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INTRODUCAO

Nelson Prata, meu av0 paterno, viveu boa parte de
sua vida adulta em Assis, cidade do oeste paulista. Ele
desenvolveu Alzheimer na velhice e, quando os sintomas da
doenca ja estavam muito avancgados, teve de se mudar com
sua esposa para Sdo Carlos, também no interior do estado,
onde sua filha poderia ajudar em seus cuidados.

Uma das Gltimas lembrangas que eu tenho com ele
aconteceu em sua Ultima casa. Estdvamos eu, meus avos e
meu pai na cozinha. Minha avd preparava algo na pia,
enquanto o restante de nos conversavamos na mesa. Em um
dado momento, repreendi meu pai por ndo lembrar algo que
eu havia dito anteriormente. Para minha surpresa meu avo,
que fazia um tempo se tornara um homem introvertido por
causa da doenga, se intrometeu no assunto.

“Por que vocé€ estd brigando com seu pai?”’, ele
perguntou. Respondi, sem jeito, que era porque ele ndo
estava se lembrando de algo. “E dai?”, meu av6 indagou. Ao
responder que era chato ter que repetir o que eu ja tinha
falado, meu avo deu risada.

Até hoje eu me pego refletindo sobre esse dialogo.
As vezes acredito que ele teve um momento de lucidez e
achou engragado que eu estivesse bravo por meu pai néo se
lembrar de algo quando ele mesmo ndo se lembrava de nada.
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Em outras ocasides, apenas penso que ele estava achando
engracado me ver repreender meu pai.

Seja como for, meu avé morreu uns anos depois,
quando eu tinha 12 anos de idade. Para mim, o Alzheimer
sempre foi sinbnimo de perda de memoria. Por mais que eu
visse as outras complicagdes acometerem meu avl, como
perda da capacidade de ir ao banheiro sozinho, dificuldade
para comer, incapacidade de dirigir, sair na rua e se perder,
sempre se sobressaiu a questdo da memodria.

Esse aspecto € o lado mais curioso da doenca. Como
a perda da capacidade de recordar acontece no sentido do
presente para o passado, os doentes se esquecem de fatos
atuais, mas se lembram com riqueza de detalhes de suas
juventude e infancia.

Assim, por mais que meu avo ja ndo se lembrasse de
quem eu era, minhas férias foram marcadas por tardes
quentes do interior paulista sentados na varanda engquanto
ele falava horas e horas sobre as cidades por onde passou e
as aventuras que viveu ao praticar seus hobbies preferidos:
a pesca e a caga.

Passados dez anos da morte de meu avo, decidi me
voltar para o Alzheimer em meu trabalho de concluséo de
curso. Inicialmente, meu ponto de partida para a escolha do
tema foi a contagéo de historias de vida.

Por ter convivido com meu avd, eu sabia que idosos
com o Alzheimer sdo fontes ricas de historias. Assim, eu
logo enxerguei ali uma possibilidade de registrar histdrias
de vida que se perderiam por causa da doenca, embora parte
delas permanecessem vivas por meio de seus familiares.

Além disso, considerei que este seria um grande
exercicio de entrevista. Isso me agradava porque, para mim,
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0 momento crucial do jornalismo ocorre quando o
profissional se encontra com sua fonte para ouvi-la. E o que
chamo de momento do encontro com o outro. A entrevista
possibilita o contato entre dois mundos diversos, e 0
jornalista sO sera bem-sucedido quando conseguir enxergar
a histdria que existe por tras dos fatos que o entrevistado lhe
contou.

No entanto, considerava que sé contar as historias de
vida dessas pessoas ndo era suficiente. Ainda faltava algo
que pudesse validar a necessidade de se fazer um trabalho
como este. Sendo assim, fiz uma pesquisa para saber se este
projeto teria alguma utilidade prética para os idosos com
Alzheimer.

O resultado ndo poderia ser mais animador. Havia
uma terapia voltada para a manutencdo das habilidades
cognitivas cujo objeto de trabalho eram justamente as
histérias de vida. Pesquisando mais, me deparei com
especialistas que criaram projetos voltados para a melhora
da qualidade de vida dos enfermos a partir de suas historias
de vida. Foi dessa forma que eu tive um ponto de partida
para o restante do projeto.

O estigma sobre a velhice e a doencga sera um tema
muito discutido nas paginas seguintes. Este conceito pode
até parecer abstrato as vezes, mas suas consequéncias sdo
muito concretas no dia a dia das pessoas acometidas por
Alzheimer. Por isso, termino esta introducdo resgatando
uma croénica do jornalista Mario Prata.

No dia 7 de fevereiro de 1996, o escritor mineiro
usou sua coluna no jornal O Estado de S&o Paulo para
comentar uma ‘“notinha bem pequena” que ele lera no
periodico uns dias antes. A curta noticia era sobre Baltazar,
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idolo do Corinthians e da selecdo brasileira nos anos 50,
conhecido como o Cabecinha de Ouro por sua habilidade
em fazer gols de cabeca.

O ex-jogador fora encontrado perambulando pelas
ruas do litoral paulista apos ficar desaparecido por cinco
dias. Em seu texto, Mario Prata se indignava por causa da
irrelevancia com que o fato foi tratado no jornal. “Sera que
a garotada da imprensa esportiva ndo sabe quem foi Baltazar
€ a nota era para ser primeira pagina? No minimo”.

Encontrei a integra da nota no acervo do jornal. Com
apenas 99 palavras, a pequena noticia informava que o ex-
idolo estava com 70 anos e fora encontrado por um policial
militar por volta das 23 horas. A nota informava, também,
que Baltazar estava “esclerosado”.

Esta palavra foi muito utilizada no passado, e ainda
hoje se encontra quem a use, para descrever idosos com
deméncia. De fato, no século XX ndo se tinha uma
identificagdo para a deméncia e outros problemas
relacionados a ela. Acreditava-se que estas condigdes eram
um resultado da velhice. Isto é, que todo o velho,
eventualmente, se tornaria ‘esclerosado’.

Por isso que, quanto a pergunta de Mario Prata, vale
questionar se a pouca relevancia dada a noticia de Baltazar
foi causada pela falta de conhecimento sobre a historia do
futebol da imprensa esportiva ou pelo estigma e preconceito
que recaem sobre 0s idosos.

No trabalho a seguir, o leitor se aprofundard de
algum modo na discussao sobre velhice, satde e doenca. Ha
pessoas com idade avancada que levam uma vida ativa e
saudavel. Devemos olhar para elas ndo pelas limitacGes de
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sua idade, mas pelas potencialidades que sua trajetéria de
vida tem a oferecer.

No primeiro capitulo deste trabalho, trés idosas com
Alzheimer contam suas trajetdrias de vida. Na segunda
parte, especialistas e profissionais da area da saude e da
gerontologia falam da importancia de colocar o sujeito no
centro do tratamento da doencga. Por fim, o terceiro capitulo
faz uma abordagem didatica sobre o Alzheimer com
informacdes para ajudar os familiares de pessoas com a
doenga, desde o reconhecimento dos sintomas e o
diagnostico, até a forma mais apropriada de cuidar desses
idosos.

Boa leitura!
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AS MEMORIAS
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Para escrever este capitulo, me encontrei com trés
idosas e ouvi seus relatos de vida. O fato de as trés
personagens deste capitulo serem do género feminino expde
a forma desigual com que a doenca afeta homens e
mulheres. Elas apresentam nimeros maiores de casos do
Alzheimer, principalmente por terem expectativa de vida
maior que os homens (idade € um dos fatores que
evidenciam mais claramente o desenvolvimento da doenca).

Além disso, estudos sugerem que as mulheres
ocupam boa parte dos cargos na area do tratamento e da
assisténcia social. Ainda, especialistas observam que séo
principalmente os familiares do género feminino que se
tornam os cuidadores dos doentes.

A maior parte do relato foi reproduzida em primeira
pessoa e é uma transcri¢do do que foi dito pela idosa com
Alzheimer. Foram feitas algumas alteragfes na ordem das
informacOes para deixar os fatos em ordem cronologica.
Esse formato foi inspirado pela obra Memdria e sociedade,
tese de livre-docéncia na Universidade de Séo Paulo (USP)
de Ecléa Bosi transformada em livro e recomendada por
muitos dos especialistas que compdem este trabalho.

Acredito que essa forma de trabalhar, com a menor
interferéncia possivel do jornalista no relato, foca muito
mais no sujeito e em sua historia de vida, valor que procurei
explorar desde o comeco da obra.

Em complemento a essa forma de contar historias,
por vezes as contribuicdes e intervencdes dos entes queridos
foram registradas em italico. Por esse lado, me distanciei da
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forma de trabalho de Ecléa Bosi e me aproximei do trabalho
feito pela jornalista Jay Newton-Small em seu projeto, 0
MemoryWell, que o leitor conheceré no capitulo seguinte.

Usei este artificio em dois casos. Na primeira
situacdo, sdo interacbes com os familiares que trariam um
pouco de leveza e autenticidade para o relato. S&o fruto da
minha observacdo e servem ao leitor como ilustragdo da
relacdo daquela idosa com seus entes queridos. Além desse
caso, também usei trechos em italico quando as pessoas
relacionadas a elas me disseram informacdes
propositalmente negligenciadas pelas idosas.

