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Resumo

H4 muitas maneiras de se conceber a Doenca de Alzheimer (DA). Entre os modelos
explicativos da DA, destacam-se o biomédico (COFFEY; CUMMINGS, 2000), que a entende
como uma doenca cerebral, neurodegenerativa, € o biopsicossocial (LEIBING, 2006;
DOWNS et al., 2006), que a explica como uma doenca resultante da intera¢do dialética entre
danos neuroldgicos e fatores psicossociais (como a qualidade da vida social e mental do
individuo), uma doenca, portanto, socioneurodegenerativa (CRUZ, 2008). Dado o avango
significativo do saber cientifico nas tltimas décadas e o facil acesso a informagdes por leigos,
€ possivel dizer que estamos hoje num periodo de mudanga de percepcao da DA. Buscando
entender como as pessoas lidam com as varias concep¢des de DA, esta pesquisa
neurolinguistica, que se fundamenta no quadro tedrico de uma perspectiva sociocognitiva
(TOMASELLO, 1999; MARCUSCHI, 2002, 2006; MIRANDA; BERNARDO, 2013;
MORATO, 2010; MORATO; BENTES, 2013; VEREZA, 2013), propods-se a identificar e
analisar frames que aparecem no discurso de uma populag¢do envolvida cotidianamente com
essa doenca. No contexto desta pesquisa qualitativa, dois médicos, dois especialistas ndo
médicos e dois leigos (cuidadores familiares) foram entrevistados. Para identificarmos os
termos que evocam frames, observamos as escolhas linguisticas utilizadas para referenciar,
categorizar e predicar sobre a doencga, além de havermos analisado metaforas. A andlise de
dados demonstra que os modelos biomédico e biopsicossocial ndo s6 estdo por detrds das
formacgdes de frames a eles atinentes, mas suscitam e se relacionam com outros frames que
aparecem nos discursos dos entrevistados, como os frames de TRAGEDIA, ENCARGO,
MISTERIO, etc. Observamos que os discursos dos entrevistados sdo principalmente coerentes
com o discurso das dreas cientificas nas quais se inscrevem, sendo que os leigos se pautam
mormente no modelo biomédico para falar sobre a DA. Contudo, ndo observamos uma adesao
completa aos modelos: os participantes parecem refletir sobre diferentes questdes com base
ora em um modelo, ora em outro, ora em suas proprias experiéncias (e.g. para explicar a DA,
recorrem ao modelo biomédico; para entender o doente e as implicacdes da doenga, pautam-
se no modelo biopsicossocial). Com relacdo a possibilidade de mudancga de percepciao da DA,
concluimos que, tanto o metadiscurso cientifico da literatura dedicada ao tema, quanto os
frames associados aos discursos e as experiéncias dos nossos entrevistados indicam que o
frame epistémico da DA € ainda o das Ciéncias Naturais, por mais que seja possivel notar
tendéncias de superacdo de um biologismo reducionista de tipo organicista ou fisicalista.

Palavras-chave: Frames. Doenca de Alzheimer. Cogni¢do Social.



Abstract

There are many ways of conceiving of Alzheimer's disease (AD). Among the explanatory
models of AD that stand out, there are the biomedical (COFFEY; CUMMINGS, 2000), which
understands it as a brain disease, neurodegenerative, and the biopsychosocial (LEIBING,
2006; DOWNS et al, 2006), which explains it as a disease resulting from the dialectical
interaction between neurological damage and psychosocial factors (such as the quality of
one’s social and mental lives), hence, as a socioneurodegenerative disease (CRUZ, 2008).
Given the advancements in the scientific knowledge about AD in the last decades, and the
easy access to information by lay people, one can say that this is a period of changing
perspectives about AD. Seeking to understand how people deal with the various conceptions
of AD, the purpose of this Neurolinguistics research that uses a sociocognitive framework of
analysis (TOMASELLO, 1999; MARCUSCHI, 2002, 2006; MIRANDA; BERNARDO,
2013; MORATO, 2010; MORATO; BENTES, 2013; VEREZA, 2013) is to identify and
analyze frames in the discourse of a population engaged on a daily basis with this disease. In
the context of this qualitative research, two doctors, two non-medical specialists, and two lay
people (family caregivers) were interviewed. To identify the expressions that evoke frames in
their discourse, we have looked for language choices used by them to make reference to,
categorize and predicate about the disease, as well as for metaphors. The data analysis shows
that the biomedical and biopsychosocial models not only underpin the formation of frames
that refer to their content, but evoke and relate in important ways to other frames in the
interviewee’s discourses, such as the frames of TRAGEDY, BURDEN, MYSTERY, etc. We
have observed that the interviewee’s discourses are mostly consistent with the discourse of the
scientific areas to which they subscribe (e.g. Neuroscience, Anthropology), and the lay people
are guided mainly by the biomedical model in their conceptions of AD. However, we did not
observe a complete adherence to the models: the participants seem to make use of the two
models, as well as their own experiences, to reflect on different issues (e.g. to explain the
disease, they use the biomedical model; to understand the patient and the implications of the
disease in their lives, they use the biopsychosocial model). Regarding the possibility of the
perspectives of AD be changing, we conclude that both the scientific metadiscourse in the
literature on the topic, and the frames associated with the discourses and the experiences of
our interviewees indicate that the AD epistemic frame is still that of the Natural Sciences,
even though we can notice trends to overcome the reductive biologism of organicist or
physicalist type.

Key-words: Frames; Alzheimer’s disease; Social Cognition.
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INTRODUCAO

APRESENTANDO O PROBLEMA TEORICO

“[...] a maneira como alguém entende uma doenga influencia em
como ele faz perguntas, influenciando em — mas ndo determinando —
como ele podera perceber uma pessoa e a doenga dela, e como ele

19

podera providenciar um tratamento .
- Leibing (2006)

O segundo século de pesquisas sobre a Doenca de Alzheimer é marcado por
mudancas de perspectiva a seu respeito. Com o avanco das pesquisas, essa doenga que fora
descoberta em 1906 pelo psiquiatra alemdao Alois Alzheimer vem se mostrando mais
complexa, imbricada por seus multifatores e por sua relagdo com o envelhecimento normal. A
mudanca de entendimento da Doenca de Alzheimer (doravante DA) pode ser atribuida tanto
as novas descobertas de pesquisadores da biomedicina, quanto aos novos insights das ciéncias
humanas, que vém para expandir o entendimento sobre a DA para além das explicacdes
relativas as neurodegeneracoes.

A doenca, que até hoje tem sua etiologia parcialmente conhecida e ndo tem cura,
atinge o universo leigo através do facil acesso a informacao na atualidade, iniciando nessa
esfera também uma mudanca de pensamento e discurso sobre o que outrora era chamado de
“caduquice”, “esclerose” ou “mal de Alzheimer”. Como essas mudancas estao ocorrendo, do
ponto de vista s6cio-cognitivo, € um dos principais interesses desta pesquisa.

Neste contexto, pergunta-se: como as pessoas lidam com essas perspectivas em
mudanca? Como elas categorizam a DA? Como elas pensam e falam sobre a DA (e,
possivelmente, agem frente a doenga)? Quais sdo seus frames de DA? Que tipo de modelo de
conhecimento (biomédico, biopsicossocial, outros?) sustenta esses frames?

Buscando respostas a essas perguntas, esta pesquisa procurou identificar os
frames que uma populag@o qualificada, composta por médicos, especialistas ndo médicos e
leigos (cuidadores familiares) apresentavam em seus discursos sobre a DA. Isto foi feito

através da observacdo e andlise dos processos referenciais sobre a DA e sobre as pessoas com

1 ~ .. . A . .

Traducdo nossa, original em inglés: “[...] the way one understands a disease influences the way one asks
questions, influencing—but not determining—how one is able to perceive a person and his or her disease and
how one is able to provide treatment.”
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DA, bem como das predicagdes sobre a DA que constam das falas de participantes proferidas

em ocasido de uma entrevista conduzida pela autora desta dissertacao.

0.1 OBJETIVOS

O objetivo principal desta pesquisa foi identificar os frames de Doenca de
Alzheimer nos discursos dos sujeitos entrevistados e compara-los entre si para verificar as
diferencas e semelhangas de concep¢ao da doenca pelas diferentes pessoas e pelos diferentes
grupos a que pertencem (e.g. profissionais X leigos, especialistas ndo médicos x médicos,

etc.).

0.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Os objetivos especificos da pesquisa foram: 1) montar um corpus com os dados
de uma entrevista semidirigida (ver protocolo na secao anexo I); 2) verificar se nos discursos
dos entrevistados hd uma presenca maior de frames estritamente biomédicos ou de frames
biopsicossociais, o que indicaria os rumos da mudanga de percepcao da DA (e de acdo frente
a doencga); 3) verificar se hd a presenca de outros frames relativos a DA nos discursos dos
participantes (e.g. DA como parte do envelhecimento natural, DA como problema espiritual,
etc.); 4) analisar os framings e reframings, procurando notar se ha uma instabilidade nos
frames de DA nos discursos dos entrevistados, o que pode ser um indicio de que alguma
mudanca de concepgdo estd em progresso; e 5) analisar as metédforas referentes a DA que
venham a emergir na fala dos entrevistados, levando-se em consideragdo que tais expressoes

sOcio-cognitivas podem influenciar a formag¢do ou a mudanca de frames.

Esta pesquisa teve como ponto de partida o trabalho de Dias (2012) intitulado
“Categorizacao social e concepcdo de Doenca de Alzheimer: implicacOes e perspectivas dos
modelos biomédico e social”. Neste trabalho, a autora investigou como emergem as
categorizagdes sociais atribuidas a pessoa com DA, bem como as concep¢des de DA
veiculadas em diferentes contextos sociais, tais como (i) reunides mensais promovidas pela
ABRAZz (Associacdo Brasileira de Alzheimer), (i1) discussdes de casos clinicos no ambiente
hospitalar (Hospital de Clinicas da Unicamp) e (iil) entrevistas com familiares apds o
fornecimento do diagndstico de DA pelos médicos. A partir disso, foram descritas e
analisadas as variadas atividades referenciadoras tendo em vista os diferentes modelos

explicativos e diagndsticos da Doenca de Alzheimer, tais como os modelos biomédico e

social. Entre o repertorio lexical mais consistente associado a DA que Dias (2012) encontrou
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nos ambientes estudados, destacam-se: DOENCA TRISTE/ TERRIVEL/ DELICADA/
GRAVE, DEGENERACAO DA MENTE, DANIFICACAO DO CEREBRO, DEFICIENCIA
DE MEMORIA.

Esse tipo de trabalho que visa entender as concepg¢des de DA por diferentes
pessoas € ainda pouco explorado no Brasil, afirmam Datilo e Pacheco (2013). As autoras
reconhecem a importancia dessas investigagdes em seu estudo sobre a concepcdo de DA de
estudantes da drea da saide de um dos campi da UNESP. Datilo e Pacheco afirmam (2013,
p.152):

As percepcdes carregam formas individuais de pensamento, que modelam
comportamentos individuais e coletivos e, nas questdes que dizem respeito a doenca
de Alzheimer, acredita-se que com um niimero maior de pesquisas e de informacdes,

essas possam influenciar de modo positivo na vida didria e nas agdes das pessoas
que irdo trabalhar com portadores de tal patologia e com seus familiares.

Rizzo (2007, p.21) também observa a importancia de trabalhos que visam

entender as concepgdes que as pessoas tém sobre a DA quando, em sua dissertacao sobre a
recepg¢ao social das deméncias, afirma:

No ambiente doméstico, os grupos sociais colocam em pratica uma variedade de

conhecimentos, crencas, valores e atitudes que circundam o processo de satde,

doenga e cuidado (Poveda, 2003). Por isso, € interessante analisar como as familias

cuidadoras descrevem e interpretam a doenga, e como essas representacdes afetam

as relacdes familiares e as praticas de cuidado. Essas geralmente envolvem uma

estrutura de recursos que podem estar disponiveis dentro e fora do ambiente

doméstico, incluindo assim outros atores além do paciente e sua familia, como por

exemplo, os profissionais de satide e associacdes de suporte a familia (Poveda,

2003). As representacdes da familia também irdo influenciar a busca por uma
avaliacdo médica e tratamento nos servigos de saude.

Por também reconhecermos essa necessidade investigativa, esta pesquisa foi
realizada. Assim como Détilo e Pacheco (2013), acreditamos que pesquisas como estas
também podem contribuir para demonstrar a necessidade de implementacdo de politicas
publicas — ainda que a implementacdo ndo seja uma meta nesta pesquisa —, principalmente no
que concerne a formagdo profissional das pessoas que lidam com DA, bem como a educagao
de cuidadores familiares das pessoas com DA. Consideramos que estes, ao entenderem
melhor a doenga, s@o capazes de lidar melhor com seus desafios cotidianos.

Nossa pesquisa tem como pressuposto o fato de que é possivel constatar
mudancas, nos ultimos anos, na forma de entender o envelhecimento normal e o patoldgico.
Enquanto a terceira idade ganha visibilidade, direitos e qualidade de vida, a Doencga de

Alzheimer deixa de ser associada ao curso natural do envelhecimento, e, tomada como uma
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patologia com causas e tratamentos (parcialmente) conhecidos pela ciéncia, deixa de ser uma
sentenca de morte e passa a ser uma doenca que pode ter seu curso atenuado por
medicamentos, terapias e praticas sociais. A DA deixa de ser compreendida como uma doenca
apenas neuroldgica e passa a ser uma doenca multifatorial. A DA, que ja fora concebida como
doenca da memodria, hoje é também, e, sobretudo, uma doenga da faculdade executiva, ligada,
portanto, as competéncias sociais dos individuos (DAVIS, 2003; MORATO; CRUZ, 2005;
CRUZ, 2008; SE, 2011).

Os avancos no entendimento da DA pela ci€ncia repercutem nos discursos sobre a
doenca, de forma a mudar sua realidade e sua recepc¢io social. E sabido que os tipos de
discursos que sao construidos, as maneiras como aqueles que t€ém a doencga sdo descritos e
avaliados, afetam as pessoas com Alzheimer de formas particulares. Conceber uma pessoa
com DA como um “primata de baixo funcionamento”, uma “ndo pessoa” ou um ‘“zumbi”
(relatos sobre a percep¢ao da DA nos EUA) ndo € s6 antiético e estigmatizante, mas também
tem implicacOes significativas sobre a maneira como tratamos quem exibe os sinais de
sindromes demenciais (BURKE, 2007). Além disso, a linguagem tipicamente biomédica
também nao se mostra eficaz para melhor conceptualizar a DA. Descri¢des como “vitimas da
DA”, “velhos mentalmente enfermos”, etc. “desvalorizam a pessoa, e fazem de um humano
Unico e sensivel um exemplar de uma categoria criada por conveniéncia e controle”
(KITWOQD, 1997, p.7).

A maneira como se categoriza ou descreve as pessoas com DA pode criar ou
reforcar estere6tipos. Um esteredtipo negativo de pessoa com DA € o de que ela € confusa,
apdtica e incapaz. Ele é responsdvel pela surpresa de algumas pessoas ao encontrarem a
pessoa com DA levando “uma vida normal” ou “falando normalmente”, etc. A DA ¢ hoje
compreendida como uma doenca que se apresenta de formas diferentes para pessoas
diferentes (além das diferencas individuais em cada estdgio da DA). Quando uma pessoa, por
causa de suas experi€ncias ou do que ouviu a respeito da DA, descreve certos sintomas ou
certos comportamentos de maneira a generalizd-los, dizemos que, neste caso, hd a construcao
de um estere(’)tipo2. Sabat (2008) e Swane (1996) problematizam algumas formas ainda
existentes de percep¢do da DA e das pessoas com DA:

As sindromes demenciais sdo frequentemente associadas a uma série de sintomas

que sdo percebidos pelas pessoas como desagraddveis ou perturbadores. Na maioria
dos casos, estes sdo descritos em termos de déficits. As pessoas com sindromes

? EstereGtipos podem ser negativos ou positivos. Um esteredtipo negativo é a crenca de que meninas ndo sdo
boas em matemdatica (CYENCEK et al.,2011); um esteredtipo positivo € a crenca de que asidticos sdo bons em
matematica.
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demenciais sdo frequentemente estereotipadas como possuindo esses déficits, ndo sé
nos ultimos estdgios da doencga, quando alguns déficits sdo mais comuns, mas ao
longo de todo seu curso, ignorando-se as habilidades restantes” (SABAT, 2008;
SWANE, 1996).

Os esteredtipos das pessoas com DA a representam, pois, como nao tendo
qualidade de vida ou capacidade de sentir prazer, como sendo passivas e sem controle, sem
identidade e sem dignidade (CORNER; BOND, 2005; DEVLIN et al., 2007; GRAHAN et al.,
2003). Esses esteredtipos negativos sdo muito presentes no corpo social, ainda que alguns
pesquisadores enfatizem, por exemplo, que as capacidades das pessoas com DA nao devam
ser medidas apenas pela cogni¢do, ja4 que essas pessoas, por exemplo, podem se engajar
profundamente com artes e aprecié-las, e isso € um indicativo, inclusive, de que elas podem
ter qualidade de vida (ZEISEL, 2010, p.71).

O problema com esses esteredtipos € que eles geram estigma, medo da doenga,
dificuldade em lidar com o doente, etc. Por exemplo, acreditar que a pessoa com DA ¢é
apdtica, sem sentimentos, leva as pessoas a ndo se importarem com como tratam a pessoa com
DA, e as leva a ndo reconhecer os pequenos gestos de reciprocidade nas interagdes, como um
sorriso, ou expressdes faciais e corporais.

Quando nos referimos a como a DA e as pessoas com DA sdo percebidas pela a
sociedade, ndo nos referimos apenas aos leigos, mas também aos médicos, enfermeiros e
outros profissionais que lidam com a DA. Leibing (2006) traz relatos embleméticos sobre
situacdes de desconforto que os médicos criam quando falam sobre o paciente com DA como
se ele ndo estivesse presente ou ndo fosse capaz de compreender o que se passa ao redor (o
que pode algumas vezes ser o caso, mas a desumanizacdo do paciente nessas situacdes nao
deixa de ser notdvel). Houve uma época em que as pessoas que lidavam com o paciente com
DA ndo sabiam o que fazer com ele — questdes como se havia alguém por detrds daquele
“olhar vazio”, daquela pessoa “incapaz de se comunicar e de controlar seu corpo” interferiam
na dindmica dos hospitais.

Durante a década de 1980, as ciéncias “psi” e sociais comegaram a fazer ouvir
suas vozes com relacdo a esse tema. As pesquisas dessas dreas tinham como foco o individuo
com DA e questdes que visam compreendé-lo em sua particularidade e em relacdo com a

sociedade. Desde entdo, dois modelos de entendimento da DA se destacam no cendrio

? Traducdo nossa, original em inglés: “Dementia is frequently associated with a range of symptoms which people
generally perceive as being unpleasant or disturbing. In most cases, they can be described in terms of deficits.
People with dementia are frequently stereotyped as possessing these deficits, not only in the later stages when
some are more common but throughout the course of dementia, with remaining abilities being ignored.”
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académico: o modelo biomédico e o modelo biopsicossocial (LYMAN, 1989; BERRIOS,
1990; LOCK, 2006; LEIBING, 2006; DOWNS et al., 2006; CRUZ, 2008; DIAS, 2012).

As pesquisas médicas realizadas para entender a DA e curd-la sdo as principais
fontes de informacdes que alicercam o modelo biomédico de entendimento da DA. Por essas
pesquisas tradicionalmente se concentrarem no cérebro e nas suas neurodegeneragdes (além
de biomarcadores) para compreender a patogénese da DA e em tratamentos farmacoldgicos
para intervir em sua progressdo, essas maneiras de abordar a doenca marcam um tipo de
pensamento sobre a DA, um modelo de entendimento da doenca.

As pesquisas das ciéncias “psi” integram o modelo biopsicossocial de
entendimento da DA, com seu foco nas pessoas com DA e em suas necessidades individuais,
tentando entender a DA com relagdo a histéria de vida do paciente, e as influéncias mutuas
entre cérebro-mente-ambiente. Durante a maior parte do século XX, o modelo biomédico
sobre a DA era dominante, e tinha como foco principalmente os déficits exibidos pelos
sujeitos diagnosticados com essa doenca, ignorando as habilidades cognitivas e sociais que
permaneciam intactas € os contextos em que aquelas habilidades eram usadas, apesar dos
déficits cognitivos observados nos testes clinicos (SABAT, 2011, p.96). Nos ultimos anos, o
modelo biopsicossocial tem sido aprimorado e tem se concentrado na pessoa com DA em
termos de seu eu intacto, da natureza e da qualidade de sua experi€ncia subjetiva, e também
dos efeitos das situacdes sociais sobre suas habilidades cognitivas e sociais (ibdem).

As pesquisas das ciéncias sociais também compdem o modelo biopsicossocial,
que se preocupa com a DA, sua recep¢do social e suas implicacdes de ordem ética, juridica,
econOmica, psicoldgica e social, importantes para os sujeitos com DA, para os familiares e
para as formas de organizacdo da sociedade. Assim como hd temas predominantes no campo
das pesquisas biomédicas voltadas para os riscos, a prevenc¢do, a descoberta de biomarcadores
e predisposicdes genéticas, outros temas assumem cada vez mais relevancia na agenda das
pesquisas sobre a DA no campo biopsicossocial, como por exemplo: o significado e as
implicacdes da precocidade e do carater probabilistico do diagnéstico de DA; as implicagdes
da distin¢do entre envelhecimento normal e senilidade; as implicacdes psicossociais do
crescente niumero de casos diagnosticados hoje em dia; as formas de explicar e investigar as
demeéncias; a determinacdo dos fatores relacionados a sua progressao; as orientagdes para as
intervencoes terapéuticas de natureza psicossocial (DIAS, 2012).

Como podemos notar, a maneira de compreender a DA importa, principalmente
porque impacta na qualidade de vida que o doente pode levar, além de impactar na vida dos

familiares e de todo o corpo social. Entender a DA através de um modelo biomédico implica
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fazer pesquisas para explicar a doenca como bioquimica e tratd-la basicamente com
medicamentos. Ao passo que entender a doenga através de um modelo biopsicossocial implica
em fazer pesquisas para explicar como se articulam os fatores bioldgicos, psiquicos e sociais
da doenca e tratd-la de maneira centrada na histérica unica do individuo, receitando
remédicos, terapias, e cuidados, e tendo em vista preservar a humanidade do doente. O fato de
a populacdo diretamente envolvida com a DA ter acesso predominantemente a um ou outro
modelo implica em buscar um tipo de tratamento em detrimento do outro, implica em lidar
com o paciente, cotidianamente, de uma maneira ou de outra.

Um dos problemas em se ter informacdes limitadas € que as pessoas terdo frames
limitados sobre DA (como discutiremos nesta pesquisa). Stokes et al (2012/2014) relatam que
muitos cuidadores ndo sabiam, por exemplo, que a DA era a causa da mudanca de
comportamento de seus companheiros. O fato de seus parceiros com DA comecarem a agir de
forma agressiva, irritada, pegava-os de surpresa, e, por ndo conseguirem associar aquele
comportamento a DA, a interpretacio que se dava era que seus parceiros estavam agindo
daquela forma deliberadamente. Posteriormente, quando esses cuidadores aprendem que a
mudanca de comportamento € causada pela doenca, eles demonstram arrependimento por ndao
terem tido paciéncia com a pessoa com DA. Isso acontece (como veremos) quando se tem um
frame de DA como doenca da memodria (as vezes, a informagao sobre a perda de memoria € a
unica que o médico oferece quando do diagndstico, afirmam Stokes et al., 2012/2014). O
cuidador fica preparado para ver seu familiar ir perdendo a memoria aos poucos até nao se
lembrar de mais nada, ocasido em que € geralmente encaminhado a uma instituicdo de
cuidados, ja que “ele ndo vai saber mesmo o que estd acontecendo”. Neste frame, as demais
alteragcdes que nao sejam “esquecimento” sdo vistas como decisdes do familiar com DA.

A investigacao de frames de DA presentes no discurso de especialistas e leigos €
motivada, assim, pelo desejo de entender como as pessoas pensam sobre a doenga € como 1sso
pode influenciar suas condutas pessoais e as vidas daqueles que t€ém a doencga. O fato de
estarmos em um momento de reformulagdo do saber sobre a DA nos traz expectativas sobre
os rumos tomados pelos discursos sobre a DA, sobre seu estdgio de transicao.

Os frames sdo tomados, neste trabalho, como uma estrutura cognitiva que atua
num “continuum dialético” que integra distintas “esferas da realidade”, a saber: interagdo,
conceptualizacdo, manifestagdes linguisticas e estruturas de conhecimento (MORATO,
2010a). Os fundamentos tedrico-analiticos usados nas anélises de dados sdo provenientes da
abordagem sociocognitivo-interacional dos estudos do texto e do discurso (¢f. MARCUSCHI,

2007; KOCH, 2009; BENTES; REZENDE, 2008; BENTES, 2009; MORATO, 2010a, 2010b;
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CAVALCANTE, 2012; MORATO; BENTES, 2013; MIRANDA; BERNADO, 2013), que
estabelece relagdes entre processos discursivos, interacionais, cognitivos e sociais.

Com esta pesquisa, que se inscreve no campo da Neurolinguistica e no da
Linguistica Cognitiva de base sociocognitiva, visamos colaborar com os estudos sobre
cogni¢cdo, uma vez que ela nos permitird um aprofundamento da discussdo sobre frames e
organizacdo de conhecimento. E, também, visamos colaborar com os estudos
neurolinguisticos sobre a Doenca de Alzheimer, ao organizar e evidenciar alguns dos frames
disponiveis sobre essa doenga. Além disso, buscaremos mapear, de forma qualitativa, o que se
diz sobre DA por leigos e por pesquisadores na atualidade, o que nos permitird compreender

um pouco melhor como diferentes pessoas lidam com o cotidiano da doencga.

No que concerne a sua estrutura, esta dissertacdo estd organizada da seguinte
maneira: no primeiro capitulo descreveremos e discutiremos os termos e assuntos que
caracterizam os modelos biomédico e biopsicossocial, abordando suas semelhancas e
diferencas; no capitulo 2, apresentamos as nocoes de frames mais frequentemente usadas na
Linguistica; no capitulo 3 explicamos a metodologia da pesquisa e a constituicao do corpus;
no capitulo 4 analisamos os dados obtidos; no capitulo 5 tecemos as consideracdes

preliminares desta pesquisa. Por fim, listamos as referéncias bibliogréificas e os anexos.
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CAPITULOI

OS MODELOS DE CONCEPCAO DE DOENCA DE ALZHEIMER

“As pessoas as vezes dizem que o cérebro € o item mais complexo do
universo. Mas a pessoa inteira de quem aquele cérebro faz parte € bem
mais complexa do que o cérebro sozinho. E a pessoa inteira ndo pode
ser entendida sem que se saiba bastante sobre suas vidas internas e
sobre as pessoas que a rodeiam. Na verdade, ela nao pode ser
entendida sem uma boa compreensdo da sociedade inteira a que
pertence, que €, presumivelmente, mais complexa ainda™.”

- Midgley (2001)

Entender “um modelo” pode ser mais simples do que entender “o que ¢ um
modelo”, este tema de longas discussdes filosoficas (c¢f: Stanford Encyclopedia of
Philosophy”). Tendo em vista os modelos explicativos, que nos sio de interesse neste
capitulo, Woodward (2003) afirma que os modelos sdo ferramentas para encontrar as relagdes
causais entre certos fatos e processos, e essas relacdes sdo responsdveis por fornecerem
explicagdes. Cartwright (1983), por outro lado, afirma que as pessoas explicam um fendmeno
através da construcdo de um modelo que encaixa o fendmeno no framework basico de uma
grande teoria. Neste sentido, 0 modelo € a prépria explicagdo que se busca.

Nesta pesquisa, chamamos de modelo o que a literatura cientifica reconhece como
modelos de concepcao da Doenca de Alzheimer (DA), que sdo, basicamente, conjuntos das
principais ideias (e posicionamentos) discutidas e veiculadas pelos diferentes dominios do
saber — ou, ainda, pelas diferentes esferas culturais — no que tange a DA. Entende-se que a DA
pode ser concebida através de varios modelos explicativos adotados para refletir e falar sobre
essa doenca e para tomar decisoes referentes a ela e as pessoas diagnosticadas.

Historicamente, € possivel reconhecer nos discursos sobre a DA, por exemplo, um

modelo espiritual, que a explica como um carma, ou como uma possessdo (maligna ou

* Tradugdo nossa, original em inglés: “People sometimes say that the human brain is the most complex item in
the universe. But the whole person of whom that brain is part is necessarily a much more complex item than the
brain alone. And whole people can’t be understood without knowing a good deal both about their inner lives and
about the other people around them. Indeed, they can’t be understood without a fair grasp of the whole society
that they belong to, which is presumably more complex still.”

3 http://plato.stanford.edu/entries/models-science/#Des/ , acesso em jun., 2014.



http://plato.stanford.edu/entries/models-science/#Des/

20

benigna, a depender da cultura). Ou um modelo de envelhecimento natural, que concebe a
DA como consequéncia natural do envelhecer: assim como hé o decaimento fisico, é esperado
que a mente se deteriore e que, com o avancar da idade, as pessoas fiquem “caducas” (cf.
DOWNS et al., 2006).

No meio académico (e também entre os leigos informados), o modelo mais
conhecido e debatido é o modelo biomédico, que trata a DA como uma doenga
neurodegenerativa progressiva. Além disso, aos poucos, os modelos ndao biomédicos vém
chamando atencdo das pessoas que lidam com a DA. Esses modelos, conhecidos como
biossociais, psicossociais ou biopsicossociais, questionam o tradicional modelo biomédico e
oferecem novos conhecimentos e novas perspectivas sobre a doenca. Nao se trata
necessariamente de negar qualquer base neuroldgica da DA, mas tais modelos defendem, por
exemplo, uma explicacdo que leve em conta a influéncia de fatores sociais (como o estigma,
ou a auséncia de interacdes sociais) no modo como a doenga se apresenta e avanga; sendo
assim, a DA seria, entdo, uma doenca socioneurodegenerativa (CRUZ, 2008). Ou, ainda,
defendem uma explicacdo dialética, em que os fatores neurolégicos e psicossociais — saude,
psicologia individual, ambiente (principalmente o contexto social) influenciam-se
mutuamente causando a doenca e definindo sua progressdao (DOWNS et al., 2006).

Reconhecer os modelos gerais de compreensdo da DA € importante porque eles
tém implicacdes reais na qualidade de vida que as pessoas com DA e seus familiares levam. A
depender de como a DA € concebida, o doente serd estigmatizado ou ndo, seré tratado ou ndo,
terd opcoes de tratamento ou ndo, terd sua humanidade preservada ou ndo, e a familia tera
dificuldades maiores ou menores para se relacionar com o doente. Para citar alguns exemplos
derivados das distintas formas de se conceber a DA, podemos esperar que um modelo
espiritual de entendimento da DA leve o doente a ndo ser tratado pela ci€éncia; um modelo de
envelhecimento natural leva ao nao oferecimento de tratamento especializado para doente; um
modelo biomédico leva ao tratamento medicamentoso que visa suprimir os problemas
comportamentais tipicos da doenca e interceder no declinio da cognicdo; e, por fim, um
modelo biopsicossocial leva ao tratamento orientado para a individualidade do doente inserido
num contexto social, oferecendo os beneficios descritos para o modelo biomédico, mas
também terapias (psicolégicas, musicais, ocupacionais, etc.), incentivo ao enriquecimento
ambiental, para estimular a cognicdo através da participagdo na vida social, em vez do
recolhimento do doente a sua casa ou a institui¢des, entre outros.

Interessa-nos investigar, nesta pesquisa, os discursos sobre a DA que se

estabelecem no meio cientifico, que possuem principalmente duas orientacdes tedrico-
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metodoldgicas. Uma baseada numa “cultura epistemologica da biomedicina”, que seria
descrita como neutra, natural, universal (GORDON, 1988, apud LEIBING, 2006, p.241) —
apresentada neste trabalho sob o titulo de “modelo biomédico”. E outra baseada nas ciéncias
psicoldgicas, entendida como subjetiva, voltada para a interioridade (ROSE, 1998 apud
LEIBING, op.cit.), e nas “abordagens humanistas biopsicossociais” das ciéncias sociais — que
apresentaremos nesta secdo sob o titulo de “modelo biopsicossocial”, termo que abarca os
saberes das ciéncias sociais e “psi” sobre a DA. Muitas criticas tém sido lancadas ao modelo
biomédico a partir desses outros modelos, que possuem diferencas, mas formam uma tnica
voz ao lancarem luz sobre questdes que devem ser levadas em consideragdo para explicar a
DA que fogem ao dominio exclusivo das ciéncias biomédicas, como as influéncias sociais (do
ambiente, das relacdes) e psicoldgicas (dos estados mentais do individuo) sobre a doenca.

A verdade é que essas distingdes sdo, em si, problematicas quando se trata do
assunto “DA”. A DA € uma preocupacao multidisciplinar e é abordada por varios campos de
conhecimento. Os pesquisadores podem ter formacdes multidisciplinares e as questdes
relativas a DA podem ser de natureza multidisciplinar. Para os propdsitos desta dissertacao (e,
seguindo alguns recortes da literatura especializada), em geral, consideraremos que o modelo
biomédico é caracterizado essencialmente pelos conhecimentos advindos das pesquisas das
areas biomédicas e que cobrem interesses biomédicos tradicionais (como fisiologia, genética,
medicamentos, etc.). O modelo biopsicossocial serd caracterizado pelos conhecimentos
advindos principalmente de pesquisas das dreas sociais (referente a sociedade, interagdo,
linguagem, etc.) e aos conhecimentos principalmente advindos das pesquisas das areas das
ciéncias “psi” — psicologia e filosofia da psiquiatria — (referentes a mente, ao self, a
personhood, a ética dos cuidados, etc.).

Nas subsecOes seguintes discutiremos os modelos biomédico e biopsicossocial.
Para entendermos esses modelos de concepcao da DA, serd necessario saber como a doenga €
explicada por cada modelo e quais s@o seus principais interesses de pesquisa (ou suas agendas

cientificas).

1.1 O MODELO BIOMEDICO

Entre as diversas maneiras de se conceber a DA, destaca-se a perspectiva
biomédica, que tem origem quando da descoberta da doenca por Alois Alzheimer (1906) e
tem sido amplamente divulgada desde os anos 1960, dado o crescente interesse académico e
publico por esse assunto. As pesquisas médicas realizadas para entender a doenca e,

principalmente, tentar curd-la sdo as fontes de informagdes que alicercam o modelo
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biomédico de entendimento da DA. Por essas pesquisas tradicionalmente focarem-se no
cérebro e suas neurodegeneracdes (além de biomarcadores e genética) para compreender a
DA, e em tratamentos farmacoldgicos para intervir em sua progressdo, essas maneiras de
abordar a doenga marcam um tipo de pensamento sobre a DA, um modelo de entendimento da

doenca.

1.1.1 CoMO A DOENCA DE ALZHEIMER E EXPLICADA

Vista pela perspectiva biomédica, a DA € uma doenca cerebral irreversivel e
progressiva (neurodegenerativa), que destr6i a memoria, as habilidades cognitivas e a
capacidade de executar mesmo tarefas simples.

As pesquisas biomédicas relatam que uma das transformagdes centrais que ocorre
na patogénese da DA € o actimulo de placas de amiloide entre as células nervosas (neur6nios)
no cérebro (MORRISON; LYKETSOS, 2002). Amiloide € um termo genérico para os
fragmentos de proteina que o corpo produz normalmente. O -amiloide, encontrado na DA, é
um fragmento de proteina que se solta de outra proteina chamada de precursor da proteina
amiloide (PPA), cuja funcdo exata € desconhecida. Em um cérebro saudavel, o PPA
normalmente € clivado por trés enzimas, -secretase, y-secretase e a-secretase. Na DA, uma
forma variante de y-secretase cliva o PPA num local incorreto, criando um aminoécido
chamado AP42, que € o responsivel pela formacdo das placas insoliveis de P-amiloide
(ibdem).

Outra alteracdo importante que acontece no cérebro com DA, € o surgimento de
emaranhados neurofibrilares (ENF), que sdo fibras enroladas e insoldveis encontradas dentro
das células nervosas do cérebro, que interferem no transporte de moléculas no axonio dos
neurdnios colinérgicos (STAHL, 2002). Os ENF consistem basicamente de uma proteina
chamada tau, que faz parte de uma estrutura chamada microtubulo. Os microtubulos ajudam a
transportar nutrientes e outras substancias importantes de uma parte da célula nervosa a outra.
Na DA, a proteina tau é anormal, e as estruturas dos microtibulos entram em colapso.

Como resultado de muitas alteracdes das estruturas do cérebro, com o avanco da
DA, o tecido do cérebro contrai-se. Por outro lado, os ventriculos — ciamaras dentro do cérebro
que contém fluido cérebro-espinhal — aumentam consideravelmente.

Atualmente, uma das explicagdes biomédicas mais discutidas a respeito de como a
DA se desenvolve é chamada de Hipétese da Cascata Amiloide (Amyloid Cascade Hypotesis)
(ver figura 3). Essa hipotese prevé associacOes entre biomarcadores, que podem ser

observados na pessoa com DA enquanto viva, e sintomas clinicos da DA. Contudo, essas
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associacOes ainda estdo sendo testadas, por isso a andlise de biomarcadores ndo € usada nos
diagnosticos atualmente. Os diagnodsticos sdo baseados em exames clinicos e histérico do

paciente, sendo que o diagndstico definitivo de DA s6 € feito no post-mortem.
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Figura 1 - Gréfico referente a Hipotese da Cascata Amiloide
Fonte: JACK JR et al (2010).

O gréfico da figura 1 mostra que a primeira alteracdo que ocorre no cérebro da
pessoa com DA € a acumulacdo de B-amiloide. Neste ponto a pessoa com DA ndo tem
sintomas. A segunda alteracio é o processo de acumulagio de tau hiperfosforilado. E possivel
ver a proteina B-amiloide no cérebro com PET-scans, além disso, € possivel ver também
mudancas em B-amiloide e tau hiperfosforilado no fluido espinal. Até aqui, a pessoa com DA
pode ndo ter sintomas. A proxima alteracdo ocorre nas estruturas do cérebro: as conexdes
entre os neurdnios se perdem, e os neurdnios morrem. E possivel observar atrofias no cérebro
através de exames de ressonancia magnética (MRI) e tomografia (PET-scan). No proximo
estagio, nota-se o desenvolvimento de sintomas clinicos, como altera¢des de memoria e outras
alteracdes cognitivas. Neste ponto, a pessoa ¢ diagnosticada como tendo um
Comprometimento Cognitivo Leve (MCI — Mild Cognitive Impairment), ou seja, o individuo
ainda possui um bom funcionamento no dia a dia. Na sequéncia, mais neurdnios morrem, € o
individuo comega a desenvolver uma sindrome demencial. Nesta fase, as pessoas recebem o

diagnéstico de “possivel DA”.
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Embora a DA se apresente e avance de forma diferente para cada individuo,
alguns estdgios sdo conhecidos e discutidos dentro do modelo biomédico de concep¢ao da
DA, cada qual com seu conjunto de sintomas clinicos. A maneira cldssica de apresentar os
estdgios é dividindo-os em trés fases: inicial, moderada e avancada (c¢f. SAYEG, 1991;
DEFONTAINES, 2001; SE, 2011; CARRETTA; SCHERER, 2012), mas neste trabalho
apresentaremos os sete estdgios que foram descritos tecnicamente por Braak e Braak em 1991
(eles ndo coincidem exatamente com a Hipdtese da Cascata Amiloide) e foram
correlacionados aos sintomas clinicos pela Alzheimer Association®. Desta forma, poderemos
ter mais detalhes relativos as observacdes do modelo biomédico sobre as experiéncias pelas

quais passam as pessoas com DA’.

Quadro 1: Estdgios e sintomas clinicos da Doenca de Alzheimer (baseado em informacgdes
disponiveis no site HT'TP://www.alz.org/ - tradug¢do nossa)

Estagio pré-clinico ou estdgio I:

Nesta fase a pessoa com Alzheimer ndo apresenta dificuldades decorrentes da
doenca; ela ndo apresenta problemas de memodria. Em uma consulta médica, ela ndo
demonstra nenhum sintoma de deméncia.

Estagio II:

Sintomaticamente, nota-se um comprometimento cognitivo levissimo (que
pode ser atribuido a mudancas normais relacionadas a idade ou aos primeiros sinais de
DA). A pessoa com DA pode sentir que estd tendo lapsos de memoria, como o
esquecimento de palavras comuns ou da localizacdo de objetos de uso cotidiano. Porém,
nenhum sintoma de deméncia pode ser detectado num exame médico ou por amigos e
colegas de trabalho.

Estagio I1I:

Nota-se na pessoa com DA um comprometimento cognitivo leve (nesta fase, a
DA pode ser diagnosticada em alguns, mas ndo todos individuos). Amigos, familiares e
colegas de trabalho comecam a notar dificuldades. Em uma entrevista médica detalhada, os
médicos conseguem detectar problemas na memdria ou na concentracdo. As dificuldades
comuns na fase I1I sdo:

e problemas notdveis em encontrar a palavra ou o nome certo;

¢ http://www.alz.org/alzheimers_disease stages of alzheimers.asp
"No capitulo 4, veremos que os entrevistados desta pesquisa remetem a vérios sintomas da DA, por isso, é
interessante notar como a fase clinica da DA € explicada pelo modelo biomédico.
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e problemas em lembrar nomes quando apresentados a novas pessoas;

e aumento notdvel de dificuldade na performance de tarefas em contexto social ou de
trabalho;

e esquecimento de informacdes que acabou de ler;

e perda ou dificuldade de encontrar seus objetos valiosos;

e aumento de problemas em planejamentos e organizagdes.

Estigio VI:

E possivel notar na pessoa com DA um comprometimento cognitivo
moderado (estdgio leve ou inicial da doenca de Alzheimer). Neste ponto, uma entrevista
médica cuidadosa deve ser capaz de detectar sintomas decisivos em vdrias dreas:

e esquecimento de eventos recentes;

e déficit na habilidade de executar desafios mentais aritméticos, como contar de tras
para frente comecando de 100, de 7 em 7;

e grande dificuldade na performance de tarefas complexas, como planejar um jantar
para convidados, pagar contas ou cuidar das financas;

e esquecimento de suas histdrias pessoais;

e apresentacdo de mau-humor ou retraimento, especialmente em situacdes social ou
mentalmente desafiadoras.

Estagio V:

O individuo neste estigio apresenta um comprometimento cognitivo
moderadamente severo (estdgio moderado ou intermedidrio da DA). Lacunas na memoria
€ no pensamento sao notdveis, e a pessoa comeca a precisar de ajuda nas atividades didrias.
Neste estdgio, aqueles com DA podem:

e ndo conseguir lembrar o préprio endereco ou nimero telefébnico ou o nome da
faculdade ou da escola onde se formou;

e ficar confusos a respeito de onde estdo e que dia é;

e apresentar problemas em desafios mentais aritméticos mais simples, como contar de
trds para frente comecgando de 40, de 4 em 4, ou comec¢ando de 20, de 2 em 2;

e precisar de ajuda para escolher roupas adequadas para a estacdo do ano ou para a
ocasido;

e ainda lembrar detalhes significantes sobre eles mesmos e sobre sua familia;

e ainda ndo precisar de assisténcia para comer ou usar o banheiro.

Estagio VI
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O individuo com DA apresenta, entdo, um comprometimento cognitivo
severo (estigio moderadamente severo ou intermedidrio da DA). A memoria continua a
piorar, mudangas de personalidade podem acontecer e a pessoa passa a precisar de intensa
ajuda nas atividades didrias. Neste estdgio, aqueles com DA podem:

e perder ciéncia de suas experiéncias recentes e de seus arredores;

e lembrar seu proprio nome, mas ter dificuldade com sua histéria pessoal;

e distinguir rostos familiares e ndo familiares, mas ter dificuldade em se lembrar dos
nomes do conjuge ou do cuidador;

e precisar de ajuda para se vestir apropriadamente e podem, sem supervisio, vestir
pijamas por cima das roupas ou calcar sapato no pé errado;

e apresentar grandes mudancas no padrdao de sono, como dormir durante o dia e ficar
inquieto a noite;

e precisar de ajuda ao usar o banheiro (por exemplo, dar descarga, se limpar ou jogar
o papel fora adequadamente);

e ter um frequente aumento de dificuldade de controlar a bexiga ou o intestino;

e passar por grandes mudancgas de personalidade ou de comportamento, incluindo
estados de suspeita e delirio (como pensar que o cuidador é um impostor) ou
comportamento compulsivo, repetitivo, como contorcer as maos e rasgar papéis;

e ficar vagando ou perdido.

