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Resumo: O objetivo deste artigo € o de problematizguestdo do diagnostico de
Doenca de Alzheimer e das tensdes por ele provaadatir a analise de um conjunto
de exemplos ilustrativos de situacdes interativas glais participam o0s sujeitos que
foram diagnosticados como portadores de Doencdzteiner.

Résumé: L'objectif de cet article est de problésmtia question du diagnostic dans la
Maladie d’Alzheimer et des tensions qu’'il provoqaepartir de I'analyse de quelques

situations interactives auxquelles participent pessonnes ayant été diagnostiquées
comme une personne atteinte de la MA.

1. Introducéao
A Doenca de Alzheimer (doravante, DA) é clinicateedefinida como uma

patologia cerebral degenerativa, cuja causa € aledeonhecida. Ela afeta os niveis
superiores de funcionamento cognitivo, dentre oaisga memodria, linguagem e
atencdo, comprometendo o funcionamento mentalial sindividuo.

No que diz respeito as pesquisas sobre as essuteraoldogicas alteradas na
deméncia do tipo Alzheimer, muitos avancos impaesrioram feitos, sobretudo no
campo da neuroimagem. Embora os cientistas, semtupielas placas senis e novelos
neurofibrilares (para fazer uma alusdo a formulagdoantropologa Lock, 2006),
tenham confirmado uma realidade cortical atrib@éd®A, a primazia dos estudos e das
investigacdes do cérebro sobre a investigacao déemnsen funcionamento tem deixado
muitas lacunas sobre o que é a Doenca de Alzheitoenp ela afeta a cognigédo
humana e a vida social dos sujeitos diagnosticadizsseu entorno social.

O diagnostico de DA, do tipo diferencial e probmito (confirmado apenas
post-morterjy anuncia uma patologia cuja evolucdo do quadioe®ersivel. Essa
irreversibilidade e o carater progressivo do quadeodeméncia, somados a um
diagnostico de probabilidade, tém implicacbes nfenas de ordem clinica, mas
também de ordem ética, juridica, econbmica, psigcdde social importantes para os
sujeitos diagnosticados como provaveis portadoeedAl (doravante, sujeitos ppDA),
para os familiares e para as formas de organizatdiosociedade. Uma vez
diagnosticadas como portadoras de DA, as pessoasietidas pela patologia
experimentam mudangas significativas na vida pabkc privada, relacionadas a
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administracédo de bens, a decisfes de internacdoséitnicdes ou ndo; as decisdes de
escolha de tutela; a novas rotinas e lugaresunoaiitais, como hospitais, consultorios,
servicos de apoio aos doentes e as familias, agfes e a novas rotinas socio-
linguisticas.

Dessa forma, além dos temas predominantes no caiago pesquisas
biomédicas ligadas as tentativas de descobertapaisiveis causas, a descricdo de
aspectos neuropatologicos e neuroquimicos carstated desse quadro demencial, as
predisposi¢cdes genéticas e a importancia do didgndprecoce e preciso de DA,
outros temas assumem cada vez mais relevancieendagas pesquisas sobre a DA a
partir de perspectivas como as da Antropologia l{@rg 1996, 2006; Lock, 2006;
Leibing, 2001, 2006; Leibing & Cohen, 2006), da diifstica (Hamilton, 1994;
Morato, 2003; Ramanathan-Abbot, 1994, 1997), dadRsgia e Psiquiatria (Clare,
2004 a, b; Kontos, 2006; Kontos &Naglie, G, 20bkighes, Louw e Sabat, 2006),
para citar algumas.

Neste artigo, gostaria de propor uma reflexdo sabréormas de investigar e
diagnosticar a Doenca de Alzheimer a partir da ismatle alguns segmentos
ilustrativos das situacdes interativas das quaisticggam 0S sujeitos que
diagnosticados como ppDA.

Para tal analise, selecionei dois exemplos decéiaginterativas extraidos do
corpus DALI (Doenca de Alzheimer, Linguagem e InteracAioym corpus
representativo de distintas rotinas sociais dasisqparticipam 0s sujeitos que
receberam o diagnostico de Doencga de Alzheimerir@ipio de base de constituicdo
e analise desteorpus apbia-se nos postulados tedrico-metodoldgicos nalige da
Conversa de inspiracdo Etnomedolégica (ACE-EM)ciplga oriunda dos trabalhos
pioneiros desenvolvidos por Sacks, Schegloff eedsdh (1974) e Sacks (1992), a
ACE-EM representa uma tradicdo de pesquisas giixdisaque tem como enfoque
principal a descricdo de sistemas de organizacdalaa@m interacdo social. A partir
dessa abordagem, a interacéo social é consideldadargprototipico para a construcao
da ordem social e das relacfes e identidades catisgdos participantes e para 0 uso
de recursos linguisticos (MONDADA, 2001).