Por que registrar algo que as entrevistadas principais
ndo quiseram me contar? Como serd dito no capitulo
seguinte, o MemoryWell produz um relato publico e outro
restrito, reservado apenas aos cuidadores. Neste, sdo citadas
partes da trajetdria de vida do idoso que a familia ndo quer
que sejam de conhecimento publico, mas fundamentais para
os profissionais levarem em consideracdo ao cuidar dele.

Sendo assim, os dialogos que transcrevi em italico
sdo justamente partes que marcaram a trajetoria de vida das
idosas e que trazem alguma consequéncia no presente. Por
iss0, achei fundamental registra-las.

Eu tinha um roteiro predefinido de perguntas a serem
feitas, mas a minha intencéo era que as mulheres tomassem
as rédeas da conversa. Com isso, eu esperava que elas
trouxessem para a entrevista tudo aquilo que consideravam
mais valioso em suas vidas e ndo o0 que eu imaginava ser
importante.

O contato inicial foi com as pessoas mais proximas
das idosas por dois motivos. Primeiramente, a memdria
debilitada das entrevistadas impossibilitaria agendar
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qualquer compromisso. Em segundo lugar, elas se tornam
0s responsaveis pelos doentes; por isso era uma questdo de
ética conversar com elas antes.

ApOs apresentar a proposta do projeto e ter o
consentimento de seus entes proximos, fiz algumas
perguntas para compreender o estagio da doenca de cada
idosa. Concluida essa etapa, tive o privilégio de sentar com
as trés personagens deste capitulo e ouvir suas histdrias.

Duas entrevistadas estavam no estdgio inicial da
doenca: Menucha Spiegelman® e Terezinha de Jesus. Esta
era a mais falante. Fui até a sua casa em Pindamonhangaba
num sdbado de julho, durante um encontro com a familia de
sua filha mais nova, Isa.

Alguns fatores fizeram com que seu relato ficasse o
mais extenso. Terezinha € uma pessoa comunicativa, aberta
e que adora contar causos. Sua personalidade, por si s, ja
resultaria num relato maior do que o dos outros. Somado a
isso, ela estava no estagio inicial do Alzheimer e seu estado
de salde propiciou que ela se lembrasse de uma quantidade
muito grande de informacgdes e com muita clareza de
detalhes.

Em adigdo, sua familia permaneceu dentro da sala
onde ocorreu a entrevista e contribuiu com o trabalho ao
fazer perguntas sobre eventos especificos que eles ja
conheciam e sobre 0s quais ela ndo estava comentando. Por
fim, tive autorizacdo de gravar a conversa, 0 que
possibilitou o registro de um nimero maior de informagdes.

A segunda entrevistada, Menucha, € uma professora
aposentada de ascendéncia judia que mora com 0 marido no

1 Nome ficticio a pedido da entrevistada.
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bairro de Higiendpolis, no Centro de S&o Paulo. Ela estava
num estagio de leve a moderado da doenga e mantinha a
memodria de eventos de seu passado.

Isso, somado a sua personalidade extrovertida,
também permitiu um relato fidedigno de sua histdria de
vida. Contudo, a entrevista durou menos tempo do que com
as outras senhoras; por isso o texto final ndo ficou tdo
extenso. Outro fator que contribuiu para que esse relato
ficasse menor do que o de Terezinha foi o fato de eu ndo
usar gravador, a pedido de seu marido.

A ultima entrevistada, Gloria, era a idosa com o grau
mais avancado de Alzheimer. Ela estava na fase
intermedidria e ja apresentava graus maiores de
comprometimento da memoria e da fala. Em muitas
ocasifes, ela tentava formular o raciocinio, mas néo
conseguia e mudava de assunto.

Além disso, ela possui uma trajetéria de vida
marcada por muitos episoddios tristes, os quais prefere nao
relembrar e pediu para ndo abordarmos. Dessa forma, ndo
foi possivel cobrar maior nivel de detalhamento de sua
histéria, fato que foi feito por sua amiga mais préxima e
cuidadora.

O fato de Gloria ter sido a Unica a ndo ser
entrevistada em sua casa também pode ter contribuido para
que seu relato ndo ficasse tdo extenso, pois ela ndo estava
num ambiente familiar onde poderia se sentir mais
confortavel.
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TEREZINHA DE JESUS

Por incrivel que parega, eu me chamo sé Terezinha
de Jesus. Meu pai, José Laureano da Silva, quis homenagear
a mée dele que se chamava Cristina Maria de Jesus. Eu
queria ter Laureano no meu home, mas ele quis homenagea-
la, entdo ficou s6 Terezinha de Jesus.

Meu vov0, Pedro Laureano de Souza, era de Dores
do Indaia. E uma cidade que fica no sertdo de Minas Gerais.
A vovo Cristina eu ndo conheci, ela se matou quando meu
pai era pequeno. Ele teve trés filhos com ela, ai se casou
uma segunda vez e teve mais uma porcdo de filhos. Da
minha vovo Cristina ele teve meu pai, o mais velho; o tio
Anastacio, que mora la para os lados de Franca [interior de
Séo Paulo]; e a tia Geni, que sumiu. Ela ja deve ter morrido.

Meu pai conta uma histdria que, uma vez, 0 meu
vov0 estava namorando outra vez e deixou 0s meninos la na
roca. Como ele estava demorando, eles ficaram com fome e
foram procurar gordura para fazer comida. Acontece que
meu avo tinha matado uma sucuri e tinha guardado a
gordura dela em vidros porque servia para massagear
algumas partes do corpo quando se estava com dor.

Meu pai achou essa gordura sem saber que era de
sucuri e colocou na panela para fazer arroz. Ele e o irmdo
comeram, disseram que estava uma delicia. S6 que meu pai
conta que pds tanta gordura e comeu tanto que depois de
algum tempo, ele estava deitado e o corpo néo ficava quieto,
0 corpo mexia igual ao de uma cobra. O pai sempre me dizia
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para tomar cuidado com as gorduras que comprava. Deitou
na cama e ficou igual uma cobra! O corpo se mexia e o que
foi? Gordura de sucuri.

Meu pai tinha uma méo para cozinhar, viu? Sabia
fazer uma porcdo de coisas, mas a sua especialidade era
peixe. Ele cozinhou até para o presidente da Republica na
época, 0 Juscelino Kubitschek! O Juscelino foi um dia laem
casa na rocga porque ele era parente de uns parentes nossos.
Meu pai tinha peixe em casa e cozinhou para ele. Aquele
homem saiu felicissimo la de casa porque a comida estava
gostosa.

Minha mae fazia peneira e vassoura de palha para
vender. Tinha um mato que chamava pindaiba. Daquela
arvorezinha, mamae tirava as embiras, eram tiras para
amarrar a vassoura. Ela tirava a embira, descascava e a
cordinha do meio era para amarrar as vassouras. Mamae
também costurava roupas para nos e para os outros. Ela era
muito curiosa.

Eu tenho uma saudade do tempo que eu era menina,
que eu ia para a casa da vovo Luisa. Lembro da casa dela
direitinho, tinha um fogdozinho de lenha... A v6 Luisa era
india®. Ela foi pega no laco pelo pé na beira do rio Indaig,
um rio que tem la no sertdo de Minas Gerais. Ela estava
comendo o milho dos porcos a noite e a pegaram para
domestica-la. Ai ela casou com o vd Constantino®, que
morava na beira do rio Indaié. Entdo ela teve o vovo Pedro,
pai do meu pai. Ai, € uma historia, uma vida meu filho!

2 Luisa Vitdria de Souza era a bisavé de Teresinha. Como ela a chama de
avé, mantive assim no relato.

3 Constantino também era bisavd de Teresinha, apesar de ela chama-lo de
avo.
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Quando eu era crianga, com seis anos de idade eu ja
trabalhava na roca espantando os passarinhos para néo
arrancarem as plantas que estavam nascendo. Eu era uma
espantalha viva. Usava um chapéu de palha na cabeca e
espantava os passarinhos para eles ndo comerem o milho,
outra hora era o arroz. Meu pai fazia uma coberturinha para
mim e eu ficava la na roga. S6 que os passarinhos quando
vinham, era de bando. Ai eu corria, balancava os paninhos,
as coisas e 0s passarinhos voavam. Eu era a espantalha viva.
Trabalhei muito, muito na vida. Isso eu lembro, era crianca,
mas eu lembro.

Por volta dos meus sete anos, morei na fazenda Jatai.
Um dia, era véspera de Natal e meus pais foram ate a cidade
para vender frango. Eles iam com as galinhas amarradas de
ponta-cabeca num pau e cada um segurando de um lado. Ai
foram para a cidade vender galinha e deixaram eu em casa
sozinha. Eu tinha que ir buscar agua no rio e p6r para 0s
pOrcos.

A noite, ja estava escuro e eu fui deitar. E 0 medo?
N&o tinha luz, era sertdo mesmo. As ongas miavam! Tinha
um bambuzal para a frente de casa que eu escutava as ongas
miando e os cachorros até choravam de medo. E, os
cachorros queriam entrar para dentro de casa com medo das
oncas. E a casa ndo tinha porta, eram uns paus que meu pai
punha para fechar. Ai os cachorros tudo chorando, eu tirei
um pau e os deixei entrar. Eles ndo dormiam, sé ficavam
chorando 14 dentro de medo das oncas la fora. E eu com
Deus la dentro da casa, sozinha!

No dia seguinte, meu pai e minha mae voltaram e
trouxeram uma fita amarela para eu colocar no cabelo. Eu
tinha cabelo longo e loiro. Lembro como se fosse hoje, eu
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toda feliz porque Papai Noel tinha trazido um presente para
mim! Era uma fita amarela para eu prender o cabelo. Olha,
meu filho, a vida foi muito dificil para mim. Nossa! SO eu e
Deus é que sabemos.