Estagio VII

O agravamento do quadro de alteragdes cerebrais referente ao estdgio VI acaba
levando o individuo ao que se entende por comprometimento cognitivo muito severo
(estagio severo ou final da DA). No estdgio final desta doenca, a pessoa perde a habilidade
de responder ao ambiente, de conversar e, eventualmente, de controlar movimentos. Ela
pode ainda ser capaz de dizer palavras ou frases. Neste estagio, a pessoa precisa de ajuda na
maioria dos seus cuidados didrios, incluindo comer e usar o banheiro. Ela pode perder sua
habilidade de sorrir, de se sentar sem apoio e de segurar sua cabeca ereta. Seus reflexos se
tornam anormais, os musculos ficam rigidos e a capacidade de engolir € afetada.

Em média, uma pessoa com DA vive por 8 a 10 anos apos o diagndstico, mas a

doenca pode perdurar até 20 anos.

1.1.2 A AGENDA CIENTIFICA ASSOCIADA AO MODELO BIOMEDICO

Atualmente, as pesquisas nas dreas biomédicas concernentes a DA tém em vista
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principalmente: a) entender a etiologia da DA, b) melhorar sua capacidade diagndstica e c)
buscar a cura da doenca (ou, por ora, aprimorar seus tratamentos medicamentosos). As

pesquisas sobre prevengdo também sao importantes, mas nao serdo cobertas aqui.

1.1.2.1 A ETIOLOGIA E OS FATORES DE RISCO

As causas da DA ainda ndo sdo completamente conhecidas. A tnica teoria
largamente aceita diz respeito a DA de inicio precoce (pessoas abaixo de 65 anos), o tipo mais
raro da doenca (também chamada de DA familiar). As pesquisas em genética mostram que
trés genes foram identificados na DA familiar (PPA, PS1 [presenilina 1] e PS2) e todos sdao
conhecidos por estarem envolvidos com a formacdo de APB42 (aminodcido responsdvel pela
formacao de placas insoluveis de B-amiloide no cérebro). PS1 e PS2 sdo genes que codificam
a presenilina, a subunidade catalitica da y-secretase. PPA € o gene que codifica o PPA (a
proteina) e estd localizado no cromossomo 21. Curiosamente, as pessoas com sindrome de
Down (trissomia 21) acabam desenvolvendo DA numa idade menor do que a populacdo em
geral (MORRISON; LYKETSOS, 2002).

No tipo de DA mais frequente, a de inicio tardio, o papel da genética ndo € tdao
forte, e ha diversas teorias sendo investigadas para explicar a etiologia da doenca. Elas se
baseiam na hipdtese do estresse oxidativo, na hipdtese neuroimunoldgica, na hipétese do
citoesqueleto, na hipdtese da proteina tau, entre outras (cf. MACCIONI; PERRI, 2009). A DA
estd se desenvolvendo como uma doenca pleiotropica, intimamente ligada aos processos de
envelhecimento e envolvendo citoesqueleto, proteinas, cinases, radicais, metais, genética,
inflamacdo, virus, nucleacdo e a-amiloide, com todos desempenhando um papel critico e
complexo (ibdem). No caso da hipdtese ja& mencionada que se centra na da formacgdo de [3-
amiloide, supde-se que a DA seja um transtorno no qual a deposicdo de B-amiloide destrua
neurOnios de maneira andloga aquela na qual a deposicdo anormal de colesterol causa
aterosclerose (RIZZO, 2007, p.29), e sua etiologia, diferente da explicacdo da DA familiar,
leva em conta uma composi¢ao de “fatores de risco”.

Sobre a DA de inicio tardio, considera-se que um fator de risco seja o alelo €4 da
ApoE (apolipoproteina), uma vez que foi possivel notar que a frequéncia desse alelo em
pessoas com DA € quatro vezes maior do que no resto da populagdo (PURVES et al., 2008,
p.812). Além disso, pessoas homozigotas para €4 t€m aproximadamente oito vezes mais
chances de desenvolver a DA comparadas a pessoas homozigotas para €3 (ibdem). No
entanto, herdar a forma €4 de ApoE ndo € suficiente para causar a DA; hd apenas um aumento

de risco.
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Os fatores de risco mais claros da DA sdo a idade avancada, o histérico familiar e
a sindrome de Down. Pesquisas sugerem que outros fatores de risco também podem ter um
papel no desenvolvimento ou no curso da DA (¢f. CARRETTA; SCHERER, 2012). Ha
investigacdes sobre a associagdo entre o declinio cognitivo e problemas vasculares e
metabodlicos, como doengas cardiacas, derrames, pressdo alta, diabetes e obesidade.
Antecedentes morbidos como traumatismos cranianos com perda de consciéncia e
arteriosclerose, além de depressoes tardias ndo tratadas também sdo apontados como fatores
de risco (MORATO, 2008, 2010).

Ao entender a relacdo entre esses problemas e a DA, e testar hipdteses em
experimentos clinicos, é esperado que seja possivel saber se, ao reduzir os fatores de risco,
algum efeito surtird sobre a DA também.

Enquanto as hipéteses sobre as causas da DA nao sdo devidamente comprovadas,
algumas indicacdes para prevencdo e tratamento da DA (e para o envelhecimento saudével,
para qualquer um) podem ser: boa alimentacdo, atividades fisicas, engajamento social e
objetivos mentalmente estimulantes — esses hdbitos podem ajudar a permanecer sauddvel ao
longo da vida. Novas pesquisas sugerem que estes e outros fatores podem reduzir o risco de
declinio cognitivo e de DA. Experimentos clinicos de intervengdes especificas estdo sendo
realizados para testar algumas dessas possibilidades, informa o National Institute on Aging®

(EUA).

1.1.2.2 O DIAGNOSTICO E A PRATICA CLINICA

O diagnéstico de DA ainda € baseado em histérico e exames clinicos, ja que
biomarcadores ainda estdo sendo pesquisados. O diagndstico de certeza da DA ainda é
anatomopatoldgico, e ndo clinico. Desse modo, é definido pela presenca de estruturas
degenerativas anormais vistas post-mortem no neocOrtex, chamadas placas neuriticas com
nicleos de beta-amiloides e emaranhados neurofibrilares de proteinas tau anormalmente
fosforiladas (RIZZO, 2007, p.29). Isso ndo quer dizer que um diagndstico definitivo ndo
possa ser feito em vida. Clinica e patologicamente, algumas pessoas tém a Doenca de
Alzheimer bem delimitada. No entanto, muitas t€ém patologias vasculares concomitantes; e
corpos de Lewy corticais podem ser encontrados na DA também (HUGHES et al., p.2).

Os médicos atualmente usam alguns métodos para determinar razoavelmente se
uma pessoa tem “possivel DA” (quando o quadro demencial pode ainda ser atribuido a outra

sindrome demencial) ou “provavel DA” (quando ndo se pode atribuir a nenhuma outra

8 http://www.nia.nih.gov/
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deméncia).

Para diagnosticar a doenga, os médicos podem:

Fazer perguntas sobre a saide geral, histérico de outros problemas médicos,
capacidade de realizar tarefas cotidianas, e mudancas de comportamento e
personalidade;

e Realizar testes de memoria, resolucdo de problemas, aten¢do, niimeros e linguagem;

e Realizar testes médicos padrdes, como teste de sangue e urina, para identificar outras

causas possiveis para o problema;

e Pedir uma tomografia computadorizada ou ressonancia magnética, para fazer um
diagnéstico diferencial entre DA e outras causas possiveis para os sintomas, como

tumores ou derrames (cf. National Institute on Aging).

O critério para diagnostico de “Transtorno Neurocognitivo Maior (TNM) ou Leve
(TNL) causado por DA” segundo o DSM-5 (2013, p.611) leva em consideracio:

1) se € possivel constatar um inicio insidioso e uma progressdao gradual do
comprometimento de um ou mais dominios cognitivos (para TNM, pelo menos dois dominios
devem estar comprometidos). Considerando-se o TNM, a “provavel DA” ¢ diagnosticada
quando se pode notar um dos dois seguintes fatores (caso contrdrio, o diagndstico é de
“possivel DA”: (i) evidéncia de uma mutacdo genética causativa da DA no histérico familiar
ou no teste genético, ou (i) evidéncia clara de declinio da memoria e aprendizagem e ao
menos um outro dominio (baseado em histérico detalhado ou teste neuropsicoldgico serial) e
declinio gradual da cogni¢do sem picos extensos, além de nenhuma evidéncia de etiologia
mista que contribua para o declinio. No caso do TNL, a “provavel DA” ¢ diagnosticada
quando ha evidéncias de mutagdo genética, e a “possivel DA é diagnosticada quando nio ha
evidéncia de mutagdo genética, mas o trés seguintes fatores estdo presentes: (i) evidéncia clara
de declinio na memdria e aprendizagem, (ii) declinio gradual da cognicdo sem picos extensos,
(iii) nenhuma evidéncia de etiologia mista que contribua para o declinio;

2) se o distirbio € melhor explicado por doenca cérebro-vascular, outra doenca
neurodegenerativa, efeito de substancias, outra doenca mental, neuroldgica ou sistémica.

Espera-se que um diagndstico precoce e acurado possa ajudar a distinguir a DA de
outros problemas que podem ser tratados e mesmo revertidos. Comecgar um tratamento cedo
pode ajudar a preservar algumas funcdes cognitivas por mais tempo, ainda que a doenga nao

possa ser curada.
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1.1.2.3 O TRATAMENTO

A DA € uma doencga complexa e é improvavel que qualquer intervencdo poderd
prevenir ou curd-la. As abordagens de tratamentos atualmente t€m como objetivos: i)
desacelerar o progresso da doenga na fase prodromica, e ii) tratar sintomas e desacelerar o
declinio na fase clinica da deméncia. H4 pesquisas sendo conduzidas sobre tratamentos que
visam prevenir que a doenga se instale (destinado ao individuo que ainda estd funcionando
cognitivamente bem), mas essa nao € uma opcao corrente de tratamento.

Alguns medicamentos podem ser usados no tratamento da DA, principalmente
nos estdgios iniciais. Esses remédios servem para regular os neurotransmissores, ajudando a
manter o pensamento, a memoria € a comunicagcdo funcionando, e t€ém efeito sobre alguns
problemas de comportamento. Os remédios ndo mudam o progresso da doenga, t€ém efeito
sobre algumas mas ndo todas as pessoas, € podem ajudar por tempo limitado.

Alguns sintomas comportamentais da DA sdo insOnia, agitacdo, ansiedade, raiva e
depressdo. Pesquisadores estdo investigando por que esses sintomas aparecem e estdo
estudando novos tratamentos — medicamentosos ou ndo — para alivid-los. Tratar sintomas
comportamentais faz as pessoas com DA ficarem mais confortdveis e mais faceis de lidar

(com relacao aos seus cuidadores), informa a Alzheimer Association.

1.2 O MODELO BIOPSICOSSOCIAL

Existem, na literatura especializada, menc¢des a modelos de concep¢do da DA que
se opdem ao modelo biomédico. E possivel encontrar vérias denominagdes para eles, como
modelos biossocial, psicossocial, biopsicossocial, etc. A variacdo dos nomes podem ser
atribuidas a escolhas de autores ou énfases de estudos, mas esses modelos tém muito em
comum, além das esperadas criticas ao modelo estritamente biomédico, que é considerado
reducionista, organicista, centrado no cérebro (KITWOQOD, 1987; LYMAN, 1989; LEIBING,
2006; DOWNS, 2006; CRUZ, 2008; SHABAHANGI, et al. 2009; LOCK, 2011; KATZ,
2012; etc.). Esses modelos surgem ndo para negar o cardter bioldégico da DA, mas para
chamar a aten¢do para outros fatores que devem ser levados em conta para seu entendimento,
os fatores sociais e psicoldgicos.

Entre os trabalhos que apontam problemas na investigacdo e compreensdao da DA
através de um modelo estritamente biomédico estd o de Cruz (2008) que chama ateng¢do para

uma questdo importante a ser considerada: se a cogni¢do se constitui em meio social e por
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condic¢des da vida em sociedade e €, em certa medida, moldada nessas condi¢des, como pode

a DA ser explicada somente pelas alteragdes cerebrais? A autora pondera a respeito:
A chave para compreensdo da DA ndo parece estar (apenas) no cérebro ou nas
estruturas neuroldgicas. Se a DA afeta a cogni¢do humana e a cognicdo ndo se
constitui apenas de fatores bioldgicos, um modelo biomédico sozinho dificilmente
daria conta de tudo o que envolve uma patologia como a DA. Uma critica ao modelo
biomédico da DA representa a0 mesmo tempo uma critica ao paradigma cognitivista
e a visdo de mente reduzida ao que é cerebral. Nas palavras de Lock (2006, p. 23), as
lacunas deixadas por esse modelo “sugerem fortemente que as deméncias sé serdo
melhor explicadas quando se levar em consideragdo o sujeito incorporado e

pensante, que tem uma histéria de vida dnica inserida em contextos sécio-culturais
especificos (CRUZ, 2008 , p.31).

Trabalhos como esse, entre outros que se preocupam com a relacdo da DA com o
contexto social ou com fatores psicossociais e afetivos que influenciam a doenga, estdao nas
bases que sustentam o modelo de concepcdo da DA que chamaremos nesta pesquisa de
biopsicossocial (ainda que outras designacdes possam ser usadas por outros autores).

Na década de 1980, enquanto as ciéncias biomédicas se preocupavam com O
aspecto cerebral da doenca, outros pesquisadores iniciavam o movimento “personhood”, que
atenta para a descoberta da pessoa com Alzheimer, com uma visdo holistica sobre a DA e
privilegiando um tratamento centrado no individuo. “Personhood, em geral, se refere a pessoa
por dentro — a reflexiva, imaterial, comunicante esséncia de uma pessoa, que € localizada nas
profundezas do corpo, mas que é as vezes encoberta pelos sintomas’”, afirma Leibing (2006,
p-243). Martin et al (2011, p.71) afirmam que, em termos simples, “personhood” significa ser
humano — que todos somos individuos unicos com inestimavel e insubstituivel valor, cada um
tendo seu proprio conjunto de necessidades, direitos, valores e responsabilidades. No contexto
aqui apresentado, esse termo veicula uma no¢do de dignidade e integridade do eu, e uma
nocdo de que a individualidade é definida e mantida apenas dentro do contexto social e é
dependente das interacdes de uma pessoa com outras. Thomas Kitwood (1937-1998) € o
maior nome ligado ao “movimento personhood”.

O movimento personhood problematiza o prevalecente discurso biomédico sobre
a DA e luta para manter a “humanidade” de pessoas com sindromes demenciais, que pode ser
facilmente perdida na linguagem do diagndstico neuroldgico, do controle dos sintomas, dos
custos de financiamentos e dos arranjos de cuidado (LEIBING, 2006, p.245). Além disso,

lanca criticas ao entendimento da DA como uma doenga cerebral, por ser reducionista, e,

? Tradugdo nossa, original em inglés: “Personhood, in general, refers to the person within — the reflexive,
immaterial, communicable essence of a person that is located deep within the body, but that is sometimes veiled
by symptoms.”
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principalmente, por gerar uma atitude de distanciamento frente ao paciente, que € visto como
um corpo sem um self, um novo tipo de ser. Em meados dos anos 1990 a literatura popular e
profissional se referiam 2 DA quase exclusivamente como a “perda do self”'’ (LEIBING,
2006, p.242). S6 recentemente € que essa percepcao estd mudando, principalmente no meio
profissional, que comeca a explorar, por exemplo, tratamentos terapéuticos voltados para os
interesses do doente, reconhecendo sua personalidade.

Esse aspecto do modelo biopsicossocial tem como foco, principalmente, a
recuperacao da humanidade dos sujeitos com DA, a promog¢do de tratamentos centrados no
individuo (considerando sua singularidade e dignidade, em oposi¢do aos tratamentos
estandardizados e impessoais biomédicos) e a mudanca de perspectiva sobre a relacdo
cuidador-doente (para que o primeiro ndo se torne um paciente, doente pelo fardo de cuidar de
um ente com DA).

Pode-se dizer que, do ponto de vista das ciéncias “psi” e sociais, que engloba o
movimento “personhood”, a diferenga entre os modelos biomédico e biopsicossocial ndo € a
materialidade do cérebro ou dos genes na biomedicina versus a imaterialidade do self, mas €,
principalmente, o fato de que a segunda abordagem € ligada a uma narrativa pessoal, a
comunicagdo, ¢ a ética do bem cuidar. As ciéncias “psi” se opdem a um entendimento
biomédico da DA, e frequentemente entendem que o cuidado biomédico das pessoas que tém
alguma sindrome demencial pode ser visto como iatrogénico, por negar a humanidade do
paciente e provocar uma prematura morte social (LEIBING, 2006, p.243). O discurso
biopsicossocial visa mudar essa realidade.

As pesquisas que se alinham aos interesses aqui mencionados servem de alicerce

ao modelo biopsicossocial de concepcao da DA.

1.2.1 CoMO A DOENCA DE ALZHEIMER E EXPLICADA

O modelo biopsicossocial'' se preocupa com os fatores biolgicos, psicolégicos e
sociais da DA, enxergando a doenca de forma holistica (ou seja, percebendo que para os seres
humanos, o que ¢ “puramente” biolodgico interage com o psicologico, o social, o espiritual,
etc.; em termos filos6ficos, o que pode estar constituindo algo no dominio psicoldgico
provavelmente possui correlatos no dominio fisico ou social). Neste modelo, as sindromes
demenciais sdo concebidas como o resultado de um processo dialético entre os danos

neuroldgicos (ou doengas do cérebro) e os fatores psicossociais — saude, psicologia individual,

19 Ver EISDORFER (1986) ¢ DAVIS (2004) para mais exemplos.
' Para uma interessante discussdo sobre abordagens biopsicossociais, ver GILBERT (2002).
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ambiente (principalmente o contexto social). A histéria de vida € vista como mediadora da
expressdo da sindrome demencial (DOWNS er al. 2006, p. 244), assim como o s3o as
condi¢des de organizacdo da vida social.

Através de uma perspectiva social, a DA deve ser explicada levando em
consideracdo a relacdo do sujeito com seu contexto social, sua cultura, suas interagdes (ou
falta delas), os estigmas da doenga, etc. Todos esses fatores podem contribuir para como a DA
se apresenta no individuo e para sua progressao.

Essa escolha na forma de abordar a DA se da principalmente pela maneira de
entender a natureza da cogni¢do como social e situada, que tem origem e se modifica no seio
das interagdes humanas (TOMASELLO, 1999; 2008; 2014). Morato (2012, p. 05) salienta os
entornos da perspectiva social da DA:

Mais recentemente, os estudos dedicados as afasias e a Doenca de Alzheimer que se
desenvolvem no ambito de modelos explicativos psicossociais (LYMAN, 1989;
BALLENGER, 2006; BERRIOS, 1990; HOLSTEIN, 1997; BEACH, 1987), que ndo
levam em conta apenas biomarcadores como as placas senis ou o componente
genético, tém admitido que a linguagem e a interacdo influenciam de maneira
decisiva o ritmo e a intensidade do declinio cognitivo (LEIBING e COHEN, 2006;
CRUZ, 2008; MORATO, 2010a, SE, 2011; DIAS, 2012) [...].

Ha autores que levam em conta, de forma enfética, uma perspectiva sociogénica
da DA. O fator social da DA pode ser compreendido na passagem abaixo, de Lyman (1989),
que discorre sobre o que seria um modelo sociogénico de concepcido e investigacdo das
neurodegenerescéncias. Trata-se de um modelo que considera que as sindromes demenciais se
apresentam num contexto social, do qual recebe influéncias. O enfermo € concebido como
ator social, que vive com suas deficiéncias e interage com seus ambientes sociais:

A perspectiva sociogénica reconhece que todas as experiéncias humanas envolvem
acdo social intencional e interacdo, em ambientes socialmente estruturados, em
contextos em que se acredita no conhecimento construido socialmente sobre
envelhecimento, desenvolvimento e doencga. Aplicando o modelo sociogénico na
pesquisa sobre sindromes demenciais veriamos as pessoas que as tém como atores
sociais que vivem com defici€éncias e interagem com outros em relacdes de cuidado,

em uma variedade de ambientes socialmente estruturados, como instituicdes de
estadia a longo prazo, centros-dia, e em familias (LYMAN, 1989, p. 604)'*.

"2 Tradugdo nossa, original em inglés: “The sociogenic perspective recognizes that all human experience
involves intentional social action and interaction, in socially structured environments, in context of taken-for-
granted socially constructed knowledge about aging, development, and disease. Employing the sociogenic model
in research on dementia would view demented persons as social actors who live with impairment and interact
with others in caregiving relationships, within a variety of socially structured environments such as long-term
care facilities, day care centers, and in families.”
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Cruz (2008, p.77) afirma que a DA ndo altera apenas as estruturas cerebrais, mas
0S processos cognitivos, a interacdo e a organizacdo das préticas sociais cotidianas. Sendo
assim, de uma perspectiva sécio-interacionista, propde-se, no modelo biopsicossocial, que o
declinio nos quadros de DA ndo seja considerado apenas cognitivo, mas sdcio-cognitivo,
considerando-se, a um s6 tempo, a natureza social e mental da cognicdo humana e a natureza
socioneurodegenerativa da DA (ibdem).

A consideracdo de fatores psicossociais na explicacdo da DA € importante para o
modelo biopsicossocial porque ele pretende dar conta de como a DA se manifesta e evolui de
maneiras diferentes em individuos distintos. Assim, a histéria de vida do doente, suas relacdes
sociais, sua relacdo consigo mesmo, e suas condi¢des bioldgicas sdo igualmente importantes
para o diagndstico e o tratamento da DA.

Com relacdo aos fatores psicossociais que influenciam na DA, uma questdo
importante para o modelo biopsicossocial € relativa a privagdo ndo intencional do self social
da pessoa com DA, que pode ocorrer de muitas maneiras, como através da infantilizacdo do
doente, da rotulagdo, da estigmatizacdo, da invalidagdo, do desempoderamento, etc. A
desnecessdria constricdo das vidas e dos papéis sociais das pessoas com DA resulta no
excesso de incapacidade. Sendo assim, no modelo biopsicossocial, a DA € pelo menos
parcialmente explicada pelo que Kitwood (1997) chama de “psicologia social maligna”, que
se refere a situacdo em que as ac¢des e palavras daqueles que convivem e se preocupam com a
pessoa com DA sdo prejudiciais a ela.

A proposito, € interessante lembrar que Brody (1971, apud DOWNS et al, 2006)
chamou atenc¢ado para efeitos deletérios do ambiente sobre a doenca cerebral, levando ao que
ela chamou de “desabilidade excessiva” em muitas pessoas com sindrome demencial; ou seja,
desabilidade que é excessiva em relagdo ao que se espera da doenca cerebral sozinha. Isso
sugere que ao menos alguns aspectos do declinio do funcionamento de um individuo podem

ser reversiveis ou podem ter um potencial para ser adiados por mais tempo.

1.2.2 A AGENDA CIENTIFICA ASSOCIADA AO MODELO BIOPSICOSSOCIAL

Algumas questdes se destacam na agenda cientifica associada as pesquisas
socioldgicas e antropoldgicas de concepcao da DA, tais quais: a historia da DA e de suas
formas de concepg¢do; e a questdao do diagndstico probabilistico da DA e das implicagdes do
diagndstico nas vidas das pessoas com DA e de seus familiares, bem como a questdo dos

estigmas referentes a doenca e as pessoas com DA.
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Ja os principais interesses de pesquisas associados as ciéncias “psi” podem ser
considerados: a compreensao da pessoa com DA (e da questdo do que acontece com o self na
progressdo da doenga) e de suas necessidades individuais (ou wunmet needs); o
desenvolvimento de tratamentos centrados no individuo; e as relagdes entre a pessoa com DA

e seus cuidadores.

1.2.2.1 A HISTORIA DA (MUDANCA DE) PERCEPCAO DA DA

Um dos principais interesses dos pesquisadores das ciéncias sociais é lancar mao
de ferramentas interpretativas e criticas para entender o que a DA pode estar se tornando.
Neste contexto, é possivel encontrar tanto anélises da percepcao social da DA, quanto analises
da histéria médica da DA, que se desenvolveu nas tltimas décadas.

Fox (1989), por exemplo, faz uma andlise de como a DA deixou de ser uma
doenca “obscura, raramente aplicada em diagnosticos médicos” para se tornar a quarta ou
quinta principal causa de morte nos EUA em poucos anos — fato que o autor atribui
fundamentalmente aos interesses de pesquisadores por ganhar visibilidade e fundos para as
pesquisas. A grande questdo relatada pelo autor € que a DA desde a época de Alois Alzheimer
era considerada uma doenga que afetava pessoas com (em média) 50 anos, sendo a deméncia
dos idosos considerada uma “senilidade”. Quando se elimina a barreira da idade, a doenca
deixa de ser restrita a uma pequena populacdo e passa a ser um problema de satide publica, o
que, por sua vez, beneficia os pesquisadores das dreas biomédicas, que receberdo mais apoio
para buscar a cura de uma doenca tao devastadora.

Lock (2006, p.10) também observa que as anomalias médicas e comportamentais
associadas a DA foram investigadas persistentemente como um problema organico por causa
de interesses profissionais, avangos tecnoldgicos e lobbying da parte de familiares e grupos de
advogados. A concatenacdo de varidveis para abordar a DA por seis décadas criaram uma
abordagem reducionista e material, em que a pessoa e o self sdo reduzidos a estados do
cérebro (ou seja, uma abordagem biomédica).

No que diz respeito a percepcdo social da DA, vale mencionar o trabalho dos
soci6logos Van Gorp e Vercruysse (2011) sobre enquadramentos (framing) e
reenquadramentos (reframing) da DA. A noc¢do de frame usada pelos autores € a de que os
frames sao descri¢cdes de facil entendimento de conceitos e problemas delicados ou dificeis.
Ao estudarem o que as pessoas dizem sobre a DA, os autores encontraram frames como
“dualismo de corpo/mente”, que orienta discursos como “o corpo esta presente, mas a pessoa

j& ndo esta mais aqui”, para se referirem as pessoas com DA. Tal como seu contra-frame
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“unidade de corpo/mente”, que orienta discursos como “temos que aprender a linguagem da
pessoa com DA para continuarmos interagindo com ela”. Além desses exemplos, os autores
encontraram mais 10 frames/contra-frames nos discursos belgas sobre a DA (alguns desses
frames serdo apresentados no capitulo 4).

George e Whitehouse (2012/2014), analisando as metiforas sobre DA usadas nos
Estados Unidos, notam a semelhanca entre a retérica da “Guerra contra o Terror” (War on
Terror), que surgiu apés as tragédias de 11/09/2001, e a retdrica da “Guerra contra a DA”,
que ganhou for¢a na mesma época. Esta € uma guerra contra a antagonista DA, que “ataca” os
cérebros das “vitimas”. Vejamos um exemplo do discurso da Alzheimer’s Association

(tradugdo livre):

“Eventualmente, a DA mata, mas ndo sem que antes tire tudo de vocé. Ela rouba as
memorias, os julgamentos e a independéncia das pessoas. Ela rouba os esposos de suas
companheiras de vida (...), ela destréi a seguranca das familias, mas... esta é uma guerra
que podemos vencer.”

A “Guerra Bioldgica” ¢ travada contra os dois principais inimigos, as placas senis
e os emaranhados neurofibrilares. George e Whitehouse consideram a investida biomédica
contra a DA equivalente as desventuras dos EUA em busca de armas de destrui¢cdo em massa

no Iraque.

1.2.2.2 0 DIAGNOSTICO E SUAS IMPLICACOES NAS VIDAS DOS DIAGNOSTICADOS

Ha varios questionamentos relativos a pratica diagndstica referente a DA, bem como
as repercussoes desse diagndstico na vida das pessoas com a patologia. A primeira questdo diz
respeito ao proprio método biomédico “correlacionista”, criticado por aqueles que advogam a
favor de um método “hermenéutico”, que leve em consideragdo mais do que os fatores
organicos da DA. Trata-se de uma critica dirigida principalmente a elei¢do dos biomarcadores
como fator decisivo da DA, algo visto com ceticismo pelos profissionais das ciéncias “psi” e
sociais.

Outra questdo discutida no modelo biopsicossocial é referente ao diagndstico
diferencial da DA. O diagnéstico definitivo de DA sé pode ser feito no post-mortem, mas, em
vida, os pacientes podem receber o diagnostico de “provavel DA”. Esse diagndstico é dado
quando os sintomas do paciente ndo podem ser atribuidos a nenhuma outra doenca (e.g.
depressao, condi¢des toxicas, deméncia de Parkinson, deméncia com corpos de Lewis, etc.).

Lock (2006, p. 9), a esse respeito, afirma que o diagndstico de DA € uma categoria “cesto de

lixo”: trata-se do diagndstico mais comum entre as sindromes demenciais, mas os pacientes s6
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o recebem quando todas as outras possibilidades ja foram descartadas, e, mesmo assim, ele s
¢ “provavel”.
Morato (2003, p.364), por sua vez, chama atengdo para as complicagdes com as quais
o médico se depara quando do diagnéstico, além das complica¢des advindas do préprio
diagnéstico:
Nem sempre capaz de acompanhar as pesquisas pluridisciplinares sobre os processos
cognitivos, o clinico ou médico as voltas com o diagndstico de deméncia ou de
alteracdo mnésica acaba se confrontando com fatos (e decisdes) extremamente
complexos, e ainda com a impossibilidade de ag¢do curativa. Antigamente voltados
para objetivo de diagnosticar processos patolégicos, novos testes t€m sido criados
para precisar uma “possivel” deméncia (o que ¢ algo complicado ndo apenas em
termos tedricos, mas, sobretudo, éticos) e uma diferenca em relagdo aos sujeitos
idosos normais. Como reconhecer uma Deméncia de Alzheimer ainda em estado
inicial de um “problema” de memoria ligado a idade (ou a outros aspectos)? O que
significa  sociodiscursivamente  postular que determinadas pessoas sdo

diagnosticadas como constituindo potencialmente um grupo de “alto risco” para
desenvolver a doenca (aposentados, estressados, asilados, etc.).

A questdo da diferenciacdo entre a DA e o envelhecimento normal, como aponta
Morato, figura também entre os problemas relativos ao diagnéstico de DA quando feito nas
fases iniciais (¢f. DAMASCENO, 1999). Esta é uma fase em que a intervengdo
medicamentosa € mais importante, porém o momento ¢ de imprecisdo, uma vez que oS
problemas cerebrais e cognitivos podem ser encontrados tanto na DA quanto no
envelhecimento normal. Avaliando o cérebro de pacientes, nota-se que tanto os testes de
manchar células nervosas, conduzido por Alois Alzheimer no comec¢o do século vinte, quanto
a tomografia PET e outras formas de tecnologias para imagens cerebrais de hoje em dia
mostram resultados sobrepostos para “envelhecimento normal” e cérebros com patologias
(LEIBING, 2006, p.243). Sendo assim, Hughes et al (2006, p.2) notam que, no limite mais
objetivo de doenga “mental” (no campo das sindromes demenciais “organicas”), no fim das
contas, nao ha uma divisdria cientifica rigida entre doenca e normalidade. As autoras chamam
atencdo para o fato de que algumas linhas podem ser estabelecidas, mas sua exata localizacdo
¢ uma questdo de julgamento avaliativo baseado em correlacdes entre neuropatologias e
sintomas e sinais. Mas quais sintomas e sinais? Quanto esquecimento € patolégico? O que
conta como envelhecimento normal?

Além disso, o fato € que quando comparada aos sintomas e sinais das outras
sindromes demenciais, a DA também ndo demonstra uma clara distin¢ao, ja que vérias outras

doencas também exibem emaranhados neurofibrilares e placas, incluindo a Doenga de
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Parkinson, a Sindrome de Down, etc. (LOCK, 2006, p. 9). E os comportamentos
caracteristicos da DA também nao s@o limitados a essa doenca.

O problema da prética diagnéstica € discutido também em termos da sua prépria
concepcdo. Cruz (2008, p.41) afirma que, em uma abordagem socio-cultural, a diagnose
(pratica diagndstica) e o discurso diagnéstico sdo concebidos de maneira distinta da
neutralidade e estandardizacdo do modelo biomédico. A diagnose, neste sentido, ndo existe
como peca objetiva, descontextualizada ou restrita ao contexto clinico e as pesquisas
biomédicas. A diagnose é:

[...] uma forma de experimentar, fazer e pensar que ¢ imbricada na cultura ocidental;
que é construida tanto por pessoas leigas quanto por profissionais experts; que &
socialmente situada e culturamente sensivel; que € um processo e um produto da
interacdo social e do discurso cotidiano; que pode ter um impacto alterando a vida

daquele que é diagnosticado (DUCHAN; KOVARSKY, 2005, p.1 apud CRUZ,
2008).

Sobre as implicagdes do diagndstico, ainda, discute-se como as visdes negativas
do envelhecimento (construidas em grande parte pela medicina moderna) e das deméncias
refletem e reforcam sua (bio)medicalizacao (BEARD; ESTES, 2002; LYMAN, 1989 apud
BEARD; NEARY, 2012). S3o as tdo veiculadas “narrativas de tragédias” (BASTING, 2009),
que usam categorizagdes como “tropa de zumbis” (BEHUNIAK, 2011), a retorica da “perda
do self” e as percepcdes dos familiares cuidadores como vitimas (entre outros fatores) que
contribuem para a medicalizacdo da deméncia, e mesmo para a sua estigmatizacdo e a
percepc¢ao da doenga como uma sentenga de morte.

Sobre o impacto que um diagndstico de DA pode ter na vida das pessoas, Beard e
Neary (2012, p.132) afirmam:

Institui¢des como a medicina moderna sdo forgas poderosas nas vidas dos cidadaos
do mundo ocidental. Quando diagnésticos sdo atribuidos, palavras cotidianas como
Comprometimento Cognitivo Leve se tornam rétulos sociais com o poder de

diferenciar e descriminar pessoas. E fato que nem todos os diagndsticos sdo iguais;

isto é, alguns vém com um estigma que relega aqueles que recebem os rétulos a um

status de humano de segunda-classe ou mesmo ‘sub-humano’"”.

Para Shabahangi et al (2009), os principais fatores que contribuem para o estigma

da DA nos EUA (e talvez o mesmo possa ser dito para o Brasil) sdo as énfases colocadas nas

13 Tradug@o nossa, original em inglés: “Institution such as modern medicine are powerful social forces in the
lives of citizens of the western world. When clinical diagnoses are assigned, everyday words such as MCI
become social labels with the power to differentiate between and discriminate against people. It is well
established that not all diagnosis are alike; that is, some come with a stigma relegating those so labeled to
second-class or even ‘subhuman’ status.”
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consequéncias negativas da DA (que tem como propdsito alarmar a populacdo, o que faz com
que a necessidade de apoio para mudangas politicas seja premente), o reducionismo cientifico
da pessoa a uma série de comportamentos patoldgicos e sinais e sintomas bioldgicos, além da
falta de compreensdao e o medo que as pessoas com DA e seus familiares tém quando se

deparam com os sintomas da doenca.

1.2.2.3 PERSONHOOD

O antigo debate filoséfico, ético e juridico sobre o que torna o ser humano uma
pessoa ganha uma nova dimensdo quando a DA comeca a ser mais amplamente discutida. A
qualidade de ser uma pessoa é dependente da habilidade de pensar e raciocinar logicamente
ou ¢ simplesmente inerente ao ser humano?

O reconhecimento das pessoas com DA como pessoas € uma das questdes trazidas
a tona no modelo biopsicossocial. A questdo referente ao que acontece com o self, o eu, a
identidade (esses termos sdo usados aqui sem diferenciacdes) da pessoa com Alzheimer
importa porque implica numa questdo moral e ética, de como o individuo deve ser tratado, e,
além disso, porque os familiares anseiam por entender o aconteceu com o seu ente querido.

Dentro de um modelo biomédico de DA, o self é frequentemente entendido como
um produto exclusivo do cérebro consciente'®, dependente da cognicdo, por isso a DA foi
considerada por muito tempo como uma “perda do self” (LEIBING, 2006). J& o modelo
biopsicossocial oferece respostas diversas para essa questao.

Ha teorias, como as de KITWOOD (1987), que definem o eu (ou “personhood”)
como um status que € ortogado a um ser humano por outros, no contexto das relagdes sociais.
Sendo assim, o eu € reafirmado através de contatos psicoldgicos de qualidade. Isso implica
em dizer que a perda do self ndo é o resultado de um processo neurolégico com sua
propria dinAmica autonoma; na verdade, as interacdes sociais que tendem a despersonalizar
a pessoa com DA contribui para o processo de decadéncia que ocorre nas sindromes
demenciais. Nesse modelo biopsicossocial, o eu reside simultaneamente no cérebro e no nexo
social, e € perdido porque, enquanto a doenga avanca, o doente precisa cada vez mais do outro

para facilitar e sustentar o seu self — o que nem sempre acontece.

'* Vejamos, por exemplo, o que o neurologista Damdsio (2009, p. 286) afirma sobre a consciéncia da pessoa com
DA: “E quanto aos pacientes, que nessa etapa avancada sofrem ainda outro golpe na satide de seu cérebro? No
passado eu pensava, e continuo pensando, que boa parte desse novo ataque é doloroso de ver para as pessoas
proximas da vitima, mas para o paciente, provavelmente, acaba sendo uma bénc¢do oculta. As pessoas nessa fase
avancada do mal [de Alzheimer] e com esse grau de comprometimento da consciéncia ndo podem ter no¢ao dos
estragos da doenca. S3o apenas um invélucro do ser humano que um dia foram, merecem o nosso amor € 0s
nossos cuidados até o amargo fim, mas agora misericordiosamente estdo livres, em certo grau, das leis da dor e
sofrimento que ainda se aplicam aqueles que o observam.”
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Kontos (2005), por sua vez, faz uma proposta de revisdo do self, com um conceito
de “self corporificado”. O autor entende que as fontes de agéncia do corpo, situadas nos niveis
de experiéncias pré-reflexivos, sdo fundamentais para a constituicdo e manifestacao do self na
DA. O corpo pré-reflexivo seria, entdo, um constituinte do self (ndo sé daqueles com
problemas cognitivos), mas ndo o unico constituinte. Segundo o autor, sua nocdo de self

corporificado

[...] se pauta teoricamente no entendimento de Merleau-Ponty (1962) sobre a
intencionalidade nao-representacional e o corpo primordial, e na nocao socioldgica
da l6gica de pritica de Bourdieu (1990), focando-se em seu conceito de habitus, que
liga as disposi¢des do corpo as estruturas do mundo social® (KONTOS, 2005,
p-559).

Kontos (2005, p.558) argumenta que o corpo é um agente ativo, comunicativo,
imbuido com sua propria sabedoria, intencionalidade e propodsito, separado e distinto da
cognicdo. Essa agéncia prové as bases do self. Sendo assim, as sutis respostas aos estimulos
sensoriais sdo significativas porque sdo manifestacdes do self pelo corpo, que persistem
mesmo nas fases severas da DA. O autor diz que podemos distinguir o self de um paciente
com sindrome demencial pelos gestos, pelas respostas que seu corpo dd a certos estimulos em
detrimento de outros e pelas maneiras pelas quais o corpo age sem reflexdes conscientes, que
revelam hdbitos. E importante salientar que todas as acdes dos individuos com grau avangado
de sindrome demencial apresentam consisténcia interna e coeréncia com seus trejeitos “pré-
demenciais”, por exemplo, referentes a sua classe social (habitus de classe).

Lesser (2006, p.59), por outro lado, argumenta em favor do entendimento de que
uma pessoa ndo é s6 um tipo de ser que tem memoria e um senso de self, mas é também
(queira ou ndo queira) um tipo de ser que perde a memoria e o senso de self. O declinio (uma
metéfora, valeria lembrar) € parte do que € ser uma pessoa, ndo é parte de deixar de ser.
Deixar de ser uma pessoa ndo acontece antes da morte.

Por fim, h4 autores como Radden e Fordyce (2006, p. 78) que reafirmam que as
pessoas ndo consistem de memoria apenas; elas tém sentimentos, sensibilidade, senso moral,
etc. As autoras dizem que a caracteristica “valorativa” permanece intacta na pessoa com DA,
que aparentemente valoriza e aprecia experiéncias com alguma intensidade e com a aparéncia

de racionalidade. Ha relatos sobre a persisténcia de tracos pessoais mesmo depois de grande

15 Traducdo nossa, original em inglés: “[...] takes its theoretical bearings from Merleau-Ponty’s (1962)
understanding of non-representational intentionality and the primordial body, and Bourdieu’s (1990) sociological
theory of the logic of practice, focusing in his concept of habitus, which links bodily dispositions to structures of
the social world”.
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perda da memoria, como o prazer em ouvir musicas, em comer, em brincar com jogos

repetitivos, e em sentir a mao de alguém acariciar sua face.

1.2.2.4 O TRATAMENTO CENTRADO NO INDIVIDUO

Durante a progressao da doenca, a pessoa com DA vai perdendo suas capacidades
cognitivas, como a de raciocinio 16gico ou a fala. Neste contexto, as expressdes de sua
vontade sdo ignoradas, pois as pessoas ao seu redor ndo lhe atribuem sensatez, ou ndo
compreendem sua comunicagdo sem palavras.

No modelo biopsicossocial, a pessoa com DA € vista como um ser humano com
necessidade de conforto (acolhimento e compaixdo, nos cuidados, por exemplo), de ocupacio
significativa, de identidade (senso de continuidade com seu passado), de inclusdo (senso de
pertencimento), de aceitagdo social e de amor (aceitacdo incondicional). Um tratamento
centrado no individuo (Person Centred Care) envolve estar atento a sua individualidade, a sua
personalidade e as suas necessidades, bem como possibilitar que as pessoas com DA (ou
outras sindromes demenciais) exercitem escolhas, usem suas habilidades, expressem seus
sentimentos, e desenvolvam e mantenham relagdes sociais (KONTOS, 2005).

Esse tipo de tratamento surge no contexto do movimento personhood, e tem como
objetivo enfatizar a singularidade dos individuos ouvindo o que eles tinham a dizer e
respeitando seus sentimentos (MARTIN et al., 2011, p.71). Tal abordagem se contrapde ao
modelo biomédico, que padronizava os cuidados com o0s pacientes e tinha como foco as
instituicdes e/ou os familiares para tomada de decisdes. Sobre o tratamento centrado na
pessoa, Martin et al. (2011, p. 75) afirmam:

No modelo centrado na pessoa, os cuidados com a deméncia enfocam a pessoa como
um todo e ndo apenas seu diagnéstico ou sintomas, com énfase nas forgas e
habilidades mais que nas fraquezas e incapacidades. Este modelo de cuidados
empenha-se em levar em conta as experiéncias de vida de cada individuo, a

personalidade tnica e a rede de relacionamentos dentro do contexto de seu sexo,
etnia, familia e cultura [...]

Propostas como a de uma ‘“abordagem cortés para a prestacdo de cuidados”
também podem ser associadas ao surgimento dos tratamentos centrados na pessoa. Martin e
McCarthy (2011, p.105) afirmam que muitos dos problemas de comportamento relatados
pelos cuidadores s@o, na verdade, causados por eles mesmos por agirem abruptamente, com
pressa, friamente ou de modo rispido, enquanto prestam cuidados. Os autores advogam a
favor de uma abordagem cortés (ou “Best friend approach”, ou “Gentlecare”), que exige que o

cuidador seja amigdvel, respeitoso, use um toque suave, voz suave € expressoes, gestos e
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acoes delicadas. A ideia é que uma abordagem amigdvel origina uma resposta amigavel. Além
disso, o cuidador tem o compromisso de procurar prever necessidades dos doentes e ser
cooperativo, ajudando o doente a se expressar mesmo em situacdes de extrema confusdo. E
isso s6 € possivel quando o cuidador conhece a pessoa com Alzheimer, sabe de sua histdria,
de seus sentimentos, de suas preferéncias, etc. Esta é, entdo, uma abordagem pessoal de
cuidados.

