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Alzheimer

MUDANGAS NA COMUNICAGAO
ENO COMPORTAMENTO

DOCUMENTARIO 28 minutos
OVD NTSC - English Subtitled / Subtitulos Espaial

Sinopse

A Doenca de Alzheimer é uma patologia neuroldgica degenerativa, progressiva e irreversivel, que
atinge toda a familia, pois muda significativamente o cotidiano familiar e traz forte repercussao
emocional, principalmente para aqueles que assumem a funcdo de cuidador. Com o objetivo de
tentar esclarecer algumas das incertezas que cercam os familiares durante a evolucdo da doenca,
este documentario apresenta informacgfes basicas sobre mudangas na comunicagdo e no
comportamento, que sdo os fatores de maior impacto e desestruturacdo na familia.

Ficha Técnica
Video: "Alzheimer: mudancas na comunicagdo e no comportamento”

Direcdo, Roteiro e Producdo Executiva: Thereza Jessouroun
Consultoria: Maria Aparecida Guimaraes e Maria de Lourdes Ferreira (APAZ)



Co-Producéo:Fiocruz , Kinofilmes Produgfes e APAZ-Associacdo de Parentes e Amigos de Pessoas
com Alzheimer, Doencgas Similares e ldosos Dependentes

Apoio: SMSDC - Secretaria Municipal de Saude e Defesa Civil do Rio de Janeiro

Distribuicdo: VideoSaude-Distribuidora da Fiocruz, APAZ, Kinofilmes, Selo Fiocruz Video e Editora
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Duracdo: 26 minutos. / Ano de Producédo: 2011

Este novo e recente documentéario, lancado no final de 2011, é o segundo escrito, dirigido e
produzido por Thereza Jessouroun sobre a doenca de Alzheimer. Trata-se agora de um DVD de
26 minutos, co-produzido pela Associacdo de Parentes e Amigos de Pessoas com Alzheimer,
Doencas Similares e ldosos Dependentes (APAZ), sediada no Rio de Janeiro, e pela VideoSaude —
Distribuidora da Fiocruz, com o apoio da Secretaria Municipal de Saude e Defesa Civil do Rio de
Janeiro - SMSDC.

A cineasta Thereza Jessouroun, diretora de varios documentarios importantes focados em temas
sociais e sobre a mulher, mas geralmente relegados pela sociedade, acabou tendo sua proépria
histéria pessoal e familiar profundamente marcada pela doenga de Alzheimer: sua propria mae foi
portadora deste mal. Buscando ao mesmo tempo exorcizar e dar visibilidade social a essa
experiéncia tado dolorosa, Jessouroun lancou em 2007 o documentario Clarita, contando com
sensibilidade e coragem os desafios desta convivéncia com a mae, que o presente autor também
resenhou e recomendou com entusiasmo em artigo recente neste mesmo periédico
(VASCONCELOS, 2010). Parece que ndo s6 as inquietacbes pessoais ndo se acalmaram, como
também o documentario mobilizou outros atores sociais que atuam com a doenca, pedindo bis.
Jessouron aceitou o desafio e desta vez produziu um filme ndo biografico, que visa sistematizar
de forma mais rigorosa a experiéncia profissional e de cuidado destes atores, mas com o mesmo
nivel de sensibilidade e empatia com o tema.

Este documentario de Jessouron apresenta um conjunto de depoimentos de profissionais, alguns
trechos com narradora (a atriz Inez Viana) e episédios rapidos de carater ilustrativo com pessoas
acometidas. Todas estas cenas sédo filmadas sem recursos fotograficos, cénicos ou perspectivas de
camera artificiais, o que valoriza ainda mais a experiéncia humana e o contetdo das falas, mas
sem tirar o mérito de Dante Belutti, por sua fotografia e operacdo da caAmera sempre cuidadosas
e com o devido rigor técnico. O roteiro e a edicdo séo precisos, com bom equilibrio na distribuicdo
do tempo, balanceando a énfase dada a cada tema, sem se alongar desnecessariamente em
qualquer um deles.