! Este corpus fora constituido no quadro da pesoésaloutoramento (2004-2008). Esta pesquisa,
intitulada “Linguagem, Cognicao e Interacdo na @aede Alzheimer”, contou com o financiamento da
FAPESP (Fundacédo de Amparo a Pesquisa do Esta8dal®aulo), da Association France Alzheimer
(Paris, Franca) e da Fondation Médéric Alzheimekaltadies Aparentées (Paris, Franca)cddpus é
composto por 40 horas de dados audio-visuais dacdies interacfes interativas das quais particgmam
sujeitos que foram diagnosticados como portadores Dbenga de Alzheimer. Esses registros
compreendem distintos lugares sociais (registrosfaamilia, em reunides de amigos, em instituicdes,
como hospitais ou casas de repouso).
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As situacfes cotidianas das quais participam ositssj ppDA revelam um
conjunto de praticas sociais, dentre elas a prdimgndstica, que definem a DA e o
sujeito « portador de Alzheimer ». Essa reflexdmspirada ainda no pensamento
foucaultiano de que uma patologia mental deva sesgda dentro de uma estrutura
sécio-cultural e global (FOUCAULT, 1954). Essa westra global ultrapassa a
abstracdo conceitual e tedrica e a descricdo dasa@des estruturas neuroldgicas e
concebe a patologia mental a partir de um sisteanar@ticas no qual ela se insere e a
partir do qual ela é definida. Esse sistema deicpsit como descreve Foucault,
englobaria ndo apenas a organizacao teérica dogiatomas tudo aquilo que define,
em uma determinada cultura, a «vida concreta» dagque é diagnosticado como
portador de uma doenca mental, como, por exemplorganizacdo da rede médica,
sistema de deteccdo e de profilaxia, forma de téssis, distribuicdo de cuidados,
critérios de cura, definicdo da incapacidade @wildoente e de sua responsabilidade
penal» (Foucault, 1954, p.94).

Olhar um pouco mais de perto as experiéncias eoidi das quais participam
0s sujeitos ppDA permite-nos discutir a perda dgnog@o humana e o0 sujeito
“portador de Alzheimer” para além das estruturasraiégicas. A andlise dessas
situacdes permite-nos ainda identificar e cotejastpes relacionadas a DA que se
colocam no campo das pesquisas biomédicas, masthanifra dele, como por
exemplo: as varias formas de conceber a cognicawmha e como consequéncia, as
varias formas de explicar e investigar o declinagmitivo; o significado e as
implicacbes da precocidade e do carater probabdigio diagndstico de DA; as
implicagcBes psico-sociais do crescente nimero slesadiagnosticados hoje em dia; a
determinacdo dos fatores e variaveis relacionadasiaa causa e progressao; as
orientacGes para as intervencdes terapéuticastdeera psicossocial e as implicacbes
da distincdo entre envelhecimento normal e sexddida

O sistema de notacado utilizado na transcricdo @o®s corresponde a uma
adaptacdo da notacdo proposta por Mondada (20@#), ltase no sistema de
transcricado original proposto por Gail Jefferso®84) no campo da ACE. Tal sistema

encontra-se no final deste artigo.

2. As formas de investigar e diagnosticar a Doengie Alzheimer
Na cena abaixo transcrita, temos uma situacdoodsutta clinica na qual o

médico, Roberto (ROB), aplica um teste neuropsgioty o MEEM (Mini-Exame do
Estado Mental; Folstein & Folstein, 1975) em umigate que recebera o diagndstico
de DA, Carlos (CAR). O paciente é acompanhado restsulta por sua esposa, Maria
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(MAR). No trecho abaixo transcrito, Carlos € subdteta uma bateria de questdes
sobre referéncias temporais, como data, dia darsendo més, voltadas para a
verificacdo de sua capacidade de orientacdo tempora

1. Corpus DALI [j unho-2006]

01 ROB perfeito\ e qual que é o dia da semana//

02 (0.7)

03 CAR nos tamo em (0.7) nés tamo na segunda-feira
04 (2.3)

05 ROB nao

06 (0.6)

07 CAR terca-feira

08 MAR hum hum (( risos ))

09 ((1.0 risos dos trés participantes))

10 ROB <(( rindo )) quinta- [feira ]>u

11 CAR [sabe o que é doutor/ eu
12 num trabalho <(( rindo ))eu num uso o
13 calendario> por isso né//

14 MAR <((  num tom irdnico )) é é>

15 )

