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Sinopse

Narrado na primeira pessoa, e baseado na histéria da mae da diretora,
portadora da Doenca de Alzheimer, o documentdrio apresenta
reflexdes e questionamentos sobre o sentido da vida e a convivéncia
com a morte. O documentédrio alterna imagens filmadas com sua
mae e reconstituicdes feitas com a atriz LAURA CARDOSO.

Equipe Técnica

Direcdo, Roteiro, Narracao e Producdo Executiva: Thereza Jessouroun
Participacdo Especial: Laura Cardoso

Mdsica Original: Marcelo Alonso Neves

On-line e Transfer para 35 mm: LINK DIGITAL
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de LAURA CARDOSO
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Neste texto, pretendo fazer algumas reflexdes sobre
alguns temas levantados pelo relato sensivel e corajoso de
Thereza Jessouroun sobre sua mae Clarita, no documentério
que leva seu nome. Quero destacar particularmente nosso
papel como cuidadores de nossos familiares idosos e como
profissionais que assumem a atencdo aos portadores de
doencas como a de Alzheimer.

Assim, em primeiro lugar, gostaria de colocar em foco
nossa condicdo de cuidadores de dentro da familia. No
filme, Thereza colocou o dedo na ferida, sobre o impacto
deste tipo de doenca para seus parentes: o peso do cuidado
e a alternancia entre irritacdo, impaciéncia, revolta, duvidas,
a sobrecarga financeira, as divisdes e a desestruturacdo da
familia. Na maioria das vezes, na invisibilidade do lar, sdo as
mulheres que se sentem mais implicadas com o cuidado,
que sacrificam seus projetos de vida, que mais efetivamente
se dedicam. Em uma sociedade ainda patriarcal, o peso
sobre o cuidado na familia recai quase sempre sobre as
mades, esposas e filhas. Ainda mais em sociedades neoliberais
que valorizam apenas aquilo que pode ser convertido em
mercadoria; que s6 quer ver o corpo jovem, sarado e ativo;
que absorve no mercado de trabalho apenas metade da
populacdo economicamente ativa, deixando uma enorme
populacdo sobrante; que investe cada vez menos em politicas
sociais efetivas para o idoso, para as mulheres em geral, para
os considerados improdutivos, e para suporte aos cuidadores
informais dentro da familia. Assim, na logica perversa
deste tipo de ordem social, ¢ melhor que esse cuidado na
familia se mantenha invisivel socialmente, que as filhas e
esposas cuidem heroicamente de seus velhos em siléncio,
resignadas; que ndo se cobre da sociedade e do Estado um
programa abrangente que contemple as necessidades de
seus idosos adoentados e de seus cuidadores informais;
ou que se mantenha apenas o foco voltado para os idosos
ativos, capazes de manter atividades na visibilidade das éreas
publicas.

Entretanto, quanto a isso, Thereza ndo se calou e teve
a coragem de expor, de forma pessoal, a realidade de sua
mdae Clarita, e de dar um pouco mais de visibilidade ao
drama que viveu, através deste documentério, se fazendo
porta-voz de milhares de outras filhas que vivem ou viveram
situacoes semelhantes. No final de seu filme, Thereza nos
relembra brevemente o desafio colocado pela doenca como
“uma questdo de satide publica, principalmente para os mais
pobres”. De minha parte, eu diria que também se constitui
como uma questdo de cuidado social e de género. Assim,
a partir deste seu filme, cabe a nds amplificarmos a sua
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coragem, e perguntar: como a sociedade e a gestdo publica
brasileira estd enfrentando esta realidade que deve atingir
quase 20% dos idosos com 85 anos de vida? Que programas
existem para reconhecer e dar suporte efetivo aos iniimeros
cuidadores informais na familia, principalmente as mulheres?
Com que recursos e estruturas de ajuda e suporte mutuo
estas familias e estas mulheres cuidadoras podem contar
hoje em cada municipio deste pais'?

Penso que, neste sentido, o filme pode ter um impacto
muito grande na sociedade brasileira, mobilizando as vérias
instancias de governo, parlamento, terceiro setor, midia, para
discutirem o tema e proporem medidas e programas mais
efetivos no campo.