Eu lembro de muita coisa boa da minha infancia.
Lembro que a gente morava na beira do ribeirdo Sao
Vicente. L& era sertdo, ndo tinha um vizinho. Nés néo
tinhamos nada, nada de recurso nenhum. Podia falar que era
nenhum mesmo. Meu pai punha rede para pegar peixe, ele
sempre foi pescador. Um dia, fui Ia ver a rede. Se mexia é
porgue tinha peixe. Sabe o que a rede tinha pegado daquela
vez? Um jacare.

Eu fui correndo para o ranchinho onde a gente
morava, & depois de Abaeté [interior de Minas Gerais],
falar para o pai que tinha um bicho preso na rede. Ele foi
ver, era um jacaré enorme. Olha, se eu ndo morri de medo
naquele dia, ndo morro mais!

S6 que ele ndo matou o bicho: prendeu pelo pé com
uma corda e amarrou na porta da cozinha. E saiu com a
minha mé&e para buscar taboca. E um tipo de bambu que se
usava para construir as casas, depois cobria de barro e a casa
ficava toda fechadinha. Como meu pai estava fazendo outra
casa para a gente porque a nossa era muito pequena, ele
deixou I o jacaré amarrado para néo fugir e foi buscar mais
taboca.

Esse jacaré deu de entrar dentro de casa. Sabe o0 que
é catre? Uma cama de roca, feita de madeira com colch&o
de palha. Ai, aquele jacaré veio e ficou arranhando ali para
me comer em cima da cama. Que medo que eu passei! Acho
que meu pai ndo calculou certo o tamanho da corda. A gente
ndo tinha sala, cozinha, era um cémodo s6. Ai o jacaré
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entrou |4 para me pegar, arranhou o colch&o de palha e a
cama de madeira todinhos tentando me pegar.

Eu gritava e gritava! Gritei tanto que um vaqueiro
que estava passando escutou e foi ver o que estava
acontecendo. Ele se chamava senhor Tito, era o fazendeiro.
Ele puxou o jacaré para fora com a corda e ficou comigo até
meu pai mais a minha mée chegar. Quando os dois
chegaram, ele deu uma bronca no meu pai, sabe. Falou
“Arruma essa menina que eu vou leva-la para minha casa
para brincar com as criangas e esquecer tudo isso que ela
passou hoje”. Meu pai ia falar que ndo? Eles obedeciam aos
fazendeiros, ne?

Eu fui na garupa do cavalo do seu Tito até a casa
dele. La fiquei uns dois dias brincando com as criangas dele.
O susto até passou. Naquele tempo néo tinha brinquedo. Eu
tinha umas panelinhas que a minha madrinha me dava, mas
na casa do seu Tito, ndo. N6s brincavamos de boneca que
faziamos com sabugo de milho. Colocava um paninho e
amarrava para ficar com o cabelinho.

La em Vila Nova, onde a gente morava, tinha um
lobisomem. Ele se chamava Evaristo, mas todo o mundo
chamava de Varistdo. Morava numa casinha de interior
perto da nossa e todo o mundo tinha medo dele virar
lobisomem. Ele tinha parte com o Ruim. Com o Bom € que
néo era, né?

Tinha uma fazenda grande perto da nossa casa que
era do Didico. Sei que esse Didico criou dois filhos do meu
vovo quando ele ficou viivo. Numa noite, o Didico ouviu
as galinhas gritando, foi la e trancou o galinheiro. No dia
seguinte, ele encontrou o Varistdo nu la dentro, com os
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dentes sujos de coco de galinha. Ele tinha entrado & para
comer o cocd delas!

Eu era muito crianca, devia ter uns sete ou oito anos,
mas lembro que todo o mundo conta que o Didico soltou a
cachorrada em cima do Varistdo. Fez ele sair correndo
pelado e atravessar a estrada que liga Dores a Abaeté até
chegar em casa.

Tinha mula sem cabeca, também. Ela deixava um
rastro na estrada que era como o rastro de um cavalo. E no
meio do casco, tinha um furinho. Ai, a gente falava que era
0 rastro de mula sem cabega. A gente cheirava aquele
furinho para comprovar e saia fedor de enxofre. Olha, passei
cada medo!

Eu estudei no Grupo Escolar Doutor Zacarias, na
cidade de Dores do Indaia. Eu fui da primeira turma da
escola, tem uma placa 14 com meu nome. Que chique! Eu e
meu irmao, Vicente, estudamos la. Depois ele foi para um
colégio interno porque nés éramos batistas e ele ganhou
uma bolsa de estudos num colégio batista em Belo
Horizonte. Ele foi para |a e eu fiquei no sertdo com meu pai.

Eu tinha uns nove anos quando eu ia para a escola la
na fazenda do fazendeiro Antonio Viuvaldo. L4 tinha uma
escola primaria e eu tinha que passar pelo meio da fazenda.
Um dia, eu vi um sapo-boi grande dentro de um buraco que
tinha acumulado &gua da chuva. Ai, todo dia eu jogava
pedra naguele sapo e saia correndo.

Um dia eu ndo vi, mas o sapo estava do lado de fora
tomando sol. Quando eu cheguei |4 perto do buraco, ele
correu atras de mim. A salvacdo foi que eu encontrei um
homem |4 da fazenda que estava campeando os bois,
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procurando as vacas. Ele me viu correndo, perguntou por
que e eu contei que o sapdo tinha corrido atras de mim.

Ele me pbs no cavalo junto com ele e me pediu para
mostrar onde 0 sapo estava. Eu mostrei, ele foi la na fazenda
buscar a espingarda e matou o sapo porque disse que ele
mamava nas vacas paridas e transmitia febre aftosa. Ele
falou que eu fiz um grande favor para a fazenda.

Quando eu tinha uns 12 anos, meu pai foi tomar
conta da fazenda do nosso padrinho em Contagem [regido
metropolitana de Belo Horizonte] e eu fui para a cidade
morar na casa dos outros para poder concluir meu ensino
primario. Sempre estudei em escola publica e agradeco a
Deus que me ajudou muito.

Foi s6 depois disso que eu voltei para o interior e me
casaram, com uns 17 anos. Naquele tempo, os pais tinham
medo que as filhas aprontassem, entdo a gente tinha que
casar. E ai se falasse que ndo queria, né? O dia que eu falei
gue ndo queria, tomei uma surra de cinta que quase morri.

Eu deveria casar com quem meu pai queria, ndo com
guem eu queria. Entdo ele arrumou um marido para mim e
me casaram. Ele era um tal de Geraldo. Era trabalhador, ndo
era dos piores. Mas bebia muito.

Depois disso, eu tive a minha primeira filha,
Ramarilda, e nos mudamos para Sao Paulo porque ela ficou
doente e 1& em Minas ndo tinha recursos. Ela teve uma
espécie de hepatite, inchou, ficou toda cheia de problemas.
Um dia meu marido chegou em casa, eu estava chateada
com a menina doente nos meus bracos e ele falou “Comeca
a vender as coisas que nds vamos embora para Sao Paulo”.

Ele j& havia morado em S&o Paulo quando era
solteiro e tinha um irm&o que ainda vivia la. Ai eu fui no
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outro mundo e voltei porque meu sonho era sair daquele
lugar. La ndo tinha nada, vocé pode dizer nada vezes nada.
SO tinha uma igreja catolica onde a missa era uma vez por
més. E ndo tinha emprego para todo o0 mundo.

Eu fui morar no Jardim Penha, fica perto da Ponte
Rasa [Distrito na zona leste de Sao Paulo]. Eu morava perto
da Vidraria Cisper. Ali tinha pouca casa, era uma estrada de
terra que ligava Sdo Miguel Paulista a Penha
[Subprefeituras na zona leste da capital paulista], tinha
muito mato. Eu vi aquilo ali crescer. E, meu filho, eu ndo
tenho 80 anos, mas sou bem-vivida.

Eu tive trés filhas. A mais velha € a Ramarilda; a do
meio € a Ramacleide, que mora nos Estados Unidos; e a
mais nova é a Risia. Na verdade, ela se chama Isa pois o pai
dela errou quando foi registrar. Eu sé chamo de Risia
porque, antes de nascer, ja era Risia para mim. Eu sabia que
era uma menina. Nao tinha ultrassom, mas intuicdo de mae
ndo falha! Eu que j& tinha tido duas filhas, ndo sabia que era
uma filha? Ah!

As trés estudaram na mesma escola, a Republica do
Uruguai. Era uma escola estadual, mas ndo era das piores. E
uma escola que tem la no Engenheiro Goulart [Bairro da
zona leste da cidade de Sao Paulo]. Depois elas foram para
a Escola Estadual da Penha. Eu procurava escola estadual
porgue nao tinha dinheiro para pagar, mas eram escolas
boas. Eu sempre quis que elas estudassem em escolas boas
porgque eu ndo tive essa oportunidade. Lutei para criar as
trés, viu? Mas consegui 0 que queria na vida e estou viva ate
hoje. Tem coisa melhor?

Uma vez, fomos para Biquinhas [Cidade do estado
de Minas Gerais] visitar o tio delas. Naquele tempo néo era
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onibus, o povo falava jardineira. Ai, ndés entramos naquela
jardineira e as meninas carregavam as bonequinhas que elas
tinham ganhado de Natal. Naquela época, as bonecas eram
de pléstico rosa e s6 imitavam cabelo, ndo tinha cabelo, mas
elas tinham ganhado bonecas com cabelo.

