cdo pode ter um papel reorganizador. Segundo Coudry (2002), a
avaliagdo da linguagem em contextos patologicos assenta-se no exercicio de
praticas que fazem sentido para o sujeito, por estarem ligadas a situagdes de uso
social da linguagem. Esse procedimento de avalia¢do privilegia o fato de como o
sujeito expressa sentidos e interpreta dialogos e leva em conta que o sentido ndo
existe previamente, mas se constitui no contexto da enunciacio (Coudry, 2002;
Elia, 2004; Tfouni, 2005).

Inspirados pelo trabalho de Vygotsky ([1934] 2001) sobre o fato de que
a relag@o entre palavra ¢ significado se estabelece pela repeticao da percepgio
simultanea de um som e de um objeto ¢ de que o processo de atribuigdo de
significado sofre transformagdes a medida que a crianga se desenvolve, fizemos
um estudo, supervisionado por Coudry, sobre as enunciagdes e sobre o discurso da
crianga com hidrocefalia, privilegiando os processos de construgao de significagdo
durante a interlocug@o. Consideramos o sujeito investigado “nas diversas vertentes
de sua interacdo e, a partir dai, constru[imos] o corpus de conhecimento do objeto
de estudo” (Queiroz et al. 2007, p. 278).

METODO DE OBSERVACAO PARTICIPANTE: AJUDANDO AS
CRIANCAS A CONSTRUIREM O SENTIDO DO QUE DIZEM

A perspectiva interdisciplinar de nossa investigagdo nos levou a optar pela
adocao do método de observagao participante pelos seguintes motivos: permite a
interacdo com o sujeito observado, ajudando-o a construir o sentido daquilo que
diz fornecendo-lhe pistas; apresenta caracteristicas multimetodoldgicas (Queiroz
et al. 2007). Esse método de investigacao sai do ambito de pesquisas quantitativas,
cuja analise recai sobre a frequéncia positiva de repeticao de eventos, e constitui-
se ferramenta importante para construcdo do conhecimento em pesquisas que
envolvem a area da saude (Queiroz et al., op. cit.). Assim, podemos investigar
aspectos linguistico-cognitivos simultaneamente; podemos avaliar ndo s6 a fala
da crianga, mas também seu corpo concernido na avaliagdo: a compreensao de
um movimento de dificil execucdo distingue-se da execugdo e, para executa-lo, o
corpo necessita compreender esse movimento (Bergson, [1939] 1999).

Nossa observagdo do quadro patoldgico da crianga a inclui como sujeito
na relagdo com a propria doenga e com todos aqueles que a envolvem, relagdo
essa mediada pela linguagem (Coudry, [1986] 1988; Tfouni, 1992, 2005). E na
situagdo de dialogia que podemos observar como essas criangas falam e o que
falam, produzindo processos de significagao sob os desafios que sua condigao lhes
impde (Coudry, 2002).
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Acompanhamos longitudinalmente, ao longo de dois anos, uma menina
hidrocéfala, de 12 anos de idade®. A experiéncia de observag¢do de criangas
hidrocéfalas no Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo
Preto da USP, ao longo de quatro meses, nos permitiu inferir sobre pontos em
comum com nossos achados decorrentes desse acompanhamento longitudinal.
O diagnoéstico médico identificando as areas afetadas pela les@o foi a base para
tracar a estratégia mais adequada de aprendizado da linguagem da crianga. Com o
diagnoéstico em maos, adaptamos o método de observagao participativa (Queiroz
et al. 2007) a um plano educativo individualizado (Hydrocephalus Association,
2002).

A importancia desse plano individualizado foi a de delimitar as dificuldades
da crianga (que variam conforme as areas cerebrais atingidas pela lesdo), para
estabelecer estratégias de superagdo dessas dificuldades e proporcionar aos pais e
educadores um panorama das necessidades educacionais da crianga. A linguagem
de criangas com hidrocefalia tem caracteristicas individuais porque as alteragdes
das fungdes superiores decorrem ndo s6 da lesdo nas areas responsaveis por
essas funcgdes, mas também, pela desconexdo provocada por lesdes em areas
distantes e por influéncias socioculturais (Vieira et al. 2011, p. 595). Com esse
plano individualizado pudemos tirar proveito dos pontos fortes das capacidades de
compreensdo e de aprendizagem da crianga e minimizar os efeitos negativos que
as dificuldades em outras capacidades provocariam.