Em segundo lugar, gostaria de refletir sobre a imagem
da doenca de Alzheimer que temos. Em Clarita, Thereza
nos deixa entrever uma certa ambiglidade, que ndo é so
dela, mas que é compartilhada pela medicina e por toda
a sociedade. Por um lado, a representacdo de déficits e
faltas crescentes, em progressdo linear, como em sua

"o

caracterizacdo de “alheamento”,

"o

calar-se para sempre”, “nada
a ver, nada a sentir”, etc. De outro lado, a experiéncia de chorar
no ombro de Clarita, e ela, surpreendentemente, a afagar,
em uma inesperada e talvez Ultima manifestacdo de amor.
Thereza, aqui, possivelmente sem o querer intencionalmente,
ultrapassa a imagem de déficit crescente, para nos relatar
uma descoberta de uma outra forma de comunicacdo com
Clarita, mais inesperada, e diretamente através do corpo.

De minha parte, a partir da experiéncia gerada no
processo de reforma psiquidtrica e da luta antimanicomial
em nosso pais, do qual sou um ativista, penso que as
fases iniciais do mal de Alzheimer comportam entdo uma
outra visdo da doenca: ndo apenas a de um ser objetivado
em seu déficit crescente e linear, mas a de um ser que é
marcado pela diferenca, cuja patologia lhe determina
outras formas de existi, de estar no mundo e de se
comunicar. Assim, nos cabe decifrar o fenémeno em sua
positividade, na sua fenomenologia propria, como uma das
possibilidades integralmente humanas de nossa existéncia,
e igualmente, em cada pessoa, nas formas pessoais e em
sua singularidade radical. Muitas vezes, como Thereza o
descobriu, esta comunicacdo se dé4 diretamente pelo calor do
contato no corpo, outras vezes pelo tato das maos, mas que
também pode ser pela massagem, ou pela troca silenciosa
de olhares, ou ainda por cantar juntos as antigas can¢des de
roda ou de ninar. Lembro-me também de um outro filme,
“Iris”, do diretor Richard Eyre, lancado nos Estados Unidos
em 2001 e no Brasil em 2002, que relata a historia real da
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novelista Iris Murdoch e seu marido John Bayley, até o final
do percurso da escritora com o mesmo mal de Alzheimer.
Talvez ajudado pela posicao pessoal conquistada pela esposa,
John mobilizou toda a sua dedicacdo para o deciframento de
fris e de suas novas formas de estar no mundo, até o limite
maximo.

A partir dai, e em terceiro lugar, gostaria de reconhecer
este limite: ha um ponto em que o mal nos apontaq,
inexoravelmente, para a finitude e a morte. Quanto a isso,
Thereza mais uma vez nos aponta o caminho profundo e
sensivel de sua experiéncia pessoal: esta “lenta despedida”
nos faz pensar na “terrivel finitude das coisas”, “sobre o
sentido da vida", e “suas insignificantes certezas”. Neste
processo com Clarita, ela nos diz, com suas proprias palavras:
“me tornei uma pessoa melhor, e me reconciliei com ela”. Ou
ainda, em relacdo a vida inauténtica que vivemos: “perdemos
a consciéncia dos valores mais importantes, preocupados
que estamos com a predominancia dos valores econdémicos,
e assim, como ela, passamos apenas a sobreviver”. E conclui:
“é porque morremos que a vida tem valor, que o gesto tem
sentido”.

Aqui, Thereza Jessouroun nos mostra elegantemente
mais o final de seu percurso pessoal, em sua positividade,
sem falar muito do durante, ou seja, da radicalidade, da
dor e do abismo que significa este confronto colocado pela
doenca de Alzheimer com a morte humana préxima, ndo s6
a do ser amado, mas principalmente deste como espelho
de nossa propria finitude e morte futura. Sobre isso, gostaria
de trazer algumas reflexdes ja expressas em outro trabalho
de minha autoria?, em que discuto vérias facetas do tema,
particularmente para nos, profissionais de saude. Dada a
dimenséo do presente texto, poderei trazer aqui apenas duas
ou trés idéias que considero as mais imprescindiveis para
discutir este filme-documentério.

Esta experiéncia de confronto com a morte é tdo profunda
e radical que os arquedlogos, quando encontram vestigios de
enterro ritual, véem af a marca inconfundivel que distingue
os primeiros hominideos e seus descendentes. No Homo
sapiens, os rituais de sepultamento revelam a preocupacao
permanente e universal de todos os nossos ancestrais para
com a morte e com os mortos, e que inspira fascinio e horror.
A sua ritualizacdo significa, entdo, uma tentativa simbdlica
de sua domesticacdo, de despoja-la de sua violéncia e
brutalidade, e transformé-la em uma ‘passagem’.