Olha, dentro do 6nibus néo teve uma pessoa que ndo
olhasse para aquelas bonecas. Eles nunca tinham visto uma
boneca igual. Uma menina pediu para a Ramarilda “Deixa
eu pegar sua boneca, sa?”. Ela chamava os outros de ‘sa’, s6
que a Rama néo entendia o que era ‘sa’. Ela pediu de novo:
“Deixa eu pegar sua boneca, sa?”. Foi entdo que eu olhei
para a Rama e falei “Ela esta pedindo para pegar sua boneca,
deixa ela pegar”. Ai a Rama deixou ela pegar a boneca. A
menina ficou encantada. Quando descemos do Onibus, todo
0 mundo corria atras da gente para ver.

Quando nos estavamos em Séao Paulo, eu me separei
do meu marido porque cansei de ser saco de pancada. Ele
me agredia muito, mas deixa ele. Era muito trabalhador e
ndo era feio. SO que bebia muito, bebeu a pinga e a pinga
bebeu ele. J& morreu e eu estou aqui, viva. Vou falar mais o
qué?

A filha mais nova de Terezinha, Isa, e seu marido,
Jodo Georges, contam 0 que aconteceu:

Isa: “Meu pai batia e era coisa feia, tinha que
chamar a policia. Eu morria de vergonha porque vira e
mexe a policia ia 14. Mas ela ia para cima dele também,
apanhava, mas batia porque ela era diferente das outras
mulheres da época. Ela tinha aquela coisa de estudar,
entendeu? SO que meu pai era fortao.
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Ent&o saimos de casa eu, minha mée e a Ramarilda.
A Ledinha, minha outra irma, ficou morando com ele. Os
dois ndo se davam bem, mas ela ficou com dé e acabou
ficando. Mas ele a maltratou e ela voltou para a casa da
minha mé&e. A gente ia visita-lo, s que um dia ele falou que
nao queria mais que a gente fosse porque a mulher ndo
gostava. E ai, a gente ndo foi mais.

Mas assim, ndo temos magoa. Depois, quando a
Ramarilda casou, ele foi no casamento e levou trés guarda-
chuvas, um para cada uma. Ele era gente do mato, ndo era
lapidado pela vida, entendeu?

Depois que se separou da minha mée, ele saiu de
Sao Paulo e foi morar em Caragua com a outra mulher.
Viveram juntos uns cinco anos, mas acabaram se separando
e ele arrumou uma outra. Ele estava so trés meses com essa
nova mulher quando morreu. Por isso, ela ndo sabia nada
davida dele, ndo conhecia ninguém da familia dele. A gente
s0 ficou sabendo que ele tinha morrido porque a que morou
com ele varios anos achou que tinha direito na casa que ele
tinha la.”

Jodo: “Essa mulher descobriu que ndo tinha direito
a casa pois ndo tinha filhas e teria de contar para elas sobre
o falecimento porgue, além da casa, ele tinha uma penséo
que ela queria receber. Foi entdo que ela entrou em contato
com uma parente da parte dele que sabia onde a Isa tinha
trabalhado.

Essa mulher foi 14, era um banco, mas ninguém
sabia da Isa. Ai lembraram que eu namorava com ela e que
tinha meu cadastro numa ficha. Deram meu telefone para
essa parente deles e ela me ligou para falar que ele tinha
morrido. Ai eu avisei a Isa, foi um rolo.
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Nisso, a gente foi para Caragua para ver a situagao.
S6 que, durante esse tempo em que a ex-mulher dele estava
nos procurando, ele acabou sendo enterrado como
indigente.”

Isa: “Como a mulher que estava la com ele n&o
sabia nada de ninguém da familia, ele ficou uns dias para
ser reconhecido e enterrado. Como ninguém sabia de nada,
acabou sendo enterrado como indigente. Quando a minha
mde soube, ela falou ‘Ele ndao ¢ indigente, € o pai das
minhas filhas’ e foi para Caragua.

Ela ainda disse que abria médo da pensao porque se
ndo quis quando ele era vivo, também ndo queria quando
ele estava morto. Eu vejo muita dignidade na atitude dela.
Ela foi 14, mandou fazer um tamulo para ele, mandou rezar
uma missa, arrumou toda a documentacao. E disse que néo
queria casa, nada. Ela ia regularmente la para cuidar do
timulo, limpar, arrumar, mandou colocar foto. N&o
guardou rancor nem magoa.”

Depois de um tempo morando em S&o Paulo, eu
trabalhava na Souza Cruz [Fabrica de cigarros]. Um dia,
passando pela rua Gabriela Mistral, na Penha, eu vi uma
placa que dizia “Curso de enfermagem: matriculas abertas”.
N&o pensei duas vezes: desci do 6nibus na parada seguinte,
voltei e fui saber do curso. Fui até em casa, peguei 0S
documentos, voltei Ia, fiz a matricula e comecei a estudar na
mesma semana.

Minha inspiracdo foi um parente médico la de Belo
Horizonte. Ele trabalhava na Santa Casa de 14. Uma vez eu
fiquei encantada de vé-lo todo de branquinho e falei: “Um
dia, vou me vestir de branco igual ele”.

31



Quem esta ai? As memdrias do Alzheimer Pedro Prata

O curso era de um ano, mas com quatro meses de
aula teve prova dos outros alunos e eu quis fazer também.
Tinha que pagar a prova. Eu paguei, mas a professora falou:
“Vocé ndo vai conseguir, vocé SO tem quatro meses de
aula”. Eu respondi que queria fazer, nem que fosse para me
testar. Fiz e passei, foi a melhor coisa que fiz na minha vida.

Depois disso, comecei a estagiar no hospital Cristo
Rei. Eu fui |4 pedir emprego e a mulher que me entrevistou
disse: “Mas vocé tem so6 quatro meses de aula”. Entdo eu
pedi para estagiar, porque eu queria aprender, e ela deixou.
Ai, com quatro meses que eu estava |4 dentro como
estagiaria, teve prova dos alunos que ja estavam l& havia
muito tempo. Eu fiz a prova e passei. Sei que com nove
meses de aula eu recebi meu certificado que esta ai até hoje.
Gracas a Deus!

Do Cristo Rei eu fui para o hospital Santa Catarina,
na Avenida Paulista. Depois do Santa Catarina, eu trabalhei
no Pedro Il. Trabalhei tanto em S&o Paulo, ndo tenho nem
como contar: trabalhei no hospital da Penha, no Santa
Helena, no Pedro Apdstolo, em Guarulhos. Trabalhei para
caramba. Também ja tive emprego na Souza Cruz, na rua
Hipodromo, e fiquei cinco anos em uma Matarazzo®.

Eu abracava de coracdo tudo o que eu fazia. Uma
vez, fui ajudar uma paciente la na rua Coronel Meireles.
Chegamos 14, o0 neném estava quase nascendo. Eu fui com a
ambulancia para buscar a paciente. Era noite. Ajudei a
paciente em tudo o que precisou e 0 neném nasceu la
mesmo. Eu trabalhava no Cristo Rei, na época. Nunca mais

* Francesco Matarazzo foi o mais importante empresario do Brasil na
primeira metade do século XX.
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vi ninguém daquela familia, uma familia pobrezinha de
umas casinhas ali no fim da rua Coronel Meireles.

Eu sempre fui preocupada com o0s pacientes.
Sempre fui enfermeira, entdo media pressdo, dava
medicacdo e sempre trabalhei no centro cirurgico. Tudo o
que eu podia fazer para ajudar, eu fazia. Uma vez, quando
eu trabalhava no hospital Vila Matilde, uma paciente estava
para fazer cirurgia cesarea, mas ndo tinha anestesista na
casa. Era um tal de doutor Rubilar, mas ele estava na Vila
Maria, com outro paciente.

A paciente estava em trabalho de parto passando
muito mal, o que eu ia fazer? Esperar o Rubilar para fazer a
anestesia? Ele estava no hospital da Vila Maria. O médico
falou: “Faz alguma coisa, gente, pelo amor de Deus”. O que
eu podia fazer? Pedi o material e mandei ver. Fiz 0 que eu
sabia e deu certo. Tudo o que eu podia fazer e posso fazer
pelo préximo, eu faco de coracdo e com muito amor. Se
tiver alguém precisando de ajuda, eu ajudo qualquer um.

Eu trabalhei muito la em Sdo Paulo e agradeco a
Deus por ter me dado esse dom de cuidar das pacientes e de
me dar forca para aguentar o que eu aguentei. N&o é facil,
viu? Trabalhar em sala de parto e centro cirargico é dificil
porque cada hora vocé vé uma coisa diferente. Na sala de
parto, vocé vé as mulheres chegando se contorcendo de dor
e isso mexia muito comigo. No centro cirurgico, eu era
auxiliar de anestesista. Entdo, € muita coisa diferente e
muita coisa para a gente guardar na cabeca.

Eu ndo sei como, eu ndo estou mais envelhecida, viu.
Eu me envolvia demais, as vezes ia para casa e nao
conseguia dormir de tanta preocupagao com o paciente que
eu tinha deixado no hospital. Ndo conseguia dormir porque
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sempre tinha um paciente que estava precisando de muita
forca e eu ndo podia fazer nada a ndo ser dar uma palavra de
apoio.