O documentario se desenvolve a partir de depoimentos de neurologistas e psiquiatras conhecidos
no campo, como José Luis Cavalcanti e Jerson Lacks, entremeados ao longo do filme com
narrativas informativas e passagens de casos ilustrativos concretos, de pessoas portadoras da
doenca e seus familiares, assistidos pela APAZ. Nao podemos deixar de reconhecer a coragem
destas familias que priorizaram a causa maior da utilidade publica e abragcaram a missdo, mesmo
que isso significasse uma exposicdo publica de seus familiares acometidos. Todos eles foram
identificados e receberam o devido agradecimento nos créditos finais.

O documentério constréi uma visao sintética, mas didatica e ampla, das questdes mais relevantes
envolvidas na doenca e nas estratégias de seu tratamento e cuidado. Prové informagfes basicas
sobre suas caracteristicas neuroldgicas, seus sinais e sintomas iniciais, e principalmente sobre
seu impacto para a familia e cuidadores. O roteiro de Jessouroun busca seguir a linha do tempo
na evolucdo dos casos, expondo o0s desdobramentos da confirmagdo do diagndstico, o
planejamento do tratamento e principalmente do cuidado doméstico, alertando explicitamente
sobre a necessidade de cargas compartilhadas, para evitar a sobrecarga sobre apenas um udnico
cuidador. No seguimento, trata da evolugdo lenta e progressiva da doenca e suas fases, e a
crescente dependéncia de cuidados de terceiros, gerando necessariamente o atordoamento de
seus familiares e cuidadores, que por outro lado precisam reconhecer o seu direito a uma vida
propria, pessoal e familiar saudavel. Foca também com sensibilidade alguns sentimentos mais
comuns da familia, como a culpa, mostrando como as pessoas acometidas, se bem cuidadas, sao
felizes e ndo conseguem perceber o suposto sofrimento gerado pelo seu estado. Além disso, o
filme é extremamente Uutil ao fornecer dicas, ao mesmo tempo simples e valiosas, de como lidar
com os desafios mais frequentes no cotidiano, como a desorientacao espacial, a possibilidade de
se perderem na cidade, a perda da nocdo da identidade pessoal, as dificuldades de comunicagao,
a possibilidade de desconfortos e agressdes para com os cuidadores, as reacdes catastroéficas, os
problemas na alimentacgao e higiene, etc. O documentario ndo esquece de lembrar da importancia
do acompanhamento médico regular, atento a evolucdo do quadro e as mudangas necessarias na
medicacao.

Neste novo trabalho, Thereza Jessouroun consegue inclusive superar um pequeno deslize de seu
filme anterior, quando apresentou implicitamente, a partir da experiéncia com sua mae, uma
visdo da doenca como se fosse apenas uma perda linear na direcdo do embotamento. Agora,
sustenta uma concep¢do muita mais facetada do processo de adoecimento, reconhecendo as



diferentes formas de expressdo, de comunicacdo e de contato com uma subjetividade em
constante mudanca, que precisa ser compreendida em suas proprias caracteristicas e fases
diferenciadas. Ai, a comunicacdo pode incluir o toque corporal, a massagem, a mdusica, o canto,
etc. Isso tem uma importancia fundamental no relacionamento e na producéo do cuidado, e
Jessouroun chama a atencdo dos cuidadores para estarem atentos a estas diferentes formas de
expressao e comunicagdo com as pessoas acometidas.