Nossa teorizagdo, portanto, produziu a forma de avaliag@o, distanciando-nos
de testes padrao (Coudry, [1986] 1988; 2002). Nossa interagao dialdgica com a
crianga a ajudou a constituir a propria linguagem: “a incorporagdo do turno do
interlocutor pela crianga atua como um ponto de vista estruturante do proprio
enunciado, da situacdo ¢ da construgdo da realidade” (Coudry, 2002, p. 18). A
crianga teve oportunidade de organizar sua atengdo para realizacdo da agdo, pois
“a linguagem verbal mantém em um funcionamento ativo/seletivo a atengdo para
a realiza¢do de uma acdo voluntaria” (Marmora, 2005, p. 76).

Levamos em conta em nossa pesquisa os postulados do Brain Injury Research
Center of Mount Sinai School of Medicine*', de que existe recupera¢ao mais rapida
nos primeiros seis meses apds a lesdo; essa recuperagdo continua rapida num
periodo de dois anos, aproximadamente, e depois torna-se menos acelerada. Com
a pesquisa tedrica e com as sessdes de acompanhamento longitudinal de sujeitos
hidrocéfalos, refletimos sobre os processos linguistico-cognitivos subjacentes ao
processo discursivo, a fim de compreender a dificuldade da crianga hidrocéfala em
relacdo ao aprendizado mais complexo e abstrato.

2 A crianga ja vinha sendo alfabetizada no CCAzinho, por pesquisadores supervisionados por
Coudry, no Laboratério de Neurolinguistica do Instituto de Estudos da Linguagem, IEL-UNICAMP.

2! Ver em http://icahn.mssm.edu/research/brain-injury/research/publications (Acesso em 28 de
margo de 2018).
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IDENTIFICANDO O PROCESSO DE AUTORIA PARA OBSERVAR O
SUJEITO QUE ENUNCIA

Em razdo do limite de espago para esta publicacdo, nos deteremos agora
sobre alguns importantes achados no acompanhamento de R., adolescente com méa
formagao no corpo caloso e hidrocefalia. A partir de 2014, foram por nos realizadas
sessdes semanais de acompanhamento de leitura e escrita de R.. Embora R. ja
soubesse ler e escrever, tinha dificuldade em articular suas ideias para redigir um
texto. Esse estudo implica a dificuldade de o individuo hidrocéfalo se expressar,
levando-a a repetir o que ouve dos outros. A observagdo assistida com intuito de
fazé-lo expressar suas proprias ideias e sentimentos (o que reflete autoria, uma vez
que o sujeito tem algo a dizer de si mesmo enquanto enuncia) afeta positivamente
sua qualidade de vida.

Inicialmente foi observado como se dava a percep¢do de R. na cadeia
sintagmatica da escrita. Para isso, trabalhamos a montagem de uma historia
baseada em texto lido na semana anterior; tivemos de relembrar os detalhes da
historia e R. tinha a tarefa de coloca-los em ordem cronoldgica. Paralelamente a
essa atividade, foi feito um trabalho com caderno de caligrafia com tarefas para que
R. pudesse treinar as letras cursivas. No inicio, ela teve um pouco de dificuldade
nos movimentos motores ao desenhar as letras, mas nao na identificacdo destas.
O acompanhamento semanal comecava com o exercicio de caligrafia. Depois
disso, era proposta a tarefa de montar texto com comecgo, meio e fim com base em
palavras previamente dadas. Ficamos inventando varios finais para a historia, até
que R. decidia por um deles e o escrevia. As vezes, essas atividades eram realizadas
em mais de um encontro. Como a escrita depende de raciocinio abstrato e logico
(Tfouni; Carvalho; Monte-Serrat, 2017), houve ocasides em que propusemos
exercicios de memorizacao de algarismos em sequéncia - habilidade que sujeitos
com hidrocefalia ndo tém e precisa ser por eles aprendida - utilizando jogos
infantis (principalmente o Ludo). Nosso objetivo era interferir no funcionamento
neurologico, considerando a neuroplasticidade cerebral, na expectativa de que R.
fosse capaz de aprender uma sequéncia temporal, apesar de, potencialmente, a
afeccdo impedi-la de perceber a temporalidade, impedindo-a de distinguir entre o
que ¢ ir para frente e o que ¢ ir para trds (Hydrocephalus Association, 2002).