As pessoas que trabalham na salde tém que gostar
muito do ser humano. Tem muita gente que eu ja vi que sO
vai la no postinho da enfermagem para pegar a medicacao,
passa no quarto do paciente e da para ele. Nao adianta fazer
isso. As vezes, o paciente esta precisando é de uma palavra
amiga, n&o é de um comprimido ou de uma injeco. E dificil
achar um enfermeiro hoje em dia que tenha uma palavra
amiga para dar, eles vao & sé por causa do dinheiro.

Eu sempre trabalhei & noite. Eu segurava a mao do
paciente até ele dormir. Eu ndo tinha hora: precisava de
mim, eu ia. E ajudei muita gente, como também tive ajuda
de muita gente boa pois trabalhar na satde é muito dificil.
Vocé tem que ter garra, tem que ter coracdo bom porque
sendo voceé ndo trabalha. E eu trabalhei até aposentar, gracas
a Deus.

Me aposentei no Sindicato dos Metalurgicos de S&o
Paulo. Uma vez, fui la pagar a mensalidade do meu marido.
Quando cheguei, vi a cara do sindicato e pedi emprego.
Falei com uma assistente social chamada dona Margarida e
ela me indicou para falar com um tal Bernardino Testa. Eu
fui falar com ele no outro prédio da frente. Ele me aceitou
na hora e me deu emprego. Eu me aposentei la.

Vim para Pindamonhangaba ja aposentada. Aqui é
bom, meu filho. Bom para ficar deitado na rede. Aqui € uma
cidade de poucos recursos, mas boa para morar, é calma.
Para mim que trabalhei praticamente na guerra la em Séo
Paulo, aqui estd muito bom. Eu trabalhei no Sindicato dos
Metalurgicos e aquilo era como uma guerra. Mudar para ca
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foi amelhor coisa que eu fiz. A poluicdo de Sdo Paulo estava
me matando. Ja aqui, o ar € muito limpo.

Eu vendia geladinho quando me mudei para ca, mas
depois enchi o saco. Eu vendia para o pessoal do bairro, mas
ndo me dava sossego, sabe? Toda hora, eu estava deitada,
alguém gritava “Dona Terezinha, dona Terezinha”
querendo geladinho. Falei “Ah, esse negocio nao esta dando
pé, ndo. Nao posso nem descansar”.

Quando cheguei, tinha o carroceiro que vendia leite.
E 0 Jo&o Antdnio, ainda compro dele, sé que agora ele passa
de caminhonete. Ele tira o leite das vacas na fazendinha que
fica aqui em frente e passa vendendo de manhg, entre as
10h30 e 11h. Precisa ferver muito o leite.

Tenho sete netos: trés da Isa; dois que moram aqui
em Pindamonhangaba; e dois que moram nos Estados
Unidos. Meus lindos netos! Gragas a Deus, peco todo dia
para abencoar todo o mundo. E eu ndo sou aquela mulher de
ficar dentro de igreja. Dificilmente eu vou numa igreja, mas
sei agradecer e pedir a Deus a misericordia dele para todo o
mundo. E ele tem me ajudado muito e a minha familia.

A familia conta sobre a relacéo de Terezinha com os
netos:

Isa: “Quando a gente vinha para ca, ela montava a
piscina la fora.”

Yoanna, filha da Isa: “Ela amarrava a mangueira
pela janela do chuveiro e fazia tipo chuvinha e a gente
ficava...”

Isa: “Ela montava fogueira e fazia pipoca, cha.”

Jodo Georges: “Nas férias de julho, as criangas
passavam 0 més inteiro aqui na casa dela.”
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Minhas netas sdo as minhas princesas!

Yoanna: “Princesas agora, mas antes vocé dava
cada bronca...”

Dava mesmo. E até hoje eu dou bronca quando
precisa. Mas isso ndo quer dizer que eu ndo goste, é porque
eu gosto muito.

Isa: “Mas a senhora era brava quando a gente era
crianga. E ndo ficava beijando e abracando ndo. Agora
vocé estd toda melosa. So fica no telefone para mim: Te
amo, te amo, te amo!’, e fica mandando beijo.

Ainda sou brava. Eu ndo sou uma pessoa que fica de
“nhé nhé nhé” para ninguém, ndo. Eu ndo sou de ficar, como
meu pai falava, “arreganhando os dentes a toa”. Meu pai era
um mineirdo muito bravo, sabe? Se chegasse uma pessoa
em casa e a gente estava sé dando risada, ele falava: “O que
¢ iss0?”. Ele achava que a gente estava mostrando os dentes
demais.

Meu pai sempre falava uma coisa para mim que eu
lembro até hoje e é verdade: a gente ndo pode ficar
distribuindo sorriso a toa, ndo. Por qué? Tem muita maldade
no mundo. Se tem as pessoas boas, tem também as que sédo
mas. Entdo, tudo o que a gente faz para manter a seriedade,
é melhor.

A minha vida esta étima. Vivo com pouco pois a
aposentadoria de quem € alta? Mas pouco, com Deus, €
muito. Eu sou a prima pobre, sé sou rica de corag¢do. Sou
boa para todo o mundo. Estou velha, ndo enxergo direito,
mas meus bracos estdo abertos para ajudar qualquer um que
bate na minha porta, sabe?
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MENUCHA SPIEGELMAN

Minha mée se chamava Menucha. Sabe o que quer
dizer? Significa ‘descanso’ em hebraico. O pai do meu
marido se chamava Moisés. Eles eram todos imigrantes
judeus poloneses.

A minha mée veio para o Brasil em 1939. Ela
aprendeu a falar portugués com as novelas do radio. Ela e
meu pai chegaram aqui com uma mao na frente, outra atrés.
Minha mae era de uma cidade chamada Zelechov, meu pai
de Volin. Os pais do meu marido eram de Lodz.

Meu pai era muito ativo na secretaria da comunidade
judaica. Ele tinha o portugués péssimo, mas tinha uma letra
linda. Ele sempre foi um pé-rapado. E, os judeus tém fama
de serem muito ricos, mas ndo é assim ndo. S&o poucos 0s
gue sdo muito ricos.

Minha familia levou uma vida de trabalhadores.
Meus pais tinham uma loja, uma fabrica no Bom Retiro.
Eles produziam camisas e pijamas. O pai do meu marido,
Elias®, tinha uma fabrica ali na Rua dos Italianos.

NOs comegamos a namorar cedo, no segundo ano da
faculdade. Meus pais ndo aceitaram muito bem néo, pois ele
era muito novo. Nés temos a mesma idade. NOs dois temos
a mesma idade, 77 anos, s6 que ele faz aniversario em
novembro e eu, em maio.

5 Nome ficticio a pedido do entrevistado.
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A parte das disciplinas relacionadas a psicologia e a
didatica do ensino eu tinha na rua Maria Antbnia. J& 0
restante das aulas era ministrado na Cidade Universitéria,
onde eu participei da primeira turma a ser totalmente
instalada I4. Na hora de ir para casa, o dnibus saia as seis da
tarde. Se o perdesse, ai s6 de noite. Era um sufoco.

O prédio em que eu estudava ficava no alto de um
morro e 0 do meu marido ficava 14 embaixo, entdo era
aquela subidona. Mas a gente era jovem, aguentava. Tinha
um rapaz, sabe, que ia me buscar todo o dia para almocgar.
Um rapaz que esta aqui do meu lado...

Na Escola Politécnica®, as aulas tedricas eram dadas
de manha e tinha laboratorio a tarde. Elias sempre faltava de
manha, acho que ele queria ficar dormindo. Todas as noites
ele se reunia com 0 mesmo grupo de amigos para ficar
estudando, pois, concluidos os estudos, sempre tinha uma
partida de canastra depois.

Como na época a gente morava no Bom Retiro,
tinhamos que pegar um dnibus até o Centro para poder pegar
outro até a Cidade Universitaria. A vida naquela época era
muito interessante. Eu pegava Onibus com muitos
politécnicos e eles me conheciam. Ainda mais namorando
um politécnico, né? Nao sei se ele falava, acho que ndo...

Quando nos casamos, ganhamos dinheiro dos meus
pais para dar entrada em um apartamento pequeno na rua
Trés Rios. Essa rua fica a uma quadra da rua José Paulino.
Me lembro que a gente morava no sexto andar, num

6 Unidade da Universidade de Sdo Paulo onde se ministram os cursos de
engenharia.
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apartamento pequeno de dois dormitorios. Tinha uma salica,
nossa! Veio a primeira filha e ja ficou pequeno.

Ao me contar sua historia, Menucha faz do padrao
quadriculado da toalha de mesa um mapa com ruas,
quarteirdes e pontos de referéncia da sua juventude, que ela
faz questdo de me situar com os dedos sobre a mesa.

A antiga faculdade politécnica [da Universidade de
S&o Paulo] ficava ali, também. Na esquina tinha a Casa do
Politécnico. Era um lugar onde os estudantes que ndo eram
de S&o Paulo podiam morar.

Eu fui professora. Uma coisa marcante para mim é
que minha profissdo era muito chata. Vocé ja deu aula? Da
e depois a gente conversa. Dar prova, corrigir prova, tudo
isso era muito chato. Mas, como eu prestei concurso publico
no Estado, trabalhei com isso por 30 anos.