A abordagem biopsicossocial para tratamento de pessoas com DA tem foco em
manter e melhorar a qualidade de vida delas, em vez de e acima de simplesmente controlar ou
gerenciar sintomas (DOWNS et al, 2006, p. 248). Isso envolve promover a saide, a
autonomia e o equilibrio emocional e espiritual do individuo, oferecendo-lhe acesso a grupos

de apoio e outras formas de cuidar de suas necessidades sociais, fisicas e psiquicas.

1.2.2.5 A RELACAO ENTRE AS PESSOAS COM DA E SEUS CUIDADORES

Dentro de um modelo biomédico, a pessoa com DA € vista como alguém que tem
uma doenga cerebral, o que a coloca na posi¢do de paciente. A pessoa € vista como uma
vitima passiva de uma doenca, um sofredor. O familiar ¢ percebido como um “cuidador”
simplesmente (em vez de um filho, uma esposa, etc.), além de ser considerado um paciente
em seu proprio direito, ja que cuidar de uma pessoa com DA (esse “cargo”) o deixa doente
também (DOWNS et al., 2006).

A relacdo entre familiar e doente, no modelo biomédico, ¢ uma de autoridade: o
cuidador decide pela pessoa com DA; o cuidador contribui para o diagndstico da pessoa com
DA, pois entende melhor o que o outro estd passando; o cuidador toma as rédeas da vida da
pessoa com DA. Além disso, a interagdo entre cuidador e doente diminui com o avancar da
doenca, podendo chegar a ser nula, pois o doente € percebido como alguém que, dada a sua
condi¢do neuroldgica, € incapaz de interagir.

Por outro lado, no modelo biopsicossocial, a pessoa com DA deve ter sua
autonomia preservada o mdaximo possivel. Ela deve participar do seu diagndstico
(respondendo as perguntas médicas, tanto quanto o cuidador familiar o faz) e ser incentivada a
tomar decisdes. A interagdo entre o familiar e a pessoa com DA € incentivada e pode ter
qualidade mesmo nas fases avancadas da doenca, deste que o familiar se instrua sobre a DA e
esteja preparado para entender as novas formas de comunicacio e reciprocidade da pessoa
com DA (como um olhar, um sorriso, a cooperacdo/ndo cooperacdo na hora dos cuidados

diarios, etc.).
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O modelo biopsicossocial considera que as relagdes entre o doente e o familiar
podem ser renegociadas a medida que eles ganham informagdes e apoio adequados. Com uma
educagdo baseada no modelo biopsicossocial, o familiar pode, por exemplo, entender que a
pessoa com DA ainda tem um self e pode se expressar de novas formas. Ao escapar do
confinamento médico, novas visdes de humanidade nas perdas podem surgir. A pessoa com
DA, com assisténcia terapéutica, deve ter a chance de lidar ativamente com a doenca,
aceitando-a e adaptando-se a ela. Além disso, Shenk (2002, p.32) chama a atenc¢ao para o fato
de que, enquanto os cientistas batalham contra a doenca, os familiares e o doente t€m o papel
oposto de fazer as pazes com ela, de lutar para entender a perda, aceitd-la e criar um novo
significado para isso tudo.

Sabat (2011) demonstra como a vida dos pacientes e familires poderia mudar ao
se adquirir um conhecimento biopsicossocial sobre a doenca, uma vez que esse modelo
permite entender a pessoa com DA de uma nova maneira (sem os estigmas e as limitagdes). O
autor mostra a diferenca de pensamento de seus alunos sobre a DA no segundo dia de aula —
quando tudo o que eles sabiam vinha do conhecimento popular ou biomédico — e no ultimo
dia de aula, depois de trés meses fazendo um curso que incluia a visdo biopsicossocial. As
mudancas de pensamento registradas nas duas ocasides apontam para: um aumento de 0%
para 36,66% de respostas positivas sobre a DA, que envolvia o uso de termos como “pessoas,
ndo pacientes”, “profundidade emocional intacta” e “comunicam-se melhor quando estdo
confortaveis”; e uma diminuicdo de 85,9648% de respostas negativas para 39,33%, que
envolvia uso de termos como “perda de coeréncia”, “fardo”, “infantilizado” (na primeira fase
da pesquisa), mudando para termos como “depressdo”, “incompreendidos”, “solitarios” (na
segunda fase). Outras categorias que surgiram das respostas dos alunos referiam-se a aspectos
neutros e necessidades das pessoas com DA.

Sabat relata que a nova compreensdo da DA fez com que alguns jovens
estudantes dessa classe mudassem seus relacionamentos com familiares com DA e
ensinassem para o resto da familia como melhor conviver com pessoas com DA. O autor se
pergunta sobre quais seriam as repercussoes de um ensino biopsicossocial sobre a DA em

contextos mais amplos.

1.2.2.6 A LINGUAGEM NA DOENCA DE ALZHEIMER
A linguagem na DA é um fendmeno de interesse dos modelos biomédico e
biopsicossocial. Os estudos da linguagem na DA t€m como foco entender o percurso de sua

perda gradual, suas alteracdes, e, também, suas preservacdes nas diferentes fases da DA.
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Através de um modelo biopsicossocial, a linguagem € principalmente analisada em situacdes
contextualizadas e interativas, diferentemente dos estudos protocolares médicos.

Em uma breve contextualiza¢do dos estudos da linguagem na DA, nota-se que,
sobre a fase inicial, hd pesquisas que consideram que as alteracdes da memoria episddica
podem estar relacionadas aos recursos atencionais, podendo refletir mais uma dificuldade de
codificacdo e armazenamento do que um problema de recuperacdo. No nivel seméantico-
lexical, observa-se dificuldade em lembrar palavras na conversa¢iao, em nomeacdo de objetos,
em executar tarefas de fluéncia verbal. As confabulacdes sdo observadas no discurso
espontaneo e nas conversacgoes, que sao marcadas pela dificuldade em manter e em mudar de
tépico (cf. SE, 2011). Nessa fase da DA, ainda ndo se notam alteracdes relevantes de
linguagem no nivel articulatério, embora pausas, prolongamentos vocalicos e hesita¢des
possam ser recorrentes (MORATO, 2008).

Na fase intermedidria, é possivel notar dificuldades em definir e nomear objetos e
itens de uma categoria, em associar palavras e em produzir e compreender pantomima. Ha
dificuldades discursivo-narrativas devido as alteragdes da memoria autobiografica,
responsavel pelo armazenamento da experi€ncia passada, que permite recuperar eventos
selecionados do curso de vida. Observa-se, também, alteracdo do processamento fonolégico
durante a ativacio de conhecimentos prévios (cf. SE, 2011).

Na fase avancgada, os esquecimentos sdo mais frequentes, a linguagem € eliptica,
com empobrecimento do vocabuldrio, especialmente substantivos € nomes proprios. Sao
comuns as parafasias semanticas, os pleonasmos, os excessos de déiticos e as perifrases.
Notam-se alteragcdes nos niveis fonéticos e fonoldgicos. As alteracdes nos aspectos semantico-
pragmadticos aumentam, aparecem as dificuldades na interpretacdo de metéforas, provérbios,
moral da historia e material humoristico. H4 uma afasia global (ibdem).

De forma geral, pondera Morato (2008, p. 164) sobre a linguagem no contexto das

deméncias:

No caso das deméncias, em que as operacdes epilinguisticas e reparadoras estariam
mais instdveis em fun¢@o do declinio cognitivo heterogéneo da sindrome, o cariter
regulador da linguagem e da interacdo frente aos processos cognitivos passa a
depender acentuadamente do papel do interlocutor e dos contextos situados de
interpretacdo e produgdo do sentido.

1.3 DISCUSSAO
A histéria das mudangas de concepcao da DA ndo comega com a oposi¢ao entre

os modelos biomédico e biopsicossocial.
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E importante reconhecer que dentro de uma perspectiva biomédica, a DA ja foi
considerada (quando de sua descoberta pelo Dr. Alzheimer) uma deméncia pré-senil, que
afetava pessoas na faixa dos 50 anos, sendo que os idosos que apresentavam quadros
semelhantes ao da DA eram entendidos como esclerosados, ou seja, seus quadros demenciais
eram considerados préprios ao envelhecimento, ndo uma doenca (ainda que isso ja viesse
sendo questionado desde a descoberta da DA). Com o passar do tempo, esses quadros
demenciais dos idosos foram unidos aos quadros de deméncia pré-senil, alterando, assim, o
modelo biomédico de concepcdo da DA, de forma que a idade j4 ndo era uma caracteristica
definidora da DA. Com essa alteracdo, a DA também deixou de ser somente genética (ou
familiar, como é entendida a DA de inicio precoce), abrindo-se a novas possibilidades
etioldgicas, ja que os médicos precisavam explicar as causas da DA de inicio tardio, que ainda
hoje continua parcialmente entendida.

Além disso, com o avanco das pesquisas médicas, o modelo biomédico de DA
sofreu novas alteracdes no que concerne as explicacdes de sua patogénese e sua etiologia, aos
métodos diagndsticos, aos interesses de pesquisa (e.g. surge o interesse por pesquisas sobre
prevencdo, por exemplo). Desta forma, entendemos que o modelo biomédico sofre vdrias
mudancas internas antes que as discussdes biopsicossociais entrem em cena.

Nessa época de mudancas do modelo biomédico causadas pela propria
biomedicina, o modelo biopsicossocial surge endossando, em parte, o conhecimento
biomédico sobre a DA, mas fazendo oposi¢do a tal modelo em certa medida. O modelo
biopsicossocial reclama os componentes sociais € psicologicos que interagem com a
neuropatologia da DA ajudando a definir seu curso, suas formas de apresentacdo. Ha mais na
DA do que as neurodegeneragdes.

Por entender que a DA se expressa de maneiras distintas para pessoas diferentes,
psiquiatras, psicdlogos e socidlogos direcionam seu olhar para o individuo com DA,
atribuindo essas diferencas a componentes extraorganicos, ou, ainda, a interacdo dialética
entre componentes extraorganicos e organicos da DA. Neste contexto, encontramos os
discursos psiquidtricos sobre as “reservas cognitivas” das pessoas com DA (COFFEY et al.,
1999), considerando que a diferenca de progressdao da DA pode ser atribuida a fatores como
grau de escolarizac¢do e Q.I. Além disso, encontramos também os discursos da psicologia e da
sociologia sobre a individualidade das pessoas com DA e sobre como fatores sociais,
ambientais e psicoldgicos t€ém um papel no desenvolvimento da doenga, e, principalmente,
sobre como a melhoria desses fatores extraorganicos pode influenciar positivamente a doenca,

no sentido de evitar alguns sintomas e desacelerar a progressao da doenca.
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A entrada em cena do modelo biopsicossocial ndo provoca mudangas no modelo
biomédico no que tange a explicacdo da DA, principalmente porque o interesse biomédico € a
busca de parametros confidveis, mensurdveis, e, de fato, orginicos (ja que esse é seu objeto de
estudo), para o entendimento e diagndstico da DA. Ao que nos parece, ndo se trata, pois, de
uma ndo aceitacdo das pesquisas biopsicossociais, mas de diferentes focos e diferentes
metodologias. E possivel notar, atualmente, o didlogo entre os modelos quando consideramos
as formas de tratamento do paciente com DA, o reconhecimento de sua individualidade e
necessidades. Neste sentido, deixamos de ver um modelo estritamente biomédico (com
tratamentos padronizados e impessoais), e, aos poucos, médicos e enfermeiros engajam em
pesquisas ou em tentativas de aplicacdo das sugestdes advindas do modelo biopsicossocial
(essas mudancgas estdo acontecendo principalmente na Europa; no Brasil, podemos notar um
discurso sobre a necessidade de uma abordagem multidisciplinar da DA para tratamentos).

Na apresentacdo das caracteristicas dos modelos biomédico e biopsicossocial de
concepcdo de DA deste capitulo, foi possivel constatar que esses modelos possuem
semelhangas e diferencas. Entre as semelhancas, nota-se que o modelo biopsicossocial nao
perde de vista os avancos das ciéncias biomédicas, endossando suas descobertas sobre o
componente neuroldgico da DA e sobre o tratamento farmacoldgico.

No entanto, o modelo biopsicossocial também marca sua oposicdo ao modelo
estritamente biomédico, revindicando a participa¢do equilibrada dos componentes sociais e
psicolégicos para o entendimento da DA. E por ter esse pressuposto, o modelo
biopsicossocial se diferencia do modelo biomédico em varios outros quesitos, como mostram
os quadros 2 e 3, no final deste capitulo (a sintese exposta nos quadros nos servird de
referéncia para as andlises dos dados desta pesquisa).

Compreender como os modelos biomédico e biopsicossocial lidam com a DA e
com as pessoas com DA € importante nesta pesquisa, pois os dados analisados concernem a
esses temas, de forma que, para entender se o discurso de um entrevistado se pauta em um ou
em outro modelo, teremos que perceber se as informagdes estdo de acordo com os parametros
definidos nos quadros.

Observa-se no quadro 2, por exemplo, que o modelo biomédico tem como
concepcdo de cognicdo o paradigma cognitivista (BERRIOS, 1999; LEIBING, 2006),
enquanto o modelo biopsicossocial entende a cogni¢do humana em fungdo de sua constituicao
mental e social. Enquanto o modelo biomédico privilegia as estruturas cerebrais em
detrimento da mente e das influéncias sociais na DA, o modelo biopsicossocial reconhece os

trés fatores como igualmente importantes para a explicacao da DA, considerando-se que esses
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fatores interagem e influenciam-se mutuamente (EISENBERG, 1986; MORATO, 2008;
DOWNS et al., 2006).

Enquanto o modelo biomédico entende a natureza do declinio cognitivo como
neurodegenerativa, o modelo biopsicossocial a entende como socioneurodegenerativa,
convocando a um s6 tempo as influéncias sociais, psicolégicas e cerebrais para explicar tal
declinio. Para o modelo biomédico, o diagndstico € um método neutro e objetivo, enquanto
que para o modelo biopsicossocial, trata-se de uma pratica socialmente situada e
culturalmente sensivel (CRUZ, 2008). O modelo biomédico concebe os comportamentos de
ordem psiquidtrica dos pacientes como causados pelas neurodegeneracdes, enquanto que o
modelo biopsicossocial os concebe como possivelmente resultantes de outros problemas
psicoldgicos que podem ser resolvidos (e.g. depressdao) ou de fatores ambientais, como o jogo
de luzes/sombras na casa, que pode fazer parecer, a uma pessoa cuja visao ja ndo € tdo boa,
um buraco no chdo, a sombra de uma pessoa, um bicho, etc. Maus-tratos e abusos também
podem explicar comportamentos psicéticos. Entdo, antes de prescrever um remédico, o
médico deveria ser capaz de investigar (através de perguntas) se algo nos arredores da pessoa
com DA pode estd causando os sintomas, antes de atribui-los a propria doenga e suas
neurodegeneracdes. Essas e outras diferenciacdes dos modelos constam dos quadros 2 e 3'°,
resumidamente (ver adiante).

Ainda que esses modelos apresentem diferentes concep¢des da DA, e ainda que as
ciéncias “psi” e sociais questionem a hegemonia do modelo biomédico, além de algumas de
suas condutas e préticas, € importante lembrar que a dicotomia entre os modelos nio os
tornam mutuamente excludentes. Leibing (2006, p.242) afirma, seguindo Foucault (1966),
que o modelo biopsicossocial problematiza a prevaléncia do modelo biomédico no que se
refere a DA, introduzindo incerteza e perda de familiaridade nesta forma de pensamento, o
que Foucault (2003) considera essencial para a problematiza¢do do discurso biomédico, que
era tomado como verdadeiro e inquestiondvel. Levando isso em consideracdo, Leibing (2006)
conclui que nossa tarefa nao € reparar o conflito entre as duas epistemologias, mas entender e
levar a diante uma conclusdo sobre o que torna essas duas respostas simultaneamente

possiveis em determinados aspectos.

'® O quadro 2 é uma extensdo de um quadro que pode ser encontrado na tese de Cruz (2008, p.34); trata-se de
uma sintese sobre as diferencas de concepcao de DA pelos modelos biomédico e biopsicossocial. O quadro tem
como referéncia autores como Eisenberg (1986), Berrios (1999), Morato (2004, 2005, 2012), Leibing (2006) e
Downs et al. (2006). O quadro 3, por seu turno, tem como referéncia esses mesmo autores e trata das diferencas
de concepcao da pessoa com DA pelos modelos biomédico e biopsicossocial.
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Tendo em vista os modelos de concep¢do de DA apresentados neste capitulo,
esperamos encontrar nos discursos dos entrevistados diferentes frames de DA. Um frame
estritamente biomédico de DA a conceberd, por exemplo, da maneira como o modelo
biomédico a explica, enquanto um frame biopsicossocial a conceberd como este modelo a
explica. No entanto, é verdade que as experiéncias dos individuos os levam também a formar
seus proprios frames sobre a DA, que podem entrar em maior ou menor conformidade com os
dois modelos que apresentamos. Seria possivel encontrar no mesmo discurso de um
entrevistado concepcdes de DA conflitantes? Neste caso, o que poderiamos dizer sobre os
frames de DA dos entrevistados? Os frames de DA dos entrevistados estariam sofrendo
mudancas semelhantes as dos modelos explicativos de DA, mudancas diferentes, ou nenhuma

mudancga ocorre?

Quadro 2 — Diferencas de concepc¢do da DA pelos modelos biomédico e biopsicossocial.

Entendimento da DA

Modelo Biomédico

Modelo Biopsicossocial

Concepcao de cognicio

Relacio cérebro-mente

Natureza do declinio

Concepcao de DA

Diagnoéstico

Origem dos

comportamentos de ordem
psiquiatrica

Linguagem

Tratamento da DA

Paradigma Cognitivista
(constituicdo mental/cortical
da cognigdo).

Primazia do cérebro e das
estruturas neuroldgicas sobre
a mente e cognicao humanas.

Neurodegenerativa.

Doenca cerebral.

E reconhecido como método
neutro e objetivo.

As neurodegeneracdes
causam o0s comportamentos
de ordem psiquidtrica.

Interessa-se pelo que estd
falhando na linguagem, que é

investigada através de
protocolos.
Farmacolégico. Foco na

memoéria € no controle de
sintomas.

Paradigma sociocognitivista
(constitui¢do social e mental
da cogni¢do humana).
Interacdo entre cérebro e
mente; a realidade cotidiana,
sociocultural influencia
estados e estruturas cerebrais.
Socioneurodegenerativa.

Doenca resultante da
interagao entre danos
cerebrais e aspectos da vida
social e mental do doente.

E reconhecido como uma
pratica socialmente situada e
culturalmente sensivel.

Estimulos do ambiente e
problemas psicolégicos
podem causar
comportamentos de ordem

psiquidtrica. Em dltimo caso,
as neurodegeneragdes sdo
consideradas.

Interessa-se pelo que estd
preservado e pelo que se
reorganiza e se refaz em
instincias  interativas. E
investigada de forma situada
e contextualizada.
Terapéutico, multidisciplinar.
Foco na cogni¢do geral e na
qualidade de vida.




Quadro 3 — Diferencas de concepcdo da pessoa com
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DA pelos modelos biomédico e

biopsicossocial.

Entendimento da pessoa Modelo Biomédico Modelo Biopsicossocial

com DA

Consciéncia E perdida com o avancar da E alterada, mas nunca

Vida social

Interacgao/reciprocidade

Afetividade

Cuidados

Tratamento de
comportamentos de ordem
psiquiatrica

DA.

Nao € estimulada, o que causa
a “morte social”’ da pessoa
com DA.

Deixa de ser possivel com o
avancar da doenca.

Ndo existe ou ndo ¢é
importante.

Padronizado, impessoal.
Farmacolégico. Foco em

gerenciar sintomas.

completamente perdida.
E recomendada como forma
de desacelerar o declinio.

E possivel mesmo nas fases
avancadas da DA. Ex.:
Sorriso, olhar, cooperagao/
nao cooperacdo na hora dos
cuidados, etc.

Persiste.

Personalizado, pessoal.
Observa-se se ha “gatilhos”
para o comportamento (ex.:
calor, maus-tratos, falta de
rotina, pouca iluminag¢do na
casa, etc.), esses problemas
podem ser revolvidos. Caso
nao se resolvam:
medicamentos.
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CAPITULO 2

AS NOCOES DE FRAME E SEUS USOS NA LINGUISTICA

“Nossos modelos mentais do mundo consistem ndo de representagdes
acuradas do mundo, mas de aproximagdes imprecisas. Toda imposi¢ao

de estrutura nos modelos mentais € feita a custo de ignorar algumas

propriedades do fendmeno modelado'”.”

- Lamb (1998)

Os frames s@o objetos de estudo de vdrias areas de conhecimento, entre elas a
linguistica, a inteligéncia artificial, a psicologia, a sociologia e a antropologia. Nao existe uma
teoria e definicdo estrita para o que seja frame, nem existe uma delimitacdo do que caberia a
tal teoria estudar, uma vez que novas aplicagdes podem surgir. Com o crescente interesse das
ciéncias em compreender aspectos da cogni¢cdo, do pensamento, da linguagem e da cultura, o
conceito de frame vem sendo explorado de diversas maneiras. Alguns dos estudos de maior
destaque envolvem o desenvolvimento e a aplicagdo de teorias concernentes a “frames
semanticos”, “frames interacionais”, “frames na midia”, “efeitos de frames”, etc.

Além de os frames possuirem diferentes defini¢des que servem para andlise de
diferentes objetos, eles também estdo ligados intimamente a termos como schema, script,
modelos cognitivos idealizados e teoria popular, que podem muitas vezes ter o mesmo sentido
de frame. Em comparacdo aos outros termos, frame e schema possuem sentidos menos
consensuais quando sdo usados na Linguistica.

Quando diferenciados, a Internacional Encyclopedia of Linguistics18 define esses
termos da seguinte maneira. Schemas sdo redes de imagens ou ideias relacionadas derivadas
de experiéncias e praticas, sdo os “blocos de construgdo da cognicdo'™” (RUMELHART,
1980). Esta no¢do implica que o reconhecimento de padrdes e a construcdo de padrdes sdo
fundamentais para as atividades da mente. A Enciclopédia diz ainda que os schemas
funcionam como estruturas de expectativas, e, quando sdo compartilhados com um grupo, sio

chamados de “modelos culturais”. Os frames, por sua vez, seriam representacdes

' Tradugio nossa do original em inglés: “Our mental models of the world consist not of accurate representations
but of fuzzy approximations. All imposition of structure in mental models is done at the cost of ignoring some
Psroperties of the phenomena modeled.”

FRAWLEY, W. J. (ed) International Encyclopedia of Linguistics. 2nd edition. Vol.3. New York: Oxford
University Press, 2003, p. 516-517.
' Traducdo nossa, original em inglés: “building blocks of cognition”.
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estereotipicas de situacdes, ou uma rede de conhecimentos distribuidos em multiniveis, sendo
que a semantica de frames demonstra que o significado prototipico de uma palavra depende
de como esta e outras palavras relacionadas e referentes formam um sistema conceptual
(FRAWLEY, 2003, p.516).

A Enciclopédia também reconhece o conceito de frames usados por
sociolinguistas e analistas do discurso. Trata-se de conceitos advindos da sociologia, que
remetem a atividade interacional, bem como a cognitiva. Goffman (1974), por exemplo,
entende que os frames organizam as experiéncias subjetivamente; ndo ha atividade que ndo se
realize dentro de um frame. Para Tannen (1993), os “frames interacionais”, na sua interse¢ao
com os schemas, promovem expectativas do que pode ser dito e feito em certas interagdes, e
sdo construidos quando da interacdo, ja que a intersubjetividade nao é pré-estabelecida, mas
alcancada durante a interacao social (FRAWLEY, 2003, p.517).

Nesta secdo, faremos uma breve apresentacdo dos conceitos de frames e suas
aplicagdes na Linguistica, bem como do conceito correlato schema. Ao apresentarmos as
nogoes de frames, buscaremos, a medida do possivel, responder a questdes sobre o que €
Jframe e como aplicar a nocao de frame no estudo da linguagem e da cognigdo.

Em Linguistica, ¢ comum o estudo de trés tipos gerais de frames: os frames
interacionais, os frames cognitivos ou conceptuais, € os frames dinamicos ou online. Ha
também trabalhos, sobretudo ao cargo da andlise do discurso, que se focam no uso estratégico

de frames. Veremos agora como alguns autores lidam com essas diferentes nogoes.

2.1 FRAMES INTERACIONAIS

Com o objetivo de analisar conversas em contextos de uso real, hd autores que
trabalham com a nocdo de “frames interacionais”, ou “frames de interpretacdo”, como € o
caso de Debora Tannen e Cyntia Wallat (TANNEN, WALLAT, 1987; TANNEN, 1986).
Segundo Tannen e Wallat (1987, p. 206), “a nogdo interacional de frames refere-se a uma
definicdo do que estd acontecendo na interagdo, sem a qual nenhum enunciado (ou

20> Para as autoras, a nogdo interacional de

movimento, ou gesto) poderia ser interpretado
frame refere-se a ideia de qual atividade estd acontecendo num dado momento, de como os
falantes ddo sentido ao que dizem (ibdem, p. 207).

Um exemplo do que as autoras chamam de frames interacionais pode ser

percebido numa situacdo em que uma médica, a paciente (uma crianga) € a mae da paciente

*0 Tradugdo nossa, original em inglés: “The interactive notion of frame refers to a definition of what is going on
in interaction, without which no utterance (or movement or gesture) could be interpreted.”
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interagem numa circunstancia em que a consulta estd sendo gravada para que os alunos da
médica tenham conhecimento do que se passou (¢f. TANNEN; WALLAT, 1987). Nesse
contexto, trés frames interativos podem ser percebidos. O primeiro é o frame ENCONTRO
SOCIAL, em que a médica interage com a crianga usando registros linguisticos como “como
estd a barriguinha? tem geleia e manteiga de amendoim aqui?” e dialoga com a mae,
ignorando a cAmera; no frame EXAME MEDICO, ela ignora a mie e examina a crianca
relatando para a cAmera tecnicamente o que vé; e no frame CONSULTA MEDICA, a médica
deve falar com a mae e ignorar a camera, enquanto mantém a crianga “em espera”. Esses
Jframes sdo balanceados verbalmente e ndo verbalmente (por exemplo, quando a médica se
vira para a mae ou para a cimera, mantendo suas maos sobre a crianga que esta “em espera”).
Tannen e Wallat (p. 207 e 208) chamam a aten¢do para o fato de que, j4 que o
sentido é compreendido pela forma como os participantes se comportam na interacao, 0s
frames emergem e sdo constituidos pela interacdo verbal e ndo verbal. Sendo assim, um
elemento chave para o enquadramento (framing) € o uso de registros linguisticos
identificaveis (variagdes condicionadas pelo uso, como as escolhas sintaticas e prosodicas
apropriadas para certo local e certa audiéncia).
No campo de estudos do discurso, autores como Ensink e Sauer (2003, p.7)
também compreendem a nog¢do de frames interativos de maneira semelhante:
Frames de interacdo sdo aqueles frames que dizem respeito ao NOSsO
comportamento com relacdo ao que fazer quando falamos uns com os outros em
diferentes situacdes sociais. Os participantes na interagdo precisam compartilhar

uma nocdo de qual tipo de atividade eles estdo participando. Isso € garantido pela
orientagdo mutua no sentido dos frames interativos™'.

Para Tannen (1986, p.106), o estudo de frames interacionais (como realizado pela
autora) é uma questdo de semantica, considerando-se que sua preocupacdo principal € o
sentido, mas € diferente, j4 que seu foco é a maneira como o significado é negociado na
interacdo, em vez de se centrar nas palavras ou oragdes para perguntar o que elas significam
sozinhas.

Outra caracteristica importante dessa nocao de frame é que os frames sao

considerados “Unicos para os individuos — uma constelacio de suas experiéncias

*! Traducdo nossa, original em inglés: “Interactive frames are those frames which pertain to our behavior of what
we do whenever we speak with one another in different social situations. Participants in interaction need to share
a sense of which kind of activity they are engaged in. This is warranted by the mutual orientation toward
interactive frames.”
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particulareszz”

(TANNEN, 1986, p. 107, grifo nosso). Esse ponto merece destaque porque as
teorias diferem-se crucialmente quanto a isso, como serd demonstrado. Os frames estdo na
mente, afirma a autora (ibdem), mas eles sdo mais palpdveis na interacdo. Os frames
interacionais s6 existem em tempo real, ¢ se constituem seguindo dois tipos de logica: “a
maneira concreta e particular de falar na interac@o, e o conjunto de associagdes abstratas que
identifica o objetivo interativo culturalmente significante a que serve aquele modo de falar™”
(ibdem, p.107).

Por outro lado, autores como Ensink e Sauer (2003, p.7) afirmam que os frames
interacionais sdo ‘“um caso especifico de frame de conhecimento”. Sendo assim, os frames
interacionais seriam, na verdade, frames cognitivos, que estruturam e organizam as
informagdes referentes a interacdo, sdo “uma organizacdo de conhecimentos que estdo

A 24
aglomerados, coerentes e contém ‘valores default’™™

(ibdem). Pode-se dizer que essa nogdo
de frame interacional € similar a de Fillmore (1976, p.25), ainda que o autor ndo aplique essa
nog¢do em seus trabalhos: “os frames interacionais resultam de uma categorizacdo de
contextos de interacdes distinguiveis, com que os falantes de uma lingua podem se deparar,
junto a informacOes sobre escolhas linguisticas apropriadas relevantes para essas
interacdes™”.

Essas nocdes de frames interacionais (as de Ensink e Sauer e a de Fillmore),
entretanto, diferenciam-se da nocdo usada por Tannen e Wallat (1987) pois, ao identificar o
Jframe interacional como um tipo de frame cognitivo, os autores remetem ao conhecimento
(relativamente estdvel) que temos sobre diferentes interacdes. Neste sentido, o que Ensink e
Sauer (2003) e Fillmore (1976) chamam de frames interacionais seria qualificado por Tannen
e Wallat como schema.

Para entendermos a diferenca entre frames interacionais e esquemas de
conhecimento (knowledge schemas), Tannen (1986, p. 106) exemplifica:
[...] uma pessoa dentro de um quarto tem uma miriade de esquemas de estruturas de

conhecimento dentro de sua cabeca, mas nenhum frame interacional, com a excecdo
de quando ela estd imaginando uma interagdo com outra pessoa. Uma pessoa

2 Tradugdo nossa, original em inglés: “[...] unique to individuals — a constellation of their particular
experience.”

* Traducdo nossa, original em inglés: “[...] the concret, particular way of speaking in the interaction, and the
abstract set of associations that identifies the culturally significant interactive goal being served by that way of
speaking.”

*Traducio nossa, original em inglés: “[...] an organisation of knowledge that is clustered, coherent, and
contains ‘default values’.”

*Tradugdo nossa, original em inglés: “The interactional frames amount to a categorization of the distinguishable
contexts of interaction in which speakers of a language can expect to find themselves, together with information
about the appropriate linguistic choices relevant to these interactions.”
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falando consigo mesma estd tendo um tipo de didlogo consigo mesma, logo, estd
participando de frames interacionais: por exemplo, se ela estiver se repreendendo ou
se parabenizando, fard escolhas em cada nivel linguistico®.

Em suma, vale notar que hd uma diferenciacdo suposta nos conceitos de “frames
interacionais”, que, para alguns autores, sdo entendidos como schemas de conhecimentos
prévios sobre tipos de interacdes (e.g. quais sdo as caracteristicas de uma aula, como se
deve falar, agir, quais sdo os didlogos tipicos que acontecem nas aulas, etc.), e, para outros,
sdo sinais verbais e ndo verbais que indicam como o enunciado ou o gesto ou a atividade deve
ser interpretada. Dentro da segunda perspectiva, Tannen (2004, p.346) afirma que framing é:

(Como as maneiras de falar sinalizam o que os falantes pensam que estio fazendo ao
conversar de uma maneira especifica em um contexto especifico). Todos os aspectos
de estilo conversacional descritos acima [indiretas, tomadas de turno, sobreposigao,
entonacdo, agonismo, topico, etc.], junto com outros, enquadram (frame) a interacio

ao sinalizar para os ouvintes como eles devem interpretar o que € dito: estamos
. A . 027
conversando? Brigando? Vocé estd me provocando? Estd com raiva?

A autora exemplifica a reflexdo com os tipos de discussdes que sdo feitas entre
(alguns) americanos e (alguns) alemdes. Para os alemies é natural que o TOPICO da
discussdo seja religido ou politica; para os americanos esses topicos devem ser evitados.
Entdo, numa discussdo, os americanos acabam por julgar que os alemaes sio rudes por tratar
daqueles assuntos, e os alemdes acham que os americanos ndao tém opinido ou sao
desinformados. Numa discussdo, € normal para os alemdes que as pessoas se oponham
(AGONISMO) as ideias uns dos outros com paixdo, que falem alto (ENTONACAO), que
tomem a vez do outro para defender uma ideia (SOBREPOSICAOQ), enquanto que, para os
americanos, o “normal” € evitar o agonismo, ter uma entonagao baixa, e, “enquanto um fala o
outro fica calado”. Como resultado, os americanos acham que os alemaes sdo arrogantes e
grossos, enquanto os alemaes acham que os americanos estdo sendo apéticos ou
desinteressados por tentar evitar o confronto de ideias. Sendo assim, por causa das diferencas

culturais, a leitura das pistas verbais e ndo verbais pelos americanos (referente ao que os

alemdes usam para instaurarem o frame DISCUSSAO) os fazem enquadrar (frame) a

*® Traducdo nossa, original em inglés: “[...] a person in a room has a myriad of knowledge structure schemas
filling her head, but no interactive frames, except insofar as she is imagining interaction with another person. A
person talking to herself is having a certain kind of dialogue with herself and therefore is engaging interactive
frames: for example, whether she is berating or congratulating herself results in consequents choices at every
linguistic level.”

27 Tradugdo nossa, original em inglés: “(How ways of speaking signals what the speakers think they are doing by
talking in a particular way in a particular context). All the aspects of conversational style described above
[indirecteness, turn-taking, overlap, intonation, agonism, topic, etc], along with others, “frame” the interaction by
signaling to the listeners how they should interpret what is said: are we having a chat? An argument? Are you
teasing? Angry?”’
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interacio como um CONFRONTO que deve ser evitado. Isso causa um desajuste de
intencdes, com relagio a tentativa dos alemies de instaurar o frame DISCUSSAO.

Essa noc@o de frames € tributdria da sociolinguistica interacional, como feita por
de Gumperz (1982), que analisava conversas reais e observava como os falantes sinalizavam
através de “pistas contextuais” o contexto em que os enunciados deveriam ser interpretados
(Brincadeira? Piada?). Cumpre observar que contexto, neste sentido, ¢ compardvel com a
nogao de frame, porque se refere ao que as pessoas pensam que estao fazendo quando falam, e
como elas querem que suas palavras sejam entendidas (TANNEN, 2004, p.349).

A noc¢do de “frame interacional”, vale notar, ¢ associada principalmente a autores
das dreas de sociologia e antropologia, como Baetson (1972), Frake (1977), Goffman (1974),
Gumperz (1982) e Hymes (1974).

2.2 FRAMES COGNITIVOS OU CONCEPTUAIS

H4 um conceito geral de frame (junto com conceitos aliados como schema,
modelo cognitivo idealizado, script, etc.) desenvolvido pelas ci€ncias cognitivas que pode ser
definido como qualquer um dos vérios blocos de conhecimentos, crengas e padroes de
préticas organizados que moldam e permitem que os seres humanos atribuam sentido as suas
experiéncias, afirmam Fillmore e Baker (2009, p.314). Os Frames, nesse sentido, t€m um
papel importante em como as pessoas percebem, lembram e raciocinam sobre suas
experiéncias, em como as pessoas percebem, lembram e raciocinam sobre o background e os
possiveis concomitantes dessas experiéncias, € mesmo em como as experiéncias de vida de
uma pessoa podem e devem ser representadas (ibdem, p.314).

Encontramos nas palavras de Lakoff (2004, p.xv) uma definicdo semelhante para
frame, qual seja, “os frames sdo estruturas mentais que moldam a maneira como vemos o
mundo. Como resultado, eles moldam os objetivos que temos, os planos que fazemos, o0 modo
como agimos e o que conta como produtos bons ou ruins advindos de nossas ac¢des”™”. O
autor (ibdem) afirma que os frames estdo no inconsciente cognitivo e que, apesar de nao
podermos ter acesso direto a eles, notamos sua existéncia pela maneira que raciocinamos €
através da lingua:

Nao podemos ver nem ouvir os frames. Eles sdo parte do que os cientistas
cognitivos chamam de “inconsciente cognitivo” — estruturas nos nossos cérebros que

*® Tradugdo nossa, original em inglés: “Frames are mental structures that shape the way we see the world. As a
result, they shape the goals we seek, the plans we make, the way we act, and what counts as good or bad
outcome of our actions.”
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nao podemos acessar conscientemente, mas conhecemos pelas suas consequéncias: a
maneira como raciocinamos, € o que conta como senso comum. NOs também
conhecemos os frames pela lingua. Todas as palavras sdo definidas relativamente a
frames conceptuais. Quando vocé ouve uma palavra, seu frame (ou colecdo de
frames) é ativado no seu cérebro”.

Muito embora a linguagem seja um meio para conhecermos os frames, estes nao
sdo compostos de linguagem exclusivamente; as ideias sdo primdrias — e a lingua carrega
essas ideias, evoca essas ideias (LAKOFF, 2004, p.4).

Os frames ou schemas (schemata) ou cendrios (neste caso, sem diferenciacdo),
dentro da perspectiva aqui exposta, se constituem na mente/no cérebro. Segundo Lakoff
(2004, p.73), “os frames estdo nas sinapses de nossos cérebros, fisicamente presentes em

.. . 30
forma de circuitos neurais”™ ”

. Além disso, diz-se que as pessoas t€m na memoria um
inventdrio de schemata (FILLMORE, 1976, p.25) para estruturar, classificar e interpretar
experiéncias, e que elas tém vdarias maneiras de acessar esses schemata e VArios
procedimentos para operar com eles. Alguns schemata podem ser psicologicamente
construidos (como vérios aspectos do esquema do corpo, a identidade dos matizes focais no
espectro de cores e talvez o que os psicélogos da gestalt chamam de “boas figuras”), outros
podem existir gracas as constantes relacdes de causa-efeito que percebemos no mundo,
enquanto outras podem depender da simbolizagdo para sua existéncia (ibdem).

Chafe (1975a), por outro lado, trabalha com a ideia de que a memdria € composta
de redes (networks) proposicionais € ndo proposicionais. Interessado na verbalizacdo — um
conjunto de processos pelos quais um falante transforma em palavras experiéncias
armazenadas na memoria, que requer que escolhas sejam feitas em vérios pontos —, o autor
utiliza os conceitos de esquematizacdo, enquadramento (framing) e categorizac¢do para estudar
esse fendmeno. Chafe (1975b) afirma também que uma pessoa pode guardar na memdoria um
conglomerado de experiéncias (que nao podem ser facilmente verbalizadas, ja4 que a memoria
€ particular e a linguagem representa tipos), e que ela vai quebrando essas experi€ncias em
partes menores (os schemas), até que ela possa escolher um frame para interpretar esse
subesquema (neste ponto, o schema é geralmente um evento), e, depois disso, ela categoriza

os personagens. No que concerne aos frames, Chafe (1975a) exemplifica:

* Traducdo nossa, original em inglés: “You can’t see or hear frames. They are part of what cognitive scientists
call the ‘cognitive unconscious’ — structures in our brains that we cannot consciously access, but know by their
consequences: the way we reason and what counts as common sense. We also know frames through language.
All words are defined relative to conceptual frames. When you hear a word, its frame (or collection of frames) is
activated in your brain.”

% Tradugdo nossa, original em inglés: “The frames are in the synapses of our brains, physically present in form
of neural circuitry.”
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Um evento particular pode ser enquadrado (framed) em uma ocasido como ‘Jim
finalmente plantou as sementes’ e em outra ocasido como ‘nosso jardim finalmente
foi iniciado’, em que os objetos e seus papéis sdo bem diferentes. A memoria do
falante para esse evento foi flexivel o bastante para permitir essas duas
interpretacoes’’.

Chafe (1975a) afirma, entdo, que em momentos diferentes em que uma pessoa
narra a mesma experiéncia, ela pode escolher categorias, schemas ou frames diferentes para
fazé-lo, o que significa que os frames tém que ser flexiveis o suficiente para permitir isso.
Além disso, o autor também observa que os processos de categorizacdo, esquematizacdo e
enquadramento podem ndo ser feitos no momento em que a pessoa estd tendo a experiéncia,
mas no momento em que ela a verbaliza.

Van Dijk (1977, p.214), buscando entender como se dd a compreensdo de
discursos em contexto, afirma que, para além de conhecimentos linguisticos e para-
linguisticos (entre outros) que se deve levar em conta para interpretar um enunciado, os
frames (ou “outros tipos de conhecimentos gerais de mundo”) possuem um papel importante
nesta tarefa. O autor afirma que os conhecimentos gerais ndo sdo amorfos, mas organizados
em sistemas conceptuais, ou frames. Sendo assim, os frames ndo sdo “conglomerados” de
informagdes arbitrarias; s@o unidades de conhecimentos organizados “em torno” de um
determinado conceito. Na verdade, Van Dijk (1977, p.215) diferencia frames epistémicos
(e.g. o conhecimento geral que as pessoas tém sobre livros, bolas, bananas) e outros tipos de
frames, que sdo mais convencionais, tipicos, e organizam o comportamento das pessoas em
relacdo ao mundo e a maneira como interpretam as acdes de outrem (e.g. 0os conhecimentos
que temos sobre fazer compras ou sacar um cheque). Sendo assim, os frames, para Van Dijk,
diriam respeito a modelos generalizados socialmente, relacionados com a memoria semantica
(MORATO, 1995, p.59).

Van Dijk (1977, p.217) usa a no¢do de schemata para se referir a0 mecanismo que
permite que as pessoas interpretem informacdes de maneira rapida e funcional. O autor afirma
que dada uma certa estrutura textual e contextual, os schemata permitem que as pessoas criem
rapidamente hipéteses sobre provdveis sentidos e inten¢des, mesmo que mais tarde essas
hipéteses tenham que ser rejeitadas. Um exemplo de funcionamento desses mecanismos
cognitivos pode ser a estrutura tipica de uma orag¢do: dada uma oracdo interrogativa, as

pessoas podem concluir provisoriamente que uma pergunta ou pedido esta sendo feito.

*! Tradugdo nossa, original em inglés: “A particular event might be framed on one occasion as ‘Jim finally
planted the seeds’ and on a later occasion as ‘our garden finally got started’, where the objects and their roles are
quite different. The speaker’s memory for this event was flexible enough to allow for these two interpretations.”
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Os frames cognitivos ou conceptuais, cujo conceito € explorado nesta secdo, sao
comumente entendidos na linguistica como “frames de conhecimentos” e “frames
semanticos”, os quais serdo apresentados nas subsecdes seguintes. E vilido notar que a no¢io
de frame cognitivo ressalta sua metdfora subjacente, que sugere uma no¢do analitica mais

estavel (ao contrario dos frames interacionais de Tannen e Wallat, 1987).

2.2.1 FRAMES DE CONHECIMENTO
Os frames de conhecimento (knowledge frames) sdo caracterizados por Ensink e

Sauer (2003, p.5) como “um padrdo cognitivo disponivel, usado na percep¢ao com o intuito
de dar sentido ao material percebido ao ‘impor’ aquele padrao e suas caracteristicas aquele
. 2 . .~ .
material *>”. Os autores ilustram sua definicdo com o seguinte exemplo, buscado em
Fauconnier e Sweetser (1996, p.5):
Esses frames nos permitem fazer uso maximo das informagdes que nos sdo dadas
em aspectos cruciais; por exemplo, se alguém que estd falando sobre uma casa
menciona uma porta da frente, a porta do banheiro ou a garagem, nds nao
perguntamos “que porta da frente?” Nos sabemos que provavelmente ha uma porta

da frente simplesmente através de uma compreensdao complexa do tipo de objeto em
~ 33
questdo™.