16 CAR sem uso

17 ROB é/ tem que acostumar a olhar viu//

18 CAR é:: tem que acostumar mesmo

19 ROB quinta-feira

20 CAR °quinta®

O que pode a principio parecer apenas uma aplicagideira de um exame do
estado mental, ao qual tanto o médico quanto eepicidiagnosticado como ppDA
estdo habituados, nos permite fazer reflexdes irapi@s sobre as variaveis pertinentes
na interpretacdo do declinio provocado pela DA.cBmpo das pesquisas biomédicas,
o diagnastico e a pratica diagndéstica sdo assaxiadon método clinico-cientifico que
procura realizar uma estandardizacdo da avaliafiacal. Essa estandardizacéo
levaria, em teoria, a um diagndstico mais objetif@ito através da elaboracdo de
parametros de entrevistas estruturadas, da dedioigorme de sintomas e sinais e da
aplicacdo de testestandards como ao que Carlos é submetido nessa situacdo de
consulta clinica.

Diante da pergunta sobre o dia da semana em qaeaestarlos atribui sua
impossibilidade em responder adequadamente a gargormédico a sua rotina sem
trabalho e ao fato de ndo olhar o calendario cempifncia: $abe o que é doutor/ eu
num trabalho <((rindo)) eu num uso o calendario>r i®so né/l. A justificativa dada
por Carlos ndo esta relacionada, como vemos, acapasidades cognitivas (que estéao

naquele momento sob avaliagdo), nem faz remissu aliagnostico de Alzheimer.

% O diagnéstico de DA é feito com base em critéiidsrnacionais e de métodos clinico-cientificosapar
as deméncias derivados do DSM (Diagnostic ands8tati Manual for Mental Disorders), da ICD
(International Classification Disease), da WHO (WoHeath Organization), do NINCDS-ADRDA
(National Institute of Neurological and CommunigatiDiseases and Stroke/ Alzheimer Disease and
Related Disorders Association) e do CERAD (Consortito Establish a Registry for Alzheimer’'s
Disease). Constam do método de avaliacédo e diagndkst DA, além da definicdo da definicdo uniforme
de sintomas e sinais e da aplicacdo de testesastlndtais como o Cambridge Mental Disorders
Examination-CAMDEX (Roth et al, 1986), a EscalaBlessed para deméncia (Blessed et al, 1968), a
Escala para Avaliacdo da Doenca de Alzheimer (AABs) (Mohs e Cohen, 1988) e o Mini Mental
State Exame- MMSE (Folstein et alii, 1974).
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Sua justificativa relaciona-se a suas praticas aa\assim outras variaveis para
justificar sua falta de orientacdo temporal, pr@wnao que parece, uma outra
interpretacdo para o diagnostico, distinta do quare¥isto pelos critérios no teste
neuropsicolégico. Duas interpretacdes parecem \misspara o fato de Carlos nao
poder responder adequadamente o dia da semanaeege guncontra: a desorientacao
temporal por perda das capacidades cognitivas essarigntacdo temporal por
mudancas relacionadas a vida préatica. No entapémas uma € prevista e interpretada
dentro dos pressupostos teoricos a partir dos psies protocolo de perguntas é
elaborado.

Autores como Graham (2006), no campo das pesgeisag\ntropologia e
Epidemiologia, tém demonstrado, que, ainda os rig#eé internacionais e
estandardizados para o diagnostico da DA existameatem a pratica clinica, o que
compde uma base de dados diagndsticos ndo é apeaamicainformacao possivel e
existente sobre a DA. A autora mostra que a andéisema base de dados diagndsticos
deixa entrever importantes relagdes entre os smas sintomas e revelar ainda o
modo como especialistas do campo das pesquisasaaéeram diferentemente com
0s critérios estandardizados para a deméncia.

A diagnoserepresenta assim uma pratica interpretativa eesepta uma
diversidade de vozes e outras praticas que atuanpratica cientifica, e que
determinam, por sua vez, os graus de probabilidadevarias interpretacfes possiveis
para os dados. Desse modo, uma base de dados dliegan@onteria fatos ou idéias
que nédo seriam facilmente apartados de valoresrgas daqueles que constroem 0s
dados que sdo nela inseridos, ainda que a peri@néec um ou outro dado seja
determinada panm paradigma cientifico dominante.

Para Leibing (2006), diante de explicacfes e vigiisBntas para a DA, o
desafio ndo estaria em resolver os conflitos ingsogtor diferentes formas de
entender, investigar e diagnosticar a DA, por exempma visdo das pesquisas
biomédicasversusuma visdo das pesquisas sociais, antropologicsispgsociais.
Leibing propde problematizar a questdo do diagodsta DA a partir das tensdes que
essas distintas epistemologias ou paradigmas rearalaNa mesma direcdo, autores
como Eisenberg, 1986; Graham, 2006 e Lock, 2006fé#m criticas contundentes a
grande atencdo dada pelas pesquisas biomédicas stagturas neurologicas
comprometidas na DA em detrimento de outros aspeetmbém alterados com a
neurodegerescéncia e a ela relacionados.