Uma das vagas para dar aula era no Tucuruvi.
Naquela época, vocé tinha que fazer a prova para as vagas
que abriam. Eu escolhi essa porque a gente ja tinha se
mudado para a casa no Jardim S&o Paulo [Tucuruvi € um
distrito da zona norte de S&o Paulo, ao passo que Jardim S&o
Paulo € um bairro da mesma regido], entdo era mais perto.

N6s mudamos para a casa no Jardim S&o Paulo assim
que tivemos uma filha. A casa era grande, tinha trés andares.
Tinha um terraco e uma janela que a gente podia ficar
olhando a rua. Tinha um quintal no fundo e, também, uma
edicula onde ficava o quarto da empregada. La tinha uma
varandinha com o varal e o tanque.

Essa casa foi muito boa para mim porque as meninas
tinham onde brincar, o quintal era fechado entdo podiam
ficar mais a vontade. Mas era muito longe, minha mae ia nos
visitar e, as vezes, tinha que pegar Onibus meia-noite.

39



Quem esta ai? As memdrias do Alzheimer Pedro Prata

Naquela época, os deslocamentos eram feitos todos de
onibus. Era uma época muito boa, mas era bem puxado.

Como faltava &gua e eu tinha que lavar as fraldas,
meu marido colocou uma tabua apoiada no tanque e em
outra coisa para improvisar uma torneira num tambor
grandao e a gente o enchia quando tinha agua para que nédo
faltasse depois. Onde vocé mora tem &gua? E muito ruim
ficar sem agua. A falta d’agua foi algo que me marcou
muito.

Elias explica: “Preciso dizer que naquela época ndo
tinha fralda descartavel como hoje, eram aquelas fraldas de
pano que tinha que lavar e ela estava com trés meninas
pequenas ao mesmo tempo. Entdo, os varais no quintal
ficavam todos repletos de fraldas.”

Eu tive trés filhas. Pega I& as fotos para ele ver, amor.
Elias traz uma foto das trés meninas. Elas ndo eram muito
arteiras. Assim, também ndo eram mumias, mas eram e Sao
muito espertas. Essa aqui é a Flavia, estd com 53 anos; a do
meio é a Beatriz, agora com 52; e a pequenininha é a Lilian,
que esta com 51 anos. Eram muito fofinhas, ainda sdo umas
meninas muito boas.

Eu dava aula das 13h as 17h e voltava para casa, a
noite, de 6nibus. Naquela época se podia pegar onibus a
noite. Hoje ndo fagco mais isso ndo porque é muito perigoso,
mesmo que, gragas a Deus, eu nunca tenha sido assaltada.

As meninas estudavam no Bom Retiro e a perua
vinha buscar. Eu dava almoco para elas e depois iam para a
escola, sempre estudaram a tarde. Como eu precisava
trabalhar, coloquei elas na escola assim que pude. A mais
nova, enquanto ainda ndo ia para a escola, ficava com a
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empregada. Eu dava de comer, punha para dormir e ia
trabalhar.

Eu as deixava no 6nibus e dava uma fruta para elas
comerem. O motorista dizia que as duas mais velhas sempre
dormiam no caminho, entdo algumas vezes elas dormiam
com a banana na boca, feito chupeta.

Nos fomos sempre muito unidas. A minha filha mais
velha mora em Israel. Ela é quimica, tem dois filhos homens
e uma mulher e ja tem seis netos, todos homens.

Agora ela estda mudando de cidade porque ela vai
trabalhar em Jerusalém e eu estou preocupada. Vocé nédo
deve conhecer Jerusalém, né? Para chegar I, tem que pegar
uma estrada de serra e o pessoal corre muito. E uma estrada
cheia de curvas, com muito movimento.

A mais nova é formada em biologia pela USP, mas é
dona de casa. Tem dois rapazes e € casada com um porto-
riqguenho que conheceu nos Estados Unidos quando
estudava com uma bolsa. Ele é farmacéutico da Pfizer.
Fomos fazer uma visita e ela anunciou que ia se casar no dia
seguinte. Nem tinhamos levado roupa. A lua de mel dela foi
com os pais porque o marido tinha que trabalhar.

Ela ja morou na Costa Rica e atualmente mora em
Connecticut em uma casa muito boa que eles compraram.
Meu genro ndo é judeu, nés somos todos judeus, mas é um
menino muito bom. E um bom marido e um bom pai.

N&o visitamos nossas filhas o tempo todo porque
fazer essas viagens para fora do pais € muito caro. Além
disso, sempre que a gente faz uma viagem dessas, se passar
na casa de uma filha tem que ir na da outra também, senédo
da o maior fuzué. Acho que é por causa de ciimes, né. Elas
falam: “Ai, foi la e ndo veio aqui”.
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A do meio é formada em psicologia na PUC e
editoracdo na USP. Ela tem seu escritério proprio que ela
guem comprou, a gente nao deu dinheiro ndo. Ela usa mais
editoracdo hoje em dia, sempre foi voltada para essa area
desde crianca. Elias conta: “Ela fazia cadernos e tinha
colegéo .

A gente tinha uma vida bem boa, mas sem luxos, sem
frescuras de ficar comprando muita roupa, nunca teve isso
em casa. O marido acrescenta um comentario sobre a
esposa: “Ela é muito economica, sempre foi, nunca ficou
gastando . Al, que bom. Quer dizer, eu acho isso bom.

Olha, mais de 50 anos de casados, fora cinco de
namoro. NOs nunca passamos fome nem tivemos grandes
prestacdes, s6 a da moradia. Até mesmo de salde, nunca
tivemos problema nenhum. NGs nos casamos por amor, mas
0 amor ndo é eterno. Nao €, bem?

Ela olha para cima, esperando ouvir a aprovacao do
marido. Elias, que esta de pé ao lado dela, abre os bragos
e responde, concordando: “Ficou o convivio. Viramos
grandes amigos, temos uma amizade eterna.”’

Desejo a todos que vdo formar uma familia que
formem uma como a nossa. Tem suas brigas, sim, como
todo o0 mundo, ndo vou mentir. Mas € muito unida, € muito
bom. Uma coisa que eu me orgulho muito é de ter criado
trés mulheres de cabeca boa, todas podem ter sua
independéncia financeira.
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MARIA DA GLORIA VAZQUEZ

Me chamo Maria da Gloria Leite Doce Vazquez.
Tenho 79 anos, nasci em 11 de agosto de 1939. Sou de Sao
Paulo mesmo. Eu morava com meus pais no bairro da
Penha. Minha familia era toda de Séo Paulo, a gente sempre
se reunia nas festas.

Meu pai se chamava Orvalino e minha mée, Natalia.
Ela era costureira dentro de casa, fazia roupas para nés, para
0s vizinhos, para o pessoal da familia dela. Costurava
vestido, calca comprida, camisa. Era muito boa, costurava
direitinho.

Ela ensinou a mim e as minhas irmas a costurar por
volta dos nossos 14 anos. Fazia um no6 ¢ chamava “Vem ca
ver”, vivia chamando a gente. Mas eu nunca gostei. Acho
que nenhuma das minhas irmés seguiu o dom dela.

Mamae era boa cozinheira e cozinhava para todos
nos, mas nunca gostou de cozinhar. Ela falava que néo
gostava. Ela sabia fazer tudo: macarrdo, sopa, feijdo, arroz,
carne.

Meu pai trabalhava na empresa Atlas, de elevadores.
Trabalhou muitos e muitos anos, se aposentou por la. Ele
trabalhava nas méaquinas e fazia a instalacdo nos prédios. la
de manha e voltava a noite, mas as vezes recebia chamado
de outras cidades e ficava uns dois ou trés dias fora de casa.

Ele era mais ou menos religioso, ia todo o domingo
a missa. Minha mée ja ndo ia muito porque tinha que ficar
costurando em casa. Mas meu pai ia direto e fazia a gente ir.
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Fui criada no meio da igreja, né. Entdo, gostando ou nao,
tinha que ir. Mas tudo bem, foi 6timo.

A missa era logo de manhd, domingo de manha
minha mé&e nos arrumava e meu pai levava. A gente tomava
café bem cedo e ia a missa das 7h da manh@. Era na Paroquia
Séo Pedro Apdstolo, era perto da casa da minha mée.

Os dois se separaram quando eu era mocinha, acho
que depois dos meus 20 anos. Meu pai se mudou para
Caxambu, onde arrumou outra mulher. Viveu la até o fim
de sua vida, ndao teve mais filhos. A mulher cuidava
direitinho dele.

A casa onde a gente morava era muito boa. Ainda
existe, esta 14, alugada. Minha irm& alugou. Tinha um
quintal muito grande, comprido... Eram dez metros de
largura por 50 de comprimento. Tinha muita &rvore
frutifera: mexerica, laranja, banana... A gente sempre
pegava as frutas para comer, 0 que eu mais gostava era
laranja e banana.

Além do quintal, a casa também tinha uma cozinha
boa, tinha a sala, dois banheiros e trés quartos. Num deles
dormia meus pais; no outro, eu e minhas irmas; e no ultimo,
era o quarto de costura da minha mée. Esse quarto ficava
cheio com as coisas dela de fazer costura.

Tinha uma &rea grande na frente onde meus pais
ficavam conversando. Era muito gostoso. A frente da casa
tinha 0 muro com dez metros de comprimento e a gente
ficava sentado la na frente.

Tenho duas irmas. Uma € Ivone e a outra é Cecilia.
Eu sou a mais velha, a lvone € a do meio e a Cecilia, a
cacula. Eu tenho trés anos de diferenca para uma e quatro
para a outra.
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A do meio, Ivone, brincava muito comigo. Era
bacana, a gente se dava bem. Até hoje a gente se da bem,
gracas a Deus. Ja a Cecilia era muito manhosa com a minha
mée, muito dengosa, entdo sé queria ficar com a minha mae.
Estava direto com ela.