Quando a pergunta é como as pessoas usam seus conhecimentos cotidianos de
maneira rotineira para entender textos, para completar informagdes pressupostas e implicitas,
o conceito de frame de conhecimento parece ser util, afirmam Ensink e Sauer (2003, p. 5).

Esse tipo de frame € caracterizado por Tannen e Wallet como esquemas de
conhecimento (knowledge schemas). As autoras afirmam que usam esse termo para se
referirem as expectativas dos participantes sobre pessoas, objetos, eventos e lugares no
mundo, distinguindo-o dos alinhamentos que sdo negociados em uma interacdo especifica
(TANNEN; WALLAT, 1987, p. 207). Tannen (1986) afirma que a nocdo de schemas de
conhecimento € parecida com a nocdo de frame de autores das dreas de inteligéncia artificial,
psicologia cognitiva e linguistica semantica, como Minsky (1975), Schank e Abelson (1977),
Rumelhart (1975), Chafe (1977) e Fillmore (1975; 1976). Os schemas sdo estruturas de
conhecimento que estdo na mente e sdo, em certo sentido, “atemporais” (independem do

momento da interacdo). Embora Tannen discuta a no¢do de schema de conhecimento, ela

32 Traducdo nossa, original em inglés: “(...) a cognitively available pattern used in perception in order to make

sense of the perceived material by ‘imposing’ that pattern and its known features on that material.”

33 ~ . TN . . .
Tradugdo nossa, original em inglés: “These frames allow us to make maximal use of the data we are given in

crucial respects; for example, if someone talking about a house mentions the front door, the bathroom door, or

the driveway, we don’t ask what front door? We know that there is probably a front door, simply from a complex

understanding of the kind of object in question.”
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mesma nao aplica essa nocao. E os tinicos exemplos de aplicacdo desse conceito na linguistica
seriam os de autores como Fillmore, que, no entanto, utiliza o termo frame em seus trabalhos
sobre semantica de frames.

Os autores que reconhecem uma diferenca entre os termos frame e schema,
costumam se referir a schemas como uma abstracdo de certas experiéncias que ocorrem com
determinada frequéncia. Pode-se falar de schemas para construgdes gramaticais, como X joga
Y para Z (e.g. O Jodo joga a Bola para Maria). Por outro lado, a no¢@o de frames ficaria
reservada a conhecimentos sobre entidades e eventos culturais (e o conhecimento semantico

relacionado a isso).

2.2.2 FRAMES SEMANTICOS
Os frames semanticos, como Fillmore (1982) os concebe, parecem ser um tipo de

frame de conhecimento, o conhecimento seméintico que as pessoas compartilham sobre
palavras, expressoes, conceitos. O autor trabalha com a no¢do de frame cognitivo semantico,
sendo de seu interesse o 1éxico e a questdo de como as palavras evocam e constituem frames.
A defini¢do de frame proposta pelo autor € a seguinte:
Pelo termo frame eu tenho em mente qualquer sistema de conceitos relacionados de
maneira que para entender qualquer um deles deve-se entender toda a estrutura em

que ele se encaixa; quando um dos elementos dessa estrutura € introduzido no texto
~ . . L, . 34
ou na conversacdo, todos os outros se tornam automaticamente disponiveis

(FILLMORE, 1982, p.111).

Um exemplo de como esses conceitos estdo relacionados seria o frame de
“compra”, que para ser entendido, é preciso conhecer os conceitos a ele ligados, como o de
“comprador”, “bens”, “dinheiro”, etc. Esses conceitos estdo relacionados em uma estrutura
(ou um frame) que se apresenta como uma cena. Para Fillmore (1982, p.117), usando a
palavra frame para a maneira estruturada como a cena é apresentada ou lembrada, é possivel
dizer que os frames estruturam os sentidos da palavra, e que a palavra “evoca” o frame. Isso
acontece, explica o autor, porque temos na mente uma estrutura abstrata de expectativas que
traz consigo papéis, propositos, sequéncias de tipos de eventos naturais ou convencionais €

todo o resto do aparato que se deseja associar a nocao de frame.

* Tradugdo nossa, original em inglés: “By the term ‘frame’ I have in mind any systems of concepts related in
such a way that to understand any one of them you have to understand the whole structure in which it fits; when
one of the things in such a structure is introduced into the text, or into a conversation, all of the others are
automatically made available.”
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No que diz respeito a esse “aparato” associado a nog¢do de frame, Fillmore (1982,
p. 111) afirma que frame, como ele usa, ¢ um termo geral que engloba um conjunto de
conceitos como schema, script, scene, ideational scaffolding, cognitive model, ou folk theory.
Sendo assim, cada um desses conceitos pode ser considerado um tipo de frame. Por exemplo,
script € considerado “um tipo de frame cujos elementos sdo tipos de eventos sequenciais”
(FILLMORE, 1982, p.130). Coulson (2001, p. 20) também utiliza a definicdo que Fillmore
sugere, acrescentando que “embora existam diferencgas no escopo desses construtos, todos sao
usados para representar conhecimento prévio estruturado, tém cardter experiencial importante,
e assim por diante™”.

E importante salientar que o conceito de frame cognitivo ndo depende
exclusivamente da linguagem, mas pode ser aplicado ao processamento linguistico da
seguinte maneira: palavras especificas ou expressoes formulaicas, ou escolhas gramaticais
estdo associados na memoria com frames especificos, de forma que a exposicdo a forma
linguistica em contexto apropriado ativa na mente do falante o frame em particular, e a
ativacdo do frame, por sua vez, promove o acesso a outro material linguistico que estd
associado ao mesmo frame (FILLMORE, 1976, p. 25). Por exemplo, quando uma pessoa
escreve “eu estive em terra por duas horas ontem”, sabemos através de frames gramaticais que
a pessoa ndo estd mais em terra no momento em que escreve a mensagem, e, a informacao
semantica ligada a expressao lexical “em terra” leva-nos a entender que a pessoa agora estd no
mar ou no ar. Nada disso estd escrito na mensagem, mas somos capazes de inferir isso (e
mais) porque conhecemos os frames em questdo. Sendo assim, o entendimento de um texto
envolve recuperar ou perceber os frames evocados pelo conteido lexical e juntar esse
conhecimento esquematizado (de uma maneira que nao pode ser facilmente formalizada) em
um tipo de “visdo” do “mundo” do texto (FILLMORE, 1982, p. 122).

O vocabulario de uma lingua pode ser representado por desde itens lexicais que
possuem um mapeamento relativamente simples de palavra para mundo, como nomes de
cores e de outros tipos naturais, continuando até quadros de conceitos altamente elaborados
que pressupdem tipos sutis de conhecimento sobre a vida intelectual e institutiva das pessoas
(FILLMORE, 1976, p. 29). Quando nos deparamos com as palavras em uso, podemos
reconhecer cada palavra, mas os frames que invocamos no ato da interpretacdo de uma
mensagem sao baseados no conhecimento que temos, ndo tanto das palavras, mas do

fendmeno a que ela remete e sua associacdo com valores culturais. E por isso que ¢é

% Tradugdo nossa, original em inglés: [...] although differences exist in the scope of these constructs, they are
all used to represent structured background knowledge have important experiential character, and so forth.”
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complicado entendermos uma piada em uma lingua estrangeira ou uma que remeta a uma
cultura que desconhecemos, afirma Fillmore (ibdem).

A invocagdo de frames é um ato cognitivo que o enunciatdrio faz para entender as
informacdes que recebe. Por outro lado, a evocagdo de frames é uma experiéncia cognitiva da
parte do enunciatdrio que se dd quando o enunciatdrio responde a associagdes especificas da
lingua, conectando sinais linguisticos com frames particulares. A descoberta e andlise dessas
associacdes, aquelas adquiridas como parte da aprendizagem de uma lingua, constitui a
Semantica de Frames (FILLMORE; BAKER, 2009, p.316).

Muito embora tenhamos falado de interpretacdes e conhecimentos individuais, o
interesse maior de Fillmore poderia ser considerado o conhecimento compartilhado por
pessoas de uma dada cultura, o que pode ser visto em seu dicionario FrameNet®.

O objetivo do projeto FrameNet € criar um recurso lexical online para a lingua
inglesa®’, baseado na seméintica de frames e em evidéncias encontradas em um corpus
(composto por oragdes extraidas de jornais, revistas, livros, etc.). Para isso, pesquisadores
documentam uma variedade de possibilidades combinatérias sintdticas e semanticas —
valéncias — de cada palavra e de cada um de seus sentidos, através de anotacdes, assistidas
pelo computador, de exemplos de oracdes, e tabulacdo e exibi¢do automadtica dos resultados
das anotagdes (RUPPENHOFER et al, 2010, p. 5).

Tipicamente, cada sentido de uma palavra polissémica pertence a um frame
semantico diferente, uma estrutura conceitual em forma de script que descreve um tipo
particular de situagdo, objeto ou evento, junto com seus participantes e propriedades (ibdem).
Vejamos o exemplo do verbo COMPRAR que faz parte do frame “Comércio comprar”,
assim como as palavras comprador.s, adquirir.v, aquisicdo.n, etc. Para este frame, o

FrameNet Brasil™® oferece a defini¢do:

Este frame descreve uma transacdo comercial basica, envolvendo um comprador e um
vendedor que trocam dinheiro e mercadorias, assumindo-se a perspectiva do comprador. As
palavras variam individualmente quanto aos padrdes de realizacdo dos elementos de frame. Por
exemplo, a valéncia tipica do verbo COMPRAR ¢é: COMPRADOR compra MERCADORIAS
do VENDEDOR por DINHEIRO.

3 http://framenet.icsi.berkeley.edu/fndrupal/

70 FrameNet também vem sendo desenvolvido para outras linguas. No Brasil, o projeto é desenvolvido por
pesquisadores da Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF), e estd disponivel no site:
http://www.ufjf.br/framenetbr/ .

% http://200.131.19.169/maestro/index.php/fnbr/report/frames ?db=fnbrasil
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Os elementos centrais desse frame sdao Comprador e Bens:

Comprador [Buyer]

O [@nellei quer WETELWGES e oferece

Mircio [GOVIZNOY um livro KERGEE.

Mercadorias [Goods]

OEF refere-se a qualquer coisa
(incluindo tempo de trabalho, por exemplo),

que € trocada por |PJiililsi{s) em uma transacio.
Apenas um vencedor (§{OJ\Y14X0]8

E alguns dos elementos ndo centrais sdo Meios, Dinheiro e Vendedor:

Semantic Type: State_of_affairs

O meio pelo qual uma transacido comercial
ocorre.

Eles permitirdo que vocé |gX€j8ls
?

Dinheiro [Money]

Dinheiro refere-se ao que € dado em troca por
Mercadorias em uma transagao.

SEVEIC OM PR O UReRe:Tsvoipor RS 12:0008

'Vendedor [Seller]
Semantic Type: Source]

O NG tem posse sobre as WIS ER e
as troca pelo m de um@duniogtede;.

A maioria do meu equipamento de audio, eu
COMPREIfem uma loja de departamento,
perto do meu apartamento}

62

Além de outros elementos ndo centrais, o frame “Comércio_comprar” ainda

oferece informacodes sobre suas relagcdes com outros frames do FrameNet (relagdes “Frame-to-

Frame”), bem como as jd mencionadas anotacdes sintdticas e semanticas (valéncias).

Assim, o FrameNet cumpre seu objetivo, que € (i) descrever Unidades Lexicais

(ULs) a partir dos frames que a evocam, frames que sdo identificados em termos de

Elementos de Frames (EFs), que crucialmente os constitui; (ii) validar tais descri¢des através

de pesquisa de corpora, anotando, nas sentencas extraidas dos corpora, quais sdao os EFs

identificados, os Tipos Sintagmdticos e as FuncOes Gramaticais; (iii) determinar as

possibilidades combinatérias das ULs pesquisadas; (iv) disponibilizar os resultados da
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anotacdo na forma de entradas lexicais, as quais sumarizam os possiveis padroes de valéncia
de cada UL; e (v) definir as relagcdes entre frames (SALOMAO et al, 2013, p.12).

E interessante notar que os métodos do FrameNet inspiram outros trabalhos em
Linguistica. Miranda (2012, 2013) vem desenvolvendo uma diferente abordagem do discurso
baseada na Semantica de Frames e no FrameNet. A autora considera os frames como uma
“ferramenta analitica” para analisar discursos que refletem as experi€ncias culturais dos
individuos. Em suas palavras:

(...) a configuragdo da rede de frames no discurso faz emergirem as vivéncias mais
reiteradas e marcantes para os sujeitos na comunidade em foco e finca uma sélida

ferramenta como base para a leitura hermenéutica multidisciplinar destas vivéncias
perspectivadas pelo discurso (MIRANDA; BERNARDO, 2013, p.83).

Trata-se de uma abordagem que se pauta também nos modelos baseados no uso,
por isso investiga a cognicao através do uso da lingua, o que torna imprescindivel a anélise de
um corpus auténtico (falas de sujeitos reais, em uma moldura comunicativa). Neste modelo, a
frequéncia da ocorréncia de uma construcao linguistica indica o grau de convencionalizacao
do padrdo linguistico, enquanto a frequéncia de tipo demonstra a produtividade deste padrdo
(MIRANDA; LIMA, 2012).

O trabalho de Miranda (2012, 2013) segue os preceitos das anotacdes do
FrameNet, mas, em vez de ser voltado para encontrar os frames dos falantes de uma lingua, a
autora seleciona um subgrupo de falantes (como estudantes de Juiz de Fora - MG) e faz uma
andlise de um problema social (e.g. como esses estudantes concebem “aula”, e — para além da
Semantica de Frames — como essa concep¢do estd relacionada ao problema da crise
educacional no estado). No trabalho de Lima (2009) sobre o frame de AULA, o discurso
discente (cf. perspectiva docente em PINHEIRO, 2009) compde um corpus por meio do qual
a autora busca desvelar a concepcao dos alunos sobre AULA, o que € feito através do exame
das pistas linguisticas que demarcam os diferentes atos de linguagem produzidos pelos
alunos. Esse discurso conduz o processo analitico da autora em busca dos sinais da possivel
“crise da sala de aula”.

O FrameNet, vale notar, obtém seus dados através de fontes diversas (jornais,
revistas, livros, etc.), por isso, seus frames representam os sentidos prototipicos de conceitos
de uma cultura; por outro lado, ao aplicar o mesmo procedimento a um grupo restrito de
falantes (mas, ainda, grande o suficiente para se ter padroes de uso e de significado), os

Jframes passam a refletir os conceitos prototipicos advindos das experi€ncias desse grupo.
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2.3 FRAMES NO DISCURSO

Existe uma crescente quantidade de estudos sobre frames que tém como foco nao
a organizagdo mental, mas a organizacdo do discurso. Esses estudos ndo buscam descrever
como informacgdes se organizam em frames; buscam, em vez disso, descrever a mobilizagcdo
de frames nos discursos ou o uso estratégico de frames e, através disso, visam compreender a
cognicdo de individuos em uma cultura.

Diante de um acontecimento ou um conceito, as pessoas podem escolher assinalar
uma caracteristica ou adicionar uma perspectiva a esse acontecimento ou conceito,
associando-o a um frame especifico ou a um conjunto de frames. O enquadramento (framing)
assinala uma perspectiva, um certo modo de ver o mundo, ao fendmeno em questdo através de
escolhas lexicais, gramaticais ou metaféricas. Vejamos os exemplos extraidos da literatura
dedicada ao tema:

(a)“Feto” vs.“Bebé&” (ndo-nascido). Esses termos sdo usados por lados rivais na
discussao sobre aborto. A palavra feto perfila a entidade em questdo em um frame cientifico
usado para qualquer mamifero ndo-nascido, enquanto a palavra bebé (ndo-nascido) perfila a
entidade em um frame humano (afetivo, inclusive). O primeiro frame faz o aborto parecer ser
menos moralmente repugnante, j4 que matar animais € uma pratica aceita, mas o segundo
frame faz o aborto parecer repugnante, j& que matar humanos € ruim (o que dird matar
indefesos bebés) (c¢f. CROFT; CRUSE, 2004, p.19).

(b)*“Nos terminamos” vs. “Ela terminou comigo”. O frame de término de namoro
€ o mesmo, aplicado a mesma situacdo. A escolha de uma das constru¢des das sentencas pode
indicar diferengas de conceitos, quando na primeira op¢ao o término foi uma decisdo conjunta
(o que implica que as pessoas envolvidas desejam o fim do relacionamento), e na segunda
opc¢ao a decisdo do término foi de uma das partes (o que significa que ndo sabemos o que a
outra parte desejava com relacio ao desfecho do relacionamento).

(c)“John empurrou Bill/o irmado dele” vs. “Bill foi empurrado pelo John/irmao
dele”. Essas escolhas podem indicar a empatia do falante por um ou outro irméo (cf. CROFT;
CRUSE, 2004).

(d)“Alivio de impostos” vs. “Degradagdo do patrimoénio publico”. O primeiro
frame remete a metifora IMPOSTOS SAO UM FARDO, que caracteriza o governo
proponente da diminui¢io de impostos como um HEROI que livra a populagio que SOFRE
com aquele FARDO (os impostos); enquanto a segunda caracterizacdo do mesmo referente,
proposta pelo governo adversario, reenquadra (reframe) o discurso, considerando que a

diminui¢do a arrecadacdo de impostos resultard em menos dinheiro para investir em reformas
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de estradas, cidades, etc. além de faltar recursos para investir na educacdo e no
desenvolvimento cientifico (cf. LAKOFF, 2004).

Esses estudos de frames no discurso, quando realizados no campo da Linguistica,
ttm como referéncia principalmente os trabalhos de Lakoff sobre frames (e.g. LAKOFF,
2004), MCIs (e.g. LAKOFF, 1987) e metaforas conceituais (e.g. LAKOFF; JOHNSON,
1980). Outras 4reas (como a Sociologia) também procedem a esse tipo de andlise de discurso,
e trabalham com a nog¢do de “efeitos de frames”, inclusive em analises de propagandas e
discursos publicos, e com aconselhamento para a construgdo estratégica de um discurso que
faca o puablico-alvo invocar os frames certos para determinada causa (ver:

www.frameworksinstitute.com).

2.4 FRAMES DINAMICOS OU “ONLINE”

Diferentemente da no¢do de frame desenvolvida por Fillmore (ver § 2.2), em que
o frame é entendido como uma estrutura mais ou menos varidvel com uma estdvel associacdo
a itens lexicais (por isso considerado off-line), a no¢@o de frame online sugere que os frames
sdo construidos no momento do uso. Essa proposta parte de observacdes referentes a
constru¢do dindmica do significado, que deixa transparecer que as categorias, os frames, 0s
protétipos, etc., podem nao ser preestabecidos, fixos e bem delimitados, como ja se pensou.

Vejamos alguns exemplos (CROFT; CRUSE, 2004, p.94):

(a) Cachorros sao mamiferos.

(b) Cachorros sdo excelentes companhias para os idosos.

Para a oragdo (a), as pessoas constroem uma categoria apropriada para o discurso
bioldgico, que inclui todos os tipos de cachorros, sejam domésticos ou selvagens. Para a
oracdo (b), as pessoas constroem uma categoria apropriada para o comportamento social

humano, que inclui somente cachorros domésticos.

(c) Eu queria voar como um péssaro.

(d) Ha muitos passaros no nosso jardim.

Para a oragdo (c), a interpretacio de PASSARO deve excluir pdssaros que no

voam e passaros machucados, enquanto que para (d), a interpretacdo deve restringir o sentido


http://www.frameworksinstitute.com/
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de PASSAROS para o contexto do enunciador, sendo que, se a ora¢io é pronunciada por um
morador de Campinas (SP), PASSARO sera “passarinhos tipicos de jardim (como o beija-
flor)”, j& que ninguém espera encontrar aguias € corvos nesse jardim.

Croft e Cruse (2004, p.96) afirmam que esse tipo de variacdo de construcdes de
categorias seria mais convincentemente explicado como uma modulacdo dos frames do que
como um ajuste no grau de encaixe dos itens com frames subjacentes constantes. Os autores
propdem, entdo, que nem significados nem rela¢des estruturais estio especificados no lexicon,
mas sdo construidos online, em situacdes reais de uso. Sendo assim:

[...] as palavras ndo tém significados intrinsecos, nem as oracdes: os significados
sdo construidos por nds, usando as propriedades dos elementos linguisticos como
pistas parciais, junto com o conhecimento ndo linguistico, as informagdes

disponiveis no contexto, os conhecimentos e as conjeturas referentes aos estados
I . 39
psicolégicos dos ouvintes, etc.

A ideia de que os frames sdo construidos quando da situacdo de uso ndo é nova
(cf. MOORE; CALL, 1982; LAKOFF; SWEETSER, 1994; CROFT, 2000), mas continua
sendo desenvolvida no campo da linguistica cognitiva (cf. CROFT; CRUSE, 2004). Essa ideia
estd fundamentada na “Linguistica Cognitiva Social” (CROFT, 2009, p.395), que visa
entender a linguagem nao s6 como um produto da mente, mas também extra-mental, ja que
ela é construida nas interagdes sociais, expressa a visdo de mundo de comunidades
linguisticas, etc. Além disso, essa visdo € coerente com a ideia de que os processos
linguisticos sdo os mesmos usados pela cogni¢do social geral, sendo que as mais importantes
habilidades cognitivas sociais sdo a acdo conjunta, a coordenacdo e a convencao (cf. CROFT,
2009; TOMASELLO, 1999, 2008, 2014).

A nocao de frames como construcdes também pode se alinhar as teorizacdes de
autores da Linguistica Textual/Discursiva, no sentido de que essas teorias também partem do
pressuposto de que o significado é construido na interagdo. Koch (2008, p.46), por exemplo,
discorre sobre o processo de referenciacido, que se assemelha ao processo de construcdo de
frames. A autora afirma que as pessoas, na interagdo, operam com o material linguistico que
tém a disposi¢do, fazendo escolhas significativas para representar estados de coisas, com

vistas a concretizacdo do seu projeto de dizer (KOCH, 1999, 2002, 2008). Segundo a autora, a

% Traducdo nossa, do original em inglés: “[...] words do not really have meanings, nor do sentences have
meanings: meanings are something that we construe, using properties of linguistics elements as partial clues,
alongside non-linguistics knowledge, information available from context, knowledge and conjectures regarding
the state of mind of the hearers and so on.”



67

referenciacdo consiste na construciao dos objetos de discurso, tal como explicam Apothéloz e
Reichler-Béguelin (1995, p.228):
De maneira geral, argumentaremos [...] em favor de uma concepgdo construtivista da
referéncia [...]; assumiremos plenamente o postulado segundo o qual os chamados
“objetos-de-discurso” ndo preexistem ‘“naturalmente” a atividade cognitiva e

interativa dos sujeitos falantes, mas devem ser concebidos como produtos —
fundamentalmente culturais — desta atividade.

Marcuschi (2002, p.51), por sua vez, afirma que “a lingua, em si mesma, nao
providencia a determinacdo semantica para as palavras, e as palavras isoladas também nado
nos dao sua dimensdo semantica”. Para o autor, a lingua ndo tem uma semantica determinada
e a cogni¢do ndo é apenas um fendmeno mental. Nesta perspectiva, também, o sentido se
constrdi na interacdo entre os falantes.

Tendo em vista o exposto, hd dois pontos relacionados a natureza da construcao
de sentidos que devem ser frisados. O primeiro diz respeito ao significado das palavras nao
corresponderem aos sentidos listados em um diciondrio, jA que este descreve apenas oOS
sentidos mais comuns das palavras (por uma simples questdo de limites, além de que novos
significados podem ser construidos nas interagdes quase infinitamente); tampouco o lexicon
arquiva todos os sentidos das palavras na memoria humana. O segundo ponto a se ter em vista
€ que o significado € enciclopédico (CROFT, 2009, p.404), no sentido de que a representacao
das palavras ou suas construcdes € a totalidade de conhecimentos e experiéncias relativas as
situagcdes em que aquela palavra ou construcao foi utilizada pelo falante, e essas situagdes se
ampliam todas as vezes que a pessoa usa/ouve tal palavra. Neste contexto, os frames, como
organizadores de sentidos e informacdes, ndo sdo estruturas cognitivas prontas, mas
construgdes dependentes da interagdo (com seus muitos contextos que contribuem para
constricao e construcdo do sentido).

Neste espirito, ponderam Morato e Bentes (2013, p.135), quando, apds anélise
da construgdo conjunta dos frames de PARAISO (terreal e fiscal) por sujeitos em interacio,
concluem: “A nog¢do de frame parece ter a ver, pois, assim como a no¢ao de contexto, com um
estado de coisas que em parte estd organizado a priori, € em parte estd associado a uma

significacdo que emerge de sua propria organizagao” (c¢f. HANKS, 2008; MORATO, 2010).

2.5 DISCUSSAO
Nesta breve apresentacdo sobre os usos das nocdes de frames (e schemas) na

Linguistica, notamos que os objetivos dos linguistas sdo entender:
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(i) como os sentidos sdo negociados na interacdo através do reconhecimento de
pistas contextuais (entonagdo, registros linguisticos, tomada de turno, etc.) — neste caso,
estudam-se, principalmente, os frames interacionais;

(i) como o conhecimento linguistico (Iéxico, declarativo) e o conhecimento de
mundo se organizam na mente/no cérebro — neste caso, estudam-se, principalmente, os frames
cognitivos, que podem ser estruturas (frames) de conhecimento ou abstracdoes de
conhecimento/experiéncias recorrentes (schemas);

(iii) como escolhas linguisticas (lexicais, sintdticas, metafdricas, etc.) para
veicular ideias em um discurso enquadram (frame) um determinado evento de uma maneira,
ignorando outras maneiras alternativas de enquadrd-lo — neste caso, estudam-se,
principalmente, os frames no discurso; e

(iv) como os sentidos ndo sdo preestabelecidos (eles possuem apenas um
“potencial semantico”), mas sdo construidos no discurso, de forma que o frame para certa
palavra/conceito se estabelece online, no momento do uso — neste caso, estudam-se,
principalmente, os frames dinamicos.

Todas essas abordagens concernem a cogni¢do em maior ou menor medida, e
implicam em algum entendimento sobre como os sistemas de memoria funcionam, como
“arquivamos” e utilizamos conhecimentos lexicais, além de outros conhecimentos de mundo.

As diferencas de concepgdes da nogdo de frame — como estrutura (FILLMORE,
1976, 1982) ou como construcio em uso (CROFT; CRUSE, 2004); como rede de
conhecimentos proposicionais € nao proposicionais (CHAFE, 1975a, 1975b) ou como
estrutura mental composta de linguagem e ideias (LAKOFF, 2004); como conhecimentos
organizados a priori e compartilhados socialmente (VAN DIJK, 1977) ou como resultantes de
conhecimentos/experiéncias particulares e s6 existentes em tempo real (TANNEN, 1986) etc.
— evidenciam o fato de que a organizacdo de informagdes e conhecimentos componentes das

conceptualizagdes e cognicao humanas em geral ainda estd por ser desvelada.

Nesta pesquisa, analisamos discursos levando em consideracdo o contexto em que
as palavras, construcdes e metidforas foram usadas, por isso, nossa abordagem da noc¢do de
frame se aproxima da noc¢do de “frames dinamicos”: entendemos que as expressdes
linguisticas tém um potencial semantico, mas seus significados s6 existem em contexto (o que
pode levar em conta a situacdo interativa, as expectativas e conhecimentos prévios dos
interactantes uns sobre os outros, o reconhecimento da situacdo psicoldgica em que se

encontram — ou quaisquer varidveis que possam ser relevantes para a compreensiao
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contextualizada de um enunciado). Porém, faremos também o exercicio de organizar as
informacdes provenientes dos modelos de concep¢do de Doencga de Alzheimer (DA) em uma
estrutura, ao modo da Semantica de Frames, que servird como uma referéncia (mas ndo como
limite) para as andlises e discussdes que se seguirdo no capitulo 4. Sendo assim, essa estrutura
inspirada na Semantica de Frames ndo surge da observacdo estatistica dos dados dos
entrevistados, jd que seriam insuficientes (ndo diversificados o bastante), mas é descrita de
acordo com o “evento” em questdo (a DA) e seus “participantes” (com base nos modelos de
concep¢ao da DA).

Considerando-se os métodos do FrameNet, a DA seria uma Unidade Lexical
dentro do frame Condicao_médica. Sua descricdo como um frame per se € um desafio, ja que
se trata de um substantivo e sua descricdo ndo leva em conta, de fato, papéis tematicos (no
sentido gramatical do termo): € uma descricio de um conceito complexo, com valores
restritivos para seus Elementos de Frame, como veremos no capitulo 4.

Com esse desafio de investigar as conceptualizacdes da DA a luz da Linguistica
Sociocognitiva e de suas teorizacdes sobre frames, esperamos fazer parte desse longo
percurso cientifico em busca da compreensdo do funcionamento da cogni¢do humana, ao

contribuirmos com reflexdes, conhecimentos e questionamentos.
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CAPITULO 3

METODOLOGIA

“Nao podemos ter a esperanga de compreender o uso da linguagem
sem considerd-lo como sendo agdes conjuntas construidas sobre acdes
individuais. O desafio estd em explicar como funcionam todas essas
agoes.”

- Clark (2000)

Este é um estudo qualitativo de cunho heuristico que se vale das teorias sobre
frames desenvolvidas na linguistica para compreender os discursos de pessoas que lidam com
a DA cotidianamente. Nesta pesquisa, entrevistas foram realizadas com os participantes que
responderam a questdes (ver protocolo na secdo anexo I) sobre suas experiéncias com a DA e
suas opinides/conhecimentos sobre a doenca, tendo em vista, principalmente, assuntos de
interesse cientifico sobre a DA.

A andlise de dados teve como objetivo a verificagdo de quais informacdes e
conhecimentos sobre DA os entrevistados mobilizam para responder as questdes sobre a DA,
e quais frames sdo evocados e construidos. Em seguida, relacionamos essas informacdes aos
modelos de concepcao da DA biomédico e biopsicossocial, para entendermos como as
pessoas enquadram a DA.

A andlise de frames tem o objetivo de explorar o entendimento das pessoas sobre
a DA, o que pode ser um indicio de como elas pensam, agem e se sentem em relacdo a
doenca. Essa andlise também serve para vislumbrarmos a recep¢ao social da DA e como sua
percepcio estd mudando a medida que informacdes além do modelo estritamente biomédico
passam a fazer parte do repertorio lexical e discursivo dos falantes.

Essa abordagem metodoldégica pode ser vista como exploratdria e heuristica,
contudo os dados gerados através das entrevistas e sua andlise podem ser uteis para entender
as experiéncias das pessoas que lidam com a DA, o tipo de informag¢des que circulam sobre a

doenca, e o tipo de informacdes que faltam ser divulgadas.

3.1 POPULACAO
Nesta pesquisa, um grupo de especialistas e familiares que lidam com a DA

cotidianamente foi entrevistado para posterior andlise de frames de DA nos seus discursos.



71

Um protocolo (ver anexo I) guiou a entrevista conduzida pela pesquisadora, que foi gravada e
transcrita, utilizando-se o modelo de transcricio do AphasiAcervus 4 tanto quanto fosse
necessario para os fins analiticos desta pesquisa.

As entrevistas duraram aproximadamente 40 minutos e foram concedidas no
ambiente de trabalho dos profissionais, nos intervalos de tempo de que dispunham. Quanto
aos familiares, as entrevistas foram realizadas em seus lares ou no espaco de reunides da
ABRAZz, nas brechas de suas atividades cotidianas.

Foram entrevistados profissionais integrados com a vida académica (como
professores, pesquisadores), que estdo engajados de alguma forma com as discussdes sobre
DA, assim esperamos que os resultados reflitam a melhor situacdo possivel em relagdo aos
modelos existentes (ver capitulo 1). Este estudo ndo visa retratar o que a populacao brasileira
pensa sobre DA, portanto, nosso interesse nao foi entrevistar um grupo aleatdrio de pessoas.
Ao selecionarmos uma populacdo qualificada, compostas por “porta-vozes” das discussdes
atuais sobre DA, excluimos os profissionais que podem estar hd muito tempo afastados das
discussoes sobre o tema. Além disso, os familiares escolhidos foram os que frequentam as
reunides da ABRAz, portanto, pessoas que costumam buscar e trocar informagdes sobre a
doenca.

Para esta pesquisa, seis participantes foram selecionados e contatados
principalmente através da Associacdo Brasileira de Alzheimer (ABRAz). A populagdo
estudada é composta por dois médicos (um neurologista e um psiquiatra), dois especialistas
nao médico (uma fonoaudidloga e uma antropdloga), e dois cuidadores familiares de pessoas
com DA (filho e marido). Os seis participantes entrevistados sdo brasileiros, brancos, de
classe média, escolarizados e t€ém entre 31 e 81 anos de idade. Dois participantes sao do sexo
feminino e quatro participantes, do sexo masculino. Os seis lidam com a DA cotidianamente
num espago de tempo entre cinco € 35 anos (ver tabela 1).

E importante ter em vista o pertencimento dos participantes a certas comunidades
epistémicas, pois se espera que sua adesdo a elas se deixe ver em seus discursos sobre a DA.
Sendo assim, o entrevistado neurologista pode demonstrar em suas falas a influéncia de sua
formacdo em Neurologia, uma area essencialmente biomédica, que tem o cérebro como
principal interesse. O psiquiatra, por sua vez, poderd ter influéncias advindas da formagao
numa 4rea resultante do encontro entre a medicina e a psicologia, tendo como foco a mente, o

que permitiria um discurso com maior teor psicossocial. A fonoaudidloga tem uma formacao

0 http://cogites.iel.unicamp.br/p/aphasiacervus.html
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clinica, porém nao médica, o que lhe possibilita um olhar voltado a prépria atividade clinica e
terapéutica. A antrop6loga tem uma formagdo no campo das ci€ncias humanas, o que deve se
projetar em seu discurso, por exemplo, através de um maior interesse em entender a pessoa
com DA inserida em suas priticas e estruturas sociais. Quanto aos familiares, ambos sdo
cuidadores primdrios, ou seja, s3o as pessoas mais proximas da pessoa com DA, aquelas que
passam mais tempo com o doente. Esses cuidadores familiares frequentam as reunides da
ABRAz uma vez por més ha quase 4 anos, e seus discursos podem demonstrar influéncias do
que lhes € informado 14, bem como as influéncias de outras fontes de discursos leigos (ou para

leigos) sobre a DA.

Tabela 1: Caracteristicas dos participantes.

Participante Sexo Tempo de Profissao Grau de Duracio
envolvimento parentesco da
com a DA (sé para entrevista
(anos) familiares)
CE M 35 Neurologista - 00:54:20
CM M 10 Aposentado Marido/  01:13:40
Cuidador
EG F 5 Antropdloga - 00:38:21
FT F 15 Fonoaudi6loga - 00:33:57
GT M ~30 Psiquiatra - 00:44:51
IG M 9 Técnico Filho/ 01:09:15
agrimensor Cuidador

M: masculino; F: feminino.

3.2 ABRAZ E GRUPO DE APOIO AO FAMILIAR

Tanto os especialistas quanto os familiares entrevistados nesta pesquisa
participam ou ji participaram de reunides do Grupo de Apoio ao Familiar da Associag¢do
Brasileira de Alzheimer (ABRAz-Campinas), por isso € importante que sejam feitos alguns
esclarecimentos sobre a associacdo e sobre tal Grupo de Apoio.

No site da associagﬁo“, explica-se que a ABRAz ¢ uma entidade privada de

natureza civil, oficializada em 16 de agosto de 1991, cuja missao é:

' HTTP://www.abraz.org.br, acesso em 25, maio, 2015.
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Ser o niicleo central de todos aqueles envolvidos com a doenca de Alzheimer e
outras deméncias, reunindo familiares, cuidadores e profissionais. Oferecendo meios
de utilizacdo, permitindo intercAmbio e apoiando agdes voltadas ao bem estar do
portador, da familia, do cuidador e do profissional.

O mesmo site informa que o Grupo de Apoio ao familiar cuidador é um espaco de
encontro, aprendizagem e troca de experiéncias oferecido especialmente para familiares e
cuidadores de idosos com Doenca de Alzheimer, no qual os participantes tém a oportunidade
de refletir sobre a tarefa de cuidado sob novas perspectivas, ao encontrar novas estratégias
para superar dificuldades e descobrir novas formas de lidar com o cotidiano modificado.

Um entrevistado que participa das reunides nos dd interessantes informagdes a
respeito do que sejam as reunides da ABRAz, bem como sobre as expectativas que algumas

pessoas podem ter em relacido a Associacao:

“... as informacdes que eu pego aqui na ABRAZ [...] sdo muito boas, quer dizer, o que
eles fazem ai? Eles ddo apenas uma orientacdo, um apoio, quer dizer, eles ndo ddo
uma... no sentido de muita gente que vem ai, pessoas novas, novos que eu digo ndo é pela
idade, novas pessoas que vém procurar ai, elas vém em busca da cura. Ndo é, isso ai ndo
é assim. Isso ai ndo tem cura, por enquanto, pelo menos. Entdo, o que que eles fazem?
Eles, é... vém ai uma vez so. E ndo aparecem mais, quer dizer, eles vém pensando que “ai
o Sr. vai em tal lugar assim que ai vai resolver o seu problema”. Ndo é assim. Quer
dizer, eles vém assim achando que vai resolver... ndo é. Al o negocio é troca de ideias
para ver como vamos tocar o dia a dia, certo? Ninguém vai resolver o problema ndo.
Ninguém tem condicdo agora.(CM)

Os encontros do Grupo sdo mensais, com duracdo de duas horas, e deles
participam familiares e especialistas de diferentes &reas (e.g. Gerontologia, Geriatria,
Linguistica, Psicologia, etc.). Um dos especialistas responsdveis pela ABRAz-Campinas
conduz a reunido, que, geralmente, comega com uma apresentacdo sobre o Grupo e sobre a
DA. Nesta apresentacdo sobre a DA, em geral, fala-se sobre o cérebro (a perda de neur6nios,
a proteina PB-amildide, etc.) além de alguns dos principais sintomas relacionados a esse
quadro. A reunido tem continuidade com a apresentacdo dos participantes presentes, e,
normalmente, alguns familiares expdem seus problemas e suas dificuldades préticas e
emocionais em lidar com a pessoa com DA. A tais queixas, os especialistas e os familiares
mais experientes respondem com sugestdes sobre como proceder ou com explicacdes sobre as
possiveis causas daquele problema. As reunides costumam funcionar como um momento para
o desabafo do familiar, que enfrenta uma situacdo delicada, por isso, podem ter bastante
densidade emocional, o que exige dos presentes sensibilidade, empatia e discri¢do, além de

conhecimento sobre a DA e sobre seu enfrentamento médico, terapéutico e social.
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3.3 PROTOCOLO

O protocolo usado para entrevistar os participantes € composto de 11 perguntas
sobre as experiéncias deles com a DA. A ideia de criar um protocolo que orientasse uma
conversa sobre DA surgiu tendo em vista o trabalho de Lima (2009). Em sua dissertacao de
Mestrado, Lima (2009) usou um protocolo para entrevistar alunos de diferentes escolas em
Juiz de Fora (MG) para obter seus relatos de experiéncia sobre o tema “aula”, com o objetivo
de analisar os frames de AULA desses alunos e tracar o mapa da possivel “crise educacional”.

No caso desta pesquisa, o propdsito foi obter relatos de experiéncias sobre a DA e
analisar os frames de DA mobilizados pelos participantes. As perguntas contemplam alguns
dos principais assuntos debatidos sobre a DA — muitos deles ainda polémicos. Algumas
perguntas dizem respeito a questdes gerais sobre a DA, outras sdo mais especificas e voltadas
para obtenc¢do de respostas ligadas aos modelos de concepcao de DA.

Nesse contexto, a pergunta 1 visa obter um relato sobre como a DA passou a fazer
parte da vida dos entrevistados (a palavra entre colchetes foi omitida quando o participante
era um familiar). Esta pergunta é aberta e serve para conhecermos um pouco da histéria do
participante com relagdo a DA. Algumas questdes sequenciais podem ter sido feitas, como “E
quando foi iss0?”, ou “Entao vocé decidiu ser o cuidador principal?”, etc., a depender do tipo

de relato feito. Vejamos a questdo formulada abaixo:

I- Como a Doenca de Alzheimer passou a fazer parte do seu cotidiano
[profissional]?

Como o participante falou sobre quando ele passou a ter contato com a doenga em
resposta a questdao 1, na questdo 2, perguntamos a ele se seu entendimento da DA mudou ou
tem mudado (desde entdo). Esta pergunta visa compreender se ele tem uma percepcao da
mudanca do conhecimento sobre a DA (pela medicina, pela sociologia, etc.) ou se sua
experiéncia pessoal fez com que seu entendimento da DA mudasse. Para os especialistas,
seguimos com a pergunta sobre a mudanca de entendimento da DA pela area de estudos dos
mesmos. As respostas poderiam demonstrar uma mudang¢a do entendimento de DA como
envelhecimento para DA como patologia, ou de DA como doenga do cérebro para DA como

doenca socioneurodegenerativa, etc. Vejamos a questdo formulada abaixo:

2-  Vocé diria que seu entendimento sobre a Doenga de Alzheimer mudou ou tem
mudado? De que maneira? - [E a sua area?]
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A pergunta 3 concerne ao tipo de informagdes que os participantes julgam
importantes sobre a DA. Eles poderiam falar sobre informagdes gerais ou sobre informacdes
que julgam dizer respeito a cada uma das categorias em questdo: familiares, cuidadores
(profissionais) e especialistas. Esperamos que as informag¢des julgadas importantes sejam

coerentes com um ou outro modelo de concep¢ao da DA. Vejamos a questdo formulada:

3- Levando em conta sua experiéncia, que tipo de informagdes os familiares,
cuidadores e especialistas que lidam com a Doenga de Alzheimer devem ter?

A pergunta 4 diz respeito as fontes de informagdes disponiveis sobre a DA. O
proposito dessa pergunta € saber quais fontes sdo reconhecidas (e possivelmente consultadas)
pelos participantes. As fontes de informacdes mencionadas também poderiam ser um
indicativo do modelo de DA que sustenta seu discurso, a medida que tal fonte possa ser

caracterizada como “divulgacdo biomédica” ou “social”, etc. Vejamos a questdo formulada:

4- Levando em conta seu conhecimento, quais fontes de informacao sobre a Doenca
de Alzheimer estdo disponiveis e quais sdo acessadas?

A pergunta 5 concerne a definicdo de DA. A resposta a esta pergunta também
pode nos d4 a conhecer o (ou um dos) modelo(s) de DA que orienta(m) o discurso do

participante. Vejamos a questdo formulada abaixo:

5- Para uma pessoa que ndo sabe o que €, como vocé definiria a Doenca de
Alzheimer?

Com a pergunta 6, desejamos saber o que o participante considera como etiologia
da doenca. A ciéncia ainda ndo conhece completamente a etiologia da DA. Neste caso,
desejamos perceber como os entrevistados lidam com as incertezas, se eles t€m teorias
proprias sobre o que causa a DA, ou se levam em conta o que a biomedicina ou as ciéncias

humanas dizem sobre a DA. Vejamos a questdo formulada abaixo:

6- Levando em conta seus conhecimentos e sua experiéncia, quais sdo as causas ou
0 que estd na base da Doenca de Alzheimer?
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A pergunta 7 diz respeito a quais tratamentos e terapéuticas o participante
conhece. Como resposta, ele poderia falar s6 sobre remédios, indicando assim a
predominancia do modelo estritamente biomédico em sua resposta, ou poderia falar também
sobre terapias (ocupacionais, psicoldgicas, etc.), indicando a presenca de outros modelos em

sua resposta, ou, ainda, algum tratamento “alternativo”. Vejamos a questao formulada abaixo:

7- Levando em conta seus conhecimentos e sua experiéncia, quais sao os melhores
tratamentos e terapéuticas indicados para uma pessoa com Doenga de Alzheimer?

Com a pergunta 8, desejamos saber como o participante se coloca frente a DA (ou
as pessoas com DA), e, no caso dos especialistas, o que a drea deles tem a oferecer para as

pessoas com DA e seus familiares. Vejamos a questdo formulada abaixo:

8- Em sua opinido, qual é o papel do [cuidador ou médico ou familiar etc., a
depender da ocupacgdo do entrevistado] ou o impacto da [4rea do entrevistado] na
vida das pessoas com Doenga de Alzheimer [e seus familiares]?