Nesta direcdo, o filme mobiliza todos os atores presentes para proporcionar o maximo de carinho
e cuidado destas pessoas, mas sem negligenciar as necessidades dos cuidadores e familiares.
Para isso, recomenda a terapia de grupo como uma alternativa eficaz de fala compartilhada
sobre os conflitos familiares anteriores, sobre o resgate do vinculo com a pessoa acometida e os
desafios do cuidado, nos moldes do que é ja oferecido na APAZ.
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Do exposto acima, ndo tenho ddvidas de que o documentario constitui um dispositivo importante
e extremamente Util em educagdo em saude, em um formato ideal para ser divulgado
amplamente na midia e ser apropriado na formagdo e educacdo permanente de profissionais,
técnicos e auxiliares, e principalmente de familiares e cuidadores na esfera doméstica.

Entretanto, essa avaliacdo ndo pode nos eximir de levantar uma tematica complexa e
multifacetada sobre os quais este trabalho de Thereza Jessouroun praticamente se cala. A meu
ver, a andlise deste topico deve complementar a reflexdo a partir do documentario, quando usado
em educacdo em saude, e principalmente no planejamento e execucgéo de politicas e programas
publicos de suporte a portadores de Alzheimer.

Podemos iniciar esta reflexdo dizendo que Jessouron apresenta em seu filme uma implicita
visdo naturalizada de familia, das relacbes de género na producéo do cuidado e da
disponibilidade de oferta de cuidado na esfera doméstica, que néo corresponde mais ao
perfil de ocupacéo, trabalho, mudancas nos arranjos familiares e demais tendéncias demogréaficas
que ocorrem no pais, nem aos avangos has ciéncias sociais criticas e nos estudos feministas e de
género, pelos quais Thereza Jessouroun certamente tem enorme simpatia. O modelo de uma
familia nuclear tipica, com relagfes conjugais estaveis, com familiares prontos e disponiveis para
assumir o cuidado de um de seus membros cada vez mais dependente e fragilizado, ou capazes
de pagar por servigcos de cuidadores profissionais, parece mais condizente com certos setores das
classes médias tradicionais e das elites sociais do que da maioria dos segmentos de nossa
populacgao.

Assim, vale a pena repassar rapidamente aqui algumas das principais tendéncias
demograficas que perpassam a sociedade brasileira, para podermos perceber o grande
"buraco" atual da provisdo do cuidado na esfera doméstica para pessoas dependentes e, ou
idosas. Dada a exiglidade do espaco neste artigo, ndo revisaremos aqui o0s indicadores
quantitativos, que estdo disponiveis nos dados divulgados recentemente pelo Instituto Brasileiro

de Geografia (IBGE)l, referentes aos resultados de censo realizado em 2010:

a) Estamos testemunhando no pais uma aceleracdo da transicdo demogréafica, com o
aumento da expectativa de vida associada a uma diminuicdo da taxa de natalidade, com o
consequente envelhecimento e aumento do numero de idosos na populagdo, com
crescimento proporcional na prevaléncia de doencas cronico-degenerativas (inclusive o
Alzheimer)e da demanda por cuidado domiciliar informal, social formal em saude e



assisténcia social para a populacdo idosa, sem o devido crescimento da provisao publica destes
servigos, que seriam aqueles accessiveis a maioria da populacao.

b) E crescente a participagdo das mulheres no mercado de trabalho, ja ocupando mais da
metade da forca de trabalho no pais, com a diminuicdo da disponibilidade para provisao de
cuidado informal dentro das familias e na vizinhanca (geralmente sdo as mulheres -
esposas, maes, filhas, noras - que cuidam) (FINCH; GROVE, 1983; BALBO, 1987; ROSA, 2003).
Isso acontece sem a devida compensacgédo na cultura masculina relativa a producdo de cuidados
domésticos pelos homens, gerando uma crescente demanda por servigcos sociais, educacionais e
de saude, que também n&o é compensada pela oferta publica destes servigos.