Tinha um balango no quintal, onde a gente brincava
muito. O quintal era grande e foi meu pai quem fez o
balanco. Chique, né? Ele fez os pés de madeira, depois
colocou a parte de cima.

Eu tive um cachorro. Era um poodle, branquinho
igual a cachorrinha que eu tenho agora. Ele morreu de velho,
de tantos anos que ficou com a gente. NOs brincavamos com
ele direto. A gente o colocava na balanca que meu pai
construiu. Sem vergonha como ele s@, adorava ficar la. Ele
era uma gracinha, branquinho... Morreu com mais de dez
anos.

De resto, ndo tinha muito brinquedo para a gente se
divertir. N6s brincavamos de boneca e de pular corda com
as vizinhas da rua. Naquele tempo, os pais deixavam 0s
filhos brincarem na rua porque ndo tinha nada, quase
ninguém tinha carro.

N&o tinha asfalto ainda, as ruas eram de terra batida,
entdo dava para a gente ficar bem na rua. A gente se juntava
de manh& para brincar e ficava até a hora do almogo. Ai
almocava e voltava para brincar de novo. Era gostoso.

Acho que a cidade mudou bastante. Naquele tempo
a gente ficava na rua, era gostoso brincar com as amigas.
Hoje em dia, vocé ndo pode ficar na rua. Tem muita
violéncia! Naquela época néo tinha violéncia, pelo menos
ndo onde eu morava. Agora, hoje em dia vocé ndo tem
s0ssego, tudo quanto é lugar é perigoso!
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Um passeio que eu lembro muito de fazer era ir no
Parque Shangai, ali no Parque Dom Pedro [Bairro no Centro
de S&o Paulo]. Era um parque de diversdes que meu pai nos
levava. Ndo todo domingo, mas ele levava a gente bastante.
Era grande, tinha todos aqueles brinquedos de crianca. Eu
gostava. Roda gigante, entdo, adorava. Quando ela estava la
em cima, ai que delicia! Conseguia enxergar bem longe. VVé
se agora eu vou numa roda gigante! Morro de medo! Tenho
medo de altura! Mas naquela época que eu era crianga, ia e
adorava!

Eu entrei na escola com cinco aninhos. A gente
estudava no grupo escolar de Guaialna, um bairro da Penha.
A escola era 6tima! Uns anos eu frequentei de manhd e
outros a tarde, acho que dependia do ano em que vocé
estava. Nao tinha opc¢éo de escolher, como hoje.

Era uma escola 6tima, tinha portugués, matematica,
historia, geografia, ciéncias... Tudo, assim como tem hoje.
La tinha da primeira a quarta série, depois mudei para outra
escola.

Eu ndo lembro de os professores serem bravos
comigo, ndo. N&o é que eles eram bravos, mas eles exigiam
muito. Ai, se vocé ndo fizesse 0 que eles pediam, ja
colocavam de castigo. Nem sei quais castigos eram porque
eu nunca tive. Eu sempre fazia tudo o que eles queriam
direitinho, entdo néo fiquei de castigo.

Eu fui casada trés vezes! A primeira vez foi aos 17
anos. Mas depois a gente se separou porque 0 casamento
ndo estava dando certo. Cada um foi cuidar da sua vida.
Com esse marido eu tive meus dois filhos, por volta dos
meus 20 anos. A Sandra, mais velha, e o Seérgio. Era
diferenca de uns trés anos de um para o outro. Eles
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morreram adolescentes. Ndo me pergunte como porque eu
ndo lembro. Isso é coisa que eu ndo gosto nem quero
lembrar.

Gléria lutou muito em sua vida e passou por muito
sofrimento. Por isso, ha partes de sua vida que ela prefere
ndo relembrar. “O que é perda, ela ndo gosta de falar. ‘Da
uma melancolia’, ela diz, ‘estou assim com uma angustia’.
Ela usa muito a palavra angustia”, explica Seila Neiva,
amiga pessoal de Gloria.

Ela conta tudo pelo que Gléria passou em sua vida:

“Ela ndo vivia bem com o primeiro marido, o
casamento ndo deu certo. Entdo, ela se separou quando os
filhos ainda eram criangas. Nos anos 60, ser uma mulher
separada, desquitada, era duro. Por isso, ela sofreu muito.

Foi morar com a mae, mas ela ndo podia dar muito
suporte pois também era separada do pai. Entdo, a mae
disse~: ‘Eu cuido da Sandra, soé que vocé tem que se virar
com o Sergio’. A Gloria pegou o Sérgio e levou para um
internato de padres. No momento em que deixou 0 menino
14, ela conta que voltou chorando para casa e chorou
durante uma semana inteira, sem consolo. Falou: ‘Nao, ndao
vou deixar o meu filho la’. Voltou atras e tirou o menino do
internato.

Na Mooca, ela encontrou uma penséo para ficar. A
dona se ofereceu para cuidar do Sérgio, mas com uma
condi¢do. Ela falou: ‘Eu olho ele para vocé trabalhar, so
que ele tem que ficar dentro do quarto, ele ndo pode sair’.
Ela passou por todas essas situagdes.

Ela trabalhava como secretaria executiva de uma
companhia de energia elétrica do estado de Sdo Paulo,
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ficou nessa empresa por muitos anos. Foi nessa época que
ela conheceu um italiano proprietario de um restaurante ali
perto da Estacéo da Luz.

Embaixo do edificio era o restaurante e em cima, o
apartamento deles. Ela diz que o apartamento era enorme.
Eles se casaram e o marido assumiu seus filhos. SO que esse
italiano, apesar de dar todo o suporte para ela, tinha la o
seu jeito de querer fazer suas coisas e ndo dar satisfacao
para ela. O casamento nao foi muito feliz.

O Sérgio, por volta dos 14 anos, fazia escolinha de
futebol. Um dia, ele estava na escolinha quando entraram
em contato com a Gloéria e disseram: ‘Olha, seu filho esta
passando mal’. Quando ela chegou |4, ele estava morto. Ele
tinha um problema de coragdo que ela ndo sabia. Acabou
tendo uma morte subita. Diz ela que foi um desespero
perder o filho t&o novo.

Ela, entdo, se separou do italiano, saiu da firma em
que trabalhava e ganhou uma indeniza¢ao de la. Com esse
dinheiro, comprou um apartamento pequeno para morar
em Pinheiros e montou uma loja no Jabaquara
[subprefeitura nas zonas, respectivamente, oeste e sul de
Sao Paulo].

Nessa lojinha conheceu o Rafael, engenheiro da
Sabesp que foi seu terceiro marido. SO que ele era casado.
Juntado, tinha uma familia. N&o era casado no papel, mas
era juntado. Era um homem que veio da Espanha, conheceu
uma mulher brasileira, se juntou e teve trés filhos. Ele ia
comprar roupa para os filhos dele na loja da Gloria. Ai os
dois foram se engracando, ele largou da esposa e casou
com ela. Eles eram casados legalmente.
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Nisso, pouco tempo depois do Sérgio falecer, a
Sandra morreu por volta dos seus 18 anos. Ela resolveu
aprender a andar de bicicleta e descia a rua da loja da méae
montada na bicicleta da vizinha. Quando chegava na
esquina, desmontava e subia a rua empurrando a bicicleta
para descer novamente. Numa dessas vezes, ela nédo
conseguiu frear, bateu a cabeca na parede e quebrou o
pescoco. Morreu. A Gloria perdeu os dois filhos em
tragédias.

Quando perdeu os filhos, ela se deu para o Rafael.
Os dois foram viver sua vida juntos, construiram uma casa
e compraram um apartamento. S que, com 11 anos de
casados, ele sofreu um infarto fulminante, morreu e ela
ficou sozinha.

Por volta dos 40 anos, apds perder a Sandra, a
Gléria foi fazer faculdade. Cursou historia e geografia e,
também, portugués. Depois, prestou concurso para
trabalhar na parte administrativa de uma escola e comecou
a trabalhar na Escola Estadual Salvador Moya, na Vila
Guarani.

Depois, como ela tinha feito faculdade, virou
professora. Como professora ela ficou mais ou menos uns
oito anos. Ai, ofereceram o cargo de diretora para ela.
Exerceu o cargo mais uns 15 anos, passou por algumas
escolas.

Uns seis meses antes de se aposentar, ela retornou
para a parte administrativa porque teve um problema nas
cordas vocais. Ela se aposentou com 69 anos, 11 meses e
dois dias, quase foi compulsorio.”
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Quando meus filhos morreram, eu fiz faculdade e fui
trabalhar. Ue, ia fazer o que na vida? Com 40 anos ainda
dava tempo de fazer muita coisa. Eu sempre gostei da ideia
de ser professora, desde crianga. Eu brincava com as minhas
irmas de professora, fazia elas de alunas e dava aula desde
pequenas.

Eu gostava de dar aula, era muito bom. Fui
professora de 12 a 42 série. As criancas eram boazinhas, me
obedeciam. Alguns davam problema, mas que crianga que
ndo da problema? Eu lidava numa boa. Qualquer coisa, eu
pegava pela méo, falava: “Vem ca filhinho, vem”, e levava
para a sala da diretora.