No entanto, ainda que aspectos sdcio-culturaisiam-gsciais e fatores nao-
biologicamente determinados sejam admitidos comtorda importantes na
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constituicdo da cognicdo humana, eles ndo séo iddmisem controvérsias como

variaveis pertinentes no campo das pesquisas bicasésbbre a DA.

Como aponta (Graham, 2006, p.85), apesar das pmozes
que poderiam ser ouvidas promovendo ‘a existén@a d
interacdes entre cérebro/mente’ e advertindo guxbfemas na
vida necessariamente influenciam os estados e taguess
cerebrais’ (Eisenberg, 1986, p.503), o0 pensamento
predominante da comunidade médica tem se concentrasl
explicacbes patoldgicas/anatdmicas para degenecaggitiva

e comportamental.

Uma critica ao modelo biomédico da DA representamasmo tempo, uma
critica ao paradigma dominante, cognitivista, eiséiov de mente reduzida ao que é
cerebral. Nas palavras de Lock (2006, p. 23), esnias deixadas por esse modelo
“sugerem fortemente que as deméncias soO serdo reglplaradas quando se levar em
consideracdo o sujeito incorporado e pensante,teqaeuma historia de vida Unica
inserida em contextos sécio-culturais especificos.”

Tal debate parece abrir uma fresta que deixa eartepapel da estrutura social
e as rotinas praticas ndo apenas na constituicgdogiacdo humana (Tomasello, 1999,

2003, 2008; Varelat al,1991; Vygotsky, 1943), mas também na sua perda.

3. O sujeito portador de Alzheimer para além das @cas senis: um microscopio
sobre as entrelinhas da interacéo social
Tudo indica que a chave para compreensao da DAa&ce estar (apenas) no

cérebro ou nas estruturas neuroldgicas visivelmatdeadas, uma vez que a DA afeta
a cognicdo humana e esta, por sua vez, nao setgoapenas daquelas estruturas. A
justificativa do paciente Carlos ndo representanapeuma justificativa para sua
perfomance no teste, ela representa ainda uma siilmesubjetiva, uma capacidade
reflexiva e uma amostra das relagdes entre o foamiento de sua mente e sua vida
pratica. A dimensdo sensata e analitica de Carlasi¥el nas entrelinhas do teste e
fazem parte do que Schegloff (2004) chama ironicaende ot part of the science
Ou seja, 0 que estaria fora do que seria considepadinente para os critérios de
avaliacdo do teste. Voltemos para os detalhes deéstcao interativa que deixa ver
gue a justificativa de Carlos é também uma respusta o0 médico e da acompanhante
que assistem ali a avaliacdo de seu estado meniaiaeavaliacdo de tudo o que
representa o diagndstico de DA.

Carlos faz, sem sucesso, duas tentativas de raspast a pergunta do dia da
semana (linhas 03 e 07). Depois de sua segundativentle resposta, sua esposa,
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Maria, ri. O riso ndo aparece apenas neste momeras,em outros (da linha 09 a
13)%. O riso de Maria acaba por ocupar a poSighoavaliacdo sobre o desempenho de
Carlos. Esse riso é seguido do riso dos outrospinticipantes, o que parece colocar
em relevo o desempenho ruim de Carlos no testejust@&mente apds esse momento
que Carlos justifica seu desempenho com base enotsua de vida.

Estudos como os de Haakana (1999, 2001, 2002) exAm& Halonen (2007)
mostraram que as ocorréncias de riso em situa@e®rmsulta clinica podem tornar
visiveis as tensdes que se expressam na interagéorgextos institucionais nos quais
prevalece uma relacéo assimétrica entre os pamit@p. No caso em questdo podemos
pensar em distintas dimensdes para esta assimaléim da assimetria médico-
paciente, como por exemplo, examinador-examinadmedte-ndo-demente, que se
aplica ora a Carlos e o médico, ora a Carlos espeasa.

Carlos também ri e justifica-se diante dos risasda. Haakana (1999)
verificou que os risos unilaterais dos pacientes s#macdes de consulta clinica
ocorrem de forma sistemética em situagbes nas gupeciente precisa corrigir ou
justificar, de forma positiva, uma visdo de si mesgue € sugerida, e que pode ser
negativa, pelo médico e por uma avaliacao clirAcpustificativa de Carlos marca sua
orientacdo com relacdo a seu proprio discurso edddadicativos sobre seu grau de
filiagdo com relagéo a seus interlocutores e atuds® destes. Sua justificativa para as
dificuldades em responder ao teste €, dessa falistata tanto da visédo de sua esposa,
Maria, que confirma, & €, num tom irbnico (linha 14), quanto da do médigog,
nesse momento, interpreta sua desorientacao tehg@ecordo com 0Ss pressupostos
tedricos e fins diagndésticos do MEEM.