A filosofia existencialista também apresenta suas
contribuicdes para se abordar o tema da angustia perante
a morte. A meu ver, foi o filésofo alemdo Martin Heidegger
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que escreveu a obra de maior impacto sobre o assunto: “Ser
e tempo®, publicada em 1926. Apesar da complexidade
do autor e de sua obra, certamente com alguns aspectos
bastante polémicos, é possivel indicar rapidamente aqui
apenas algumas das linhas mais fundamentais deste livro.
Para Heidegger, o ser humano, jogado no mundo sem sua
vontade, estd em sua vida didria alienado, acovardado e
apegado aos pequenos privilégios do cotidiano, em suma,
em uma vida inauténtica. A angustia diante da morte €, dentre
os sentimentos humanos, aquele capaz de relativizar esses
apegos e reconduzir o homem ao encontro de sua totalidade
como ser, de fazé-lo ultrapassar a falta de sentido dada pela
imersdo na monotonia e indiferenciacdo da vida cotidiana,
de superar as traicbes cometidas contra nés mesmos e
nossos projetos de existéncia, e promover o contato com
e o conhecimento de nossas dimensdes mais profundas.
Segundo ele, a angustia revela o ser humano como um ser-
para-a-morte. Diante dela, hd duas alternativas: fugir de novo
para o esquecimento de suas dimensdes mais profundas pelo
retorno ao cotidiano, ou iniciar um processo de superacao
e de busca de auto-conhecimento, de transcendéncia do
cotidiano, como ser de mdltiplas possibilidades, no caminho
de uma vida mais auténtica. E nesse caminho nds ndo
estamos sos, cada um € um ‘ser-com’, um ‘ser-em-comum’,
comungando dimensdes profundas com os outros humanos.
N&o sei se Thereza conheceu esta abordagem existencialista
sobre a morte mas, sem duvida alguma, em seu filme parece
ter alcancado esta mesma sabedoria profunda de que nos fala
Heidegger, e que esté4 disponivel na obra dos existencialistas,
para todos que queiram se aprofundar nessa trajetdria.

Por sua vez, para o fundador da psicologia analitica, o suico
Karl Gustav Jung, este processo de busca de uma vida mais
auténtica é chamado de individuagdo. As exigéncias deste
processo sdo feitas durante toda a vida, mas se acentuam
enfaticamente na chamada crise da meia idade, notadamente
apartirdos 40 anos, quando osimpulsos heroicos da juventude
e da primeira fase da maturidade tendem a se arrefecer, com
os primeiros sinais de nosso envelhecimento fisico, e com os
inevitaveis contatos mais diretos com os indicios da fragilidade
e de morte em nossos pais, € em nos proprios. Para quem
vive esta experiéncia de individuacdo em profundidade, ela
é sentida claramente como uma morte simbdlica, e pode
ser também representada pela imagem das cobras que sdo
obrigadas a se recolher, descolar-se de sua pele e deixa-la
pelo caminho, para poder continuar a viver e crescer. Trata-
se entdo de um auténtico renascimento psicoldgico, que é
representado de diversas formas nas vérias mitologias, como