c) Assistimos no pais a uma maior diversidade de arranjos sexuais e domiciliares, novas
tecnologias reprodutivas e de planejamento familiar, mudancas nos papéis de género e nas
identidades sexuais, forte processo de individualizagdo, com crescentes taxas de separacao
conjugal e de nascimentos fora das unides. Os novos lagos conjugais tendem a ser mais
volateis, ou "liquidos", como os chamam o conhecido soci6logo Bauman (2004; 2007; 2008),
gerando pouco compromisso com o parceiro e seus filhos, particularmente em situacdes que
exigem investimento de longo prazo, ou atencdo/cuidado mais intensivo, reforcando as condi¢bes
que geram situagdes de negligéncia e/ou violéncia doméstica. HA um aumento significativo do
numero de familias monoparentais lideradas e providas exclusivamente pela mulher,
com médias elevadas do total de horas semanais de trabalho doméstico e trabalho produtivo. No
Brasil, este tipo de arranjo domiciliar atinge hoje cerca de um terco do contingente de familias,
mas é ainda mais difuso nos grupos sociais populares. Por outro lado, ndo estd havendo uma
reversado significativa nas identidades de género na producédo de cuidado, o que poderia estimular
os homens a assumirem o papel de cuidadores dentro da familia de forma mais massiva e
comprometida. Assim, neste contexto, mulheres e os poucos homens cuidadores tendem a ficar
esgotados, sem tempo e disposicdo para o investimento devido na atencdo aos familiares com
alguma forma de dependéncia. No Brasil, tais familias tendem a apresentar maiores taxas de
vulnerabilidade social e episédios de negligéncia e de violéncia doméstica, esta Ultima agora ja
perpetrados também pelas mulheres. Em paralelo, ha também um crescimento significativo
no numero de pessoas que moram sozinhas (familias unipessoais), particularmente
mulheres idosas, o que compde um quadro de crescente vulnerabilidade existencial e social em
caso de deméncias, gerando novas e crescentes demandas ao sistema de seguridade social.

Em suma, pelo menos para efeito da presente discussdo, podemos tentar resumir este quadro
dizendo que temos no Brasil, por um lado, um aumento muito significativo do numero de idosos e
da prevaléncia de deméncias, entre as quais a de Alzheimer, e de outro, arranjos domiciliares,
culturas de género e vinculos familiares que apresentam condi¢c6es cada vez mais adversas para
a producdo do cuidado a pessoas dependentes na esfera doméstica. Isso se da em um contexto
de politicas neoliberais que provocam um claro desinvestimento em politicas sociais,
particularmente em saude e assisténcia social, que em outra conjuntura mais favoravel poderiam
em tese compensar parcialmente as tendéncias indicadas acima. Este quadro atinge
principalmente a maioria das classes populares no pais, que tém dificuldades de acesso aos
planos privados de saude, aos programas de home care ou a contratacdo de trabalhadores de
cuidado doméstico, estratégias usadas pelas classes médias e elites sociais. Em contextos como
estes, um apelo voluntarista, naturalizado e descontextualizado a producdo de maior
cuidado e atencdo para com nossos idosos, sem considerar as condi¢cdes de produzi-los,
acaba aumentando a carga sobre os cuidadores, geralmente mulheres (que sé&o as que
efetivamente cuidam), aumentando ainda mais a exploracdo de género. E preciso
lembrar que este processo de exploragdo tem um grau de visibilidade social muito baixo, pois
ocorre na esfera privada dos lares, e se sustenta em interpela¢des psiquicas, éticas, religiosas e
de género profundas, e portanto, suas ambiglidades, conflitos e raivas reprimidas provocam nas
cuidadoras, para além da maior carga de trabalho e do sacrificio de seus projetos de vida
pessoais, um elevado nivel de auto-culpabilizagcdo, de mais estresse e sofrimento psiquico,
particularmente de depresséao.