O que extraimos desta andlise € que Carlos, mesnuw tsuas capacidades
cognitivas comprometidas pela DA, ndo se mostrallzeio a realidade e as
implicacées de seu estado. Isso revela ndo apenascansciéncia ou capacidade
analitica de Carlos sobre seu proprio estado mants uma analise das implicagbes
sociais de um diagnostico de perda das capacidagesivas. Podemos nos perguntar
aqui se e de que formao diagnostico de DA e uma concepcao de cognicataha

reduzida ao que é mental e individual poderiam gear mudancgas na subjetividade e

% Este tipo de anélise é inspirada nas analisesutieea como Jefferson, Sacks e Schegloff, 1977:
Jefferson, 1985; Avery & Antaki, 1997; Lavin & Magmd 2001; Haakana, 1999, 2001, 2002; Glenn,
2003) que tém analisado o papel do riso na interagastrando como o riso € um fenémeno interacional
significativo na construcédo das interacdes soctatgje ndo apenas é produzido, como interpretdde pe
sujeitos na interacao.

4 Jefferson (1979, 1985) descreveu e analisou éistdis posicdes das ocorréncias de riso na interacga
(placement of laught units, cf. Jefferson, SackSéhegloff, 1977, p. 45), bem como das ac¢des que
projetam nos interlocutores.



nas relacdes humanas.

A necessidade da existéncia, da presenca de biaduass que sejam legiveis
para o diagndstico acaba por fazer dois movimegquespotencializam a idéia de que a
DA é uma patologia que apaga as propriedades h@snBiuan primeiro momento a
cognicdo humana é reduzida as estruturas neural®gisivelmente alteradas. Num
segundo momento, a pessoa diagnosticada como @@tade Alzheimer é
inteiramente reduzida a esta realidade cortical.

A perda das capacidades cognitivas decorrentes ed@odegenerescéncia
coloca em desafio a nocdo de sujeito empregadgp@dadores de DA. A perda
cognitiva na DA representaria a perda das qualglgde definem a esséncia humana,
como a linguagem, da memoria, da consciéncia {Paiies, 2004; Kontos, 2005).
Como falar entao em existéncia humana para aqgelessao diagnosticados como
portadores de uma patologia que compromete progaessnte as propriedades
humanas?

Nos casos de patologias como a DA, e as deméngiageeal, a forma de
conceber um ser humano como uma pessoa requeranoepcao de sujeito que nao
se restrinja apenas a integridade cerebral, compdpr Hughes (2006). Para o autor
duas dimensdes devem ser levadas em consideragd@nsarmos na nocao de «ser
humano»: a de ser um espirito pensante e a densepessoa fisica, cortapacidade
de interagir de forma significativae «participar do mundo, de uma maneira ou de
outra, (ou pelo menos de ter o potencial para isitJUGHES, 2006, p.22).

As implicagBes para a pratica terapéutica, panatas/encdes psico-sociais e
para as decisfes de ordem ética e juridica coma®laos sujeitos diagnosticados
como ppDA representam algumas das questfes redaigiosna DA que passam

inevitavelmente por essa discussdo

4. O diagndstico como método clinico-cientifico e diagndstico como pratica
cultural incorporada em nossas rotinas sociais
A prética diagnodsticad{agnose)e as questdes a ela relacionadas ndo existem

como uma peca objetiva, descontextualizada ouiteesto contexto e ao método
clinico, as pesquisas biomédicas e as preocupaotmsadas neste campo. Duchan &

Kovarsky, considerando a pratica diagnostica comma yoratica cultural e situada,

® Nao sdo raras, por exemplo, as ocorrénciasonpusDALI em que, numa situacdo de consulta clinica,
0 médico pergunta diretamente para o acompanhgert@imente um familiar, como esta o paciente com
Alzheimer, como se ele ndo estivesse ali. Essed@aituagdo fora também descrita e analisada pela
antropologa Leibing (2006) ao analisar as interagéem pessoas diagnosticadas como ppDA em
ambientes clinico-institucionais.



descrevem-na como:

(...) uma forma de experimentar, fazer e pensar ue
imbricada na cultura ocidental; que é construidaotgpor
pessoas leigas quanto por profissionais expert® @u
socialmente situada e culturalmente sensivel; qua processo

e um produto da interagdo social e do discursalienid; que
pode ter um impacto alterando a vida daquele que é
diagnosticado. (DUCHAN & KOVARSKY, 2005, p.01)

No exemplo acima, vimos que além dos parametrgsoptos pelo protocolo
escrito para o diagnoéstico clinico, outras ac@#ptdo médico, quanto do paciente e
de sua acompanhante, revelam como a pratica diagm@sta imbricada em nossas
rotinas sociais. A analise dos aspectos interaomaostra como 0S Sujeitos
diagnosticados como ppDA e o entorno social atuagrpatica e simbolicamente nas
diversas situacoes interativas que representanasiosnas sociais.