A questdao 9 toca no polémico assunto referente a se a pessoa com DA deve ser
informada sobre seu diagndstico. Em alguns paises, o diagndstico € considerado um direito do
paciente, mas, no Brasil, informar ou ndo ao doente parece ser uma escolha do familiar, ja que
ele supostamente sabe como o paciente vai reagir a noticia. Vejamos a questdo formulada

abaixo:

9- Em sua opinido, a pessoa com DA deve ser informada sobre sua doenca? Por
qué?

A pergunta 10 concerne a perda e a preservagao da consciéncia da pessoa com DA
durante o avangar da doenca. Uma resposta com foco nas perdas pode ser coerente com o
modelo biomédico, enquanto uma resposta com foco na preservagao pode ser coerente com 0

modelo biopsicossocial. Vejamos a questdo formulada:
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10 - Levando em conta seus conhecimentos e sua experiéncia, quais sdo os sinais de
perda e preservacdo da consciéncia da pessoa com Doenca de Alzheimer no avangar
da doenca?

Com a pergunta 11, desejamos saber como o participante entende a relacdo da
sociedade com a DA. Este seria um espago para que ele demonstrasse conhecimentos e
preocupacdes referentes aos interesses socioldgicos de compreensdo da DA. Vejamos a

questao formulada abaixo:

11 — Em sua opinido, a sociedade estd preparada para lidar com a pessoa com Doenca
de Alzheimer?

3.4 QUESTOES ETICAS

A aprovagio desta pesquisa foi garantida pelo Comité de Etica da Unicamp. O
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo com as exigéncias do Comité, foi
apresentado a todos os participantes antes das entrevistas e foi assinado por eles, assim como
o Termo de Autorizacdo de Gravagado e de Uso (ver anexos).

Foi conferido tempo aos participantes — antes, durante e depois da entrevista —
para esclarecimentos de questdes sobre a pesquisa, tendo em vista diminuir o sentimento de
vulnerabilidade e aflicio que podem surgir durante a gravacdo. Para manter sigilo em relacdo
a identidade dos participantes, duas letras maidsculas s@o usadas em substituicdo aos seus
nomes.

Faz parte da nossa ética de pesquisa tanto a ndo divulgacdo dos nomes
verdadeiros dos entrevistados quanto a ndao divulgacdo das gravacdes ou transcri¢des

completas das entrevistas, que serdo destruidas cinco anos apds terem sido feitas.

3.5 CONSTRUCAO DO CORPUS E TRANSCRICAO DOS DADOS
As entrevistas, gravadas em dudio, foram transcritas baseando-se tanto quanto
possivel e necessdrio no modelo de transcri¢do do AphasiAcervus42, que pode ser conferido

na tabela 2. A tabela 2 segue algumas orientacdes de convengdes de transcrigdes textuais e

42 http://cogites.iel.unicamp.br/p/aphasiacervus.html
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conversacionais da lingua falada que podem ser conferidas nos trabalhos de Marcuschi

(1991), Jefterson (1984) e Mondada (2000).

Tabela 2 — Sistema de notagao — CCA versao 2006

OCORRENCIAS SINAIS EXEMPLOS

Incompreensdo de palavras ou | (SI) Entdo é..olha deve ta com
segmentos (SD)...deixa eu ver...

Hipétese do que se ouviu (hipdtese) Aqui (livro)...ah

Truncamento ou interrupcdo |/ Dia pri/trinta e um de julho
brusca

Entonacgdo enfatica Maitscula AfaSIAS

Prolongamento de vogal e |: (podendo aumentar de acordo | Agora...a:..a Ida Maria que

consoante com a duragdo pesquisou

Silabagdo - Ser-vi-do-res

Interrogacao ? Pra quem vocé mandou isso?

Qualquer pausa Ela veio qui... perguntar... veio se
instruir

Pausas prolongadas (medidas em | (3s) Eu (5s) tirava

segundos) indica 5 segundos de pausa

Comentdrios do transcritor e | ((mindscula)) Isso néo... ((risos))

designacdes gestuais

Comentdrios que quebram a|—— Maria Ester... —.dd pra... ta longe
seqiiéncia temadtica da exposi¢cao ai né... pequenininho.. eu
também ndo enxergo direito...—
Oliveira da Silva... e ela também
é coordenadora

Superposigio [ apontando o local onde ocorre a | MG: Nova Iguacu
superposi¢ao [IM: ah
Simultaneidade de vozes [[ apontando o local onde ocorre | MN: [[ eu falava.. mas
a simultaneidade NS: [[ quatro ano.. deixa

(indica que duas conversas
ocorrem simultaneamente)

Indicacdo de que a fala foi|... no inicio EM: a gente ta mandando pros
retomada coordenadores e eles tdo
colocando onde...

EM.: ...nas bibliotecas...

@

Citagdes literais ou leituras de aqui... “vimos por meio dessa...
textos desta agradecer o envio dos
livros...”

3.6 ANALISE DE DADOS
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A andlise de dados foi feita com o suporte das teorias de frames, entendidos em

sentido amplo como:
conjuntos ou “blocos” de conhecimentos inter-relaciondveis que, incorporados por
meio de préticas sociais nas quais emergem e por meio das quais se reconstroem,

atuam na organizacdo de nossas experiéncias e sdo reciprocamente por elas
organizados (MORATO, 2010, p. 98).

Da tradi¢do fillmoriana, estende-se esse conceito para abarcar os processos
discursivos socio-interacionais, desta forma, os frames podem ser entendidos: “como sistemas
linguistico-conceptuais baseados em conhecimentos de diversas ordens, apreendidos pela via
da interiorizacdo das experiéncias sociais, compartilhados ou ndo pelos individuos em
interagdo” (MORATO; BENTES, 2013, p. 126).

Além do conceito de frame, alguns conceitos da Linguistica Cognitiva foram
mobilizados para as andlises de dados quando se faziam necessdrios para o enriquecimento
das mesmas. Para identificarmos as informacdes que contribuem para a formacao dos frames,
observamos sintagmas utilizados para categorizacdo da doenca (e.g. “doenca da memoria”,
“doenga desgracada”, etc.), informagdes implicitas (pressupostos e subentendidos), processos
de referenciacdo, predicacdes, escolhas sintdticas e metdforas. Isto se dd pois consideramos
que:

Os enquadramentos (framing) sdo constantes na linguagem [...], todas as unidades
linguisticas evocam frames semanticos. Ainda assim, os enquadramentos (framing)
sdo apenas um exemplo da ubiquidade de conceptualizacdes nas expressdes
linguisticas. Todos os aspectos das expressdes gramaticais de uma situagdo envolve
conceptualizacdo de uma forma ou de outra, incluindo a morfologia flexional e
derivacional e até mesmo as bdsicas classes de palavras. Sempre que proferimos

uma sentenca, nds inconscientemente estruturamos cada aspecto da experiéncia que
pretendemos comunicar® (CROFT; CRUSE, 2004, p.40).

A apresentacdo dos dados foi feita seguindo a ordem: primeiro os dados dos
especialistas e depois os dos familiares (representando a categoria “leigos”). Seus discursos
foram analisados a partir da apresentacdo das palavras ou termos usados para se referirem a
DA e as pessoas com DA, seguida da apresentacdo de construgdes definicionais que possuem
a DA ou as pessoas com DA como tema sobre o que se predica, e, por fim, excertos maiores

dos discursos dos entrevistados foram apresentados e analisados. E importante salientar que

4 Traducdo nossa, original em inglés: “Framing is pervasive in language [...], all linguistic unit evokes a
semantic frame. Yet framing is but one example of the ubiquity of conceptualization in linguistic expression. All
aspects of the grammatical expression of a situation involve conceptualization in one way or another including
inflectional and derivational morphology and even the basic parts of speech. Whenever we utter a sentence, we
unconsciously structure every aspect of the experience we intend to convey.”
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nido fizemos uma anotacdo ou andlise corrida dos textos; selecionamos alguns aspectos

lexicais, construcdes e excertos, como ja foi dito.

3.6.1 LEXICO
Quando as pessoas verbalizam suas experiéncias, elas devem fazer escolhas

(muitas vezes inconscientes) com relagdo as possibilidades de referencializar seu objeto de
discurso. Com a nog¢do de referenciacdo, consideramos que os objetos de discursos siao
dinamicos; eles constroem progressivamente uma configuracdo ao se enriquecerem com
novos aspectos e propriedades e se associarem com outros objetos, integrando-se em novas
configuragdes. O objeto se completa discursivamente (¢f. MONDADA, 1994; MARCUSCH]I,
2006; MORATO et al.,, 2012; MORATO; BENTES, 2013). As referenciacdes podem ser
denominacdes, rotulacdes ou (re)categorizacdes; sdo estratégias de construgdo do referente.
As denominacoes sdo escolhas entre as formas de nomear uma entidade com o
uso de sintagmas nominais (possivelmente) intercambidveis e relativamente neutros. As
rotulacoes sio “anaforas (ou cataforas) complexas”, ou nomes genéricos e inespecificos que
encapsulam seguimentos precedentes no texto (KOCH, 2008). As rotulacdes sdo também
recategorizagdes de um referente ja enunciado no texto. A categorizacio, por sua vez, é o ato
de aplicar uma palavra, um morfema ou uma constru¢do a uma experiéncia particular que esta
sendo comunicada, o que envolve uma comparacdo da experi€éncia em questdo com
experiéncias prévias, e o julgamento daquela experiéncia como pertencente a classe de
experiéncias anteriores aplicada a expressao linguistica (CROFT; CRUSE, 2004, p. 54). As
escolhas relativas as categorizacdes constroem o referente demonstrando um julgamento, uma
comparacdo com outros frames, e faz com que algumas caracteristicas da entidade descrita

sejam ressaltadas em detrimento de outras (e.g. 4varo x econdmico).

3.6.2 CONSTRUCOES
As construcdes definicionais (mais comumente: X é um Y, X tem Y), em que a

posicdo do sujeito (X) € ocupada por uma constru¢do do referente da DA ou da pessoa com
DA, e a posi¢do de (Y) € ocupada por um predicativo do sujeito, serdo objeto de andlise nesta
pesquisa. Também serdo analisadas outras assercdes que visam definir a DA ou as pessoas
com DA.

Os sujeitos entrevistados predicam sobre a DA de forma a categoriza-la, defini-la,
avalid-la, etc. Neste contexto, podemos dizer que o predicativo do sujeito associa a DA ou as

pessoas com DA a frames que acabam por construir ambas entidades, e essas construcdes
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refletem os modelos de concepcdao da DA que subjazem ao discurso dos entrevistados. Em
alguns casos, essas construcdes podem criar/ evidenciar esteredtipos.

Observaremos também as construcdes com foco nas agdes relativas a DA,
principalmente quando hd o uso de um verbo agentivo, que nos permite observar a
personificacdo/metaforizacdo da DA. Ao analisarmos as constru¢des definicionais, também
consideraremos 0s verbos na passiva, que nao descrevem acgoes da DA, mas acdes que devem
ser tomadas por outros com relacdo a DA. Em ambos os casos a DA ou a pessoa com DA serd
o sujeito da construcdo, o tema sobre o que se diz alguma coisa. Ao se colocar a DA como
sujeito da passiva ou como um sujeito agente, duas tendéncias se manifestam: esta pode

construir uma entidade personificada, aquela constréi a DA simplesmente como uma doenca.

3.6.3 DISCURSOS/ENTREVISTA
Durante as andlises, apresentaremos trechos das entrevistas feitas com os

participantes, tendo o cuidado de contextualizd-las. Nesta etapa, observaremos o contexto
enunciativo dos enquadres sociocognitivos da DA no qual os participantes da pesquisa, por
meio de expedientes linguisticos variados (como predicagdes e processos referenciais mais e
menos explicitos) discutem aspectos ligados aos modelos biomédico e biopsicossocial.
Destacamos nos trechos palavras ou segmentos das falas que corroboram nossa argumentacao
sobre como os frames de DA foram sendo construidos.

E importante notar que as entrevistas foram conduzidas de forma que a
pesquisadora fazia as perguntas e deixava o entrevistado falar sobre o tema sem interrupcoes,
a menos que a pesquisadora notasse que a pergunta ndo fora compreendida de maneira
adequada. Fora isso, o entrevistado procedia a sua fala, e a pesquisadora interagia através de
expressoes faciais que demonstram interesse (levantar de sobrancelhas e balancar de cabeca
indicando “sim”) e eventuais “ahams”, que indicam que ela estava dando aten¢do ao que
estava sendo dito. A parte de algumas perguntas sequenciais sobre o que o entrevistado estava
dizendo, a pesquisadora se absteve de falar/discutir/discordar/demonstrar objecdo de qualquer
forma com relacdo ao que o entrevistado dizia. A tentativa de tomada de turno (quando os
assuntos se desviavam do propdsito da pesquisa ou se alongavam mais do que o necessdrio)
foram feitas quase sempre com o uso da expressao “td certo...”, o que ndo significa que a
pesquisadora concorda com o que foi dito, seguido do operador discursivo “E...” (a reticéncia
€ o tempo que o interlocutor tinha para retomar o turno de fala, caso se lembrasse de algo

importante que gostaria de acrescentar a sua fala).
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3.7 RIGOR

Para garantir o rigor das andlises, levamos em conta tanto quanto possivel o
contexto relativo aos entrevistados, o que significa ndo atribuir sentido fixo aos usos da
lingua, mas considerar que o sentido estd no enunciado completo (em comparagdo a tudo que
foi dito) e é dependente de quem estd dizendo, quando esta dizendo, por que esta dizendo, etc.

O trabalho de contabilizagdes das palavras usadas pelos entrevistados para
designar a DA ou as pessoas com DA foi feito manualmente, para que a pesquisadora tivesse
controle do uso das palavras em contexto. Nao foram contabilizados os usos de palavras em
citagdes feitas pelos entrevistados (ver exemplo “a”); e nao contabilizamos o uso de palavras
com sentidos diferentes dos que eram de interesse da pesquisa (ver exemplo “c” e “e”).

Vejamos os exemplos:

(a) Uso ndo contabilizados (citacdo): Vou te mostrar um exemplo que eu tenho
mais recente que é esse aqui ((pega uma brochura e lé)) “Doenga de
Alzheimer, dicas para cuidar do paciente”, esse daqui é para o cuidador.

(b) Uso contabilizado: [...] nesse contexto, comecei a observar que a Doenga de
Alzheimer é uma doenca muito frequente |[...]

(¢) Uso nao contabilizado (o referente de “doenca” ¢ diferente de DA): [...]
segundo vocé pode estar criando uma outra doenga, uma ansiedade, uma
preocupagdo, uma depressdo no paciente e no seu familiar.

(d) Uso contabilizado (o referente é a DA): [...] que cada caso é um caso,
realmente, né, entdo que a doenga vai se manifestar de uma maneira diferente
pra cada pessoa |...]

(e) Uso ndo contabilizado (sentido genérico de “pessoa”): Ndo é porque a pessoa
idosa/ é, ¢, Ndao é porque a pessoa envelhece que ela vai ter/ ela
obrigatoriamente ela vai ter Alzheimer.

(f) Uso contabilizado (o referente é a pessoa com DA): [...] se a pessoa me
pergunta vdrias vezes a mesma coisa, ou se ele vai tentar fazer um café e o
familiar deixa ou ndo deixa [...]

Ainda referente a andlise contextualizada dos discursos dos entrevistados, outro
critério de organizacdo dos dados que adotamos foram:

(i) nos quadros de referenciacdes, as expressdes lexicais consideradas foram as
que os entrevistados disseram de fato, ndo o que se podia inferir pelo que foi dito. Essa forma
de abordar os dados foi escolhida porque nossa metodologia se difere da seméantica formal, ao
ter como foco o uso das palavras e constru¢des em contexto. Isso pode fazer com que a

constru¢do do sentido se desvie daquele dicionarizado, ja que hd interferéncias do contexto
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imediato (quem fala, como fala, por que fala, em que lugar fala, etc.), além das proprias

escolhas gramaticais do sujeito falante, no sentido das expressoes lexicais. Vejamos:

(g) CE fala sobre sua mudanca de concepcdo da parte cerebral da DA, em
seguida, fala sobre a mudanga de compreensdo de como a DA afeta a mente:
[...] mudou em termos de compreensdo da parte mental da doenca, como uma
doenga bem abrangente da mente, pega todos os aspectos da mente humana,
praticamente num deixa nem um aspecto da mente humana intacto, a ndo ser
no inicio [...]

Esta fala nos levaria a listar, como um uso de CE para denominar/categorizar a
doenga, a expressao “Doenca da Mente”. Mas CE ndo usou essa expressao em sua fala; esta é
uma (possivel?) inferéncia. O problema com essa inferéncia é que afirmar que a DA é uma
“doenc¢a da mente” ¢ afirmar que essa ¢ uma doenca de carater psicoldgico, como uma psicose
ou uma neurose. Mas CE nunca disse isso. Sua afirma¢do sobre uma mudanca de percep¢ao
da parte mental da doenca diz respeito a entendé-la como uma doenga abrangente (ndo s6 da
memoria), que toma muitos aspectos da mente. E, ao considerarmos seu discurso como um

todo, podemos perceber que CE afirma que a DA é, de fato, uma doencga cerebral:

(h) CE: [...] o médico, ele é o profissional que tem maior responsabilidade nesse
sentido, de lidar com uma doenca/ uma doenga cerebral |...]

Tanto € que o neurologista CE diz em sua fala que a pessoa mais qualificada para
diagnosticar a doenca € o neurologista, ndo outros profissionais (ja que a DA € uma doenca
cerebral). Dizer que a doenca tem uma parte mental (consequéncia da neurodegeneracao,
possivelmente), € diferente de dizer que se trata de uma doenca “da” mente. Ainda que nossa
explica¢do sobre “doenga da mente” seja uma das possiveis interpretagcdes, o que podemos
dizer de fato € que CE ndo utilizou tal expressdo, por isso ndo listamos como referenciagao
uma escolha que néo se deu.

(i1)) Também nido listamos entre as referenciacdes termos usados para predicar
sobre a DA, ja que ha uma secd@o sobre as predicacdes. Neste sentido, se algum entrevistado
tivesse dito “A DA é uma doenca da mente”, ainda assim nao listariamos “doenca da mente”,
para evitar a duplicacdo de dados. Uma possibilidade de esse termo ser listado seria se ele
tivesse sido dito desta maneira: “Algumas pessoas t€ém um risco maior de ter essa doenga da

mente”.
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H4 ainda uma decisdo sobre a forma de apresentacdo dos dados a ser mencionada.
Nas andlises dos dados de referenciagcdes e predicagcdes, como esses dados foram extraidos de
seu co-texto original, estamos considerando cada categoriza¢gdo como independente, ou seja,
chamamos as recategorizagdes de ‘“‘categorizagdes”, ja que as recategorizacdoes devem ser
vistas na constru¢do do texto, ndo em dados isolados (sejam eles listas de expressdes lexicais
isoladas ou listas de construgdes definicionais isoladas).

Como ultima decisdo referente ao rigor das andlises, consideramos que esforgos
foram feitos para demonstrar coeréncia e transparéncia nas andlises, incorporando
informacdes contextuais (impressdes ou acontecimentos da ocasido da entrevista) sempre que
julgdssemos necessario. Ainda assim, sabemos que conhecer as perspectivas dos entrevistados
sobre a DA ou seus frames sobre DA s3o metas que nunca se cumprirdo por completo, ja que
a pesquisadora tem suas proprias crencas e conceitos que influenciam de alguma maneira no

processo analitico dos discursos.

3.8 OS FRAMES DA PESQUISA

Antes de procedermos as apresentacdes e analises dos dados cumpre
caracterizarmos os frames da pesquisa que conduzimos. Esses frames sdo, de certa maneira,
introduzidos na situacao interativa pela pesquisadora, sendo assim, € preciso conhecé-los para
entender o impacto que podem ter tido nos discursos dos entrevistados, ja que sdo discursos
provocados, ndo completamente espontaneos.

Os dados que serao analisados foram coletados numa situag@o de entrevista, que €
um género textual com regras e expectativas, mas € também um frame. Na entrevista, temos
os participantes (Elementos de Frame, centrais) Entrevistado e Entrevistador, e este faz
perguntas aquele.

Durante a entrevista, a pesquisadora, através de suas perguntas, instaura alguns
frames na comunicagdo, que tém o potencial de influenciar os discursos dos entrevistados.
Além disso, certas escolhas referenciais também podem influenciar os usos de expressoes de
quem responde as perguntas. Esses frames, que serdo apresentados e discutidos no préximo
capitulo, sd@o: Doenca, Doenca_de_Alzheimer, Mudanca, Atributos, Causa, Tratamentos,
Pessoa com DA, Consciéncia (Perda e Preservacdo) e Diagnodstico. O uso dessas expressoes
pela pesquisadora ndo afeta a qualidade dos dados, uma vez que ndo instauramos os frames de
DA_1 nem DA_2 (explicagdo no préximo capitulo), e, instaurar o frame de Doenga ndo é um

problema no contexto de entrevista com especialistas e familiares bem informados. Também
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ndo consideramos um problema evocar o frame de Mudanga, j4 que as autoavaliacdes dos
entrevistados sobre suas mudancas de percepcdo da DA sdo diferentes das mudancas que

podemos perceber na totalidade de seus discursos.
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CAPITULO 4

RESULTADOS E ANALISES

“As palavras e metdforas usadas para falar sobre as sindromes
demenciais, as associacdes feitas entre este e outros conceitos, € a
forma como essas doengas sdo representadas nos permitem perscrutar
seus significados emocional, psicoldgico e social para diferentes
pessoas* ¥

Nesta secdo apresentaremos e analisaremos os resultados da pesquisa. Serd
apresentada uma selecdo de construcdes referentes a DA e as pessoas com DA, extraidas das
entrevistas. Através dessas construgdes podemos perceber como a doenga é concebida pelos
entrevistados (e quais frames sdo evocados em seus discursos). A apresentacdo dos dados €
feita considerando-se primeiro os dados das entrevistas com os especialistas (médicos e ndo
médicos), seguidos pelos dados das entrevistas com os leigos (cuidadores familiares).

Os dados referentes a cada grupo foram apresentados considerando-se a) as
escolhas de expressoes referenciais da DA, b) as construgdes definidoras da DA, e, por fim, c)
os processos referenciais em excertos dos discursos dos participantes sobre a DA e pessoas
com DA. A mesma sequéncia de apresentacdo € feita para as expressdes referenciais, as
construgdes definidoras relativas as pessoas com DA. Ainda que essas separagdes sejam
feitas, nenhuma informacdo € considerada fora de seu contexto, que € exemplificado ou
explicado ao longo da apresentacdo e da andlise dos dados.

Antes de analisarmos os dados, devemos entender quais sdo os frames de DA e

como podemos identificd-los. A primeira se¢ao deste capitulo visa esbogar esses frames.

4.1 OS FRAMES DE DA E COMO IDENTIFICA-LOS

Se alguém diz: “Meu avd(;) ndo se lembra de nada,), estes dias ele saiu de casa e

2

se perdeu, ndo conseguiu voltar(...” a um ouvinte que tenha algum conhecimento prévio

sobre DA, fard com que um frame de DA seja evocado através da associagdo entre os

*Tradugdo nossa, original em inglés: “The words and metaphors that people use when talking about dementia,
the associations they make between dementia and other concepts and the way that dementia is portrayed all
provide insight into the emotional, psychological and social significance that it has for different people”.

* Alzheimer Europe: http://www.alzheimer-europe.org/Ethics/Ethical-issues-in-practice/The-ethical-issues-
linked-to-the-perceptions-and-portrayal-of-dementia-and-people-with-dementia/Introduction



http://www.alzheimer-europe.org/Ethics/Ethical-issues-in-practice/The-ethical-issues-linked-to-the-perceptions-and-portrayal-of-dementia-and-people-with-dementia/Introduction
http://www.alzheimer-europe.org/Ethics/Ethical-issues-in-practice/The-ethical-issues-linked-to-the-perceptions-and-portrayal-of-dementia-and-people-with-dementia/Introduction
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elementos 1 = idoso (paciente); 2 = perda de memoria (sintoma); 3 = comportamento tipico
(sintoma: vagar). Se a mesma construcdo fosse proferida, mas alterdssemos a parte 1 para
“Meu filho de cinco anos”, o frame de DA ndo seria util para sua compreensdo, e a
interpretacdo da constru¢ao como um todo seria bem diferente.

Nesta pesquisa, postulamos a existéncia de pelo menos dois frames de DA, um
biomédico e outro biopsicossocial, os quais serdo identificados, neste capitulo, nos discursos
dos entrevistados (os demais frames de DA possiveis ndo interessam a nossa anélise). Mas o
que sdo esses frames?

Partindo da observacao do frame Condi¢do_médica, que consta do FrameNet, nos
teremos uma descri¢do e Elementos de Frame (EFs) centrais e ndo centrais. Esta descri¢ao,
resumidamente (tradugdo nossa), diz: “As palavras neste frame nomeiam condi¢des médicas
ou doengas das quais um paciente sofre, estd sendo tratado, pode ser curado ou pode morrer”.
Os EFs centrais sao Doenga e Paciente, e os ndo centrais sao Parte_do_corpo (afetada pela
doenca), Causa, Sintomas, Nome (da doenca), Local (onde o problema médico afeta o
paciente) e Grau (de severidade). As anotagdes deste frame sdo feitas em fung¢do dos nomes

das doengas, por exemplo, na construgao “Eu tenho uma Meningite bacterial muito severa”,

teriamos os elementos “causa” e “grau” anotados.

Nesse frame, a DA figura como uma unidade lexical (UL). Esta UL €, por sua
vez, um frame, que nio se encontra apropriadamente*® descrito nesse diciondrio/thesaurus. A
descricao desta UL € basicamente (traducdo nossa): “Uma forma de deterioragdo mental
progressiva causada pela degeneragdo do cérebro, que ocorre na meia-idade ou na velhice”.

Partindo deste ponto, vamos propor um esbo¢o de um frame de DA biomédico
(DA_1) e um biopsicossocial (DA_2). Nossa proposta € inspirada na Semantica de Frames,
mas nao se limita a ela, ja que nossa compreensdo de frames € um pouco distinta, assim como
nosso objeto de andlise, como explicaremos mais adiante. Os frames de DA, neste caso, se
organizariam como a figura 2 demonstra.

Na figura 2, podemos notar que o frame de Doenca_de_Alzheimer € um subframe
de Condi¢do_médica, e compartilha com este muitos EFs. O frame de DA tem um nivel
superior de informagdes que concernem ao conhecimento comumente aceito sobre a doenca, e
dois niveis inferiores, DA_1 e DA_2, que especificam o que cabe aos dominios biomédico e

biopsicossocial, respectivamente. DA_1 e DA_2 n3o sao exatamente subframes de

4 . .
% Apropriado ao nosso interesse, pelo menos.
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Doenca_de_Alzheimer, sdo duas possiveis extensdes deste, se considerarmos que ndo sao

duas doengas diferentes, como Gripe e Parkinson.

Doenca_de_Alzheimer

1
1 1
' DA_1 \ ' DA_2 \

Figura 2 - Hierarquia entre os frames.

Por isso, descartamos a opg¢do alternativa de representar DA_1 e DA_2 como
subframes de Condi¢cdo_médica, o que ndo nos parece uma opg¢ao interessante por duas
razdes: a) DA_1 e DA_2 ndo tém o mesmo nivel de independéncia que DA e Coqueluche
(como ja dissemos), e b) porque a maioria dos conhecimentos sobre DA sdo igualmente
vélidos para DA_1 e DA_2, teriamos que duplicar muitos dados entre os frames (na anélise de
dados, isso significaria que a maioria dos dados seria classificada simultaneamente como
DA_1eDA_2).

Desta forma, optamos por um entendimento (e uma classificacdo) de
Doenca_de_Alzheimer para o que é conhecimento geral sobre a doenca (valido para DA_1 e
DA_2) e DA_1 e DA_2 para as especificacbes biomédicas e biopsicossociais,
respectivamente.

Apenas como um ponto de partida, criaremos uma definicao para os frames DA_1
e DA_2 com um estilo similar ao do FrameNet, ou seja, descreveremos DA_1 e DA_2 em
termos do “evento” e seus “participantes”. No entanto, nossas andlises nao ficardo restritas as
informacgdes apresentadas nesses frames.

Os esbocos dos frames se baseiam principalmente nas informagdes que os
modelos explicativos de DA fornecem. E importante entender que os dados desta pesquisa sio

insuficientes para formar uma representacdo adequada de DA_1 e DA_2 baseada em
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frequéncia de ocorréncias de palavras, tendo em vista a complexidade dos conceitos DA_1 e
DA_2.

E interessante notar nesse exercicio que os EFs de DA_1 e DA_2 conterdo valores
restritivos. Observemos também que os frames nao contemplam a complexidade da DA, com
suas varias hipdteses tedricas e varias nuances (assim como diciondrios e thesauruses também
ndo captam todas as nuances do conhecimento cultural compartilhado sobre palavras,

expressdes e eventos).

DA_1: Um Paciente tem Alteracoes (Alteracao_1, Alteracao_2, etc.) no cérebro
que causam Sintomas cognitivos, funcionais e psicolégicos, que se agravam
progressivamente. Essas alteracdes ndo podem ser revertidas, e ndo tém Cura, mas tém
Tratamentos_medicamentosos.

Elementos de Frame:

Paciente: pessoa adulta (geralmente idosa) que tem Alteracoes no cérebro.

Alteracao_1: surgimento de placas senis.

Alteracao_2: surgimento de emaranhados neurofibrilares.

Sintomas: manifestacdo comportamental ou fisica atribuida a doenca.

Cura: extin¢do da doenga no Paciente.

Causa: Evento orginico a que se atribui o surgimento da doenga no Paciente.
Tratamentos_medicamentosos: Remédios (Donezepila, Galantamina, etc.) usados para
retardar a progressdo da doenga ou amenizar os Sintomas.

*Este frame possui relagdes perspectivas com os frames de Tragédia,

Sofrimento, Perda, etc.

DA_2: Um Paciente tem Alteracoes (Alteracdo_1, Alteracdo_2, etc.) no
cérebro, que interagem com Fatores psicossociais (Fator_1, Fator_2, etc.), causando
Sintomas cognitivos, funcionais e psicoldgicos, que se agravam progressivamente. Essas
alteracdes ndo podem ser revertidas, e ndo t€ém Cura, mas t¢ém Tratamentos e Terapéuticas.

Elementos de Frame:

Pessoa_com_DA/ Paciente: pessoa adulta (geralmente idosa) que tem Alteracoes no cérebro.
Alteracao_1: surgimento de placas senis.

Alteracao_2: surgimento de emaranhados neurofibrilares.

Fator_1: qualidade das interacdes sociais do Paciente (por exemplo, a falta delas pode

agravar a doenga).
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Fator_2: qualidade da vida mental do Paciente (por exemplo, abusos psicoldgicos,
sofrimento, etc. podem agravar a doenga).
Sintomas: manifestacdo comportamental ou fisica atribuida a doenca.
Cura: extin¢do da doenca no Paciente.
Causa: Evento organico e psicossocial a que se atribui o surgimento da doenga no Paciente.
Tratamentos_medicamentosos: remédios (Donezepila, Galantamina, etc.) usados para
retardar a progressiao da doenca ou amenizar os Sintomas.
Terapéuticas: terapias (psicoterapia, terapia ocupacional, etc.) usadas para retardar a
progressao da doenca ou amenizar os Sintomas.

*Este frame possui relacdes perspectivas com os frames de Preservacao,

Humanizacao, etc.

Outra questdo que precisa ser levada em consideracdo é quais sdo os frames de
Pessoas com DA ligados aos frames DA_1 e DA_2, ou quais sdo os frames biomédico e
biopsicossocial de pessoas com DA. Esses frames seriam, basicamente, esteredtipos, ou um
conjunto de caracteristicas que fazem parte da nossa estrutura de expectativas quando
concebemos as pessoas com DA. Ao colocarmos uma lupa nos EFs Paciente e
Pessoa_com_DA/ Paciente dos frames DA_1 2 DA_2, teriamos, entao (descritos aqui como

um conjuntos de tracos):

Quadro 4: Alguns tracos que distinguem as pessoas com DA nos frames DA_1 e DA_2.

Tracos Proeminentes DA_1 — Pessoa_com_DA DA_2 —Pessoa_com_DA
Qualidade de vida - +
Comunicacao - +
Interacao - +
Hospitalizacao + -
Self - +
Afetividade - +

Tracos: - (ausente); + (presente).

E importante reconhecer que, além das perspectivas biomédica e biopsicossocial
que orientam os frames de “pessoas com DA”, o fato de que as pessoas com DA passam por
estdgios diferentes durante a progressao da doenga (e.g. inicial, intermedidrio e final) faz com

que existam, ainda, frames (ou esteredtipos) de pessoas com DA atinentes a tais fases. Sendo



91

assim, ndo se pode conceber as pessoas com DA na fase inicial da mesma forma que na fase
final.

Vale ressaltar que, reconhecendo os esteredtipos de cada fase da DA, ha
discussoes relativas ao estigma da doenga que propdem que a fase final da DA (quando o
paciente estd acamado, com poucas habilidades cognitivas preservadas, por exemplo) ndo
pode ser o frame de pessoa com DA ao qual a populacdo leiga em geral tem acesso (VAN
GORP; VERCRUYSSE, 2011) — € preciso lancar mao de estratégias de divulgacdo de

informacodes para que a populacdo tenha acesso a outras realidades possiveis da doenca.

4.2 OS FRAMES DE DA NOS DISCURSOS DOS ESPECIALISTAS

Os especialistas entrevistados sdo o participante CE, que é neurologista e
pesquisador, e tem a DA como parte do seu cotidiano profissional ha 35 anos; GT, que é
psiquiatra e pesquisador, € tem a DA como parte do seu cotidiano profissional ha
aproximadamente 30 anos; FT, que € fonoaudidloga e pesquisadora, e tem a DA como parte
de seu cotidiano profissional hd 15 anos; e EG, que é Antropdloga e pesquisadora, com tese

sobre DA, e tem a DA como parte de seu cotidiano (familiar e profissional) ha 5 anos.

4.2.1 PROCESSOS DE REFERENCIACAO DA DA

Os participantes entrevistados nesta pesquisa tiveram que se referir a DA varias
vezes ao longo de suas falas. No quadro 5, € possivel constatar como a doenca foi nomeada e
categorizada nos discursos dos especialistas.

Ha 223 usos de expressoes referenciais para DA nos discursos dos especialistas
entrevistados, como o quadro 5 indica. Pode-se notar que a DA é denominada pelo nome que
lhe foi designado em substituicdo ao antigo termo “mal de Alzheimer”, qual seja, DOENCA
DE ALZHEIMER (27,35%). Além disso, a abreviacdo desse nome para ALZHEIMER
também € presente na fala dos entrevistados (11,21%).

O termo DEMENCIA PRE-SENIL (0,45%) remete a uma das formas da DA, a
DA precoce, genética. Os rétulos (anaféricos) AREA, ASSUNTO e TEMA (2,24%) sdo
usados porque a DA representa um tema de estudos e investigacdo para os falantes.

O uso da categoria DOENCA seguido pela sua especificagio CEREBRAL (0,9%)
€ indicativo do frame biomédico presente no discurso de CE, ndo tanto pela localizagdo da
doenca, ou a atribuicdo da causa, pois o frame biopsicossocial também comporta essa

informacdo (em associacdo com as causas psicossociais), mas principalmente pela
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centralidade do cuidado dessa “doenga cerebral” na figura médica. O termo DOENCA (usado

sem especificadores) funciona na maioria das vezes como uma anafora, que busca o referente

em seu co-texto (56,5%).

Quadro 5: Referenciacdo da DA pelos especialistas.

Expressoes Usos Usos Usos Usos  Exemplos

referenciais (quant.) (quant.) (quant.) (quant.)
CE GT FT EG

Area, Assunto, 00 01 01 03 [...] eu passei a estudar a

Tema Doenca de Alzheimer [...] €
diferente vocé estar vendo na
teoria, estudar na teoria uma
area, um assunto [...]

Alzheimer 04 19 00 02 Ele tem um risco muito maior
de ter o Alzheimer do que
quem ndo tem pressdo alta [...]

Cargo 00 00 01 00 [...] a familia, o familiar, o
grupo, que tem... que acaba
tendo em casa o cargo, a
Doenca de Alzheimer, [...]

Deméncia 00 00 01 00 [...] / ja falaram pra ela que ela
tem a deméncia, Doenca de
Alzheimer, mas também nio
lembra da doenca [...]

Deméncia pré- 00 01 00 00 [...] sujeitos que sdo/ tem uma

senil condi¢@o cronolégica  é€...
anterior, né, a chamada
deméncia pré-senil, né, aos 55
anos, até 60 anos [...]

Doenca 64 19 11 31 [...] o entendimento mudou em
varios aspectos em termos de
patologia da doenga [...]

Doenca 02 00 00 00 [...] o médico, ele é o

cerebral profissional que tem maior
responsabilidade nesse sentido,
de lidar com uma doenca/ uma
doenca cerebral |...]

Doenca cronica 00 00 01 00 [...] lidar com uma doenca
cronica, devastadora, né,
neurolégica, importante [...]

Doenca de 00 45 10 06 [...] nesse contexto, comecei a

Alzheimer observar que a Doenca de
Alzheimer ¢ uma doenca muito
frequente [...]

Provavel 00 00 01 00 [...] depois que faz/ tem

Doenca de confirmado um diagnéstico de

Alzheimer provavel Doenca de

Alzheimer [...]




93

O termo PROVAVEL DOENCA DE ALZHEIMER (0,45%), utilizado por FT,
apresenta-se como uma alternativa de referenciacido, e € comum nos textos concernentes a
atividade diagndstica, ja que a DA sé € realmente identificada no post-mortem. A DA também
¢ denominada DEMENCIA (0,45%), seguindo seus hiperdnimos: DOENCA < DEMENCIA
< DOENCA DE ALZHEIMER. Além disso, é (re)categorizada como DOENCA seguida de
seu especificador CRONICA (0,45%), um conhecimento comum sobre a doenca.

Por fim, o uso da expressao avaliativa metaférica CARGO (0,45%) para se referir
a DA ¢é responsdvel por transmitir caracteristicas do frame CARGO para a DA, tais como
“peso”, “dificuldade”, “incémodo”, “obrigacdo” ou “responsabilidade”, que se associam ao
discurso do Modelo Biomédico (doravante, MBM).

Como podemos notar (e como € esperado), hd uma predominancia no discurso dos
especialistas de expressdes referenciais comuns as divulgagdes sobre a DA: “Doenca de
Alzheimer”, “Alzheimer” e “Doenga” (95,06%). Os demais usos correspondem a 4,94% do
total, sendo que somente “Doenca cerebral” e “Cargo” manifestam alguma relacdo especifica
com o frame biomédico. As explicacdes sdo, no primeiro caso, o preenchimento do slot

“Causa” com o adjetivo “cerebral”, e, no segundo, o preenchimento slot destinado ao nome da

doenca com uma metafora associada ao MBM.

4.2.2 CONSTRUCOES DEFINICIONAIS SOBRE A DA
Os entrevistados produziram vdrias construgdes definicionais sobre a DA, que
serdo apresentadas nesta se¢do tendo em vista a andlise dos frames mais importantes.
Iniciaremos a apresentacdo dos dados com as construgdes definicionais que se

enquadram no frame Atributos ¥ .

A definicdo deste frame na FrameNetBr é:
“Uma Entidade tem  um Atributo particular com algum Valor”. Em  sequéncia,
apresentaremos as construgcdes com verbos que evidenciam a personificagdo da DA através da
evocacdo do frame de Agir_intencionalmente®. A definicio deste frame &: “frame abstrato
que trata de agles realizadas por seres conscientes”. Prosseguiremos, entdo, com as

apresentacOes de outras oragOes definicionais cujos verbos evocam frames diversos, por isso,

o foco maior serd dado as predicacoes.

Y hittp://200.131.61.179/maestro/index.php/fnbr/report/frames ?db=fnbrasil
8 hitp://200.131.61.179/maestro/index.php/fbr/report/frames?db=fnbrasil



http://200.131.61.179/maestro/index.php/fnbr/report/frames?db=fnbrasil
http://200.131.61.179/maestro/index.php/fnbr/report/frames?db=fnbrasil

Quadro 6: Legendas para classificacdo dos dados.

Sigla Descricao

D Doenca. Frame Medical_condition. As palavras neste frame nomeiam

(categorizacdo) | condicdes médicas ou doengas das quais os pacientes sofrem, s@o tratados,
podem se curar o morrer. Alguns Elementos de Frame: Paciente, Doenca,
Causa, Sintoma.

Oc Outra_categoria. Rétulo genérico usado para classificar categorizacdes

(categorizacdo | diferentes de Doenga.

diferente de

Doencga)

P Paciente. Frame: Sujeito que tem uma Condi¢do_médica e que estd aos
cuidados de um Profissional_da_sauade.

L Local. Frame: Local, no Paciente, afetado pela Doenca. Ex.:
Parte_do_corpo.

Ca Causa. Frame: Evento a que se atribui o surgimento da Doenca no Paciente.

S Sintoma. Frame: Fenébmeno_anormal atribuido a uma Doenca no Paciente.
Tratamento. Frame: Um Profissional_da_Saude trata o Paciente usando um
Medicamento ou uma Intervenc¢ao_terapéutica.

C Cura. Frame: Extincdo da Doenca no Paciente.

D Diagnéstico. Frame: Identificacdo de uma Doenca com base em Sintomas,
Exames e/ou Historico_médico do Paciente.

Ex Entidade_externa. Frame: Entidade_externa ao Paciente que é afetada pela
Doenca de algum Modo.

En Entidade. Frame: Entidade que afeta a Doenca de algum Modo.

Qc Qualidade_caracteristica. ~ Rétulo  genérico usado  para classificar
caracteristicas da doenca evocadas pelos entrevistados.

Qa Qualidade_avaliativa. Rétulo genético usado para classificar avaliacdes sobre
a doenca nos discursos dos entrevistados.

Qo Qualidade_outra. Rétulo genético usado para classificar outros termos que
qualificam a DA.

E Area_de_estudo. Rétulo genérico usado para classificar termos que remetem
as areas de estudos ligadas a doenca mencionadas pelos entrevistados.

Pe Perda®. Frame: Este frame descreve a situagio em que um Proprietirio
perde uma Posse.

Pr Preservacio. Frame: (Reter’’) Neste frame um Agente continua possuindo um

Tema por alguma Duracio de tempo.
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E importante observar que os predicados nas construcdes definicionais foram

classificados de acordo com rétulos que (geralmente) designam frames pertencentes ao

* hittps://framenet2.icsi.berkeley.edu/fnReports/data/frameIndex.xml?frame=Losing

30 https:/framenet?2.icsi.berkeley.edu/fnReports/data/framelndex.xml?frame=Retaining



https://framenet2.icsi.berkeley.edu/fnReports/data/frameIndex.xml?frame=Losing
https://framenet2.icsi.berkeley.edu/fnReports/data/frameIndex.xml?frame=Retaining
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macro-frame Medical_condition®'. As categorias (frames ou rétulos genéricos) foram criadas
de acordo com a necessidade imposta pelos préprios dados. Observemos que as duas
primeiras legendas se referem a categorizacdo da DA (correspondente ao Atributo, no frame
Atributos), que é feita antes de uma especificacdo (correspondente ao Valor, no frame
Atributos) sobre tal categoria. Estes dados serdo computados separadamente. As demais
legendas correspondem aos tipos de especificacdes presentes nos dados.

As legendas usadas nas classificacdes podem ser encontradas no quadro 6. As
classificagdes dos dados que se seguem ndo sdo sintagmaticas: sdo classificacdes que seguem
os critérios acima mencionados, cujo objetivo € observar quais elementos sdo mais fortemente

associados a DA.

