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INTRODUCAO

A sindrome demencial conhecida como Doenca de Alzheimer (DA)
compreende as caracteristicas semiologicas comuns a maioria das deméncias,
correspondendo a dois tercos das que sao diagnosticadas. O
comprometimento cognitivo caracteristico da DA, segundo a maioria de autores
dedicados ao tema, pela alteracao da memoaria, da consciéncia e da linguagem.
A esses processos socio-cognitivos estao relacionadas intimamente a
iIdentidade pessoal e social dos sujeitos, bem como a possibilidade de interacao
com a realidade.

Aspectos sociais e linguisticos da DA

Para o desenvolvimento desta pesquisa sobre a compreensao e
recepcao do diagnostico por parte do doente e seu entorno familiar,
tornou-se importante tentar compreender as bases do método clinico forjado no
século XIX, em funcao de sua influéncia na manutencido de certas praticas
caracteristicas da relagao médico-paciente, bem como nas condutas
diagnodsticas. No livro “Doenca Mental e Psicologia® (1954/1975), o filésofo
Michel Foucault assinala que nao se pode extrair essa recepcao do proprio
entendimento que se tem da doenca : “A maneira pela qual um sujeito aceita
ou recusa sua doenca, o modo pelo qual interpreta e da significacao as
suas formas mais absurdas tudo isso constitui uma das dimensées
essenciais da doenga” (pags 58 €39, grifos nossos).

Outra questao que se tornou importante para a reflexado da presente
pesquisa diz respeito ao problema da nomeacao e da classificacao das
doencas, aspectos constitutivos do método clinico. Como afirma o historiador
da Medicina Roy Porter, em seu texto “Expressando a Enfermidade na
Inglaterra Georgiana® (1993): %(...) ao dar rotulo a um problema espera-se
diminuir a ansiedade da ignorancia. A nomeacdo das doengas envolve
classificacdo, promove um prognostico e indica uma terapia. Como diz um
velho ditado, uma doenca nomeada € uma doenca quase curada.

Para apontar o fato de que as palavras ndo apenas nomeiam como
iInstauram uma ordem discursiva ou moral em relagao ao objeto ou ao estado de
coisas nomeado, Porter discorre sobre o fato de que, naturalmente, algumas
doencas sao mais dolorosas e ameacadoras do que outras; no entanto,
diferentes termos de doencas transmitem também mensagens morais,
ideologicas e metafdricas radicalmente distintas. Também sobre essa questao
discorre a ensaista Susan Sontag em seus textos “A Doenca Como Metafora”
(1977/2007) e “Aids Como Metafora” (1988/2007). A importancia da
representacao social e subjetiva das doencas foi também um tema trabalhado
por ela. Vitima de cancer na década de setenta, a autora constata que a “ma”
reputacao da doenca aumentava em muito o sofrimento daqueles que a
apresentavam, e que muitos, alem de ter que lidar com a dificil noticia do
diagnostico do problema de saude em si, sofrem ainda com sentimentos de
repulsa, vergonha e/ou uma série de fantasias sobre ele.

A Comunicacgao do Diagnéstico

Segundo Van Dijk (1992), pressupostos contextuais, a partir dos quais
se considera que o discurso nao se processa apenas como evento cognitivo,
mas tambem como evento social e, portanto os processos de producao e
compreensao do discurso sdo processos funcionais dentro do contexto social:
“os usuarios da lingua constroem uma representacdo ngo so do texto, mas do
contexto social, e ambas as representacoes interagem na producao de sentido”
(Van Dijk 1992:17). Nesse ponto, vale lembrar de outros aspectos ligados ao
tipo e a qualidade da interacao na qual se da a enunciacao do diagnostico, isto
€, a consulta medica ou clinica: nestas, vale ressaltar, domina uma relacao clara
de assimetria e conflitos de enquadres interacionais (Vion, 1992; Morato, 1995),
o que pode dificultar na maioria das vezes uma minima intercompreensao entre
medico e paciente, o que pode implicar sérias consequéncias negativas em
relacao a um das principais finalidades dessa interacao que € o engajamento do
paciente e seus familiares as condutas clinico-terapéuticas. A comunicacao
entre o clinico ou o medico e paciente, ambito no qual os diagnosticos sao
apresentados, nao foge a essas preocupacdes. Contudo, nao ha muitos
estudos sobre a recepcao do diagnostico e, menos ainda, sobre a recepcao do
diagnostico de Doenca de Alzheimer, que € uma patologia especialmente
delicada em fungao do estigma que carrega, do dificil diagnostico e “aceitagao”
social.