na viagem do profeta Jonas ao fundo do mar e no estdémago
da baleia; na entrada de Teseu no labirinto, confrontando-
se com o Minotauro; nos diversos ritos de passagem mais
profundos acompanhados ou induzidos pelos xamas; e,
particularmente, nas imagens miticas dos curadores feridos,
que sdo muito sugestivas para nos, profissionais de satide. De
acordo com elas, nossa capacidade mais profunda de estar
junto, cuidar e acompanhar pessoas com doencas graves,
ou de seus familiares, depende diretamente da capacidade
de reconhecer em nds préprios esta condicdo de também
feridos, marcados por essa condicdo de angustia diante da
morte, como um dos indutores principais do nosso processo
de individuacdo e de busca de sabedoria sobre a vida.
Vejamos um exemplo de nossa cultura. Na tradi¢do iorubd,
originada na Nigéria, mas também afro-brasileira, a figura
de Omolu geralmente é representada pela sua cobertura
de palha comprida sobre o corpo, para ocultar as diversas
chagas provocadas pela peste da variola em sua infancia,
como resultado dos conflitos com sua mée. Elas também
foram provocadas pelas dificuldades vividas quando deixara
a sua casa e procurava seu proprio caminho pelo mundo,
COM Sseus parcos recursos pessoais, quando passou por fome
e sede, dada a rejeicdo que sofrera pelas suas chagas em
suas primeiras buscas pelas vilas e aldeias. As feridas tiveram
ainda origem na febre, nas chagas dos espinhos e picadas
de mosquitos, em sua trajetdria sozinho pelas florestas, onde
passou a viver apos a rejeicdo nas cidades. Essa experiéncia
em lidar com as proprias dores e doencas o capacitou a ser
um curador, acolhendo um chamado de uma voz interior.
Carregando entdo seus apretrechos de cura, compostos
de vérios tipos de aguas, remédios, cabacinhas de pocdes
(atés), passou a visitar aldeias onde antes fora rejeitado, e
nas quais os habitantes agora imploravam por sua cura e
protecdo. Ele curava a todos os doentes, bem como fazia
o ritual de protecdo, varrendo a peste para fora das casas
com sua vassoura de fibras de coqueiro, a xarard. Da mesma
forma, voltou a sua propria casa, curando seus préprios pais.
Gostaria ainda de exemplificar essa figura do curador
ferido recontando aqui um caso relatado pela extraordinaria
médica e oncologista norte-americana, especialista em
cuidados a clientes sem possibilidades terapéuticas, Dra.
Elisabeth Kubler-Ross, que publicou vérios livros sobre o
tema. Em um deles?®, a autora nos chama a atencdo para a
importancia da linguagem simbolica na comunicacdo com
clientes com transtornos graves, particularmente criangas.
Segundo a autora, a pergunta a ser feita para pessoas
e seus familiares neste estagio ndo é: “Devo lhes dizer que
estdo morrendo?” Na verdade, a pergunta mais auténtica
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deve ser: “Conseguirei ouvi-las?” Se este tipo de pessoa diz,
por exemplo: “N&o vou estar aqui para o seu aniversario em
janeiro, o que faria?” Vlocé poderia dizer: "N&o diga isso. Vocé
vai ficar boa". Esta fala interromperd a comunicacdo entre
vocé e ela, por que implicitamente vocé estd dizendo que
ndo esta pronto para ouvir estas pessoas. Isso ird literalmente
emudecé-las e fazé-las sentirem-se muito sés. Contudo,
se vocé ja percorreu minimamente o caminho da angustia
em relacdo & morte, se reconhece sua condicdo de curador
ferido, entdo vocé, alternativamente, poderé se sentar junto
a cada uma, toca-la, e talvez dizer alguma coisa assim: “Vocé
gostaria que eu faca alguma coisa por vocé..?” E assim,
simplesmente, sentar a seu lado, abrir seu coracdo, com toda
a disponibilidade, e ser capaz de escuté-la plenamente e sem
medo...

Assim, no fundo, o documentério de Thereza Jessouroun
acaba sussurrando para nds, profissionais de satde, uma
mensagem que ¢é, ao mesmo tempo, profundamente
silenciosa e um grito: o trabalho com a doenca de Alzheimer,
a relacdo sensivel e humanizada com as pessoas acometidas
e seus familiares e cuidadores, exige de n6és muito mais que
uma boa formacédo e disposicdo profissional. Ele nos implica
|4 no abismo de nossa psique, e nos exige reconhecer nossa
condicdo inexordvel de médicos e curadores feridos. E
exatamente o saber lidar silenciosamente com esta cicatriz
incurdvel da vida humana que fard a diferenca no cuidado
que poderemos oferecer ao outro, como pessoa e como
profissional.

Notas

1. Na cidade do Rio de Janeiro, temos a Associacdo de Parentes
e Amigos de Pessoas com Alzheimer, Doencas Similares e Idosos
Dependentes (Apaz), que desenvolve um importante trabalho de
ajuda mutua e educacdo popular no campo. Este tipo de trabalho
e organizacdo tem uma funcdo fundamental no processo de troca
de experiéncias, orientacdo, defesa de direitos e empoderamento
dos familiares, e indiretamente, dos proprios portadores. Para uma
visdo do alcance deste tipo de trabalho, ver meu livro “O poder que
brota da dor e da opressdo: empowerment, sua historia, teorias e
estratégias” (Sdo Paulo, Paulus, 2003).

2. Trata-se do trabalho intitulado “Podemos ser curadores, mas
sempre... também feridos! Dor, envelhecimento e morte e suas
implicacdes pessoais, politicas e sociais’, publicado como um capitulo
do livro "A espiritualidade no trabalho em saude", organizado por
meu irmdo Eymard Mourdo Vasconcelos, e lancado pela Editora
Hucitec, de Sao Paulo, em 2006.

3. Para um primeiro e rapido contato com a vida e o pensamento
deste autor, antes da entrada nesta obra tdo importante, sugiro ao
leitor interessado iniciar-se pela bela apresentacdo feita por Marilena
Chauf ao volume sobre Heidegger da Colecdo Os Pensadores,
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publicado pela primeira vez nos anos 1970 pela Editora Abril Cultural,
de Séo Paulo.

4. KUBLER-ROSS, E - O tunel e a luz: reflexdes essenciais sobre a

vida e a morte. Campinas, Versus, 2003.
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