4.2.2.1 DADOS ANOTADOS DOS ESPECIALISTAS: FRAMES ASSOCIADOS A DA

Frame Atributos
DA é...
.. [luma doenga p] bem [abrangente o] [da mente ] [...] (CE)
.. [uma doenca p) [ndo so da pessoa doente p, g] [...] (CE)

.. [uma doenca p] que tem que ser [tratada, abordada, multidisciplinar(mente) 1] [...] (CE)

A
1
2
3
4 ... [uma doenga p) que representa muito [problema ,] |para a sociedade g] [...] (CE)
5 ... [uma doenga p] que [mata devagar o] [...] (CE)

6 ... [uma doenga p) [sem cura c] [...] (CE)

7 ... [uma doenga p) linexordvel c] [...] (CE)

8 ... [uma doenca p) [muito mais do familiar g [do que do paciente p] [...] (CE)

9 ... [uma doenga p] [idade-dependente o] [...] (CE)

10 ... [uma doenga p] [5% genética c,] [...] (CE)

11 ... [uma doenga p) muito [frequente o] [...] (GT)

12 ... [uma doenga p] que [ocorre no envelhecimento o], mas [ndo é [uma doenga p] [DO
envelhecimento] o] [...] (GT)

13 ... [uma doenca p)... que é [uma doenca p). E que [ocorre mais frequentemente no envelhecimento
ocl [...] (GT)

14 ... [uma doenga p) [degenerativa o], cuja [causa uiltima c,] ainda ndo se descobriu [...] (GT)

15 ... [uma doenga p] que leva a [perda [de memoria s] progressiva pe ol [...] (GT)

16 ... [uma doenga p]. (GT)

ST https://framenet2.icsi.berkeley.edu/fnReports/data/frameIndex.xml?frame=Medical conditions
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17 ... [uma doenga p] que ela possui os componentes [neurologicos c, ol E [psiquidtricos ca, qc, sl [...]
(FT)

18 ... [uma doenga p] que tem uma [causa [neurologica o], né, importante de [perdas [de neuronios
cal pel cal [-..] (FT)

19 ... [uma doenga p] que ela é [devastadora q,], em termos do [campo bioldgico 1], no [campo da
saiide ], no [contexto familiar ], da [vida social g p], [econdémico g] [...] (FT)

20 ... [uma doenga p] [cronica o], [devastadora ], né, [neurologica c, ocl, [importante q,] [...] (FT)
21 ... [uma doenga p] [neuropatolégica c,] [ ...] (FT)

22 ... [uma doenga p] que... envolve muitas dimensdes, assim, [médicas g o] e [sociais g, gx. p] [...]
com/, aimportdncia cada vez maior de uma [abordagem interdisciplinar g] [...] (EG)

23 ... [uma doenca p) que, além disso, é alvo de [politicas piiblicas g,], de [instituicdes como a ABRAz
el [...] (EG)

24 ... [uma doenga p) mais [abrangente o], muito mais [complexa ] [...] (EG)

25 ... [uma doenga p] tanto [neuroldgica ca, qcl [..-] ela também tém um componente |psiquidtrico c, qc.
sl [...] (EG)

26 ... [uma doenga pl, e eu acho que é por isso que... é tdo [complexa o,] e... muitas vezes ndo se
sabem do que fazer com ela, porque ela tem essa dimensdo muito [abrangentes o], né, s6 na medicina
ela abarca essas trés grandes dreas, né, a [neurologia g), a |psiquiatria g] e a [geriatriag] [...] (EG)
27 ... la doenga p) mais [terrivel o] e [trdgica qa] [...] (CE)

28 ... [um sofrimento q, ocl(.) [das pessoas(.) que rodeiam g, ndo do individuo |[...] (CE)

29 ... [uma tragédia qa, o), [um sofrimento o, oc] [para o familiar g,] [...] (CE)

30 ... [inexordvel c] até o momento [...] (GT)

31 ... [um processo neurodegenerativo o] [...] (GT)

32 ... [progressiva o] [...] (GT)

33 ... considerada [uma doenca p] de [progressdo inexordvel ] [...] (GT)

34 ... muito [confusa q,) pra sociedade, ainda [...] (GT)

35 ... [um tema o] cada vez mais falado [...] (EG)

36 ... [uma das partes o], [ndo é toda a parte da vida da [pessoa com DA p] o] [...] (EG)

A DA [nao] é...

37 ... [uma doenga p] [s6 do individuo doente gy p] [...] (CE)

38 ... [propria do envelhecimento o] [...] (GT)

39 ... [uma doenca p)| alheia, é um [paciente p] doente que td aqui, uma [PESSOA p] doente que estd
aqui, né, e que deve ser respeitada na sua dignidade de pessoa doente |[...] (GT)

40 ... [uma doenca p) que é [barata gy] de cuidar [...] (FT)

A DA tem...
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41 ... uma | “parte mental” 1] [...] (CE)

42 ... [possibilidades de testes com medicamentos e linhas sendo testadas para o tratamento da
doenga 1] [...] (CE)

43 ...[sintomas s] [...] (CE)

44 ... [consequéncias [socioecondmicas gy] ocl, quanto mais cedo ela inicia |...] (CE)

45 ... [tragicidade ] [...] (CE)

46 ... variagoes em termos de [gravidade o] [...] (CE)

47 ... duas caracteristicas bdsicas, duas assinaturas ((do ponto de vista fisiopatologico)), uma é a
[formagdo da proteina amiloide o], a [placas amiloides do doentes, patologicas, fora do neurénio o]
[...] (GT)

48 ... [um curso mais lento, ou um pouco mais rdpido o], depende sempre de [cada um p] [...] (GT)

49 ... os sintomas s] que sdo [os sintomas psicologicos s, que é... afeta, que prejudica, principalmente
a atuagdo do [individuo p] no mundo, né, a maneira como o individuo sempre foi [...] (FT)

50 ... [sintomas s] que causam um desafio grande pra questdo do cuidado [...](FT)

51 ... [sintomas s] que sd@o do [campo da neurologia g] [...] (FT)

52 ... muitos estudos na [drea mé:dica g), mas a gente viu que tem poucos na drea principalmente
lantropologia g], (né) [ciéncias sociais g] [...] (EG)

53 ... [toda uma dimensdo social g p)] importantissima, né, de... [mudancas nas relacoes familiares gy,
pl, é [mudangas na percepgdo de si, também, e de como os outros olham para vocé g p] [...] (EG)

54 ... [essa dimensdo assim mais abrangente o] [...] (EG)

55 ... [tratamento 1], e que o [tratamento ndo é s farmacoldgico 1] [...] (EG)

56 ... um curso [evolutivo ] e [progressivo o] e lirreversivel o] [...] (EG)

A DA [nao] tem...
57 ... [cura ] [...] (EG)
58 ... (ainda) [uma cura | definitiva [...] (GT)

Frame Agir_intencionalmente
A DA...
59 ... destroi [o cérebro 1], inclusive em nivel celular, molecular [...](CE)
60 ... destréi ndo as vias sensoriais, ou as motoras, de agir, mas [0 que estd interno L], o foco dela é
nas [associagoes internas, que trabalha com signo, que registra o signo, que usa o signo 1] [...](CE)
61 ... pega [todos os aspectos da mente humana y p.] [...[(CE)
62 ... pega [muita gente ainda em fase produtiva p] [...](CE)
63 ... desagrega |as relacoes familiares g,], né, com |perturbacdo s, especialmente quando [a pessoa

p] tem [alteracdo do comportamento s), do [reconhecimento miituo s| [...](CE)
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64 ... desagrega e perturba [toda rede social de convivio da pessoa g] [...](CE)

65 ... afeta [o sono s] [da pessoa p] [...](CE)

66 ... muda [...][a pessoa p] [...](CE)

67 ... incapacita [a pessoa p) [...](CE)

68 ... entra [na familia ), entra [nos amigos g] [...](CE)

69 ... [esvazia [o individuo p] de toda sua [mente p.], seu [amor p.], sua [capacidade de relacionar p.],
antes de matar através de uma pneumonia, de uma infecgdo urindria |[... J(CE)

70 ... poupa las regioes motoras p;], que sdo os neurdnios, as fibras que vdo reagir, para acionar os
miusculos, e poupa |as sensoriais p.], que sdo as vias audi¢do, visdo, que chegam ld, sdo poupadas
[...](CE)

71 ... vem [pra desequilibrar o,] [...] (FT)

72 ... age mais [na parte do raciocinio, dos signos, que trabalha com signos, opera com signos, chama
cortex associativo tercidrio 1] [...] (CE)

73 ... exige um [cuidado integral o] [...] (FT)

74 ... [sur(ge) aos poucos o], quando o familiar, surge aquela questdo da importincia dos [sinais s],
da importdncia do |diagnostico p;] precoce, quando o familiar leva no médico, quando descobre |[...]
(FT)

75 ... afeta [o sistema de sono, vigilia, o ciclo s] [...](CE)

Outros processos (e.g. predicacoes, referenciacoes, etc.) ligados a percepcao dos

especialistas sobre a DA

76 ... se espalha [no cérebro 1] [...](CE)

77 ... comegou 20 anos antes, pelo menos 15 a 20 anos antes do inicio da clinica, ou seja, do inicio da
[perda [de memoria s pe] [...] (GT)

78 ... passou a [ndo ser mais [uma doenga p] propria do idoso o, [ndo ser prépria da natureza do
envelhecimento, propriamente, como uma condi¢do do envelhecimento o] [...](GT)

79 ... passou a [ndo ser mais aquela esclerose o], é..., que se/ cuja:: designacdo era muito comum
[...](GT)

80 ... passou a ser uma:/[um quadro o] lassociado ao envelhecimento ],[ndo causado pelo
envelhecimento c,], mas [associado ao envelhecimento o] [...](GT)

81 ... td associada a |perdas [cognitivas o] e [funcionais q.], é... [progressivas até o momento,
infelizmente inexordveis q.] pe] [...](GT)

82 ... tem que ser entendida como [uma condicdo p)] que merece o respeito da familia do paciente com

o quadro, e respeito da parte do profissional daquele paciente [...](GT)
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83 ... deve ser vista como [algo o] que até o momento [ndo tem volta c], e que os recursos de conduta

e [de tratamento 1] ainda sdo muito pobres, né, mas que deve se é... utilizados ao mdximo [...](GT)

Observando-se as classificagdes dos predicados atribuidos a DA pelos
especialistas podemos constatar que a DA € categorizada como doenca/condic¢io 82,93% das

vezes, contra 17,07% de outras categorizacoes (e.g. tema, tragédia, sofrimento, algo, quadro).

N

Quanto as especificacoes atribuidas a DA, notamos que: 23,64% sdo
Qualidades_caracteristicas da doenga; 12,12% sao Entidades_externas afetadas pela doenca;
11,52% sao referéncias ao Paciente; 8,48% sdao Sintomas da doencga; 8,48% sao
Qualidades_avaliativas atribuidas a doenca; 6,67% sdao Causas da doenca; 6,66% referem-se a
Areas de estudo da doenca; 5,45% sdo Lugares (no paciente) afetados pela doenca; 4,85%
referem-se a Perdas; 3,64% sdo mengdes a Cura da doenca; 3,03% sdo mengles ao
Tratamento da doenca; 2,45% sao outras qualidades atribuidas a DA (ex.: abrangente); 1,21%

remetem a Preservacdes; 1,21% sdo mencdes as Entidades que afetam a doenca; 0,61% sdo

N

mengdes ao Diagndstico; e 0,61% sao referentes a qualificacdo da DA como uma Doencga

(““...¢ uma doenga que ¢ uma doenga.”).

Atributos e Valores associados & DA (especialistas)

Doenga
Diagndstico
Entidade
PreservagGes
Qualidade Outra
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Cura
Perdas M Atributos
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Qualidade Avaliativa
Paciente

Entidade Externa
Qualidade Caracteristica
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Categoria Doenga

0 20 40 60 80 100

Figura 3 — Gréfico com atributos e valores associados a DA por especialistas.
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Comparados aos demais entrevistados, os médicos foram os participantes que
mais usaram construcdes definicionais para falar sobre a DA. As predicacdes sobre a DA
demonstram como os participantes definem, avaliam e categorizam a doenga. Vejamos agora

a andlise dos dados apresentados nesta secao.

4.2.2.2 ANALISE DE DADOS SOBRE A DA: ESPECIALISTAS

Considerando-se as predicagdes da DA formuladas pelos especialistas, podemos
classificar algumas como DA_1 e DA_2. Porém, muitas delas ndo discriminam os dois
frames, ja que hd semelhancas entre eles (o que € esperado, tendo em vista que o modelo
biopsicossocial nao descarta algum contetdo “bio” pertinente). Nesta andlise,
contemplaremos apenas os dados que distinguem os frames biomédico e biopsicossocial,
sendo correto inferir que os dados ndo mencionados compdem o frame

Doencga_de_Alzheimer, em sentido amplo e comum aos dois frames em questao.

4.1.2.2.1 FRAMES BIOMEDICOS DE DA (DA_1)

Entre as 88 constru¢des definicionais dos especialistas, 21 podem ser associadas
ao frame DA_l. Entre estas, 15 construgdes foram extraidas do discurso do neurologista,
cinco da fonoaudidloga, e uma da antropéloga. E interessante notar que, nestes dados, ndo
encontramos formula¢des marcadamente biomédicas associadas ao psiquiatra. Porém, ao
analisarmos excertos de suas entrevistas perceberemos que todos os entrevistados remeterao,
em algum ponto, ao frame DA_1.

Nos dados referentes ao frame Atributo, observamos que aqueles de ndmero 2, 8,
17,19, 20, 21, 27, 28, 29, 37, 45 e 51 estdo associados ao frame DA_1. Uma das formas pelas
quais essa relacdo se estabelece € através da ideia de que a DA € uma doenca do familiar, ou,
ainda, “mais do familiar do que do paciente” (ver: 2, 8, 28, 29, 37). Esta concepg¢do esta
relacionada ao MBM de DA, que produz um discurso que acaba por conceber o familiar, de
certa forma, em um paciente também. Além disso, estd relacionada a ideia de que a pessoa
com DA ndo tem plena ciéncia do que se passa com ela, por isso ndo sofre: quem sofre € o
familiar, que tem consciéncia e observa “o declinio” de seu ente querido (cf. DAMASIO,
2009). Esta concepgao se liga ao frame de DA_1 através do preenchimento da categoria (ou
Elemento de Frame) Entidade externa (afetada pela doenga) como o “familiar” — um

elemento que ndo existiria no frame DA_2.
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Outra realizac@o do frame de DA_1 € o preenchimento de Qualidade_avaliativa
como “tragica”, “terrivel”, “devastadora” e “um sofrimento” (ver: 19, 20, 27, 28, 29, 45), ou a
associacdo desses frames ao frame de DA, que remete a retérica da tragédia, associada ao
MBM. A relacdo entre a retdrica da tragédia e o MBM se estabelece porque, historicamente,
nota-se um interesse da parte de pesquisadores do campo biomédico de chamar a atengdo da
populacdo e das agéncias de fomento para a urgéncia em curar essa “terrivel”, “tragica”
“epidemia” (cf. FOX, 1989; LOCK, 2006; BASTING, 2009). Além disso, esse discurso pode
ter como base as culturas racionalistas e cognitivistas que sdo associadas ao MBM; culturas
essas que colocam o pensamento 16gico e a memoria como definidoras dos seres humanos, e
como suas mais valiosas caracteristicas (cf. SHABAHANGI et al., 2009).

Ninguém argumenta que a DA ndo seja uma doenca que pode causar desafios
emocionais, econdOmicos e sociais para a pessoa com DA e para seus familiares. A questdo é
apenas que o discurso da tragédia ndo pode ser toda a histéria que se conta sobre a DA — ¢
esta realidade que muitas pessoas com DA em estdgio inicial e que muitos pesquisadores

ligados ao modelo biopsicossocial (doravante MBPS) desejam mudar. Nas palavras de

Basting (2009, p.39):

[...] Como ja foi dito, a experiéncia relativa as deméncias ¢é dificil. Pode exigir muito
das familias, emocional, fisica e financeiramente. Certamente, divulgar a doenca é
crucial para arrecadar fundos para estuda-la e para encorajar as pessoas a procurar
ajuda. Mas é importante que vejamos o que sobra do material editado quando
produzimos essas histérias tragicas. E € importante reconhecermos que a histéria
trdgica, em que a ciéncia é o cavaleiro branco, conta apenas uma parte [dessa
realidade]™.

Nos dados referentes ao frame Agir_intencionalmente podemos perceber a
predominancia do frame DA_1. As informacdes nesses dados, muitas vezes, ttm como foco
os problemas que a DA causa para a pessoa com DA e seus familiares e amigos. Esse foco,
somado as maneiras personificadas de conceptualizar a DA (sendo que a DA é geralmente
uma entidade maligna), sdo associadas ao MBM por autores que lancam criticas a tal modelo
(GEORGE; WHITEHOUSE, 2012/2014; BASTING, 2009; BURKE, 2011, etc.). Nesses
dados, estdo presentes, entre outros, (i) o frame metaférico da guerra (ver: 59, 60), tipico dos

discursos médicos sobre doencas (cf. SONTAG, 1977), em que a DA ¢é entendida como um

2 Tradugdo nossa, original em inglés: “[...] As I’ve said before, the experience of dementia is hard. It can take a
heavy emotional, physical, and financial toll on families. Certainly, getting the word out about the disease is
crucial if our goal is to raise funds to study it and to encourage people to find their way get to help. But it’s
important that we see what gets left on the cutting room floor during the making of such tragic stories. And it’s
important to acknowledge that the tragic story, in which science is the white knight, tells only part of it.”
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inimigo que destréi o cérebro da vitima, o paciente, e que deve ser combatido pelos heréis,
pesquisadores da cura; e (i) o frame metaférico do intruso/ladrio (ver: 61, 68, 69) em que a
DA € entendida como um invasor, que rouba/pega algo da vitima, o paciente, ou entra na
(e perturba) sua vida.

Entre os dados relativos a Agir_intencionalmente, chama a aten¢do o fato dessas
acOes metaforicas personificarem a DA algumas vezes atuando no plano organico (e.g.
“destroi o cérebro”, “poupa as regides motoras”, etc.), algumas vezes no plano social (e.g.
“entra na familia”, “desagrega as relacdes familiares”, etc.). Quando atua no plano social, a
DA, essa entidade maligna, extrapola as barreiras do corpo do doente, se tornando uma
ameaca, de algum modo, as pessoas envolvidas com a doenga. Além disso, a nocdao de que a
DA “vem para desequilibrar” (ver: 71) reforca também a ideia de que a DA atua em prejuizo
daqueles envolvidos com a doenca.

Como podemos notar, a personificacdo permite que o falante atribua
comportamentos volitivos a abstracdes (neste caso, a DA), e também represente as maneiras
como o falante (ou outrem) € afetado (DANCYGIER; SWEETSER, 2014, p.63). Desta forma,
observa-se um padrdo sentencial para esse tipo de metdfora, que geralmente tem um verbo
causativo ou outros verbos transitivos que atribui o papel temdtico de agente ao sujeito

(ibdem).

4.2.2.2.2 FRAMES BIOPSICOSSOCIAIS DE DA (DA_2)

Entre as 88 construcOes analisadas, apenas 9 podem ser associadas ao frame
biopsicossocial de DA (DA_2). Seis dessas constru¢des pertencem ao discurso da
antropdloga, uma pertence ao discurso do neurologista e uma ao do psiquiatra. Isto ndo quer
dizer, entretanto, que o frame DA_2 ndo seja identificado mais vezes nos discursos desses
participantes ou no discurso da fonoaudidloga (como demonstraremos neste capitulo).

Entre os dados, a construcdo 3 menciona a necessidade de uma abordagem e um
tratamento multidisciplinar da DA. Ao preencher o slot Tratamento com essa informacgao
diferente do modelo estritamente biomédico, identificamos o frame DA_2 no discurso do
neurologista. Também menciona o tratamento interdisciplinar a antropologa (ver 22 e 55),
sendo que neste caso ela afirma que o tratamento ndo é s6 farmacoldgico, o que deixa
implicito as demais possibilidades terapéuticas ndo necessariamente vinculadas as condutas
médicas. Na construcdo 36, ela também afirma que a DA é uma das partes, ndo € toda a vida
da pessoa. Consideramos que essa informagdo se relaciona ao MBPS porque lembra que a

pessoa com DA € mais do que um paciente; ela tem outros papéis sociais e vive por outras



103

razdes além da doenca e de seus tratamentos e demais atividades relacionadas. A antropdéloga
também menciona as politicas publicas relativas a DA (ver 23), o que € um assunto de
interesse especial das ciéncias humanas e sociais, por isso entendemos essa constru¢do como
ligada ao MBPS.

A construgio 39 remete ao fato da DA nio ser uma doenca alheia. E uma
PESSOA, ele enfatiza, que estd doente. Essa conceptualizacdo da DA e da pessoa com DA ¢é
relacionada ao MBPS, que salienta aspectos associados a subjetividade, além de entender a
DA como uma doenca do individuo com DA, ndo transformando o familiar em um doente, ja

que a este é preciso oferecer meios de compreender e lidar com a doenga.

Frames de DA (especialistas)
mDA_1 mDA_2 mDA

64%

Figura 4 — Gréfico referente as evocacdes dos frames DA_1 e DA_2 pelos
especialistas nas defini¢cdes da DA.

O grafico 4 demonstra que os especialistas utilizaram mais vezes o frame DA_1

para definirem a DA (27%), em comparacao com o uso do frame DA_2 (8%).

4.2.2.2.3 OUTRAS CONSIDERACOES SOBRE OS DADOS OBTIDOS
Ainda que ndo digam respeito aos frames DA_1 e DA_2, alguns dados que

apresentamos devem ser também analisados, pois consideramos que mostram interessantes
perspectivas sobre a DA.

Por exemplo, nota-se, nas definicdes do psiquiatra, que a DA € categorizada como
uma doenca, e que essa caracterizacdo € enfatizada através de expressdes que podem parecer
redundantes, ou tautoldgicas, mas ndo o sao na verdade, como “A DA ¢ uma doenca que ¢

uma doenca”, ou “a DA ¢ uma doenga”. Essas reafirmacdes da DA como uma doenga sao
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importantes porque o entrevistado deseja dissociar a DA do envelhecimento normal, para que
a DA seja entendida como uma doenga que deve ser tratada, e o paciente seja entendido como
um doente ndo responsavel pelos atos que indicam sintomas da doencga. Essa temdtica é
recorrente no discurso desse participante, pois ele reconhece que o modelo de DA como
envelhecimento ainda € presente na sociedade, e seu discurso cumpre o papel de conscientizar
esse possivel publico (ver: 78, 79, 80, 82).

Observamos também que as negacdes que surgem nos dados repercutem o
contetido das assercoes anteriormente formuladas pelos entrevistados.

Também € interessante notar que, nas definicdes de DA, hd uma énfase da
fonoaudidloga no fato de que a DA € uma doenca com componentes neuroldgicos e
psiquiatricos. Tal &nfase serve para lembrar que a doenca ndo € sO neuroldgica; ela tem
componentes psiquidtricos (e.g. alucinacdes) que precisam ser entendidos e tratados como tal.
Uma descricdo semelhante a essa aparece nos dados da antropdéloga, que define a DA como
uma doenca neuroldgica e psiquidtrica (frame DA_1), com dimensdes médicas e sociais
(frame DA_2). Além disso, ela chama a atencdo para o fato de que a doenga tem uma
dimensdo abrangente e “toda uma dimensao social importantissima”. A participante também
salienta que a DA € objeto de muitos estudos na drea médica, mas poucos na antropologia.

Todos esses elementos abordados por EG remetem a um MBPS de DA.

4.3 OS FRAMES DE PESSOAS COM DA NOS DISCURSOS DOS ESPECIALISTAS
Nesta secdo, analisaremos os frames de pessoas com DA nos discursos dos
especialistas. Apresentaremos as expressOes referenciais usadas pelos entrevistados e as

construgdes definicionais sobre a pessoa/ o paciente com DA.

4.3.1 PROCESSOS DE REFERENCIACAO DAS PESSOAS COM DA

Ao longo das entrevistas, os especialistas mencionaram as pessoas com DA vdrias
vezes. Nesta secdo, analisaremos suas escolhas de expressdes referenciais para a pessoa com
DA.

Ao todo, ha 197 usos de expressdes referenciais para “pessoa com DA”. As
denominacdes da pessoa com DA como PESSOA (28,93%), INDIVIDUO (9,14%) e
SUJEITO (1,52%) sdao comuns nos discursos dos entrevistados, podendo funcionar como
rétulos, quando tém funcdo anaférica, ou como categorias, em oposicio a PACIENTE,

DOENTE, etc. Como rétulo, o sentido dessas palavras é extensional, ou seja, seu sentido €
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dependente de algo externo (presente no co-texto ou contexto); como categoria, o sentido
dessas palavras € intensional (refere-se ao sentido “dicionarizado”, por exemplo, pessoa ¢

“um ser humano™).

Quadro 7: Expressdes referenciais para pessoa com DA usadas pelos especialistas.

Expressoes Usos Usos Usos Usos Exemplos
referenciais (quant.) (quant.) (quant.) (quant.)
CE GT FT EG
Doente 00 00 00 10 [...] mesmo o doente,
quando eu vou 1ld e
conve:rso, e, sabe, me
mostro disposta a ouvir [...]
Idoso com 00 00 01 00 [...] ele (o enfermeiro/
Doenca de cuidador) tem que ter uma
Alzheimer capacitacdo mais

aprofundada  pra  lidar/
cuidar desse idoso com
Doenca de Alzheimer [...]

Individuo 09 00 09 00 [...] primeiro esvazia o
individuo de toda sua
mente, seu amor |...]

Individuo doente 01 00 00 00 Porque ndo € uma doenca sé
do individuo doente [...]

Paciente 15 63 18 00 Muitos desses pacientes nao
sentem nada, eles acham que
nao tém problema nenhum
[...]

Paciente doente 00 01 00 00 [...] € um paciente doente
que td aqui, uma PESSOA
doente que estd aqui [...]

Paciente com 00 00 03 00 [...] em que o profissional

Doenca de ndo seja capacitado pra lidar

Alzheimer com O paciente com
Doenca de Alzheimer [...]

Pessoa 23 00 11 23 [...] especialmente quando a
pessoa tem alteracio do
comportamento [...]

Pessoa doente 01 02 00 00 E que € uma doenca ndo s6
da pessoa doente [...]

Pessoa que tem 00 01 00 03 Ou que num seriado se passe

Alzheimer/ alguma cena com pessoas

Pessoa com que tém Alzheimer |...]

Doenca de

Alzheimer

Sujeito 00 02 01 00 [...] sujeitos que sdo/ tem

uma condi¢do cronolégica
é... anterior, né, a chamada
deméncia pré-senil, né, aos
55 anos, até 60 anos [...]
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Neste caso, o sentido intensional de PESSOA (como ser humano) poderia estar
associada ao modelo biopsicossocial, que sugere que a pessoa com DA seja chamada de
“pessoa” (e ndo “doente”, “paciente” ou “portador de DA”), o que garante a reafirmacdo de
sua humanidade/subjetividade (mas, como foi dito, quando usadas no discurso, essas palavras
nem sempre funcionam como categorias). A referenciacdo PESSOA QUE TEM DA (2,03%)
representa um uso categoérico de PESSOA seguido da especificagdo “que tem DA” (uma
varia¢do para PESSOA COM DA). Neste caso, podemos entrever uma aproximacao do frame
biopsicossocial de DA.

A categoria DOENTE, usada 5,08% das vezes, parece ser derivativa da prépria
palavra “DA” (se a DA ¢ uma doenc¢a, quem a tem ¢ um doente). As categorias PESSOA
DOENTE (1,52%) e INDIVIDUO DOENTE (0,51%) funcionariam como “pessoa com DA”,
ndo fosse pelo uso da palavra “doente” que reforca uma diferenca entre “doentes” e
“normais”, sendo aqueles, em muitos contextos, estigmatizados (cf. SONTAG, 1977).

A categorizacdo da pessoa com DA como PACIENTE (48,73%) ¢é frequente, ja
que os participantes sdo profissionais da drea da saude; portanto, o papel social das pessoas
com DA diante deles geralmente € o de paciente. H4 também a presenga das expressoes
PACIENTE COM DA (1,52%) e PACIENTE DOENTE (0,51%).

A categoria IDOSO, seguido do especificador COM DA (0,51%), aparece nos
discursos de FT, e remete ao fato de que a DA € mais frequente em idosos.

Notemos que a participante FT é uma profissional da drea da saude, o que lhe
possibilita (assim como aos médicos) nomear as pessoas com DA “pacientes”. Notemos,
ainda, que a antropdloga EG nunca utiliza esse termo para se referir as pessoas com DA.

A opcdo por categorizar a pessoa com DA como um paciente, um doente, um
idoso com DA, etc. faz ressaltar algumas de suas caracteristicas em detrimento de outras. No
caso de PACIENTE, o mais relevante € que a pessoa com DA estd sendo concebida em um
frame médico, em sua posi¢do relativa a outros profissionais da saide. Essa categorizagao,
quando usada por uma pessoa que nao € da drea da saide pode ser tida como negativa, por
reafirmar um papel social da pessoa com DA acima de sua humanidade, ou acima de outros
papéis que poderiam ser mais apropriados (mae, pai, marido). Uma situacdo anédloga a essa €
o fato de que muitos familiares pedem para nao ser chamados de “cuidadores”, mas sim de

“esposa, marido, filho, filha, etc.”, ja que a DA ndo pode tirar essas relacdes de parentesco das
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99 53 54

pessoas, substituindo pelo impessoal “cuidador . Tal preocupacdo estd presente nas

discussdes dos pesquisadores associados ao MBPS.

4.3.2 CONSTRUCOES DEFINICIONAIS SOBRE AS PESSOAS COM DA
Os especialistas, ao falarem sobre as pessoas com DA, utilizaram vdrias

construgdes definicionais, as quais serdo analisadas nesta secao.

4.3.2.1 DADOS ANOTADOS DOS ESPECIALISTAS: FRAMES ASSOCIADOS AS PESSOAS COM DA

Frame Atributos
O(s) paciente(s)/ a(s) pessoa(s) com DA...

1 ... € [a maior fonte (de informagdo) o] [...](GT)
2 ... [ndo é mais o que ele era p.), né, jda [perdeu toda a capacidade de julgamento de coisas externas

pel, baseadas em normas sociais e morais, juridicas [...](CE)

3 ... tem [sintomas s) [...](CE)

4 ... tem lalteragdo |do comportamento s), [do reconhecimento miituo s]] /... ](CE)

5 ... (tem) [memdria alterada <] [...] (CE)

6 ... tem [um quadro o], de [perda [progressiva q.] de memoria episddica, memdria do dia a dia, s, p.]
me/outras::/ |perdas [de outras funcdes cognitivas ), [de linguagem g] p] [...[(GT)

7 ... tem [uma doenga p] [...](GT)

8 ... (tem) lalteracdes neuropsiquidtricas s], né, lagitacdo sl, [alteracdo de sono ], [ansiedade s],
lapatia s], é... [distiirbios gerais de comportamento s], que isso causa muito [sofrimento o,] [para o
paciente p), [delirios s], lalucinacées s] também [...](GT)

9 ... (no inicio do quadro) tem uma série de.../ainda tem [uma boa reserva cognitiva p;] que permita
que ele tenha [um entendimento p] [...[(GT)

10 ... (tem) [alteracdes de comportamento s] (que) [ndo sdo alteragdes do cardter dele o], [ndo é
porque o paciente QUER estar assim q] [...](GT)

11 ... tem uma [perda p.], mas que essa [perda p.] é uma [perda [progressiva qc] pe] [...](GT)

12 ... tem uma [relativa percepcdo ainda v.] [...](GT)

13 ... tem uma [impressdo importante p.], ele [percebe que ele estd apdtico p; 5] [...[(GT)

>3 Relato obtido no curso “Living with Dementia”, oferecido pela Universidade Johns Hopkins (EUA), em 2015,
através do Coursera.

> Esse tipo de discussdo faz parte das orientagdes referentes a “linguagem centrada na pessoa” (person centred
language), que trazem propostas de substitui¢des de termos estigmatizantes ou estritamente biomédicos, com o
objetivo de humanizar o discurso sobre a DA e valorizar as pessoas com DA e suas experiéncias.
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14 ... (tem) um [certo grau de uma percepgcdo afetiva p.| disso (que ele td per/ que o mundo td
desabando, o mundo dele td/ele td erodindo. Td desabando) [...](GT)

15 ... tem uma [doenga [neurodegenerativa o] p] [...](FT)

16 ... tem, é... [muita coisa ainda preservada p,] (no inicio ou no moderado) [...] (EG)

17 ... tem [esse direito (de saber seu diagnostico) ;] [... [(EG)

18 ... tem [o direito de saber o que que ela tem ] [...](EG)

19 ... tem [esses momentos de lucidez ] [...](EG)

20 ... [ndo tem aquele... poder, aquela capacidade que os normais tém o] [...](CE)

21 ... [ndo tem a consciéncia .|, € claro que... enfim... [pode oscilar muito p;|, mas como eu disse, eu
acho que olhando a consciéncia de maneira mais ampla, para além da linguagem verbal ou do
racioci:nio, olhando esse lado mais amplo, eu acho que, [ela tem p.] [...](EG)

22 ... [ndo (tem) uma clareza da [perda [cognitiva o] pe] pe] na doenga avangada, ele [tem percepgdo
de um [sofrimento o] p] que ele [tem sem saber a razdo daquele [sofrimento q,] pe] [...J(GT)

23 ... [ndo tem a clareza cognitiva dessa percep¢do p. p:], mas ele [pode ter algo afetivo dessa perda ;.
pel, ele [mantém, por exemplo, uma situagdo afetiva dessa |perda [funcional q.] dele e [cognitiva o]

pel pel [...J(GT)

Outros processos (e.g. predicacoes, referenciacoes, etc.) ligados a percepcao dos
especialistas sobre as pessoas com DA
24 ... [fica lestranha q,] s] [...J(CE)
25 ... [estranha [os familiares ] s]/...](CE)
26 ... [desconhece o familiar g,], tratando [o familiar ] como um estranho s] [... J(CE)
27 ... [mudas] [...](CE)
28 ... [acham que ndo tém problema nenhum o] [...]J(CE)
29 ... laltera a sua personalidade s], né, sdo los sintomas s] de... de como ele lida com, situacies do
dia a dia, coisas rotineiras, atividades domésticas, questoes [...](FT)
30 ... [perde [essa parte ai, né, de saber que ele é ele, né, que as coisas ndo sdo ele, que ele é
diferente, que tem uma relagdo ele com as coisas s| pe], né, é [...](CE)
31... [ndo se lembra de fatos passados, tudo o que ele planejou nem planeja s] [...]|(CE)
32 ... merece o respeito da familia do paciente com [0 quadro o.], e respeito da parte do profissional
daquele paciente |[...](GT)
33 ... [(deve) ser informado da sua doenca pi] [...] (GT)
34 ... pode querer repensar algumas coisas na vida dela, ela pode querer retomar algum contato, ou
ela pode querer falar com algum familiar que ela ndo td bem, ela pode querer, as vezes, sinalizar

coisas pra quando ela ndo estiver mais aqui |[...](EG)
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35 ... (no estdgio mais avangado) [ndo fala mais s), [ndo anda s], mas [[o olhar dela p;], 0 sentimento,
eu acho que isso, ela, ela de certa forma:: mantém p,] [... J[(EG)

36 ... [estd fazendo aquilo ndo é porque ele quer, néo é de propdsito ] [...](CE)

37 ... vai ficando [invdlida o] [...](CE)
38 ... vai [se transformando s), a maneira como ele sempre usou o conhecimento dele [...](FT)
39 ... passa a [agir de maneira [agressiva s], ou [teimosa s, ou [indiferente s]] [...](CE)

40... comega a [trocar a noite pelo dia ], ela [ndo dorme a noite, (passa desperto), ai vai dormir de

dia s] [...](CE)

41 ... [percebe claramente p.| nas fases iniciais no estdgio leve da doenca, ele [tem uma clareza p;] de
que ele estd [[perdendo p.] memoria s, estd [[perdendo ] linguagem s\, estd [[perdendo p.] raciocinio
sl [...](GT)

42 ... [percebe essa |perda, [inclusive de sentimentos que ele tem s] p] p:], [quando ele ndo tem essa

apatia, [que é mais raro g, s, ele [tem também a impressdo do qual ele tem uma percep¢do p

[...](GT)

43 ... [mantém essa percep¢do [do sofrimento q,] ], SO que isso é muito confuso pra ele [...] (GT)

44 ... fica (com) uma [reagdo emocional igual de um bebezinho de 6 meses p.] [...] (CE)

45 ... [reconhece quem estd com ela, ela olha, o olhar, entdo isso ndo é um indicio, isso é um
manifesto, que a pessoa, ela mostra, de que ela sabe a vida que ele teve, ela... td uns resquicios ainda
ali de que ela... ela entende o contexto que ela td, o familiar p] [...] (FT)

46 ... [(muitas) ndo sentem nada s pe] [...](CE)

47 ... [(raramente) se sente assim, muito [ansioso s, agitado s], né, um pouco [incomodado s]
pel[...](CE)

48 ... [sente que ela ndo sabe mais v.| que é a mde, o pai, o marido, a esposa, mas ela [sente que gosta
pils que aquela pessoa gosta dela que td cuidando [...](EG)

49 ... [PODE sentir p;] que algo estd sendo escondido dele |[...](EG)

50 ... [td mostrando a personalidade dele p,], ele td falando o que [ele quer p], 0 que [ele deseja p,], ele
[pode td manipulando muitas vezes p.], entdo eu acho que tudo isso, sdo situagbes que [mostram que
hd/existe uma consciéncia p] [...](EG)

51 ... [demonstram [a personalidade p;], 0 que [eles querem p.], [0 desejo p], 0 que [eles NAO querem
pll, e muitas vezes, o que eu tenho visto, assim, eles [acabam... adquirindo outros gostos, outros

gozos, né, assim, outras vontades p,] [... ](EG)



110

Observando-se as classificagdes dos predicados atribuidos as pessoas com DA
pelos especialistas podemos constatar que elas sdo categorizadas, ou associadas a conceitos
como Sintomas (32,56%), Preservacdes (27,91%), Perdas (15,50%), Qualidades
caracteristicas da doenca (10,08%), Qualidades avaliativas (principalmente “sofrimento’)
(5,42%), Diagnéstico (2,33%), Entidade externa (familiar) (2,33%), categorias Doenga
(1,55%) e Outras (e.g. quadro) (1,55%) e Paciente (0,77%).

E interessante notar que os dados demonstram mais mengdes a preservacdes do
que a perdas (de consciéncia, memoria, personalidade, etc.). Se essa proporcdo fosse notada
nos discursos de todos os entrevistados, poderiamos inferir que o discurso do MBPS era
predominante nas falas. Porém, o que se nota € que os dados sobre preservacdes se

concentram nas falas da antropdloga (48,6%) e do psiquiatra (45,9%).

Atributos associados as pessoas com DA (especialistas)

Paciente

Qutras Categorizacdes
Doenca
Entidade Externa

Diagnostico

Qualidade Avaliativa

Qualidade Caracteristica

Perdas

Preservagoes

Sintomas

0 5 10 15 20 25 30 35

Figura 5 — Gréfico com atributos associados as pessoas com DA por especialistas.

4.3.2.2 ANALISE DE DADOS SOBRE PESSOAS COM DA: ESPECIALISTAS

Considerando-se as predicagdes sobre as pessoas com DA formuladas pelos
especialistas, podemos classificar algumas como DA_1 e DA_2. Porém, como ja foi dito,
muitas delas ndo discriminam os dois frames, ja que ha semelhancas entre eles. Nesta analise,
contemplaremos apenas os dados que distinguem os frames biomédico e biopsicossocial,
sendo correto inferir que os dados ndo mencionados compdem o frame

Doenca_de_Alzheimer, em sentido amplo e comum aos dois frames em questao.
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4.3.2.2.1 FRAMES BIOMEDICOS PARA PESSOAS COM DA (DA_1)
Na andlise dos dados dos especialistas sobre a DA vimos que havia mais

exemplos de predicagdes que evocavam o frame de DA_1 do que de DA_2. No caso dos
dados sobre as pessoas com DA, veremos praticamente 0 oposto.

Entre esses dados, apenas trés podem ser apontados claramente como DA_1: sdo
os dados 24, 39 e 44. O dado 44 diz que a pessoa com DA fica com uma reagdo emocional
igual a de um bebé de 6 meses. Essa ¢ uma tematica relacionada a “perda do self” ou da
consciéncia, entendida dentro do MBM (cf. DAMASIO, 2009), e questionada pelo MBPS (cf.
RADDEN; FORDYCE, 2006; KONTOS, 2005, entre outros). O dado 24 diz que a pessoa
com DA fica estranha. Neste caso, a atribui¢do da qualidade “estranha” a pessoa com DA a
perspectiviza de maneira que pode ser entendida como negativa, enfatizando o nao
reconhecimento da identidade da pessoa.

No ambito do MBPS hd uma preocupacdo com a linguagem escolhida para
categorizar as pessoas com DA, e com os relatos de experiéncias que decidimos narrar, ja que
esse modelo se preocupa com os efeitos que essas escolhas podem ter sobre o estigma da
doenca. Desta forma, a titulo de informacdo, remetemos a outras possibilidades narrativas.
Em muitos relatos vemos que a pessoa com DA muda com a progressdao da doenca, mas
mantém alguma coeréncia com algo que faz parte da sua identidade/ personalidade. Esse tipo
de relato estd presente ao longo de nossas entrevistas com os cuidadores familiares, mas, de
forma mais direta, remetemos ao relato de Alanna Shaikh®’ , especialista em Satde Mundial,

cujo pai, um professor universitario aposentado, tem DA (traducdo livre):

“Meu pai era gentil e amavel antes de ter DA, e continua sendo até hoje. Eu o vi perder
seu intelecto, seu senso de humor, suas habilidades linguisticas. Mas eu também vi isto:
ele me ama, ama meu filho, meu irmdo, minha mde, os cuidadores dele. E esse amor nos
faz querer ficar ao seu lado mesmo agora, mesmo quando é muito dificil. Quando vocé
tira tudo o que ele aprendeu na vida, seu coragdo nu ainda brilha.”

O dado 39 se refere a como a pessoa com DA pode ficar agressiva, teimosa,
indiferente (DA_1). Esses sintomas sao tipicos em certos casos, principalmente quando a
pessoa com DA nio recebe o apoio necessdrio para lidar com sua doenga (ficando frustrada),
quando ela ndo tem suas necessidades atendidas (e.g. carinho, aceitacdo, convivio social),

quando h4 fatores ambientais além do seu controle a incomodando (e.g. calor, frio, ambiente

55 hitp://www.ted.com/talks/alanna_shaikh how i m_preparing to_get alzheimer s?language=pt-br (acesso em
21 jun, 2015).
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desorganizado, falta de rotina). Mas, numa perspectiva biopsicossocial, entende-se que tais

sintomas podem ser alterados quando a pessoa recebe os devidos cuidados.

4.3.2.2.2 FRAMES BIOPSICOSSOCIAIS PARA PESSOAS COM DA (DA_2)

Podemos considerar que os dados 1, 9, 12, 13, 14, 16, 17, 18, 21, 22, 23, 32, 33,
34, 35, 41, 42, 43, 45, 48, 49, 50 e 51 evocam o frame DA_2. Estes dados remetem a
possiveis preservagdes cognitivas, emocionais e, principalmente, identitdrias. Os entrevistados
falam sobre como as pessoas com DA tém uma impressdo importante de seu estado mental,
um entendimento afetivo da perda, ou como eles mostram sua personalidade, seus desejos, ou
adquirem novos gostos.

Sobre esses dados € interessante notar que o psiquiatra define as pessoas com DA
como pessoas que merecem ter sua condi¢do respeitada, pessoas que tém alguma consciéncia
durante o progresso de sua doencga, e, principalmente, pessoas que podem sofrer por sua
condi¢do (mesmo que nao tenham clareza cognitiva de sua doenca). A referéncia a percep¢ao
que o paciente tem (da doenca ou de si) € feita oito vezes nas definicdes do participante.
Trata-se, pois, de um discurso mais condizente com o MBPS, uma vez que GT tenta
contrabalancear seu discurso sobre perdas com informagdes sobre preservacdes, enfatizando
as preservagoes psicoafetivas da pessoa com DA.

Os dados da antropologa t€m énfase nas questOes de continuidade identitaria ou
afetiva, enquanto que os da fonoaudidloga se referem a possibilidade de preservacdo de
consciéncia da pessoa com DA.