No exemplo abaixo, temos uma conversa entre DondligE (EMI),
diagnosticada com portadora de DA e sua nora, L({iti€). Dona Emilia recebera o
diagnostico de provavel Doenca de Alzheimer em 2@02 68 anos de idade. Ela
passou, a partir do diagnéstico, a morar com alifaen Nova Friburgo, uma cidade
do estado do Rio de Janeiro, no Brasil. Dona Enpiéieticipa de todas as rotinas
familiares, como refeicdes, ir & igreja, recebsitas®

Nesse exemplo, as duas participantes estdo sentamlasala da casa
conversando. Ldcia inicia uma série de perguntablbsobre os nomes de seus netos
e filhos e a ordem de nascimento deles. Os daisnieatos transcritos correspondem a
uma parte dessa conversa em que Lucia perguntana Bailia quem séo os dois
filhos de Adalto. Adalto é filho de Dona Emilia. dié pergunta assim a EMI sobre o

nome de seus dois netos.

2. Corpus DALl [agost o-2006]
Fragmento 01

01 LUC quem que é o filho de adalto/

02 EMI o filho do adalto €é:(3.7)

03 LUC o://

04 2.7)

05 LUC que gosta de brincar com a senhora/
06 (1.4)

® Os registros das situacdes interativas das qdispBrticipa foram feitos entre junho e agosto 06@

e correspondem ao estagio moderado da deménci@od#o com os critérios do MMSE (score= 15/30).
O score do MEEM tem um corte de 23/24 pontos sobrdotal de 30 pontos para o diagnéstico de DA.
Os pontos de corte para 0 MEEM para a praticacelisegundo o nivel de escolaridade (Bertollucl,et a
1994) sao 13 pontos para analfabetos, 18 paraagstzmle média (até 8 anos de instrucdo formal) e 26
para individuos de alta escolaridade (mais de 8)aftMI possui mais de 8 anos de escolaridade. No
guadro evolutivo da DA, EMI encontrava-se, em maied2008, em estagio avangcado, completamente
dependente, considerado estagio Severo (CDR-CibDealentia Rate igual a 3). Segundo os familiares,
EMI tem, atualmente, uma atividade comunicativa bestrita.
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07 EMI alan/

08 LUC a::: isso ai/ (.)gosta de brincar s6 com
09 alan/

10 EMI XX XX XX

11 LUC e:sse me-ni-no/

12 ma risos

Fragmento 02

13 LUC e o- afilha/ (.) quem é//

14 EMI €:: a filha- num tem filha

15 LUC naol/

16 (0.9)

17 que - qui qu- qui- e _:aquele quarto ali do
18 meiol//

19 (1.8)

20 EMI aque:le qua:rto do me:io/

21 LUC ali o:h/

22 (3.5)

23 LUC de quem que é: u °quarto do meio®//
24 (1.8)

25 EMI ts (.) é do alan\

26 LUC nao /doalanéol _timo\

27 (1.3)

28 LUC esse aqui: € o me:u/ (.) e: o do mei°o°/
29 (0.7)

30 EMI do é é: de:

31 (0.6)

32 LUC do alan ndo\ do alan é aquele G:ltimo la°oh °/
33 (1.8)

34 domeioéda _ /i-sa-

35 EMI isabel

36 LUC guem que é a filha do adalto entéo//
37 EMI isabel

38 LUC mu:ito bein/ memoria t4 boa hein//

39 11

40 ((  risos )).hcerto

Na interacdo entre Dona Emilia e Lucia, bem comooeitnas ocorréncias
verificadas naorpusDALI, as conversagdes estabelecidas entre os cujenm DA e
seus familiares sdo estruturadas em perguntagpestas sobre eventos passados ou
sobre conhecimentos, como nome dos familiaress diaaniversarios. Podemos nos
perguntar como as interacdes deste tipo mostraagimplicacées do diagndstico de
DA e da categoria “portador de Alzheimer” na orgagéo das rotinas sécio-
linguisticas dos sujeitos que receberam o diagraskssa interacdo assemelha-se a
uma atividade do tipo orientada, como numa situal@ideste, na qual o papel dos
locutores sdo definidos entre aquele que faz auptagLucia) e aquele que responde
(Dona Emilia).