METODOLOGIA

Foram selecionados no Ambulatorio de Psiquiatria do Hospital das
Clinicas da UNICAMP nove pacientes que receberam do médico ou da equipe
clinica o diagnostico de Doenca de Alzheimer. Pacientes escolhidos
previamente por analise do prontuario, todos eles apresentavam a doenca em
sua forma leve. Apos leitura e explicacao do termo de consentimento livre e
esclarecido, os pacientes e seus respectivos acompanhantes foram
convidados a participar de uma entrevista. As entrevistas, em sua maioria,
ocorreram no proprio Hospital de Clinicas da UNICAMP, antes ou depois de
consultas clinicas. As outras foram feitas na residéncia do paciente devido a
alguma impossibilidade de ocorrer no Ambulatoério. A entrevista foi registrada
em gravador digital. Por meio de cabo USB, foi transposta para o computador
usando-se o programa Windows Media Player. Todo o material produzido nas
entrevistas foi transcrito.

Palavras-Chave: Doenca de Alzeimer, Recepc¢ao do diagnastico.

DISCUSSAO

1-ANomeacao daDoenca

Em relacao as nomeacoes e ao repertorio lexical e associado a doenca,
nossa primeira categoria de analise, obtivemos os seguintes resultados,
discriminados na tabela abaixo, nas qual observamos as falas dos sujeitos A
(pacientes com DA) e sujeitos B (acompanhantes):

Nomeacgao e Repertoério Lexical NUmero de Entrevistas Discriminacgao dos
Associado a Doenga de Alzheimer nas quais essa referéncia | Sujeitos das Pesquisa
ocorreu, seguido da (%)

Perda de memoria 6 (33,3) A-3 B-3
Esquecimento 5 (27,7%) A-3 B-2
Deméncia 4 (22,2%)- A-0 B-4
Velhice 3 (16,6%) A-3 B-0
Um tipo de deméncia 3 (16,6%) A-0 B-3
Mal de Alzheimer 2 (11,1%) A-0 B-2
Memoria falhando 2 (11,1%) A-2 B-0
Doenca degenerativa 2 (11,1%) A-0 B-2
Doenca triste 2 (11,1%) A-0 B-2
Deficiéncia de memoria 2 (11,1%) A-1 B-1
Doencga delicada 1 (5,6%) A-0 B-1
Doenca terrivel 1 (5,6%) A-0 B-1
Perda da iniciativa 1 (5,6%) A-0 B-1
Cérebro corroido 1 (5,6%) A-0 B-1
Um sentimento 1(5,6%) A-0 B-1
Doenca degenerativa 1 (5,6%) A-0 B-1
Caduca 1 (5,6%) A-0 B-1
Doenga grave 1(5,6%) A-0 B-1
Danificagdo do cérebro 1 (5,6%) A-0 B-1
Perda do raciocinio 1 (5,6%) A-0 B-1
Degeneracao da mente 1(5,6%) A-0 B-1

Para analise desta tabela € necessario ressaltar que os sujeitos tinham
0S mais variados graus de escolaridade, desde entrevistados alfabetizados
depois de adultos a entrevistados com mais de um curso superior. Como ja
observou Luria (1994), “as palavras nunca suscitam em nos representacoes
isoladas, se ndo cadeias inteiras e matrizes de elementos associativos ou
logico relacionados” (pag.92) . Nesse sentido, se fizeram também necessarias
as analises que se seguem a respeito da enunciacao da doenca e dos pre-
construidos sociais relacionados a ela.