Os dados analisados nesta secao evocam o frame DA_2 porque conceptualizam a
pessoa com DA de maneira humana, enfatizando o que elas t€ém preservado e entendendo-a
como uma pessoa capaz, digna, com sentimentos que devem ser levados em conta. Por
exemplo, quando os entrevistados afirmam que a pessoa com DA tem o “direito” de saber de
seu diagndstico, ela estd sendo concebida e validada como um ser humano ainda autdonomo (a
DA nio € s6 a fase final da doenga); quando afirmam que a pessoa com DA € a maior fonte de
informacao, estd presente a conceptualizacdo desta como uma pessoa capaz de contribuir para
seu diagndstico, ela deve ser ouvida.

O grafico 6 demonstra que os especialistas evocaram o frame DA_1 6% das vezes

para falar sobre as pessoas com DA, havendo evocado DA_2 45% vezes.
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Frames de Pessoas com DA (especialistas)
mDA_1 mDA_2 mDA

49%

Figura 6 — Gréfico referente as evocagdes dos frames DA_1 e DA_2 pelos especialistas para
definir as pessoas com DA.

4.4 OS FRAMES DE DA NOS DISCURSOS DOS LEIGOS (CUIDADORES FAMILIARES)

Os cuidadores familiares, ou leigos, fizeram escolhas de expressdes referenciais
para falarem sobre a DA, construiram defini¢cdes sobre ela e relataram histérias que serdo
analisadas neste capitulo, tendo em vista os frames biomédico (DA_1) e biopsicossocial
(DA_2) da DA.

Vale notar que os dados nesta secio estdo em menor quantidade comparados aos
dados dos especialistas. Isso se deve ao fato de que ha mais participantes especialistas (quatro
especialistas e dois cuidadores familiares) nesta pesquisa, e, além disso, os especialistas
produziram uma maior quantidade de defini¢cOes sobre a DA, em comparacdo aos familiares,
que se centram mais em suas experiéncias pessoais, por exemplo, relatando os

comportamentos e as estratégias de lidar com os comportamentos de seu familiar com DA.

4.4.1 PROCESSOS DE REFERENCIACAO DA DA

As formas de referenciar a DA usadas pelos participantes JG e CM serdo
apresentadas e analisadas nesta se¢do.

Os leigos fizeram uso de expressoes referenciais para DA 60 vezes. As esperadas
expressoes DOENCA DE ALZHEIMER (11,67%), ALZHEIMER (38,33%) e DOENCA
(23,33%) contam 73,33% desses dados. Essas expressdes sdo também as mais frequentes nos
discursos dos especialistas, o que demonstra como os familiares estdo habituados ao discurso

das divulgacdes sobre a DA.



Quadro 8: Referenciacdo da DA pelos cuidadores familiares.

Expressoes
referenciais

Usos (quant.)
JG

Usos (quant.)
CM

Exemplos

Alzheimer

Assunto, Tema.

Coisa

Doenca

Doenca de
Alzheimer

Doenga na cabeca
que chama
Alzheimer

Isso dai

Mal

Negécio

Negdécio de
Alzheimer
Problema

Problema do
Alzheimer

12

02

00

05

00

00

00

01

00

00

00

01

11

00

03

09

07

01

02

00

02

01

03

00

[...] ele nunca falou, nunca afirmou
assim um diagnéstico fechado, que
era 0 Alzheimer [...]

[...] alguma informagdo assim
que... que seja (escrita) de uma
maneira mais de facil compreensao
pra quem ¢é leigo, né, ndao tem
interesse no assunto.

[...]tem que entender a coisa, ter
estudado a coisa, e compreender,
quer dizer, e observar a pessoa, ja
sabe pela forma como ela se porta
[...]

[...] ele descobriu num paciente
relativamente jovem, né, achou a
doenca numa pessoa relativamente
jovem [...]

[...] mas ele fica pesquisando tudo
sobre a Doenca de Alzheimer e
também vai atrds, passa e-mail pra
mim...

[...] eu comecei a falar, “olha, a sua
irma, [...] todas elas tiveram a
doenca na cabeca que chama
Alzheimer, ¢ ja partiram...”

[...] eu ndo aceitava, ndo é possivel,
ela ndo tem isso dai [...]

Como cada vez mais pessoas vao
sendo acometidas desse mal, com
o passar do tempo, talvez comece a
ter mais alguma informacao [...]
[...] vocé ndo pode ficar se
amparando ai num livro, “esse
negocio ¢ assim, assim, assim...”
ah, e dai? Né? A informacdo nao
para.

[...] eu nunca tinha ouvido falar
desse negocio de Alzheimer |...]
Nao, porque, antes de ter o
problema, eu nunca tinha ouvido
falar desse negécio de Alzheimer
[...]

[...] uma amiga que tinha a mae
que tinha problema do Alzheimer

[...]

Além destas, a DA é também categorizada como um MAL (1,67%) do qual as

pessoas padecem, o que faz construir um frame com associagdes a outras experiéncias ruins.
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Os rétulos TEMA e ASSUNTO correspondem a 3,33% das expressdes usadas.
DOENCA NA CABECA QUE SE CHAMA ALZHEIMER (1,67%) é uma forma de
referenciacdo que exemplifica como as expressdes referenciais também podem ter o papel de
esclarecer um conceito, nao sé designa-lo (KOCH, 2011).

Na denominacido PROBLEMA DO ALZHEIMER (1,67%), a categorizagdao
“Problema” substitui “doenca” em “Doenga de Alzheimer”. A DA é novamente chamada de
PROBLEMA (5%), um uso um tanto comum na linguagem leiga para se referir a condicdes
médicas (“ele tem um problema de saude que €...”).

H4 também a expressio referencial NEGOCIO DE ALZHEIMER (1,67%),
algumas vezes usada por CM para expressar um certo estranhamento com relacdo a DA. A
vaga expressao NEGOCIO (3,33%) também aparece sozinha, bem como COISA (5%). A
anafora ancorada no discurso do seu interlocutor médico, evocada por CM, ISSO DAI

(3,33%), também esta presente em sua fala®®.

4.4.2 CONSTRUCOES DEFINICIONAIS SOBRE A DA
Nesta secdo, apresentaremos as constru¢des linguisticas definicionais sobre a DA

encontradas nos discursos dos leigos.

4.4.2.1 DADOS ANOTADOS DOS LEIGOS: FRAMES ASSOCIADOS A DA

Frame Atributos
A DAC...
1 ... [uma enfermidade p), que comeca com [lapsos de memoria ), [episodios de repeticdo de... de
frases... devido ao esquecimento s|, né. E com [alteracées de comportamento ], né? De
comportamento seria numa fase mais adiantada, com [a perda [de funcionalidade s) p.], né. e depois
com |alteragées de comportamento s] [...] JG)
2 ... [irreversivel o] [...] JG)
3 ... [um problema ld dentro do cérebro | o o [...] Que vai... que dizem que praticamente vai
desmanchando, né, a [perda [das conexdes neurais q.] p.] vai desmanchando tudo ali dentro |[...] JG)

4 ... lassociad(a) a idade o] [...] JG)

% CM diz: “[...] antes de ter o problema, eu nunca tinha ouvido falar desse negécio de Alzheimer, quer dizer,
quando... quando aconteceu, no principio, como eu te falei, eu ndo aceitava, ndo € possivel, ela ndo tem isso daf,
o negdcio dela é outro, ndo pode ser isso dai. Eu ndo acreditava, ndo aceitava. Ndo aceitava, mas, ndo porque eu
a dispensasse, eu a tratasse... ndo. Eu ndo aceitava, eu ((SI)) ficava com aquele ressentimento, quer dizer, é por
qué? Por falta de conhecimento, certo?”
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5... [uma coisa o.] que até o momento [ndo tem cura c], num descobriram nenhum [marcador ] [...]
JG)

6 .. [uma doenca p] |degenerativa o], [sem possibilidade de retrocesso ., mas [hd uma
possibilidade de uma sobrevida ], quer dizer, de um prolongamento, dependendo do [tratamento 1]
da pessoa [...] (CM)

7... como o cdncer, as vezes um da familia tem e os outros nenhum tem [...] (CM)

8 ... [um mistério q,]! E igual ao dia da morte, quem sabe? Ninguém sabe. Pois é. [...] (CM)

9... [um negocio o] [mental ] [...] (CM)

A DA tem...
10 ... isso [perda [de memdria ] v.], € claro, porém, é a [mudangca no comportamento s| mesmo |[...]
JG)

11 ... [prevaléncia nas pessoas de mais idade q.] [...] JG)

Observando-se as classificacoes dos predicados atribuidos a DA pelos leigos
podemos constatar que a DA € categorizada como doencga/condi¢do 40% das vezes contra
60% de outras categorizacdes de cunho generalizador (e.g. coisa, negdcio, problema). Quanto
as especificacdes, nota-se que: 33,33% sdo Qualidades caracteristicas da doenga; 29,16% sao
Sintomas; 12,5% referem-se a perdas; 8,33% sdo Lugares (no paciente) afetados pela doenca;
4,17% sao referentes a Cura; 4,17% sao referentes ao Diagndstico; 4,17% sao referentes ao
Tratamento; e 4,17% sao Qualidades avaliativas (e.g. mistério). As categorias ‘“‘outras
Qualificagdes”, “Estudo”, “Causa”, “Entidade externa”, “Entidade” e ‘Paciente” nao
aparecem nas oragOes definicionais de DA dos leigos. Também ndo aparecem oragdes
negativas, personificacdes e outros verbos.

Cumpre notar que nos dados dos leigos podemos observar duas similes proferidas
pelo participante CM: uma compara a DA ao cancer, referindo-se a hereditariedade e a
possibilidade de manifestagdo ou ndo manifestacdo da doenga, e a outra a compara ao “dia da
morte”, referindo-se as causas da DA (em resposta a questdo da pesquisadora sobre esse

tema), ou seja, as causas da DA, assim como o dia da morte de cada individuo, € um mistério.
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Atributos e Valores associados a DA (leigos)

Tratamento
Qualidade Avaliativa

Diagndstico

| Valores
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Figura 7 — Gréfico com atributos e valores associados a DA por leigos.

4.4.2.2 ANALISE DE DADOS SOBRE A DA: LEIGOS

Considerando-se os dados apresentados neste capitulo com predicacdes sobre DA
formuladas pelos leigos (cuidadores familiares), ndo podemos classifica-los como DA_1 e
DA_2. De maneira geral, € possivel notar nos dados um discurso biomédico sobre a DA, pelo
foco dos leigos no conhecimento médico, que pode ser visto, por exemplo, nos dados 3 (sobre
o problema no cérebro, que vai desmanchando...) € 9 (sobre ser uma doenga mental). Mas,
como sabemos, no modelo biopsicossocial, uma parte do conteudo “bio” estd presente. No
entanto, observa-se nos dados em questdo a auséncia de informagdes psicossociais sobre a
DA, o que aponta para o fato de que esse discurso ndo chega a populacdo de maneira mais

ampla (possivelmente ndo € veiculado da mesma forma que o contetido biomédico).

4.5 OS FRAMES DE PESSOAS COM DA NOS DISCURSOS DOS LEIGOS (CUIDADORES
FAMILIARES)

Os cuidadores familiares fizeram escolhas para se referirem as pessoas com DA,
produziram constru¢des definicionais sobre as mesmas e relataram fatos ou opinides sobre

elas, que serdo analisados nas se¢des seguintes.

4.5.1 PROCESSOS DE REFERENCIACAO DAS PESSOAS COM DA
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As expressOes referenciais para pessoas com DA usadas por JG e CM serdo

apresentadas nesta se¢ao.

Quadro 9: Referenciagdo das pessoas com DA pelos cuidadores familiares.

Expressoes Usos (quant.) Usos (quant.) Exemplos
referenciais JG CM
Paciente 07 00 O problema de lidar com o

paciente é a dureza mesmo que é o

cuidar e ndo desmoronar junto [...]
Pessoa 09 08 [...] querer forcar a pessoa a

lembrar de alguma coisa [...]

O participante JG, filho de uma pessoa com DA, usa a categorizacdo PACIENTE
(29,17%) algumas vezes para falar do “paciente” quando estd na consulta médica (em relagdo
ao médico, pois), e, apenas uma vez, utiliza essa categoria para falar da pessoa com DA com
relacdo a si mesmo, ou a categoria “cuidador familiar” (como pode ser visto no exemplo do
quadro 9). Vale notar que o outro cuidador familiar entrevistado, marido de uma pessoa com
DA, ndo utiliza essa expressdao. A expressio PESSOA (70,83%) € presente no discurso de

ambos familiares cuidadores.

4.5.2 CONSTRUCOES DEFINICIONAIS SOBRE AS PESSOAS COM DA
As construgdes definicionais sobre as pessoas com DA serdo apresentadas (com

suas classificacdes) e analisadas nas se¢des seguintes.

4.5.2.1 DADOS ANOTADOS DOS LEIGOS: FRAMES ASSOCIADOS AS PESSOAS COM DA

Frame Atributos
A(s) pessoa(s) com DA...
1 ... ndo é toda pessoa que vai... que vai dar certo [este medicamento ou aquele 1] [...[(CM)
2 ... (tem) [mudanca de comportamento s] [...] JG)
3 ... alguns dizem que [tem assim um lapso as vezes de memdria que vem aqui para a presenga ol
[...](CM)
4 ... [ndo tem culpa de nada o] [...] (CM)
5 ... [ndo tem que se adaptar a nos o] [...] (CM)
6 ... [ndo tem mais consciéncia p.] (sentido: discernimento/memoria) /...] (CM)
7

.. [ndo tem mais memoria presente s| [...] (CM)
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8 ... [ndo tem mais nogdo p.] [...] (CM)

Outros processos (e.g. predicacoes, referenciacoes, etc.) ligados a percepcao dos
especialistas sobre as pessoas com DA
9 ... [ndo sabe de nada p.] [...] (CM)
10 ... [ndo sabe nada p.]. Ela [é uma crianga q,] [...](CM)
11 ... [ndo responde mais por aquilo que faz p.], [...] [é uma crianga q,] [...J(CM)
12 ... comega a |ficar cada vez mais dependente s] [...] JG)
13 ... dependendo do [tratamento 1) que a pessoa leva é que ela vai ter uma ndo melhora, ela [vai
evoluindo a coisa mas bem devagar o). Agora se faz um [tratamento ] errado, com uma [orientagdo

1] errada, [a coisa shuuu\... vai rdpido ] [...](CM)

Considerando-se as 19 classificacdes apresentadas nos dados sobre pessoas com DA
dos leigos, observamos que 26,32% sao referentes a Perdas, 21,05% a Tratamentos, 21,05% a
Qualidades_caracteristicas, 15,79% a Sintomas e 15,79% a Qualidades_avaliativas (e.g. “¢

uma crianga”).

Atributos associados as pessoas com DA (leigos)

Sintomas

Qualidade Avaliativa
Qualidade Caracteristica
Tratamento

Perdas

o

5 10 15 20 25 30

Figura 8 — Gréfico com atributos associados as pessoas com DA por leigos.

4.5.2.2 ANALISE DE DADOS SOBRE AS PESSOAS COM DA
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Considerando-se as predicacdes sobre as pessoas com DA formuladas pelos leigos
(cuidadores familiares), ndo podemos classifica-las como DA_1 e DA_2. Como os familiares
fizeram poucas generalizagdes sobre as pessoas com DA (e contaram mais experiéncias suas
com relagdo aos entes com DA), nesses dados nao podemos fazer muitas distin¢des referentes
os frames em questdo. A construgcdo 6, que fala que a pessoa com DA ndo tem consciéncia,
em contexto, quer dizer apenas que ela ndo tem discernimento, que ndo podemos cobrar dela a
mesma coeréncia que tinha antes da doenga. As construgdes 10 e 11, que comparam a pessoa
com DA com uma crianga, em contexto, ndo parece um caso de desempoderamento do
doente, mas de entender as limitagdes de uma pessoa com DA (no caso, a esposa de CM)
analogamente as limita¢cdes de uma crianca (em termos de juizo e adequacdo do que pode ser

dito a ela ou cobrado dela).

4.6 A PRESENCA DE OUTROS FRAMES (ASSOCIADOS AOS FRAMES DA_1 E DA_2) EM
FRAGMENTOS ENUNCIATIVOS EXTRAIDOS DOS DISCURSOS DOS ESPECIALISTAS E DOS
LEIGOS

Nas primeiras secdes deste capitulo, para proceder ao levantamento de frames
DA_1 e DA_2 no discurso de especialistas e leigos, analisamos as expressoes referenciais e as
construgdes definicionais relativas a DA e as pessoas com DA.

Nesta secao, observaremos o contexto enunciativo dos enquadres sociocognitivos
da DA no qual os participantes da pesquisa, por meio de expedientes linguisticos variados
(como predicacdes e processos referenciais mais e menos explicitos) discutem aspectos

ligados aos modelos biomédico e biopsicossocial.

4.6.1 A FE NA CIENCIA (CURA, TRATAMENTO, ERRADICACAO DA DOENCA)

Uma das maneiras de perceber como o frame DA_1 estéd presente no discurso dos
entrevistados € através das associagdes estabelecidas entre seus elementos e outros conceitos
importantes. Vimos na se¢do 4.1 que ambos os frames de DA (DA_1 e DA_2) possuem como
um de seus elementos o tratamento medicamentoso (ainda que DA_2 comporte também o
tratamento terapéutico multidisciplinar). Desta forma, sabemos que o elemento “tratamento
medicamentoso” nao distingue os frames em questdo. Porém, ao associd-lo a outros frames,
como o de “esperancga”, ou ao associar as pesquisas biomédicas ao conceito de esperanca,
esses elementos ganham um novo status entre os demais, demonstrando o quao forte DA_1
ainda pode ser em relacdo aos elementos de DA_2 que também surgem nos discursos dos

entrevistados.
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Esse tipo de discurso seria um exemplo do frame “Fé na ciéncia”, descrito por

Van Gorp e Vercruysse (2011, p.24, negrito nosso) da seguinte maneira:

[Neste frame] a Doenca de Alzheimer € vista como uma condi¢do biolégica, com
uma patologia que pode ser claramente descrita em termos cientificos e neutros [...]
Fé na ciéncia nos permite ter esperanca de que um avango decisivo acontecerd mais
cedo ou mais tarde e que um remédio curard a doenga (para textos recentes,
consultar De Meyer et al., 2010; Mangialasche et al., 2010; Urakami, 2010). E claro
que uma grande quantidade de dinheiro e recursos € necessiria para continuar as
pesquisas, e isso também & frequentemente frisado’’.

Encontramos as associagdes entre DA_1 e o frame de esperanca em algumas

passagens das entrevistas, como exemplificam os seguintes excertos:

1) Estdo vindo medicamentos, esperamos que ndo demorem muito pra chegar, no sentido de
melhorar o curso dessa perda, e que nos temos esperanca nisso. [...] Ou seja, eu acabo
afirmando que ele tem [que o paciente tem a DA], e/mas procurando dar um certo conforto,
uma certa esperanga pra ele e pra familia ainda. Ndo uma esp/procuro evitar uma esperanca
falsa de que ele vai ser curado, mas uma esperanca que ao longo prazo, é... a ciéncia/ as
ciéncias biologicas estdo, genéticas etc., estdo buscando solugcdo pra isso.(GT)

2) [...] a disponibilidade das pessoas que acham que podem ajudar em alguma coisa, orientar,
ou dar uma esperanca, quer dizer, vocé sempre vé alguma coisa, que estdo fazendo uma
pesquisa aqui assim-assim, tem aquele negocio do eletrodo que eles estdo colocando e tal.
Quer dizer, agora em 2017, parece que eles vdo finalizar essa parte ai e vdo pegar um grupo
de pessoas ja com Alzheimer para fazer... entdo falei pra ele, falei pros filhos, né, se eles
pudessem me incluir nesse negocio, ndo tem importincia que é ld em |[...], eu ia pra ld de
avido, ia correndo, levava ela [a esposa de CM], eu botava ela ld ((SI)), quer dizer, é uma
vontade que a gente tem de... quer dizer, entdo essa é a esperanca, a gente sempre fica
naquela esperanca... serd? ((SI)) Certo? (CM)

4.6.2 A PESSOA coM DA COMO UM “FARDO” PARA O FAMILIAR (E A ATENCAO AS
DIFICULDADES DO FAMILIAR)

Uma das discussdes comuns entre as pessoas que lidam com a DA ¢é referente ao
“fardo” que a pessoa com DA pode representar para seus familiares, que tém que mudar seus
estilos de vida para acolher e cuidar da cada vez mais dependente pessoa com DA. Essa
discussao tem como foco o desgaste fisico, mental, emocional e financeiro dos familiares que

se dedicam ao cuidado, e que, em meio a tantos outros desafios, podem ter que adaptar suas

7 Tradugdo nossa, original em inglés: “[In this frame] Alzheimer’s disease is seen as a biological affection, with
a pathology that can be clearly described in scientific and neutral terms [...] Faith in science [...] enables us to
hope that a decisive advance will sooner or later be made and that a medicine will be found to cure the illness
(for a recent update, see De Meyer et al., 2010; Mangialasche et al., 2010; Urakami, 2010). Of course, a great
deal of money and means are needed to continue the research and this too is often explicitly underlined.”



122

casas, largar o emprego, abdicar de suas atividades de lazer, comprometer suas relacdes
pessoais, etc., para cuidar da pessoa com DA. Vejamos um exemplo retirado das
comunicacdes por e-mail da Alzheimer’s Association (EUA):

“Risadas, amor e dever ainda os mantém juntos, enquanto o mundo de Carol

. . . 58 »

encolhe devido a DA e o fardo de Mike cresce como seu cuidador™.

Encontramos, também, essa preocupagao com o “fardo” que as pessoas com DA
possam representar para seus familiares em algumas passagens das entrevistas realizadas

nesta pesquisa, como o exemplo abaixo demonstra:

3) [...] e foi ai que eu passei a me envolver mais com o lado dos cuidadores, né, a me envolver
mais com os aspectos que estavam relacionados mais aos cuidados do paciente, né. Entdo o
onus do cuidador, o énus do familiar, como o familiar lidava com o paciente, entdo foi ali
que eu fui aprendendo muito mais do contexto de maneira geral da deméncia, né, da Doenca
de Alzheimer. (FT)

No contexto do MBPS essa questio € discutida sob outra perspectiva (c¢f. LOCK,
2006; DOWNS et al., 2006; LEIBING, 2006). H4 uma questdo referente a propria linguagem,
e 0 campo semantico negativo do mapeamento metaférico da pessoa com DA como um
“fardo”, um “cargo”, um “6nus”. Ainda que no exemplo acima a preocupacao e empatia com
a realidade do familiar esteja em foco (0o que € uma questdo biopsicossocial, como
argumentaremos), conceber um ente querido como um “fardo” pode ser incompativel com a
possibilidade de continuidade dos relacionamentos amorosos que perduram apesar da doenca.

Vejamos o que nos diz um entrevistado que cuida de sua esposa com DA:

4) Durante esses anos, a nossa relacdo foi s6 amor. Entdo eu ndo poderia deixar de (amd-la)
agora so porque ela estd com a doenca. Entdo é so amor. Porque... é dedicacdo total. (CM)

A concepcao da pessoa com DA como um “fardo” para o familiar também esta
relacionada a preocupagcdo com o familiar e seu sofrimento, que faz parte de um olhar
psicossocial sobre a DA (e, inclusive, estd relacionado como medidas sociais para o aparo ao
familiar, como a criacdo de Grupos de Apoio) e, nesse sentido, podemos entrever o MBPS

nos excertos acima, bem como em outras passagens das entrevistas (ver abaixo).

*¥ Tradugdo do original em inglés: “Laughter, love and duty still hold them together as Carol's world shrinks due
to Alzheimer’s disease and Mike's burden grows as her caregiver.”
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5) Entdo... ninguém td preparado pra enfrentar os desafios, assim, principalmente a familia. A
Jamilia/ o desafio maior é pra familia. (FT)

6) [...] é uma tragédia, um sofrimento para o familiar, né, isso.[...] Na realidade, como doenca,
nesses casos, ¢ muito mais do familiar do que do paciente. (CE)

7) “Ah, me/mas falaram pra ela que eu to com Alzheimer”, e... mas ela... é como eu falei, se

’

perguntar pra ela “A semhora veio aqui por qué?”, ela vai falar, “Meu mal é o
esquecimento”, mas ela vai justificar, “isso é por causa da idade”. Entdo, é... eu... esse
diagndostico derruba mais é o familiar do que o... né? Porque das duas uma: ou ele num vai
estar nem ai, dependendo do grau... pode se revoltar? Ndo sei... até que ponto, né, porque é
muito individual isso, né. (JG)

Ha outros debates no contexto académico que dizem respeito as concepgdes da
pessoa com DA como um “fardo” e do familiar como uma “vitima” dessa condi¢do. Se por
um lado surge em meio aos debates sobre a DA a preocupacio com a satde fisica e emocional
do cuidador, por outro, surgem criticas a concepc¢ao do cuidador como “um paciente em seu
proprio direito” (DOWNS et al., 2006), o que pode acabar levando, inclusive, a medicaliza¢ao
do cuidador familiar. Neste contexto, é sugerido que uma educagdo biopsicossocial sobre a
DA pode ser capaz de dar suporte ao cuidador para que ele possa entender a doenca de
maneira mais humana e possa renegociar seu relacionamento com a pessoa com DA, o que
teria o potencial de reduzir seu sofrimento (DOWNS et al., 2006; SABAT, 2011/2012). Além
disso, instru¢des sobre como lidar com o paciente com DA para evitar certas complicagdes
advindas da doenca (e.g. comportamentos agressivos) também podem ser importantes para o
bom funcionamento cotidiano dos envolvidos.

Por contribuir para essa nova percep¢do da pessoa com DA e para uma
possibilidade de boa convivéncia e interacdo com reciprocidade entre ela e seu cuidador
familiar, os resultados de pesquisas etnograficas reportados por Graham e Bassett (2006) sao
relevantes:

Baseando-se em [...] entrevistas e anotacdes etnograficas, eles destacam uma série
de respostas de pessoas com sindromes demenciais a recep¢do de cuidados, como
aceitagdo/ resisténcia, cooperagdo/ conflito, aproximacao/ afastamento, que sugerem
que as pessoas com sindromes demenciais ndo experienciam sua doenca ou 0s

cuidados passivamente. Uma das principais descobertas desse estudo é que os
cuidadores frequentemente t€m expectativas normativas de reciprocidade baseadas

em “um self antigo” (i.e. o jeito como a pessoa com sindrome demencial
demonstrava reciprocidade antes de ter a doenga) e que essas expectativas resultam
no fracasso dos mesmos em perceber as maneiras sutis como o doente atualmente

. . . 59
demonstra reciprocidade e engajamento com seu entorno” .

% Tradugdo nossa, original em inglés: “Based on [...] interviews and ethnographic notes, they highlight a range
of responses from people with dementia in receipt of care such as acceptance/resistance, cooperation/conflict,
togetherness/detachment which suggest that people with dementia do not passively experience dementia or care.
A key finding from this study is that carers often have normative expectations of reciprocity based on “an old
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Nesse espirito, € interessante notar que o cuidador familiar CM fala sobre suas
dificuldades com sua esposa, que o chama de “mae”, as vezes, “pai”’. Ele conta sobre suas
frustragdes ao lidar com isso, mas, a0 mesmo tempo, reconhece o carinho e, até mesmo, a

reciprocidade da esposa, em pequenos gestos. Vejamos o trecho 44:

8) [...] Agora as vezes ela me chama de pai. Pensa que eu sou o pai dela. E eu falo: “A., eu nao
sou seu pai, eu sou o CM, casado com vocé. Sou seu marido!”. “Ah ¢?” Ela passa a mdo no
meu rosto e tal. Dai a pouco: “Pail”, quer dizer... ndo tem mais no¢do. As vezes eu estou
deitado, estou conseguindo dormir, ela levanta devagarzinho da cama e comeca a alisar meu
braco, alisa meu rosto, ai eu acordo, ela ta ali: “ta tudo bem com vocé? ”.(CM)

4.6.3 DANDO VOZ (E VEZ) AS PESSOAS COM DA% (A CONCEPTUALIZACAO DA PESSOA COM
DA COMO UM SER HUMANO DIGNO DE RESPEITO)

Leibing (2006) traz relatos sobre consultas médicas no Brasil em que os médicos
criavam uma situacdo embaragosa quando falavam sobre a pessoa com DA e seus problemas
intimos como se ela ndo estivesse presente. Nesse mesmo sentido, nota-se que, muitas vezes,
as pessoas com DA ndo participam devidamente das consultas médicas: seus familiares
respondem por elas — algo que tira sua autonomia, contribuindo (junto a outros fatores) para
uma prematura morte social daqueles pacientes em fases iniciais da doenga. Além disso,
mesmo nas ciéncias humanas, era comum que as pesquisas fossem centradas nos relatos dos
familiares sobre o que € a DA. As pessoas com DA nio tinham voz (e vez) nesse cendrio.

Com o passar do tempo, as ciéncias humanas passaram a enfatizar a importancia
de ouvir as pessoas com DA, tanto nos relatos sobre a doenca, sobre suas dificuldades e
revindicagdes, quanto nas consultas médicas. No ideal de consulta (e tratamento)
multidisciplinar, vérios profissionais com formacgdes diferentes participam do diagnostico,
comunicando-se entre si para definir o que deve ser levando em conta em beneficio da pessoa
em questdo, e, ainda, a pessoa com DA e o familiar deve participar ativamente, tanto quanto
possam, contribuindo para que o melhor seja feito de acordo com seus relatos de experiéncias
com o cotidiano da doenca.

Neste contexto, consideramos esse novo foco na pessoa com DA, em termos de
ouvi-la, e também em termos de concebé-la em sua autonomia e “personhood” — o que esta

por trds da decisdo de ouvi-la, pois esta decisdo implica conceptualizar a pessoa com DA

self” (i.e. the way the person with dementia reciprocated before s/he had dementia) and that such expectations
result in them failing to perceive subtle ways in which the person with dementia is currently reciprocating and
engaging with his/her environment.”

50 Alusdo ao trabalho de Morato com afdsicos (MORATO, 2012).
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como uma pessoa capaz e digna de respeito — como elementos que suscitam o frame DA_2.
Vejamos alguns trechos em que os entrevistados abordam essas questdes (em negrito,

passagens que corroboram nosso argumento):

9) [...] eu acho muito interessante, também, trazer os familiares E OS DOENTES, porque,
assim, alguns estudos que eu tenho visto, assim, valorizam muito a:: o cuidador, né? O
cuidado. Ndo que isso ndo seja importante, eu acho muito importante, enfim. Mas eu acho
também muito interessante, é claro que tem limites disso, e eu tou querendo pensar isso na
pesquisa, mas também o contato com o doente, sabe? Na medida do possivel OUVIR
esse/essa pessoa, é, naum:: é... porque eu acho que depois que vocé ganha o diagndstico,
também tem uma tendéncia de achar que TUDO é a doenga, né, assim, e, e, e vocé acaba::
tirando a voz daquela pessoa, vocé acaba ndo vendo a narrativa dela/dessa pessoa como
também importante, né, entdo eu acho interessante resgatar issof...[(EG)

10) Bom, primeiramente, o que pouca gente afirma, a maior fonte é o paciente, certo? A busca da
informacdo do que é a Doenca de Alzheimer e como ela/como ela progride estd na/no
conhecimento da historia do paciente. Como ele/ele:: iniciou o quadro, como ele é... como o

2

processo de perda clinica foi se instalando, né, e ouvir o paciente é... com a Doenca de
Alzheimer, né, acaba sendo uma fonte inesgotdvel de conhecimento. (GT)

4.6.4 O TRATAMENTO SINGULAR, OU “PERSON CENTRED CARE” (E OUTRAS PERSPECTIVAS
SOBRE OS TRATAMENTOS PARA PESSOAS COM DA)

No capitulo 1 discutimos a abordagem biopsicossocial de tratamentos centrados
na pessoa. Essa abordagem surge no contexto do MBPS, reconhecendo a humanidade da
pessoa com DA e suas particularidades, por exemplo, quais sdo as habilidades que ela tem em
cada etapa ao progredir da doenca, ou qual € o seu background, quem € aquela pessoa. Sendo
assim, € possivel planejar um tratamento voltado para o que a pessoa precisa em determinado
momento, considerando-se suas preferéncias ou o que ela ainda sabe/pode fazer. Ha uma
critica ao tratamento biomédico padronizado, principalmente porque a DA se apresenta de
maneiras diferentes para cada pessoa, e também porque, muitas vezes, ndo € possivel ensinar
novas técnicas (em uma terapia) a pessoa com DA: é preciso trabalhar com o que lhe resta de
potencial (e isso € individual, dependente das habilidades que a pessoa desenvolvera mais ao
longo de sua vida).

Numa abordagem centrada no individuo também ha espaco para que os sintomas
da doenca ndo sejam automaticamente medicados: é possivel entender os entornos daquela
pessoa e promover adaptacdes ao seu ambiente ou contexto psicossocial (inclusive através do
oferecimento de uma educacgdo referente ao MBPS para o cuidador). Neste sentido, e com o
apoio de uma equipe multidisciplinar que acompanha a pessoa com DA, hd o intuito de

proporcionar maior qualidade de vida para a pessoa com DA, para que ela possa ficar em casa
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por mais tempo, ou preservar sua independéncia por mais tempo. Vejamos os excertos das
entrevistas que tratam dessa atencao singular a pessoa com DA, que evocam o frame DA_2 a

medida que qualifica o Tratamento da DA como multidisciplinar, humanizado e singular:

11) Além disso, tem que ter um projeto terapéutico singular, tratar do paciente, né, quando a
gente fala de um processo terapéutico singular, né, levar em conta as necessidades, né,
daquela pessoa, naquele contexto que ela td inserida e... e uma atengdo integral, né, linha de
cuidado aiftracando uma linha de cuidado de maneira integral, em que ele tenha, né, os
estimulos pra proporcionar melhor qualidade de vida pro paciente, entdo... (FT)

12) [...] que o Brasil, ele tem ainda um modelo centrado na doenca, centrado no modelo
biomédico, num modelo de atencdo que ainda ndo é integral, ndo é totalmente integral, entdo
ainda ele tem muito interesse, é... né, da drea médica por trds disso. Esbarra muito em
questoes até politicas. Entdo essa mudanga/essa transformagdo é um grande desafio. E um
grande desafio para todas as dreas da satide hoje, principalmente pra drea médica, pra
gente sair daquele modelo, daquela atencdo hospitalocéntrica, focado na doenga, focado na
medicacdo, na medicalizacdo da vida, né, na especialidade, e vocé ir pro modelo da
integralizacdo da saiide, né, da abordagem mais humanizada, da abordagem singular, né,
de ter uma terapia singular pro paciente, entdo é um momento agora que a gente td
passando, que eu vejo, uma transformacdo, embora na constituicdo federal de 1988 jd
preconizava essa ordenagdo, essa transformacdo na drea da saiide, né? Mas é um processo a
longo prazo, né? Entdo a gente ainda vé isso num processo ainda de um desafio de cultura
que o Brasil td passando. (FT)

Entre os leigos, um outro tratamento (ndo medicamentoso e nao multidisciplinar)

€ levando em consideracdo. Vejamos os excertos abaixo:

13) Entdo, é como eu falei. Ela [a mde de JG] fez oficina de memdria, jd teve terapeutas
ocupacionais também ajudam, né, com terapia ocupacional, né, mas... [...] Mas o mais
mesmo acredito que seja ser bem cuidada, né, estar sendo estimulada ali no dia a dia, né. A
pessoa sentir-se amada, né, querida, isso é muito importante, né?(JG)

14) Tudo que fizesse para estimular, como certeza vai ser melhor, mas acredito que seja isso, né?
O carinho e tal, o amor é o principal para estimular a pessoa no relacionamento, né? Como
eu te falei, mesmo agora eu passo todo o... todo o... dia, né, na casa de repouso e converso
com ela, to fazendo uma massagem na perna dela, que ela... depois do episodio ai, né...
percebi que tava o pé inchado, percebi que o joelho também tava um bola, e... entdo é uma
Jorma, né? De td presente ld, e dar um pouco de carinho.(JG)

15) Entdo, quer dizer, tem que haver um entendimento, uma compreensdo, vocé tem que agir
com o coracdo, certo? Entdo vocé tem que tratar a pessoa de maneira diferenciada, certo?
Se vocé ama aquela pessoa, vocé tem que amar muito mais. Vocé tem que dar um carinho
para ela, mas todo diferencial. Ainda mais se vocé é lig/EU sou ligado a ela. Entdo, tem que
ser assim. [...]A pessoa tem que ser dedicada, carinhosa, e ter amor por aquilo que faz.
Sendo ndo adianta nada. Até piora a situacdo. Vocé tratando bem, ela vive bem. (CM)

16) [...] depois que eu fui no Dr. M., na outra ocasido, depois que passaram-se 0s cinco anos que
ele falou, fui ld e ele olhou para mim... quer dizer, ela se rejuvenesceu, o tratamento que eu/
a forma como eu a vinha tratando, entdo ele olhou e falou “soma mais dez [anos]”. Quer
dizer, isso para mim foi bom, foi gratificante, eu achei, quer dizer, agora td completando dez
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anos. Eu fui ld na semana passada, no Dr. M., ele olhou pra mim e falou “olha, essa ai vai
longe ainda, viu?”. A forma como ela chegou ld pra ele é que ele deu aquele curto periodo
[de cinco anos] [...] (CM)

Amor, carinho, estimulo social sdo os principais recursos para o tratamento das
pessoas com DA: é o que reportam os cuidadores familiares entrevistados nesta pesquisa.
Podemos considerar essas observagdes acima como condizentes com o MBPS (tendo em
vista, principalmente, a postura ética e afetiva frente ao doente), ainda que provavelmente seja
uma crenga pessoal ndo advinda das divulgacdes de conhecimentos do modelo. Considerando
que o conhecimento emocional € o ultimo a se perder durante a progressdo da doenca, e
considerando que as necessidades de amor, aceitacdo, estimulos, etc. figuram como “unmet
needs” das pessoas com DA no MBPS, a cren¢a de JG e CM pode ser compativel com as
discussOes cientificas. Para além do tratamento medicamentoso do modelo biomédico, o

tratamento humano oferecido pelos familiares também configuram o frame de DA_2.

4.6.5 A DA COMO UM MISTERIO (O DESCONHECIMENTO EM RELACAO AS CAUSAS E A CURA
DA DOENCA)

Seria dificil conceber uma nocdo de frame estivel sobre a DA, quando
entendemos que o conhecimento sobre a doenga estd em constante construcdo. Principalmente
em pontos centrais, como o relativo ao Diagnéstico, a Etiologia ¢ a Cura da DA.
Pesquisadores e leigos informados acompanham as discussdes, descobertas e polémicas
relativas a essas questoes. Os debates, ndo definitivos e vagos em muitos casos, acabam por se
configurem como Mistérios principalmente para os leigos. A associacdo entre o frame de
DA_1 e Mistério é envolta de um linguajar biomédico, ou de dividas sobre o que as

pesquisas biomédicas podem concluir. Vejamos:

17) E depois alguma coisa na internet, vi alguns livros, mas é... pouca coisa assim tem pra quem
é leigo, né, entdo a informacdo é muito desencontrada, né, alguém fala “ndo tem jeito, ndao
adianta vocé fazer cruzada, ndo adianta vocé... na hora que/ se ele [o Alzheimer] tiver que
vir ele vai te pegar e ndo tem jeito”, outro ja fala “ndo, é melhor vocé ter atividade, e tal,
intelectual é mais dificil, porque cé tem...” Entio é meio confuso ainda pra gente garimpar
informacdo. Uma coisa muito especifica, muito técnica, eu também acho que ndo é esse o
caso, né? [...] Como cada vez mais pessoas vao sendo acometidas desse mal, com o passar do
tempo, talvez comece a ter mais alguma informagdo assim que... que seja (escrita) de uma
maneira mais de fdcil compreensdo pra quem € leigo, né, ndo tem interesse no assunto.(JG)

O discurso de JG no trecho 17 mostra esta divida: afinal, h4 alguma coisa que o

individuo possa fazer para evitar a DA? Ou ela “vai te pegar e ndo tem jeito”? Com os relatos
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sobre intelectuais com DA, vem o medo de que nem o “devido” uso do cérebro possa afastar a
doenca.

Essas duvidas remetem a questdo da possibilidade de prevencdo da DA, que se
liga a um discurso que responsabiliza, de certa maneira, a pessoa com DA por ter tal doenga.
Quando se toma as explicagdes “multifatoriais” para a DA (além da falta de entendimento
cientifico que ainda existe sobre a etiologia da doenga) como premissas, surge um discurso
sobre como manter o cérebro ativo (através de leituras, cruzadas, resolucdo de problemas,
etc.), manter o corpo ativo, manter uma vida social, ndo fumar, se alimentar bem, manter o
controle do peso podem evitar a DA. Isso leva a reflexdo, em alguns casos, de que ter a
doenca ou nao poderia estar sobre o controle dos individuos. Por outro lado, as experiéncias
pessoais mostram contraevidéncias que entram em choque com esse pensamento, € deixam os
leigos com mais davidas do que respostas. Por exemplo, PEEL (2014) demonstra o discurso

de uma cuidadora que pode ilustrar o que estamos discutindo:

“[...] Tim fez palavras-cruzadas ((ri)) todos os dias de sua vida, e isso ndo o impediu de
ter DA. [...] ndo faz diferenca nenhuma o fato de ele ter feito cruzadas ou ndo, ele teria a
doenga de qualquer maneira. E quem é que sabe se isso é genético ou — nés — nds nao
sabemos, entende, o que ¢, ndo hd suficiente — ainda hd muita ignordncia sobre
isso.”(Emma)®"

As duavidas de JG continuam no trecho 18, quando ele responde a pergunta sobre
as causas da DA, e no trecho 19, quando ele fala, em tom de desconfianca, sobre o que o

alemao (Dr. Alois Alzheimer) descobriu e o que se diz hoje sobre a DA de inicio tardio.

18) Quando... o que acontece a gente jd viu dizer, né, agora o por qué, né? E um processo
normal do envelhecimento? E... Uns tém, outros ndo. Uns demoram muito mais tempo para
aparecer, outros aparecem mais precocemente, né? Ta no DNA? Eu, sinceramente, eu
num... eu num sei dizer. Mas que... que tem um problema ld dentro do cérebro, tem né?
Que vai... que dizem que praticamente vai desmanchando, né, a perda das conexées neurais
vai desmanchando tudo ali dentro, né? Mas... por qué? Eu ndo sei...(JG)

19) E, porque... o alemdo, ele descobriu num paciente relativamente jovem, né, achou a doenca
numa pessoa relativamente jovem, né, com 50 e poucos anos. Hd prevaléncia nas pessoas de
mais idade... mas... né, é dificil de afirmar isso, né?(JG)

Quando perguntado sobre as causas da DA, CM diz que ninguém sabe (ver trecho
20). Ao especular se a DA poderia ser hereditaria, CM compara a DA com o cancer,

argumentando que alguns na familia podem ter, outros ndo, e que hd fatores que podem

%! Tradugdo livre da citacdo de um discurso de uma cuidadora familiar (PEEL, 2014).
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explicar o desencadeamento da doencga (como os maus hébitos), no entanto, em muitos casos,
ndo héd explicagdo obvia para a doenc¢a. “E um mistério”, conclui CM (“igual ao dia da
morte”). Esse € um exemplo de como os leigos sistematizam o conhecimento adquirido sobre

a DA: muitas vezes, pode haver uma perplexidade diante das lacunas cientificas.