Contrapondo esse exemplo ao primeiro, notamos gisecenarios se cruzam:
no primeiro exemplo, a vida pratica e cotidianaazitla para explicar a DA numa
situacao de teste neuropsicologico. No segundo gwermama pratica institucional
aparece, de alguma forma, presente nas rotinasddedos sujeitos com DA. Nesse
segundo exemplo, temos que, ao final das pergubf@sa parece confirmar que se
trata de uma atividade de verificacdo da memoridog conhecimentos de Dona
Emilia: “mu:ito bein/a memoaria t& boa heffi.

No entanto, ainda que do ponto de vista estrutararganizacional essa
interacdo assemelhe-se a uma situagéo de teseriicagdo de conhecimentos, ela €
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estabelecida em um contexto distinto daguele gmedeno teste e diferente deste
ualtimo, o “resultado” dessa interacdo coloca emnstficeo proprio diagnoéstico de DA e
a condicdo de perda da memoria. As interacdesiaoéig, algumas vezes, também
confrontam os sujeitos com DA com seus esqueciraeatguas dificuldades para
evocar eventos passados. Outras vezes, fazem ceno cujeito com Alzheimer
evogue colaborativamente elementos de seu pro@gsapo. E outras vezes ainda
defronta o0s sujeitos com as instabilidades da memdue ndo parecem
necessariamente estar relacionadas com a catégtafieeimer”. Uma patologia como
a DA acaba, assim, por fazer refletir sobre as :iovtinas socio-linguisticas e novas
praticas de memodria e a forma como o discursoréteca clinica sao incorporados em

situacdes cotidianas.

5. Discussao
As discussdes que a partir daqui se projetam tphidatdes importantes para

pensarmos na forma pela qual o entorno social nelgpa pessoa com Alzheimer e ao
diagnéstico e, ainda, que consequUéncias essasstasperiam para 0 processo de
degeneracdo. Se parece bem verdade que algumasmgpn@forcam o diagnodstico
clinico e antecipam a perda das capacidades, tang@sete verdade que outras
praticas colocam em questdo esse diagndstico erampbst heterogeneidade de
aspectos que estdo na base da definicdo do qua B&iaem como ela se apresenta e
0 que seja 0 sujeito portador de DA. Assim, tant®@enca de Alzheimer (as
alteracdes neurolégicas e as alteracdes lingiHstigoitivas dela decorrentes), quanto
0 seu diagndstico e as a¢des do entorno sociafiéins na progressédo da DA.

A pergunta a ser feita talvez seja 0 que garantenarece a manutencao, por
mais tempo, do “eu”, da condicdo humana (que coemgie as propriedades biologicas
e sociais) e da vida em sociedade. E ainda, sols goadicbes essa manutengéo
estaria ameacada?

Podemos falar em uma natureza sécio-neurodegedaiizZed (LYMAN, 1989;
DAVIES, 2004) e considerar que o individuo com Dsdas formas de reacédo e
readaptacdo diante da DA, suas relagcbes com o0 so@ial e a maneira como 0
individuo reage as intervengfes do meio socialpditeriam estar fora das variaveis
pertinentes para a compreensdo do declinio. A pgdcede base do que seja a
cognicdo humana (e dai do que seja 0 ser humarmmetexto de declinio cognitivo)
parece o ponto chave para as possibilidades dedémiento do que seja a Doenca de
Alzheimer e da forma como ela afeta a cognicdo Imam&s distintas interagbes
sociais, que dao materialidade a « vida concr¢EOYMCAULT, 1954) do sujeito com
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DA, podem, dessa forma, contribuir mais ou menoa paavanco ou a retardamento
da progressao da DA.
Como enfatiza Leibing:

uma pessoa pode simplesmente ser excluida de wiealade
pelos outros que a ignoram (por exemplo, através do
encarceramento ou estigma). Ha ainda um segundais m
especifico deles, a morte biossocial - em algunuslicbes
médicas ou com algumas tecnologias médicas, na gual
capacidade de uma pessoa na sociedade reduz @ntal que
esta pessoa seja considerada uma nao pessoa Ouh&mmo
tendo uma subjetividade completa. Aqui eu uso ander
biossocial porque os dois sdo inseparaveis; umaensocial
ocorre por causa de uma morte biologica, e biolog@a pode
ser descrita de forma independente de um corpoalsoci
(LEIBING, 2006, p. 248)

Se as patologias mentais apresentam como caréiceedsfechamento para um
mundo social e a volta para si mesmo, para um mudeo subjetividades
(FOUCAULT,1954), inacessiveis e nao passivel derpnétacdo, talvez seja mesmo
ao mundo, como sugere Foucault, que tenhamos qgernpar sobre o estatuto da
perda da subjetividade. A imagem da doenca, cotdaelmmo uma unidade especifica
e abstrata e da perda do “eu”, parecem, todadaipdir-se quando nos voltamos para a
forma como o doente se relaciona com seu estadmeaforma como o entorno social

interage com o sujeito com Alzheimer.