Considerando que o cérebro em funcionamento nido deve ser tomado como
um deposito de conhecimentos, mas que ¢ capaz de transformar o velho em novo
(Ferrando, 2007), tomamos a aquisi¢ao e uso da linguagem por criangas com
regides do cérebro lesionadas em decorréncia da hidrocefalia como algo sujeito
a plasticidade neuronal, que desencadeia reciclagem para novas aprendizagens
com base na dominancia e especializacao de areas do hemisfério esquerdo para a
linguagem verbal, capaz de processar formas cada vez mais complexas e abstratas
(Dehaene, 2007). No caso em analise, R. conseguiu apreender bem a mecanica
logico-temporal, isto €, que existe uma sequéncia numérica que deve ser obedecida,
relacionada a uma sequéncia temporal de antes-depois, por meio do jogo de Ludo,
mas as vezes confundia o sentido em que as pegas do jogo deveriam ser deslocadas
(no sentido para a frente e, ndo, para tras, voltando ao ponto de partida). Esse jogo,
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portanto, ajuda no aprendizado de que existe uma sequéncia a ser seguida, no
sentido para a frente, que deve ser exercitada na escrita, na interpretagdo correta
dos numeros (por exemplo, niimero inteiro como o 21 ndo pode ser lido como 12,
realgando para R. que existe diferenga nessas leituras). A sequéncia para a direita
da leitura correta dos numeros permite nao confundir, por exemplo, “17” com
“717, exercicio que tem reflexos no uso da linguagem, uma vez que a estruturagio
de sentengas segue o raciocinio l6gico (Monte-Serrat ¢ Belgacem, 2017; Whorf,
1942). “A logica tem o papel de determinar as leis segundo as quais um sinal dara
origem a outro sinal ou determinar o modo como um pensamento determinara
outro pensamento” (Monte-Serrat ¢ Belgacem, 2017, p. 23).

Anossaobservagao participativanessas atividades minimizavaapossibilidade
de erros e a frustragdo, encorajando R. em seus novos desafios. Sabe-se que o
progresso de R. decorreu também do convivio salutar com seus pais e irma e
do intenso incentivo deles. O fato de os familiares da crianga participarem do
acompanhamento terapéutico interfere positivamente no progresso do tratamento
de R.. Essa participacdo de familiares da as criangas hidrocéfalas mais seguranca
quanto ao modo de agir. Os familiares se utilizam de estratégias para ajuda-las,
oferecendo-lhes melhor qualidade de vida e ndo se restringem apenas aos cuidados
higiénicos, alimentares e medicamentosos, como foi sugerido por Marmora (2005).

Ressaltamos que a participagdo do pesquisador deve ter uma continuagdo
no contexto familiar da crianca com lesdo cerebral, para que nao se perca a
oportunidade da janela de plasticidade cerebral, que se “encolhe” em idade
proxima aos vinte anos. R. desenvolve e aperfeigoa a capacidade de raciocinio,
coeréncia nas ideias e desenvoltura na escrita. Isso revela que o trabalho com
a escrita age de modo sincronico na constituicdo do sujeito, conjugando-se na
pratica que envolve a significagdo. Conforme Monte-Serrat:

O acompanhamento linguistico permite modificagdes ritmicas, lexicais, sintaticas, a fim de que
se coloque em ordem a cadeia significante na produgao oral ou escrita dos sujeitos. A interagao
linguistica bem sucedida atua na estruturagao da subjetividade, sempre levando em consideragao
o fato de que o investimento na capacidade neuronal reorganiza as fungdes envolvidas no uso da
linguagem, estimula o funcionamento discursivo, tem fungdo protetora em relagao a patologias
(Monte-Serrat, 2015, s.p.).

Um planejamento adaptado ao contexto sdciohistorico de cada crianca
possibilita que ela se aproprie da linguagem em uma situacdo de interlocucao
(Coudry, [1986] 1988, 2002). Cenas enunciativas, que fazem parte do seu dia a
dia, mobilizam processos de significacdo verbais e ndo verbais, estratégias que
permitem a crianga uma “proje¢ao do que pode e consegue dizer, usando de fato a
linguagem para isto” (Coudry, 2002, p. 123), permitindo que ela improvise o que
dizer e se saia bem no jogo dialogico.

Com esses pressupostos de analise, foi possivel a R. desenvolver o seguinte
texto:
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(Banco de Dados de Neurolinguistica - BDN/ IEL, UNICAMP, 2015)

Querido [...]