2. Conceituacao dadoenca

E possivel perceber claramente em nossos dados a inser¢do do
discurso médico-clinico na esfera que nao da area de Saude, como no exemplo
do sujeito SS, que fez mencao a “perda de iniciativa”, principalmente porque na
quase totalidade das entrevistas essas informacdes nao vieram do médico
propriamente dito, e sim de busca por informagdes na Internet (procedimento
citado por cinco dos nove acompanhantes) ou junto a grupos de cuidadores,
bem como e principalmente a pessoas proximas com algum conhecimento a
respeito, geralmente por ter algum familiar acometido. Nesse sentido,
acreditamos que € necessario proceder a analises sob a forma como a doenca
e conceituada pelos sujeitos. Ao ser mencionada por duas vezes a expressao
“Mal de Alzheimer”, observamos que ela ainda traz consigo a concepg¢ao moral-
religiosa de “mal” (contraposta a idéia de Bem), relacionada sempre a idéia de
castigo ou punicao. Isso atua na manutencado, ainda que de forma nao
consciente, de injuncdes morais e estigmas sobre os portadores da patologia.

Oito dos nove acompanhantes entrevistados fazem referéncia
espontanea ao processo comunicativo e interativo pelo qual formaram
iInicialmente seu conceito da doenca, posteriormente ressignificado.
Selecionamos abaixo alguns trechos extraidos das entrevistas:

“TD Paraasenhorao que éAlzheimer?

MH Eu, pelo que eu entendo € a perda da... da... da memoria € o
cerebro que vai se danificando né de uma forma... minha forma de explicar né ...
que vai tendo né... vai... val... pelo que eu vi, pelos desenhos que eu
acompanhei pela internet, ou pela televisdo tambéem, esses documentarios que
aparecem a gente nao perde um e quando tem alguma coisa sobre Alzheimer,
voce veé um cerebro normal, depois vé um cérebro de um paciente de Alzheimer
vocé cada vez que ele vai piorando, aquilo sei la aquilo da a idéia de que ele vai
sendo corroido. Né, a parte ... no caso da ... da... da dona M. essa parte frontal

aqui vocé vé quando ela nao tinha nada, quando ela estava no inicio e vocé vé
hoje uma ressonancia sabe ? Esta nitida a perda ne... da massa... e ndo sei te
explicar te explicar bem... a minha a minha... eu sou leiga... Eu sou leiga no... no
cientifico né, mas vocé vé o cérebro e a impressao que da é essa vai
danificando mesmo, vai perdendo é... o formato do cérebro vai mudando, entao
a gente percebe muito isso nos exames que ela fez.”(Acompanhante MH,
55anos segundo grau completo, comerciante)

No exemplo acima ¢é possivel ver claramente a concepcao anatomo-
patologica da doenca, feita por parte de uma pessoa fora do campo de saude, o
gue corrobora os dados apresentados na primeira categoria de analise, de que
o discurso segundo o qual a chave para a compreensao da doenca de
Alzheimer esta no cerebro ou em suas estruturas esta incorporado socialmente.

“TD Para o senhoro que que é Alzheimer?

SS Alzheimer? Entao, € um grau de... de... esquecimento de situagcées
ne... € um... uma deficiéncia da memoria, né que ao longo do tempo vai se
agravando ate um ponto do, da dependéncia total. E terceiro ne, para que a
pessoa se cuide. E Alzheimer ndo € bem esquecimento de fatos como diz, é
quando vocé esquece para que que serve uma caneta, ne, por exemplo para
que que serve um sapato. Obviamente a memoria de fatos tem uma situagcao de
agravamento. Mas, a pessoa vai perdendo toda capacidade de iniciativa de
evolugédo de raciocinio né sobre o dia a dia.” (Acompanhante SS, 58 anos,
curso superior de engenharia mecanica)

A discussao sobre o conceito que o paciente ou o acompanhante
formam da doenca nio € possivel de ser feita de maneira desconexa da fonte,
local ou modo pelos quais as pessoas buscavam as informacdes para a
compreensao e formulacao propria desse conceito, tanto quanto os termos e as
caracteristicas de aspectos da relacao medico-paciente. Isso nos parece
Importante para entender a recepcao do diagnostico e mesmo do conceito de
Doenca de Alzheimer.