As implicacdes desta reflexdo para os servicos voltados para portadores de Alzheimer sédo
inlmeras, mas gostaria de chamar a atencdo para um aspecto fundamental, o do suporte as
familias e cuidadores. A meu ver, a psicoterapia de grupo, como indicado no documentario, tem
sua importancia, mas é insuficiente. Restringir-se a sua oferta revela uma concepcdo de que as
dificuldades e bloqueios a provisdo do cuidado seriam apenas frutos de nossos conflitos familiares
e psiquicos, que precisariam ser reelaborados para resgatar os nossos vinculos com as pessoas
acometidas. Este enquadre me parece preso a esta concepgdo naturalizada e acentuadamente
psicologista sobre as fontes e bloqueios a nossas obrigacfes éticas de cuidar na familia,
ignorando o contexto demografico, politico-social e das relagcdes de género que perpassam 0s
muitos paus que fazem a canoa da producdo do cuidado na esfera doméstica. Respostas efetivas
a estes desafios para toda a populacdo implicam em varias iniciativas integrais, intersetoriais e
interdisciplinares no campo da saude publica, da assisténcia social, da educacédo, da cultura, etc. E
sobretudo, no atual contexto de desinvestimento nestas politicas publicas, a conquista deste
leque de servigcos e programas vai exigir muita luta dos atores e movimentos sociais interessados



nas necessidades em saude, dos idosos e dos varios tipos de portadores de necessidades
especiais.

Podemos também apontar algumas consequéncias desta reflexdo para as associacdes de
portadores de doencas crdonicas, como a APAZ. Ha varias modalidades de associacdes deste
tipo no pais, como indicado em pesquisa recente (VASCONCELOS, 2008; VASCONCELOS; BRAZ,
2010), mas geralmente as associa¢fes independentes, ndo vinculadas a servicos publicos, sdo
criadas e mantidas por familias das classes médias tradicionais, que possuem 0S recursos
econdmicos, culturais e algum tempo livre para buscar recursos e sustentar a organizagao e suas
atividades-fim, na maioria das vezes voltadas para os membros de suas proprias familias e
comunidade mais proxima. Assim, estas associagcbes tendem a ter alguma dificuldade para
perceber as necessidades mais amplas e o ponto de vista das classes populares, relacionadas a
producdo do cuidado em um contexto de dificil acesso a servigos publicos de salde, educagédo e
assisténcia social, de arranjos familiares mais frageis e volateis, e de uma agenda mais ampliada
de dispositivos e lutas sociais necessarias para o efetivo suporte a familia e cuidadores da maioria
da populagdo do pais. No entanto, ha alguns exemplos deste tipo de associa¢des no pais
(VASCONCELOQOS, 2008) que caminham na superacgao destas limita¢cdes, demonstrando que podem
crescer em seu nivel de consciéncia social e politica e passar a advogar por necessidades e lutas
ligadas aos interesses da maioria da populacdo, bem como participar ativamente dos dispositivos
de controle social, como os conselhos distritais, municipais, estaduais e até mesmo nacionais
destas politicas.

Estas observacdes criticas ndo tiram de forma alguma o grande mérito da iniciativa de Thereza
Jessouroun e dos trabalhos da APAZ, como assinalei acima. Apenas propomos que, em sociedades
periféricas e semi-perféricas como a brasileira, quaisquer apelos ao maior cuidado domeéstico
hoje, como nos faz Jessouroun, seja em documentarios ou em qualquer dispositivo de educagédo
em saude, ou no planejamento e gestdo de programas e servigos, deveriam ser acompanhados
por uma reflexdo sobre os temas indicados acima. E ndo ha jeito de discuti-los, sem chamar a
todos os que tém compaixao pelo Outro, para se juntarem as necessarias lutas sociais que temos
que travar, na conquista de uma assisténcia integral e efetiva em salde, educacdo e assisténcia
social de caréater publico.
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<http://www.apaz.org.br>

Kinofilmes (Thereza Jessouroun) - E-mail: kinofilmes@uol.com.br
Editora da Fiocruz / Selo Fiocruz Video - <http://www.fiocruz.br/editora>

VideoSaude — Distribuidora da Fiocruz - <http://www.fiocruz/videosaude> / E-mail:
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