6. Algumas consideracgdes finais
As analises empreendidas aqui sugerem que ativastde identificar as formas

puras da Doenca de Alzheimer, os estagios de émlaco declinio neurocognitivo
progressivo através das estruturas neurologicaimdis embora sejam importantes para
o desenvolvimento das pesquisas no campo biomédicparecem aumentar
gradativamente a distancia entre 0 que se consadémenca de Alzheim&rcomo
categoria clinica e o que se apresenta copwitddor de Alzheimé&r o sujeito que
apresenta um quadro clinico de declinio progressay@ognicdo humana e que fora
diagnosticado como portador da Doenca de Alzheimer.

A discussao feita aqui suscita ainda um numergideravel de questdes sobre
as quais nem sempre € possivel arbitrar convocagEnas um campo do
conhecimento. A importancia e a necessidade emazgr um diagndstico precoce,
preciso e objetivo de uma patologia degeneratiexistem assim com as implicagoes
de um diagndstico probabilistico. Vale ressaltamém, que as tensdes identificadas
aqui entre a necessidade do diagnéstico e as egpks psico-sociais desta pratica ndo

devem ser vistas em termos do que € bom ou ruim,prejetar respostas do tipo sim
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ou ndo para a realizacédo do diagnostico. Essa8dgnsomo vimos, parecem revelar
que o que delimita posicdes e interpretacfes thstifrente aos dados diagndésticos,
frente aos sujeitos com DA e frente as formas deesear as limitagdes e recursos dos
sujeitos com DA € uma questao antiga, a concepgamgnicdo humana (e com ela a
concepcao de sujeito portador de Alzheimer) quariastsubjacente as distintas e
possiveis formas de investigar a DA.

As praticas sociais e a consideracdo (ou nado) gel gada importancia das
interacOes sociais na constituicdo e na perdagaigdo humana poderiam orientar,
da mesma forma que um diagnodstico clinico feito dmemse nos pressupostos da
pesquisa biomédica, o estabelecimento de métodnpamitam fazer um diagndstico
diferencial entre senilidade e envelhecimento;tabedecimento de indicadores sociais
(e ndo apenas biolégicos); a conduta ou intervengadissional com relacdo ao
individuo; as pesquisas e levantamentos epidenmda®ge as acdes comunitarias de

prevencdo ou medidas a serem tomadas.

7. Sistema de notacéo de transcricao

Informacdes gerais:
a) Transcricdo em formato lista
b) Indicacdo de letras minlUsculas nas linhas correspondentes as descrigbes de
aspectos ndo-verbais sincronizados aos turnos de fala
c) Os participantes sao identificados por trés letras mailsculas correspondentes as
iniciais do nome. As iniciais foram mantidas no corpo do texto de analise. Os nomes
mencionados ou evocados nos segmentos transcritos foram substituidos por um
pseuddnimo que conserva, na medida do possivel, 0 mesmo nimero de silabas e
aspectos formais do nome original.
d) A transcricdo é efetuada em ortografia standard adaptada.
Fendmenos sequenciais:
[ : inicio de overlap
= latching
Pausas :
. (micro pausas, inferiores a 0,3 segundos, ndo medidas)
(x,x s) pausas medidas com ajuda do programa (software livre) para edicdo de
audio Audacity versao 1.2.6.
Fendbmenos segmentais
: alongamento silabico
palavra truncada, esbocada
.h marca a inspiracéo do locutor
H marca a expiracao do locutor
Prosodia
/ e \ entonacao ascendente e descendente
// entonacao de pergunta (ascendente)
Segmento sublinhado: énfase particular (intensidade, acento)
Segmento em mailscula: volume forte de voz
° °volume baixo, murmurio de voz
para os dados de repeticdo analisados no item 5.2.2 (Capitulo V), foram
consideradas as seguintes marcagdes prosoédicas:
1: Subida na curva entoacional, em silabas nucleares (posicionada antes da
silaba)
|: Descida na curva entoacional, em silabas nucleares.
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— Neutralidade na curva entoacional, em silabas nucleares.
Descrigbes e comentarios
((risos)) entre parénteses se encontram 0s comentarios e fendbmenos nédo
transcritos
< > delimitacdo do segmento correspondente a descri¢cao
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