Estou muito apaixonada por vocé ter
chegado, obrigada por ser um

otimo pai. Vocé sempre foi 0 meu pre-
ferido.

Eu adoro sair com vocg, porque

vocé faz de mim uma filha

corajosa e alegre.

Com grude — R...

4 de agosto 2015

R. organiza e sistematiza suas ideias sobre a comemoragao do dia dos pais.
Sua escrita deixa de ser fragmentada ¢ passa a relacionar-se a um contexto. R.
consegue se expressar no mundo em que vive, controlando os sentidos e evitando
a deriva, o que demonstra um processo de autoria. R. se coloca na origem do
sentido daquilo que diz (Tfouni, 1992, 2005). Sua escrita com autoria promove
visibilidade social e cria condigdes para sua inclusdo ¢ uma melhor qualidade
de vida. Embora tenha uma disfungdo cerebral, R. consegue colocar um valor
particular naquilo que esta enunciando (Foucault, ([1969] 2002; Monte-Serrat,
2017).

Essa conquista de R. nos leva a considerar que pessoas com afecgdo cerebral
tém produgdo discursiva que expressa autoria e, se basearmos pesquisas e achados
na metodologia qualitativa da Analise do Discurso (Pécheux, 1988), deixamos
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de lado um sujeito idealizado capaz de erros e acertos (proprio da metodologia
quantitativa) ¢ nos baseamos em sujeitos que, em razao da plasticidade neuronal,
podem desenvolver habilidades que os levem a elaborar produgdes escritas ou
orais em que cles emergem como autores de seu discurso. Estas tltimas sdo
producdes que se afastam de padrdes e ndo deveriam ser sujeitadas as tradicionais
avaliagdes cognitivas, as quais exigem a utilizacdo de raciocinio abstrato, pois
este ultimo, segundo Oliveira e Pereira (s.d.) ndo esta ao alcance de criangas
hidrocéfalas.

As perspectivas da ND e do Letramento permitem a investiga¢dao de algo
que escapa a uma avaliacdo quantitativa, possibilitando observar o modo diferente
de como a crianga com lesdo cerebral opera sobre a linguagem. Permitem
ao investigador valorizar os processos alternativos de significagdo (Coudry,
[1986]1988) de que essa crianga langa mao: sdo meios dos quais ela se utiliza para
conter o deslize de sentidos.

CONSIDERACOES FINAIS

Pesquisas interdisciplinares permitem uma melhor compreensdo sobre o
tema da hidrocefalia. Enquanto alguns pesquisadores e clinicos desenvolvem
métodos para dar sobrevida as criancas hidrocefalicas, visamos dar a estas
melhor qualidade de vida. As dificuldades enfrentadas por essas criangas sdo
complexas ¢ ndo estdo exauridas nesta reflexdo. Nosso estudo busca tornar
possivel a inclusdo social dessa crianga, por meio da linguagem que, como
vimos, apresenta uma fungdo protetora (Dehaene, 2007) do desenvolvimento
cognitivo; potencializa a aprendizagem, o que pode ser ilustrado com o caso
de R., que passa de um estado em que apenas repete o que dizem a ela para
um estado em que se coloca como autora de seu discurso com criatividade e
expressando seus sentimentos.

Pretendemos construir parcerias de modo a reunir esforgos no sentido de
que criangas com essas condi¢des recebam, no ambito educacional, o suporte e
a ajuda de que realmente necessitam. Buscamos, ao final, ndo o estabelecimento
do que seja “certo” ou do que seja “errado” na educagdo linguistica da crianca
ou jovem com lesao cerebral. Nosso intuito ¢ de chamar a atencao de educadores
e de pesquisadores para a produgdo discursiva do sujeito com afecgao cerebral,
visando compreender quem sdo € sujeito em seu contexto particular relacionado
ao corpo que carrega uma afec¢do. Esses sujeitos tém a capacidade de, mesmo
com lesdo cerebral, produzir significagdo em seu discurso e essa producio nio
deve ser avaliada em relacdo as falhas ou déficits. A atuagdo do pesquisador
ou educador na cadeia discursiva do sujeito com afecgdo cerebral auxilia em
sua constitui¢do como sujeito (Elia, 2004), direcionando-o a constituir-se no
simbdlico, antecipando-lhe uma “normalidade” que lhe confere qualidade de
vida e inser¢do social.
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