“TD Vocé aindatem duvidas sobre Alzheimer? Quais?

EC Todas! Nao seil Nado sei exatamente é... o que eu sei, as
informacgdes que eu tenho sdo coisas que eu li na internet, e que eu também nao
sei se eu posso confiar plenamente. Por que até agora o médico nao chegou
paramim e falou : Olha, Alzheimer € isso... iSSO... [SS0.”

3. Pré Construidos ou pressupostos culturais

“MK E... a principio né o diagndstico foi de deméncia de Alzheimer e...
assim... é... para ela... minha mae € uma pessoa muito simples €... eu hdo sei se
ela entendeu muito bem o que que € esse diagnostico de Alzheimer... mas pra
mim, quando eu recebi ne, inclusive o pedido do exame ne, com a solicitacgo de
hipotese de deméncia... essa palavra deméncia pra mim ficou... assim soou
muito forte sabe e... entdo me impactou bastante eh...” (Acompanhante MK,
44anos, curso superior de psicologia)

O termo deméncia carrega consigo significados que remetem ao campo
da loucura, da desrazao e do isolamento social. O estigma permanece hoje em
dia, ora relacionado ao desconhecimento do que seja a DA, ora relacionado ao
medo de que os problemas e as instabilidades de memaria possam representar
relacionado aos discursos de envelhecimento patolégico. Como consequéncia
desse discurso anti-envelhecimento, anti-deméncia anti-senilidade, pudemos
observar que a propria velhice em si € pensada sob um prisma patologico por
um terco dos pacientes. A idéia de “contagio” apareceu em um terco das
entrevistas dos acompanhantes, e como apontado acima, ndo dependeu de
grau de escolaridade. Foi recorrente também a associagao da doenca a fatores
psicologicos, como podemos observar abaixo. Como afirma Sontag
(1988/2007): “Teorias de que doencgas sado causadas por estados mentais ou
podem ser curadas pela forca de vontade sdo sempre um sinal de que seu
aspecto fisico € mal compreendido”(pag. 51).

“THA Ahta... E com relacao a este problema de saude de memoria, a
senhoratem duvidas ainda ...o que que aconteceu assim?

MM Ah... foi a morte do meu marido que me abalou demais... demais....
demais...” (Paciente MM, estudou até a quarta série do ensino
fundamental)

CONCLUSOES

Pode-se perceber com este trabalho, tanto por seu arcabouco teorico,
quanto pelo corpus analisado, que a forma pela qual se da interacao e a
comunicagao meédico-paciente em que esse fato social da diagnose se da tem
se configurado na maioria das vezes numa nao-comunicaciao, € com
gravissimos problemas de sua recepcdo por parte do corpo social. E na
recepcao, compreensao da significacao propria ou alheia, que ocorre a
negociacao dos sentidos, uma co-construcao de significacao por parte de quem
enuncia e, principalmente, pelo alocutario. Se partimos do ponto de vista de que
a comunicacao ocorre narelacao e emrelacao a quem se fala, o fato do meédico
se dirigir ao acompanhante e nao ao paciente é que configuraria um grande
conflito ou dificuldade de comunicacio. O fato da comunicacao da doenca, e da
comunicacao na qual se formula enunciativamente a doenca, por meio do
diagndstico potencializa as injuncdes sociais e discursivas contra os doentes,
estigmatizando-os e também causando inquietacao e desalento aos
acompanhantes. Boa parte destes, apesar de frequentarem o Ambulatorio ha
anos, ainda apresentam todo tipo de duvida e questionamento sobre o que € a
doenca e sobre a maneira de enfrentar as dificuldades dela decorrentes. Dessa
maneira, frequentemente buscam informacao e conhecimento em outras fontes
gue nao o consultorio ou o clinico.
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