20) Causa? Ninguém sabe. Causa ninguém sabe. E... quando me perguntaram um dia sobre...
foi um médico, uma doutora ld em Sdo Paulo, na minha casa, alids, na casa dela, quantas
pessoas ja tinham passado pela doenga, ai eu falei, na ocasido eram trés. Ela falou entdo “ha
possibilidade de ela ter/isso ai pode ser hereditario”, veja. [...] Al ele/depois eu perguntei
para ele ((para o Dr. M., outro médico)), falei “6 Dr., esse negocio é hereditario?” Expliquei
o caso, e ele falou “Ndo, nem sempre. Pra saber se é hereditdrio, tem uma série de exames
que tem que fazer com todo o pessoal da familia.” Certo? Pra saber/Isso ai, assim mesmo, é
assim superficial, ninguém podel/até agora ninguém pode afirmar, cientificamente, que é
hereditdrio. Ndo existe isso ai. Isso ai é como o cdncer, as vezes um da familia tem, e os
outros nenhum tem. NOs jd nascemos com a doenca, so que nds ndo desenvolvemos.
Aqueles desenvolveram. Agora, teve motivo para que ele desenvolvesse? Sim. Ele fumava
muito, ele bebia muito, quer dizer, noitadas e coisa e tal, ndo se cuidava, quer dizer, isso ai
ajuda, COLABORA, certo? Agora, outros ndo. Eu tive um tio que faleceu com cdncer na
prostata. Ele ndo bebia, ndo fumava, ndo tinha uma vida assim... ndo, um cara centrado. E
dai? Ele desenvolveu a doenca. Por qué? Ninguém sabe. O Alzheimer a mesma coisa,
certo? [...] Parece que eles tdo fazendo uma vacina af para saber se a pessoa tem propensdo
a desenvolver a doenga ou ndo, mas isso ai estd em estudo ainda. Ndo tem nada certo ainda,
quer dizer, ninguém sabe! Isso é um mistério! E igual ao dia da morte, quem sabe?
Ninguém sabe. Pois é. (CM)

4.6.6 AS MUDANCAS DE PERSPECTIVA EM RELACAO A DA

Nesta pesquisa, tivemos como um dos objetivos entender se os frames de DA
estdo mudando. As percepcdes dos entrevistados sobre suas mudangas de perspectivas com
relacdo a DA, na maioria dos casos, sdo de que elas estdo, sim, mudando. O que se pode ver
nos excertos abaixo € que CE reporta mudancas no MBM, ou DA_1 = (DA_1); GT reporta
mudancas no MBM, ou DA_1 - (DA_1); FT reporta mudangas referentes ao MBPS, ou
DA_1 = DA_2; EG reporta mudancas em aquisi¢do de conhecimento numa transi¢ao da fase
leiga para aquisicdo de conhecimento do MBM (na midia) e conhecimentos do MBPS como
antropdloga, ou 0 > DA_1 - DA_2; JG reporta mudancgas de carater emocional frente a DA,
mudancas pessoais; CM reporta mudangas em aquisi¢do de conhecimentos, ou 0 = DA_I,

possivelmente.

21) Com o avango da ciéncia médica, o entendimento mudou em vdrios aspectos em termos de
patologia da doenca, como que a doenga destréi o cérebro, inclusive em nivel celular,
molecular, e de espalhamento no cérebro, mudou em termos de compreensdo da parte mental
da doenga [...] e as perspectivas de tratamento, também, em termos de possibilidades de
testes com medicamentos e linhas sendo testadas para o tratamento da doenca [...] em
termos de diagnostico também, né, diagnostico precoce, chamado biomarcadores... [...](CE)
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22) Mudou. O entendimento da doenca de Alzheimer mudou [...] nas iltimas décadas houve uma
mudanga importante nesse conceito, a Doenca de Alzheimer passou |[...] a ser uma::/um
quadro associado ao envelhecimento, ndo causado pelo envelhecimento, mas associado ao
envelhecimento. Essa mudanca é muito importante. [...] Isso foi o principa/ a principal
mudanga desse conceito.(GT)

23) Mudou. [...] a ABRAZ é que me ajudou a ter uma visdo mais ampla quando eu fui verificar
mais/ analisar/ acompanhar mais os casos da sua realidade, [...] [Isso] abriu mais meus
horizontes, em termos de vocé verificar o seguinte — que a atencdo que tem que se dar para
0 paciente, uma atencdo integrada, na saiide de assisténcia, ela tem que ser singular, né? E
ali que vocé aprende, quando vocé olha a realidade, né, que cada caso é um caso, realmente,
né, entdo que a doenga vai se manifestar de uma maneira diferente pra cada pessoa, pra cada
familia, pra cada contexto, é... ndo tem com generalizar. (FT)

24) [...] antes num/num tinha muito ideia do que era, e eu acho que muitas vezes o que a...
pro/por exemplo, o primeiro contato com a midia [...] eu acho que muitas vezes se fala muito
da memdria, foca muito nessa coisa da memdria, e hoje eu vejo que a memoria é um aspecto
apenas, assim, e:: tudo bem, é um aspecto importante, e realmente é o primeiro a ser notado,
mas hoje eu vejo que as coisas sdo bem mais complexas [...] hd alteracoes de
comportamento, |[...] e hoje, acompanhando essas familias, fazendo essa pesquisa, eu vejo
que é muito mais complexo, é, e que ndo dd pra falar... de doenca de Alzheimer de maneira
genérica, porque, assim, cada caso € muito particular, as experiéncias sdo muito diversas
apesar de terem muitas coisas em comum [...] eu acho que sim, sim, acho que foi mudando
pelo/por eu ter adquirido cada vez mais um conhecimento sobre, né, e::: (3s) (EG)

25) E, eu acredito que tenha mudado. E por incrivel que pareca, agora que afastou, hd 3 meses,
é... parece que ficou mais claro porque é... sempre foi muito dificil, é... aceitacdo, né, desse
fato. [...] Entdo as vezes querer que a pessoa lembre, né, cé fala “po, ta fazendo mas também
é... ndo tem culpa, porque num conhece, né?”, ta achando que ta ajudando, né, ta indo por
um caminho que td fazendo ainda com que ela sinta-se mal, né. Entdo, hd um tempo atrds eu
num tinha essa visdo, né. Agora quando a pessoa quer falar do passado, por exemplo, hoje
eu jd entendo bem mais que isso é normal, que... coisa que antes a gente ndo aceitava, né, a
gente ficava “po, outra vez, outra vez”, entdo realmente é cansativo, né. (JG)

26) Nao, porque, antes de ter o problema, eu nunca tinha ouvido falar desse negocio de
Alzheimer, quer dizer, quando... quando aconteceu, no principio, como eu te falei, eu ndo
aceitava, ndo é possivel, ela ndo tem isso dat, o negocio dela é outro, ndo pode ser isso dai.
Eu ndo acreditava, ndo aceitava. Ndo aceitava, mas, ndo porque eu a dispensasse, eu a
tratasse... ndo. Eu ndo aceitava, eu ((S1)) ficava com aquele ressentimento, quer dizer, é por
qué? Por falta de conhecimento, certo? [...]Entdo ¢ isso ai, quer dizer, entdo agora, hoje, eu
sei 0 que é, eu acredito agora, eu sei das dificuldades de cada um, mas a principio ndo, eu
ndo aceitava. (CM)

A resposta de CE nos mostra que seu frame mudou de acordo com as proprias
vicissitudes ou mudancas ocorridas no modelo biomédico. Ele relata que, ao longo dos anos,
seu conhecimento da DA mudou em fun¢do dos avangos das Ciéncias Médicas no que se
refere ao diagndstico precoce (e a funcdo diagndstica dos biomarcadores), ao tratamento

(possibilidades de testes medicamentosos), e, também, ao proprio entendimento cientifico da
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DA, referente a sua acdo sobre a mente, sobre como a DA ¢ abrangente nesse quesito (a DA
hoje nao € entendida s6 como uma doen¢a da memoria; ela afeta todos os aspectos da mente
humana e diz respeito a um tipo de alteracdo estrutural e funcional da cogni¢do que ndo pode
ser traduzida como uma espécie de senilidade). O elenco de mudancgas de entendimento sobre
a DA que CE reporta ilustra bem a maneira como o discurso dele, que € um pesquisador do
campo das Neurociéncias, se encontra em consonancia com as referéncias do modelo
biomédico. No entanto, hd mudangas que, mesmo nao presentes na resposta de CE a essa
questdo, sao aludidas em seu discurso: ele afirma que a DA deve ser abordada
multidisciplinarmente; afirma também que a pessoa com DA deve ter uma vida social, etc. O
Jframe biomédico de DA de CE parecer ter se alterado ou expandido a medida que as Ciéncias
Médicas avancaram, permitindo a absorcdo de novas informacdes e experiéncias que ndo
chegam a entrar em conflito com sua insercdo num determinado campo cientifico (a
Neurologia).

Por seu turno, GT, psiquiatra, afirma que seu entendimento sobre a DA mudou,
distinguindo-a de um envelhecimento normal, uma esclerose, considerando-a uma doenca que
pode ocorrer no envelhecimento, mas ndo ¢ “do” envelhecimento. Mais uma vez, o frame de
DA muda de acordo com as mudangas ocorridas no interior do modelo biomédico. A parte da
resposta de GT para esta questio, notamos em seu discurso influéncias do modelo
biopsicossocial (e.g. GT fala mais sobre preservacdes do que sobre perdas das pessoas com
DA), o que pode ndo ser necessariamente uma “mudanga para o frame DA 2”7, mas um
reflexo de sua formagdo em uma area interdisciplinar relativamente a Medicina e a Psicologia.

FT, fonoaudidloga, relata ter havido mudanca em seu entendimento da DA,
quando ela saiu da teoria e foi a pratica, trabalhando com as familias das pessoas com DA.
Neste contexto, FT afirma ter notado que o tratamento da DA deve ser singular, pois a DA se
manifesta de maneiras diferentes para cada individuo. Desta forma, enquanto sua defini¢do de
DA ¢ pautada principalmente no modelo biomédico, como os demais entrevistados, seu
entendimento a respeito de outros aspectos da doenca, como tratamento, recep¢ao social e
visdo do impacto da doenca sobre o individuo diagnosticado e seus familiares se pauta nas
referéncias associadas ao modelo biopsicossocial.

EG, cuja formagao profissional € a Antropologia, relata que sua percep¢ao da DA
mudou de um entendimento leigo, baseado em noticias da midia, cujo foco recai em geral
sobre a perda de memoria, para um entendimento constituido como pesquisadora do campo
das ciéncias sociais, quando descobriu que a DA é uma doenca complexa, e que se manifesta

de maneiras diferentes para cada pessoa. Ela discorre sobre como a DA deve ser percebida de
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maneira abrangente, considerando-se sua dimensdao médica (que envolve a acdo de vdrias
areas da medicina) e social.

JG, cuidador familiar, respondendo também a mesma pergunta sobre sua
percep¢ao sobre a mudanca de concepcdo da DA, diz que seu entendimento da DA tem
mudado, principalmente depois que sua mae, que tem a doenga, passou a morar numa casa de
repouso, dando a ele a oportunidade de refletir sobre a DA. Mais especificamente, JG fala
sobre uma mudanga da percep¢do da pessoa com DA, sobre aceitacdo da pessoa como ela é,
sobre como ndo desgastar o relacionamento tentando fazer com que a pessoa com DA se
lembre de algum fato do qual ela ndo se lembra, sobre como dar carinho pode ser a melhor
forma de lidar com a pessoa com DA. Podemos notar em seu discurso uma forma de pensar
ligada as preocupagdes ou questdes associadas ao modelo biopsicossocial, ainda que esse
conhecimento tenha surgido provavelmente a partir de sua propria experiéncia, € nao
propriamente das discussdes referentes ao modelo (tendo em vista a pouca divulgacdo desse
modelo e a auséncia de termos proprios ao modelo em sua fala).

CM, marido de uma pessoa com DA, € o unico a dizer que seu conhecimento
sobre DA n@o mudou. Ele justifica dizendo que antes de sua esposa ser diagnosticada, ele
nunca tinha ouvido falar “desse negdcio de Alzheimer”. Na verdade, CM fala sobre mudancas
de ndo aceitacdo da doenga para aceitacdo; suas mudangas subjetivas em relacdo a DA. Em
seu discurso, é possivel constatar relatos sobre aquisicdo de conhecimentos sobre DA
advindos de leituras e de conversas com médicos, principalmente. O discurso de CM
demonstra um interesse pelo aspecto biomédico da DA, principalmente no que concerne a

experimentos biomédicos que trazem esperanca de uma possivel cura.

4.7 DISCUSSAO

Na andlise de dados deste capitulo, pudemos notar alguns resultados que se
destacaram. Nesta secdo discutiremos esses resultados.

Com a andlise de dados, pudemos notar que apenas entre as construgdes
definicionais dos especialistas encontramos o frame Agir_intencionalmente sendo usado para
definir a DA, personificando-a. Em outras passagens das entrevistas, encontramos outras
conceptualizacdes metaforicas, como a comparagdo nos dados dos leigos entre as causas DA e
o dia da morte (ninguém sabe!), entre a DA e o cancer (em termos dos fatores de risco e da

possibilidade hereditdria) e entre a pessoa com DA e uma crianca (em termos dos
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conhecimentos praticos, estratégicos, de como lidar com criangas e/pessoas com DA no dia a
dia).

Foi possivel perceber que hd um contraste entre os dados dos especialistas, que
categorizaram a DA como “doenca” 82,93% das vezes, contra 17,07% de outras
categorizacdes (e.g. tema, tragédia, sofrimento, algo, quadro), e os familiares, que
categorizaram a DA como “doenga” 40% das vezes contra 60% de outras categorizagdes (e.g.
coisa, negécio, problema la dentro do cérebro). E interessante notar que as “outras
categorizagdes” dos leigos apontam para uma informalidade no discurso, enquanto as “outras
categorizacdes” dos especialistas incluem elementos avaliativos.

Entre os dados dos especialistas sobre as pessoas com DA hd mais mencdes a
preservacoes (27,91%) do que a perdas (15,50%), ainda que esses dados se concentrem nos
discursos de EG (48,6%) e GT (45,9%). Por outro lado, nos dados dos leigos ndo hd mencoes
a preservacdes, apenas a perdas (26,32%) (vale ressaltar que estamos nos referindo aqui
apenas aos dados definicionais, ndo aos discursos completos dos entrevistados). Uma possivel
explicacdo para isso seria o fato de que apenas o discurso biomédico chega ao conhecimento
dos leigos, enquanto que o discurso biopsicossocial, sobre preservagdes, costuma ficar restrito
a comunidade académica, principalmente as dreas de intersecdao com as ciéncias humanas.

Notamos que o “discurso da tragédia” e a expressio CARGO aparecem nas
entrevistas dos especialistas, ndo nas entrevistas dos leigos. Ainda que um dos leigos tenha se
emocionado durante a entrevista ao falar sobre o seu descontentamento ao receber o
diagnostico de seu familiar com DA e sobre as dificuldades pelas quais passou/passa para
aceitar a doenca, em momento algum ele se refere 8 DA como uma tragédia, a ele como uma
vitima, ou ao doente como um cargo. O “discurso da tragédia”, associado ao modelo
biomédico, parece ndo ser muito frequente nos discursos dos leigos informados (na verdade, é
interessante notar que eles conseguem ressignificar a doenca em meio as adversidades).
Acreditamos que isso possa ser explicado pelo fato de que esse discurso entra em choque com
valores pessoais relativos a amar e aceitar o familiar com DA.

E interessante constatar que, no tocante as expressoes referenciais, ainda que seja
possivel encontrar expressdes coloquiais ou avaliativas sobre a DA e as pessoas com DA nos
discursos dos entrevistados (e.g. NEGOCIO DE ALZHEIMER, COISA, CARGO), ndo
encontramos o mesmo tipo de expressdao que € possivel encontrar no discurso de uma
populacdo menos informada sobre a doenca, como foi o caso dos dados de Dias (2012),
coletados de um puiblico mais amplo, que inclufam as expressdes CADUCA, CEREBRO
CORROIDO, etc.
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Também € importante notar nos dados apresentados neste capitulo que, por mais
que as ciéncias biomédicas ainda deixem lacunas nas explicacdes da DA, e por mais que as
informacdes que chegam aos leigos sejam confusas (Leigos: Fazer palavras-cruzadas ajuda na
prevencdo da DA? Intelectuais t€m menor chance de ter DA? Quais sdo as causas da DA?), a
esperanca na ciéncia (a fé nas ciéncias biomédicas) ndo foi perdida.

Outro ponto que merece destaque € a evocacao de frames de DA_1 e DA_2 nos
discursos dos entrevistados. Na figura 9 hd um gréifico com as evocagdes de DA_1 e DA_2

nas defini¢des da DA e das pessoas com DA nos discursos dos entrevistados, vejamos:

Frames DA_1 e DA_2 (especialistas e leigos)

mDA_1 mMDA_2 mDA

65%

Figura 9 — Frames DA_1 e DA_2 evocados pelos entrevistados em suas defini¢des sobre a
DA e as pessoas com DA. Em verde, definicdes comuns a ambos os frames; em azul, os
frames biomédicos e, em vermelho, os frames biopsicossociais (em maior nidmero
principalmente por causa das definicdes relativas as priticas cotidianas e as
conceptualiza¢des das pessoas com DA).

Neste grafico ndo levamos em conta as producdes nao definicionais, ja que, nesse
caso, as andlises foram feitas sobre os dados mais significativos encontrados nas entrevistas
(ou seja, os dados foram escolhidos com a finalidade de demonstrar como os frames sao
evocados em outras reflexdes dos entrevistados). Em uma andlise dos resultados que o
grafico da figura 9 demonstra, podemos refletir sobre o fato de que ha um predominio de
informacdes sobre a DA que é comumente aceito pelos modelos biomédico e biopsicossocial
(65%), seguido de uma relevante evocacao do frame DA_2 (20%), e, por fim, uma pequena

parcela de contetdo estritamente biomédico, frame DA_1 (15%).
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Entre esses dados, como vimos, temos 100% de evocagdao do frame de DA nos
discursos dos leigos (sem discriminacdo entre DA_1 e DA_2), seja nas defini¢des sobre a DA
ou sobre as pessoas com DA. No discurso dos entrevistados, hd uma maior quantidade de
evocagdo do frame de DA_2 nas defini¢des sobre as pessoas com DA (31%) do que nas
defini¢des da doenca (11%). Sendo o oposto também valido, de que ha mais evocacdes de

DA_1 (25%) nas defini¢des da DA do que nas defini¢des das pessoas com DA (4%).
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CAPITULO 5

CONSIDERACOES FINAIS

Nesta pesquisa, buscamos compreender como os frames de Doenga de Alzheimer
(DA) sao utilizados por um grupo de entrevistados (especialistas e leigos que lidam com a DA
cotidianamente) para falar e refletir sobre a doenca. Tendo em vista os modelos biomédico e
biopsicossocial de concep¢ao de DA, observamos se os frames evocados pelos falantes se
constituem com o suporte de um ou outro modelo, ou, ainda, a partir de experiéncias
psicossociais variadas. Nossa proposta foi investigar se € possivel notar uma mudanga nos
discursos sobre a DA, uma mudancga de frames, uma mudanca de concep¢dao de DA. Nesse
contexto, perguntamos: quais frames constituiriam os discursos dos entrevistados? Haveria
diferencas entre as conceptualizagdes dos entrevistados (e.g. especialistas e leigos) sobre a
DA e sobre as pessoas com DA? Estaria o discurso cientifico e o leigo deixando de se pautar
por um modelo estritamente biomédico em se tratando da DA?

Ao realizarmos esse trabalho de andlise de discursos sobre a DA explorando os
frames da doenca (e os frames associados a ela), pudemos fazer uso dessa concreta ferramenta
linguistica para langarmos luz sobre as complexas conceptualizacdes da DA — que, pela sua
importancia, sdo objetos de estudo em dreas como a Antropologia, a Sociologia, a Linguistica,
etc. Ao selecionarmos uma pequena populacio de pessoas engajadas com as discussdes sobre
a DA, tivemos a oportunidade de fazer uma andlise cuidadosa sobre os conceitos que surgem
em discursos de referéncia sobre a DA, levando em consideracdo segmentos de informacao
contextualizados (de acordo com sua condi¢do tnica de enunciacao).

Nessa andlise, vdrios fendmenos intrigantes foram constatados, como
comparagdes entre a DA e o cncer ou o dia da morte (“Ninguém sabe! E um mistério!”); a
tendéncia dos leigos a usarem categorizagdes informais para a DA (“coisa”, “um problema la
no cérebro”), e a ndo usarem categorizacdes “avaliativas”, que, em contrapartida, aparecem
nos discursos de especialistas (e.g. “tragédia”, “sofrimento”); o fato de que alguns
especialistas, ao definirem a pessoa com DA, ao modo do discurso biopsicossocial,

concentram-se em ‘“preservagdes”’, enquanto os leigos se concentram em perdas (algo que
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inicialmente aponta para o fato de os leigos terem pouco acesso ao conhecimento
biopsicossocial, mas, a0 mesmo tempo, algo que se altera quando saimos das formalidades
das definicdes e observamos os discursos como um todo, ji que, ao relatarem suas
experiéncias com familiares com DA, os leigos narram histérias sobre preservacdes).

Nesse contexto, trazemos algumas constatacdes relativas as perguntas que
orientaram nossa pesquisa. Respondendo a questdo sobre quais frames sdo evocados pelos
entrevistados para conceptualizar a DA, de forma geral, observamos que, além do biomédico
(DA_1) e biopsicossocial (DA_2) — que serdo tratados em seguida —, e, associados a estes, ha
nos dados obtidos alguns frames importantes que revelam maneiras de perspectivar a DA,
como o de MISTERIO, SOFRIMENTO, ENCARGO SOCIOECONOMICO, além dos frames
usados na personificacdo da DA, como INTRUSO, LADRAO, etc.

No que concerne a nossa comparagdo entre os discursos dos especialistas e dos
leigos (cuidadores familiares), constatamos que esses agrupamentos (pelo menos ao
considerarmos o pequeno nuimero de participantes desta pesquisa qualitativa) ndo nos
permitem tomar conclusdes contrastivas; cada participante tem uma percep¢do independente
da DA em muitos aspectos, € uma percep¢cao homogénea (entre todos os demais) em outros.
Sendo assim, como Dias (2012) ja havia constatado em sua pesquisa de iniciac@o cientifica,
niao podemos diferenciar os dois grupos quando temos em vista 0 modelo que embasa as
defini¢des sobre a natureza da DA. Os leigos informados, como os que participam desta
pesquisa, em geral, apresentam um discurso bastante consistente com as divulgacdes
biomédicas sobre a DA, cujo estatuto nosolégico a faz ser primeira e prioritariamente
associada aos assuntos das dreas da Satde.

Considerando-se nossos entrevistados médicos, cumpre observar que ainda que
instanciadas no campo das ciéncias médicas e, mais amplamente, no das Ciéncias Naturais, as
areas da Neurologia e da Psiquiatria podem ser diferentes internamente o suficiente para
produzirem discursos diferentes sobre a DA, e nossos entrevistados neurologista e psiquiatra
também apresentam discursos diferentes entre si. O primeiro com frames mais biomédicos
(DA_1) do que o segundo.

Por outro lado, as especialistas ndo médicas também tém discursos diferentes
sobre a DA em vérios aspectos, e o discurso da fonoaudiéloga, cuja formagao de base se d4 no
campo clinico, apresenta, ainda que de forma critica ao modelo que tradicionalmente o
sustenta, mais frames biomédicos do que o discurso da antropdloga.

Seriam essas diferencas entre os discursos dos profissionais entrevistados

simplesmente esperadas? Por um lado, podemos dizer que sim: é esperado que o neurologista,
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em conformidade com a sua drea, evoque mais frames biomédicos do que a antropéloga. Por
outro lado, sabemos que hé realidades alternativas que também sdo possiveis, isto &, 1) todos
os entrevistados apresentarem um discurso igualmente biomédico (ja que esse € o discurso
tradicional sobre a DA), e ii) todos os entrevistados apresentarem um discurso (a0 menos
mesclado entre os modelos) com alto teor biopsicossocial (indicando uma integracio entre os
modelos, reconhecida pelos participantes). Neste caso hipotético, poderiamos nos perguntar se
a semelhanga entre os discursos indicaria uma estabilidade no saber sobre a DA no contexto
dos nossos entrevistados.

Contudo, no presente caso, ao encontrarmos diferencas entre os discursos dos
especialistas entrevistados, observamos a real instabilidade no saber sobre a doencga. E, ainda,
€ interessante notar que essa instabilidade se apresenta de uma forma diferente nos discursos
dos leigos: enquanto suas evocacoes de frames sobre a DA, suas defini¢cdes sobre a doenga, se
mostram semelhantes (para os dois entrevistados), neste caso, ao contrario do que acontece
entre os especialistas, € a propria semelhanca que surge nos discursos sobre o “mistério
relativo a DA” que demonstra a instabilidade do saber (a instabilidade que surge das duvidas,
das lacunas deixadas pela ci€ncia).

Vimos, pois, nos capitulos anteriores, que o metadiscurso cientifico, observado no
levantamento e na discussdo bibliografica, relativo aos modelos biomédico e biopsicossocial
pode ter algumas divergéncias internas, mas, de modo geral, é aparentemente mais coeso do
que os discursos individuais dos entrevistados. Com nossa analise de dados, notamos que os
entrevistados evocam frames diferentes para pensar e agir em relacdo a diferentes aspectos da
DA, essa doenca complexa e ainda incompreendida em grande parte. Sendo assim, os
entrevistados ndo aderem simplesmente a um ou outro modelo de forma constante para falar
sobre a DA; eles constroem seus frames individuais de DA, com influéncias dos dois modelos
em questdo, bem como de suas experiéncias pessoais e profissionais com a doenca.

Todos os entrevistados, como pudemos observar, evocam o modelo biomédico
para responder a pergunta sobre a defini¢do de DA (“como vocé definiria a DA?”’). A maioria
das respostas informava ou reconhecia que a DA é uma doenca neuroldgica e psiquidtrica,
neurodegenerativa, e/ ou cerebral. Além disso, as analises das construgdes definicionais sobre
a DA demonstram como o frame biomédico de DA (DA_1) é evocado com mais frequéncia
do que o frame biopsicossocial de DA (DA_2) nos discursos dos especialistas; o que se dd em
torno de uma grande quantidade de definicdes advindas das pesquisas biomédicas e também
reconhecidas pelas ciéncias humanas (frame DA). J4 nos discursos dos leigos, este frame de

DA € tnico presente, considerando-se que eles ndao evocam os frames DA_1 e DA_2.
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Porém, as respostas dos entrevistados tendem a variar 2 medida que as perguntas
tocam em assuntos polémicos ou que dizem respeito a humanidade do doente. Por exemplo,
no que se refere a consciéncia da pessoa com DA na progressdo da doenca, a maioria dos
entrevistados, baseando-se em experi€ncias e conhecimentos sobre a DA, afirmou que ha
algum tipo de preservacdo (ou seja, o individuo com DA € capaz de sentir, reconhecer entes
queridos ou expressar desejos de maneiras “novas”). Com relacdo ao tratamento da DA, o
modelo biopsicossocial se fez nitidamente presente: com maior ou menor €nfase, todos os
entrevistados mencionaram a necessidade de uma equipe multidisciplinar. Além disso, a
necessidade de um tratamento singular, ndo hospitalocéntrico, para o doente, foi abordada,
bem como a importancia das boas relacdes sociais para o prolongamento da vida da pessoa
com DA.

No contexto da anélise das expressoes definicionais relativas as pessoas com DA,
vimos, entdo, que o frame de DA_2 é mais frequentemente evocado do que o frame DA_1 nos
dados dos especialistas (quanto aos leigos, vale lembrar, eles utilizam o frame de “DA”, sem
as distingdes referentes aos outros dois frames).

Ainda considerando as conceptualizacbes das pessoas com DA pelos
entrevistados, de forma geral, notamos que o frame de pessoa com DA € um frame ligado aos
estagios intermedidrios ou finais da DA. Isso se explica pelo fato de que, no Brasil, ¢ comum
que as pessoas sejam levadas ao médico (e sejam diagnosticadas com DA) nesses estigios.

De modo geral, podemos notar que os entrevistados, especialistas e leigos,
parecem distinguir os assuntos referentes a DA da seguinte maneira: a DA € uma doenca, uma
entidade nosoldgica, e cabe a Medicina decifra-la, explicd-la; isso parece estar na base das
defini¢cdes de DA presentes nos dados, ancoradas no modelo biomédico. Mas a DA € uma
doenca complexa, multifatorial, e tem exigido uma abordagem multidisciplinar para ser
diagnosticada e terapeuticamente enfrentada; por isso, as definicdes de nossos entrevistados
sobre assuntos mais controversos ou ainda nao de todo explicados pela ciéncia acabavam por
se pautar mais em suas experiéncias (e seus conhecimentos) empiricos do que no
metadiscurso cientifico clinico tradicional, no tocante a determinadas questdes.

E nessa balanca em que se pesa, de um lado, a conceptualizacdo da doenga, e, de
outro, seu enfrentamento cotidiano (sobretudo num contexto em que se torna necessario
sensibilizar toda uma rede social de apoio ao doente e a familia, ou sensibilizar a opinido
publica num contexto individualista e produtivista que acaba banalizando a vida, sobretudo a
que se coloca em estado de maior vulnerabilidade), por mais que o conteddo médico se revele

com um peso grande nos discursos sobre a DA e a pessoa com DA (que pode, como vimos,
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ser notado na supremacia do frame “DA”), no final das contas, o frame DA_2 € evocado mais
vezes nos dados do que o frame DA_1.

Isso aponta para o fato de que a) os participantes (inclusive os leigos) sdo bem
informados e entendem a DA como uma doenga (por isso a maior frequéncia do frame “DA”);
e, b) o frame biopsicossocial (DA_2) vem ganhando um consideravel espaco nos discursos
dos especialistas (principalmente no contexto das praticas com relagdo a doenca).

Nossos entrevistados sdo pesquisadores ou familiares engajados com as
discussdes atuais sobre DA, presumivelmente, eles estdo a frente da populagdo geral no
tocante ao entendimento da doenca. As questdes que surgem, em vista dos nossos resultados,
sd0, entdo: quantos outros contextos socioculturais podem refletir esse panorama? Numa
perspectiva mais ampla: quantos paises poderiam refletir resultados como os que obtivemos?
Quantas regides no Brasil, ou quantos grupos socioculturais (médicos, especialistas nao
médicos, cuidadores, leigos, estudantes, etc.), em ambito nacional, poderiam refletir
resultados semelhantes? Uma outra questdo que se coloca, ainda, é: quais medidas tomar para
que os leigos (ou a populagdo em geral) possam ter acesso a informagdes além do
conhecimento médico que identificamos predominantemente em seus discursos?

Interessou-nos entender se os frames de DA dos especialistas e dos leigos com
alguma experiéncia estdio mudando, por exemplo, de frames estritamente biomédicos para
frames biopsicossociais. Se levdssemos em conta as respostas dos entrevistados para a
pergunta “o seu entendimento da DA mudou ou tem mudado?”, diriamos que sim, pois € o
que a maioria deles diz. Ainda que reportem principalmente mudancas nas dreas de estudos ou
mudancas subjetivas, os dados, como um todo, revelam que outras mudancas podem estar em
progresso.

Ha uma consideravel quantidade de evocagdes do frame biopsicossocial de DA
entre os dados obtidos, o que se d4, principalmente, no contexto dos cuidados e do tratamento
da pessoa com DA, mas, poderiamos esperar uma substitui¢io de um modelo pelo outro nos
discursos dos entrevistados? Poderiamos esperar uma expansdo ou renovacdo do modelo
biomédico para comportar os conhecimentos biopsicossociais? Nesse sentido, haveria
propriamente uma mudanca de concepcao de DA em progresso?

O fato € que nossos dados demonstram que os conhecimentos dos entrevistados
estdo em constante mudanca, e algumas dessas mudancas estdo relacionadas ao modelo
biopsicossocial. No entanto, ainda que nossas andlises apontem para uma sensibiliza¢do maior
dos entrevistados com relacio ao modelo biopsicossocial, nossos dados nao nos permitem

prever uma substituicdo de um modelo pelo outro, pelo menos a hora atual. Principalmente
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quando consideramos que as alusdes ao modelo biopsicossocial, em muitos casos, ndo
parecem vir do contato com o conhecimento difundido neste modelo, mas do convivio dos
participantes com as pessoas com DA. Isso pode ser notado pelo fato de que ha um baixo uso
do jargdo e das defini¢des referentes ao modelo biopsicossocial nos discursos, além disso, a
relacdo estabelecida entre os discursos dos participantes € o0 modelo se deve, muitas vezes, a
humanizag¢do nos cuidados e no olhar sobre a pessoa com DA — diferentemente do que
observamos nos discursos biomédicos dos participantes, que sdo capazes de reproduzir o
conhecimento difundido pela area.

Por essas mesmas razdes, observamos a necessidade de incremento cientifico no
campo e divulgacdo das reflexdes biopsicossociais (principalmente entre os leigos, mas nao
exclusivamente a estes), que deve ser pensada e executada estrategicamente para que nao
atinja a populacdo como “ideias conflitantes” com o que parece mais familiar (o
conhecimento tradicional) e fonte de importantes esperancas (cf. §4.6). Possivelmente, uma
forma sensata de obter aceitacdo do modelo biopsicossocial seria, inicialmente, abordar
assuntos complementares a0 modelo biomédico (i.e. assuntos ignorados por este modelo,
como a melhoria na qualidade de vida da pessoa com DA frente aos problemas cotidianos, ou
o combate ao estigma da doenca, etc.). Evidentemente, a divulgacdo desse conhecimento
depende do comprometimento da midia e de grupos de apoio, pois sdo duas grandes fontes de
conhecimento do publico-alvo. Além disso, € indispensdvel que se produzam mais pesquisas e
mais divulgacOes partindo das ciéncias humanas no Brasil (no tocante a perspectiva
biopsicossocial sobre a DA), que, de uma forma geral, parece menos inclinado a essa
temdtica, em comparacdo ao destaque que esse tipo de pesquisa recebe em paises europeus,
por exemplo (ver relatério multidisciplinar sobre questdes éticas ligadas as percepgdes e
retratacoes das sindromes demenciais e das pessoas com essas sindromes, financiado pela
Unido Europeia, 2013% ou o projeto de comunicacdo da fundacdo King Baudouin, Bélgica,
sobre framing e reframing a Doenca de Alzheimer, 2011%°, além das indmeras publicacdes
académicas europeias, algumas das quais constam das referéncias bibliograficas desta
dissertagﬁo)64.

Nesta pesquisa, observamos que, tanto em relacdo ao metadiscurso cientifico da

literatura dedicada a DA, quanto em relacdo aos frames associados aos discursos e

% Disponivel em: http://www.alzheimer-europe.org/Ethics/Ethical-issues-in-practice/The-ethical-issues-linked-
to-the-perceptions-and-portrayal-of-dementia-and-people-with-dementia/Preface (acesso em Maio, 2015).

63 'Van Gorp e Vercruysse (2011).

64 Chamamos a atencdo, desta forma, para projetos que problematizam as predominantes representacdes das
sindromes demenciais, como a biomédica, e oferecem um novo olhar sobre elas, repleto de nuances, livre de
esteredtipos e preocupado com a humanidade das pessoas doentes, com reflexdes biopsicossociais.
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experiéncias dos nossos entrevistados, o frame epistétmico da DA é ainda o das Ciéncias
Naturais, mesmo que haja tendéncias de superacdo de um biologismo reducionista de tipo
organicista ou fisicalista. Neste sentido, esperamos um alargamento do frame biomédico para
comportar algumas questdes biopsicossociais, que é o que vimos nos discursos dos
entrevistados (e ndo uma substitui¢do de um modelo pelo outro, nem uma “mescla”).

Uma mudanca de paradigma em relacio a compreensdo geral da DA parece
depender de fatores que estdo além da alcada desta pesquisa, embora nossos resultados
possam apontar algumas tendéncias (como uma aparente abertura no meio académico para
algumas questdes relativas ao modelo biopsicossocial, ou uma tendéncia a superacdo do

biologismo reducionista). Apesar disso, podemos esperar que discussdes como as que esta

pesquisa propde possam fazer alguma diferenca nesse cendrio.
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ANEXOS

Anexo I: Protocolo para entrevista com os participantes da pesquisa.

Como a Doenca de Alzheimer passou a fazer parte do seu cotidiano [profissional]?

Vocé diria que seu entendimento sobre a Doenga de Alzheimer mudou ou tem
mudado? De que maneira? = [E a sua area?]

Levando em conta sua experiéncia, que tipo de informacdo os familiares,
cuidadores e especialistas que lidam com a Doenca de Alzheimer devem ter?

Levando em conta seu conhecimento, quais fontes de informac¢do sobre a Doenca
de Alzheimer estio disponiveis e quais sdo acessadas?

Para uma pessoa que ndo sabe o que €, como vocé definiria a Doencga de
Alzheimer?

Levando em conta seus conhecimentos e sua experiéncia, quais sdo as causas ou 0O
que estd na base da Doenca de Alzheimer?

Levando em conta seus conhecimentos e sua experiéncia, quais sao os melhores
tratamentos e terapéuticas indicados para uma pessoa com Doenga de Alzheimer?

Em sua opinido, qual € o papel do [cuidador ou médico ou etc., a depender da
ocupacdo do entrevistado] ou o impacto da [4rea do entrevistado] na vida das
pessoas com Doenga de Alzheimer e seus familiares?

Em sua opinido a pessoa com DA deve ser informada sobre sua doenca? Por qué?

Levando em conta seus conhecimentos e sua experiéncia, quais sdo os sinais de
perda e preservacdo da consciéncia da pessoa com Doenca de Alzheimer no
avancgar da doenga?

11- Em sua opinido, a sociedade estd preparada para lidar com a pessoa com Doenca de

Alzheimer?
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Anexo II:
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O senhor/ A senhora esta sendo convidado(a) a participar como voluntario(a) de uma
entrevista que € parte de uma pesquisa de mestrado (IEL/Unicamp), realizada pela
pesquisadora Josie Helen Siman (que lhe apresenta este documento), orientada pela Prof. Dra.
Edwiges Maria Morato. Apds ser esclarecido(a) sobre as informagdes a seguir, no caso de
aceitar fazer parte do estudo, assine ao final deste documento, que estd em duas vias.
Informacdes sobre a pesquisa:

Titulo do projeto: Os frames de Doenca de Alzheimer.

Justificativa: Esta pesquisa visa compreender a recepcao social da doenca de Alzheimer por
pessoas que lidam com a doenga em seu dia a dia.

Objetivo: Observar as nocdes de Doenca de Alzheimer que se manifestam na fala dos
entrevistados, para entender como elas sdo construidas no discurso.

Procedimentos: Perguntas sobre a Doenca de Alzheimer serdo feitas aos entrevistados para
que eles falem o que pensam sobre esse tema. As questdes ndo formam um teste € os sujeitos
entrevistados ndo serdo julgados pelas suas respostas (ndo hd resposta certa ou errada). A
entrevista serd gravada em video ou gravador de voz. A gravacdo em video € feita para que se
possa fazer a transcri¢do de gestos ou expressdes faciais que contribuam para o sentido da
fala, e os videos e gravagdes nio serdo divulgados (mais informacdes constam do Termo de
Autorizacao de Gravagao e de Uso).

Duracio da entrevista: 40 minutos, em média.

Métodos alternativos para obtencao da informaciao ou tratamento da condiciao: Nao ha.
Nao se aplica.

Possibilidade de inclusdo em um grupo controle ou placebo: Nao ha. Nao se aplica.
Desconfortos e riscos previsiveis: Nao ha risco a satide, porém o participante pode se sentir
desconfortavel ao dar uma entrevista, principalmente ao falar sobre suas experiéncias pessoais
relativas a Doenca de Alzheimer, uma vez que este € um assunto potencialmente delicado.
Além disso, o tempo de duracdo da entrevista (40 min., em média) também pode ser
considerado um fator de desconforto.

Esclarecimentos, acompanhamento e assisténcia: Os participantes receberio
esclarecimentos de suas duvidas quanto a realiza¢do dos procedimentos efetuados.

Beneficios e vantagens diretas ao voluntario: Nao ha.

Garantia de ressarcimento: Nao hd. Ndo se aplica.

Garantia de indenizacdo e/ou reparacio de danos: o participante tem garantia de
indenizagdo diante de eventuais danos decorrentes da participacdo da pesquisa, como prevé o
artigo IV.3, letra "h", da Resolu¢do 466/12 do Conselho Nacional de Satde/Ministério da
Saude.

Garantia de sigilo: Os sujeitos terdo garantia de sigilo. Suas identidades serdo preservadas, e
sO serdo utilizadas as iniciais de seu nome nas transcricdes da entrevista (caso alguma parte da
transcricdo da entrevista seja publicada em textos académicos, s6 as iniciais do nome do
participante constardo do texto).

Garantia de esclarecimentos: Os participantes terdo todos os esclarecimentos que
necessitarem antes, durante e depois da entrevista, podendo contatar a pesquisadora através do
endereco e telefone fornecidos no final deste documento.

Eu, , aceito participar da pesquisa
de mestrado em Linguistica “Os frames de Doenca de Alzheimer” e autorizo a pesquisadora
Josie Helen Siman, linguista e mestranda em Linguistica no Instituto de Estudos da
Linguagem/UNICAMP, sob a orientacdo da Profa. Dra. Edwiges Maria Morato, a gravar esta
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entrevista e a utilizar os dados obtidos através da transcricdo da minha entrevista gravada em
video ou em gravador de voz para fins académicos.

Declaro que fui devidamente informado e esclarecido pela pesquisadora sobre a pesquisa e os
procedimentos nela envolvidos.

Nestes termos, sem que tenha havido qualquer tipo de constrangimento ou de coacdo para a
minha participacdo como voluntdrio da pesquisa e sendo conhecedor da total liberdade de me
recusar a participar da pesquisa e de sair da pesquisa, dou meu pleno consentimento, livre e
esclarecido, para a utilizacdo das informagdes que oferecerei a pesquisa a ser desenvolvida.

Este documento estd sendo entregue em duas vias, uma delas devera ficar em posse do

participante, conforme previsto pelo artigo IV, 3 letra "f", da Resolugdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saide/Ministério da Satde.

Local e data:

Assinatura do participante:

Local e data:

Assinatura da pesquisadora:

Contato com a Pesquisadora: Rua Sérgio Buarque de Holanda, 571, Caixa Postal 6045. CEP 13083-970. Cidade
Universitaria — Campinas/SP. Tel: (19) 35211532. Hordrios: Tercas e quintas-feiras, das 8h00 as 16h00.

ATENCAO: A participagio da pessoa em qualquer tipo de pesquisa é voluntdria. Em caso de diivida quanto aos
seus direitos, escreva para o Comité de Etica em Pesquisa da FCM/UNICAMP. End: Universidade Estadual de
Campinas (UNICAMP), Faculdade de Ciéncias Médicas (FCM),
Comité de Etica em Pesquisa (CEP), Rua: Tessédlia Vieira de Camargo, 126, Distrito de Bardo Geraldo
Campinas (SP), CEP: 13083-887. Fone/Fax: (19) 3521-8936. Fone/Fax: (19) 3521-7187
e-mail: cep@fcm.unicamp.br .
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Anexo III:

TERMO DE AUTORIZACAO DE GRAVACAO E DE USO

Eu, , depois de entender os riscos
e beneficios que a pesquisa intitulada “Os frames de Doenga de Alzheimer” podera trazer e,
entender especialmente os métodos que serdo usados para a coleta de dados, assim como estar
ciente da necessidade da gravacdo de minha entrevista, AUTORIZO, por meio deste termo, a
pesquisadora JOSIE HELEN SIMAN, mestranda no IEL/UNICAMP, orientanda da PROFa
Dra EDWIGES MARIA MORATO a realizar a gravacdo de minha entrevista sem custos
financeiros a nenhuma parte.

Esta AUTORIZACAO foi concedida mediante o compromisso dos pesquisadores
acima citados em garantir-me os seguintes direitos:

1. poderei ler a transcri¢do de minha gravacao;

2. os dados coletados serdo usados exclusivamente para gerar informacdes para a
pesquisa aqui relatada e outras publicacdes dela decorrentes, quais sejam: revistas cientificas,
CoNngressos € jornais;

3. minha identificacdo ndo serd revelada em nenhuma das vias de publicacdo das
informacdes geradas;

4. qualquer outra forma de utilizacdo dessas informacdes somente poderd ser feita
mediante minha autoriza¢ao;

5. os dados coletados serdo guardados por 5 anos, sob a responsabilidade da
pesquisadora JOSIE HELEN SIMAN e da coordenadora da pesquisa PROFa Dra EDWIGES
MARIA MORATO, e ap6s esse periodo, serdo destruidos e,

6. serei livre para interromper minha participagdo na pesquisa a qualquer momento
e/ou solicitar a posse da gravacao e transcricdo de minha entrevista.

Campinas, . Campinas,

Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do pesquisador responsavel