Eu me aposentei e agora moro sozinha. Quer dizer,
moro com a minha cachorrinha Tamy. Ela tem dez anos, é
0 amor da minha vida. Comprei ela na Praia Grande. Eu
tinha uma prima que morava la e que me disse que tinha
uma mulher vendendo os filhotes que a cachorra dela tinha
dado. Cheguei I& e achei um mais lindinho do que o outro.
Ai comprei a Tamy.

Ela é tdo danada comigo, tdo safada! Ela é toda, toda
comigo. Se eu falo: “Mamae vai deitar”, ela pula primeiro
que eu na cama. Ela dorme na minha cama, gragas a Deus.
Sem vergonha! Digo: “Vamos comer, Tamy?” e ela olha
para a minha cara como quem diz: “Comer o qué?”. Sem
vergonha! Mas é uma gracinha, &€ minha menininha.

Eu ndo deveria té-la, né. Porque da muito trabalho,
despesa... O médico disse que, por causa do meu pulmao, eu
nédo deveria ter cachorro. Eu tive problema grave de pulmé&o.
Ele quer que eu ndo tenha cachorro, mas eu néo vou dar
minha cachorra por causa disso, ndo. Imagina que eu vou
dar ela!
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Eu aguento a Tamy no que puder. Ela dorme comigo,
na minha cama, junto! E muito safada, muito engracadinha.
Mas j4 esta velhinha, né? Dez anos... Comprei 14 na Praia
Grande quando ela tinha trés meses. Eu falo que ela é
caicara. Eu falo: “Vocé ¢ caigara!”, ela olha para a minha
cara como quem diz: “O que ¢ caigara?”.
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AS HISTORIAS E O TRATAMENTO
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O RESGATE DA MEMORIA
AUTOBIOGRAFICA

A inglesa Judy Robbe, coordenadora do grupo de
apoio Harmonia de Viver, de Belo Horizonte, conhece um
senhor com Alzheimer que anda para todo lado com um
album na mao. Ali estdo fotos e informacGes sobre fatos,
lugares e pessoas importantes ao longo de sua vida. “Ele
leva 0 album para cima e para baixo mostrando quem ¢”,
conta Robbe. “Esse senhor me diz: ‘Nao lembro nada do
meu passado, mas olha eu aqui’”.

O objeto, mais do que um cartdo de apresentacdo do
doente, faz parte de uma terapia conhecida como resgate de
memdaria autobiografica ou album de vida. A pedagoga com
especializacdo em gerontologia Fabiana de Souza diz que
costuma realizar essa técnica logo nas primeiras sessoes de
trabalho com seus pacientes porque ela estimula a conexao
entre terapeuta e paciente.

“E uma maneira da gente conhecer melhor o
paciente, criar um vinculo com ele. E uma coisa agradavel,
a maioria [deles] gosta de rememorar a historia de vida”,
explica Souza. “Eles gostam de falar e poucas pessoas tém
paciéncia para escutar. Entdo, acaba sendo uma forma da
gente fazer um trabalho agradavel e, ao mesmo tempo,
efetivo.”

A p6s-doutora Vera Brand&o trabalhou muitos anos
em projetos de universidade aberta para a terceira idade na
unidade do Sesc Santo Amaro, em Sdo Paulo, e numa
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oficina de memdria biografica na Pontificia Universidade
Catolica de Séo Paulo. Ela opina que, por muito tempo, a
area da gerontologia se voltou para o bindmio doenca e
salde. No entanto, acredita que para se proporcionar um
melhor cuidado aos idosos é preciso passar o foco dos
trabalhos da doencga para o individuo.

“Todo 0 mundo deveria passar por esse exercicio de
percepcdo de si mesmo e do outro. Agora, na area da
gerontologia, isso é fundamental porque a pessoa idosa ndo
tem lugar na sociedade. Hoje em dia tem um pouco mais,
pois estamos virando a maioria da populagéo brasileira. Mas
os profissionais que lidam com pessoas mais velhas ndo
estdo preparados, ainda, para lidar com essa realidade que
ja esté ai, na porta”, defende.

Projecdo feita pelo Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE) em 2018 calculou que o nimero de
pessoas com 65 anos ou mais superara o de brasileiros com
até 14 anos por volta de 2039. Idosos serdo 17,01%, ao
passo que as criangas e adolescentes serdo 16,99%. Ja em
2059, os idosos serdo um a cada quatro brasileiros.

Brand&o acredita que ha um estigma sobre a velhice
que faz com que os idosos ndo sejam tratados do mesmo
jeito que os adultos. Em muitos casos, a idade € vista pelos
outros como sindnimo de fragilidade ou debilidade, e a
histdria de vida tem poder para alterar isso.

“Quando vocé escuta a pessoa, isso tem uma
poténcia. Aquele ser fragil tem uma poténcia de vida que
ninguém nem imaginava”, diz a pos-doutora. “Se vocé
olhar, o idoso aparenta estar muito fraco, mas, quando
comegca a contar sua vida, € uma outra imagem que a gente
acaba gerando.”
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Fabiana Souza explica que a técnica de resgate da
meméria de vida, mais do que um exercicio de
rememoragdo, tem como principal objetivo exercitar as
funcdes cognitivas dos pacientes que ficam comprometidas
com a progressao da doenga. “Parece que € s6 um bate-papo,
mas é muito mais abrangente do que isso. Para eles
contarem uma historia, ela tem que ter inicio, meio e fim.
Ou seja, uma sequéncia ldgica. Para isso, ele precisa
trabalhar o raciocinio logico dele, o planejamento.”

Além disso, outra meta buscada pelos profissionais
da salde adeptos da pratica é postergar o avanco da doenca
e procurar a estabilizacdo temporaria de seus sintomas.
Pacientes com dificuldade de lembrar o nome de familiares,
por exemplo, acabam voltando a lembrar porque estimulam
a memoria durante as sessdes de terapia.

“Quanto mais tempo estabilizar a doencga ou quanto
mais lenta a gente tornar a progressao dos sintomas, melhor.
Mesmo assim, sabemos que é uma doenca que avanga”,
conta Souza. “Isso ¢ dificil para nds, mesmo
profissionalmente. Tem pacientes que a gente acompanha
por muitos anos e, quando vemos os sintomas progredindo,
temos a sensacdo de que estamos perdendo o jogo.”

Muitas vezes, o0 paciente tem a impressao de que o
resgate da memoria de vida ndo passa de uma conversa.
“Tem um senhor que eu estou atendendo que estava com
bastante problema na fala. Eu ndo consigo fazer outras
atividades dirigidas com ele porque ele ndo aceita, entéo eu
praticamente so trabalno com memdria biografica e, por
meio dela, vou exercitando as outras coisas. Ele me disse:
“Todo 0 mundo percebeu que eu estou mais comunicativo,
que estou falando melhor e eu também achei isso. O que é
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que voce estd fazendo comigo, menina?’ Na visao dele, eu
s0 vou la para bater papo com ele”, conta a pedagoga.

Apesar disso, € preciso deixar claro que a técnica é
uma terapia porque € feita com um objetivo, com um fim
terapéutico e, por isso, a profissional a conduz de formas
especificas. “So que uma pessoa da familia também pode
conversar com 0 idoso sobre a historia de vida e pode até
estar estimulando e trabalhando todas as funcdes cognitivas,
mas sem saber que esta fazendo isso”, explica Souza.

A pedagoga tem um numero determinado de
perguntas das quais disp0Oe para iniciar o processo de
contagdo da memoria biografica, mas geralmente a terapia
comeca a partir de fotos e cartas antigas que seus pacientes
Ihe mostram. Além disso, também € possivel resgatar a
memoria de vida por meio de musicas, de colecbes e, até
mesmo, da conversa sobre datas comemorativas.

“Carnaval, festa junina e aniversario sao datas que
uso para estimular a contacdo das memorias”, diz Souza.
“Eu pergunto: ‘Como era o Natal quando vocé era crianca?
E depois, quando vocé casou? E quando vieram os filhos,
como era? A festa mudou quando vieram os netos?” Em
cada fase da vida, essas festas s&o vivenciadas de uma forma
diferente.”

“Quando nos vemos uma foto em que a data esta
inscrita no rodapé ou no verso, calculamos: ‘Vamos ver
quantos anos o senhor tinha aqui? O senhor nasceu em 1930,
aqui voc€ estava em 1950. Quantos anos voc€ tinha?’
Assim, a gente faz ele fazer um calculo e ele trabalha uma
funcao executiva”, conta a pedagoga.

E continua: “As vezes eu peco para o senhor me falar
em que lugar uma foto especifica foi tirada. Por exemplo,
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tem uma foto da familia ao lado da Torre Eiffel. Eu digo:
‘Nossa, olha s6. Tem um ponto turistico aqui. Vamos
lembrar de onde é?° Assim, estou trabalhando a memoéria
semantica.”

Vera Brand&o reconhece que trabalhar nas oficinas
de memaria com idosos foi uma experiéncia transformadora
e acredita que as histdérias que ouviu e as licdes que
aprendeu viraram uma bagagem que ela jamais deixara para
tras.

“Toda a vez que VOC& conversa com uma pessoa
idosa, mesmo que ela tenha Alzheimer ou ndo, sdo mundos
que se encontram”, defende a pds-doutora. “Isso tem um
valor em si para quem fala e para quem escuta. A pessoa que
conta, ela se reconta, se reposiciona na vida. J& quem ouve,
sai da conversa carregando a historia daquela pessoa.
Nenhum dos dois permanece o mesmo.”

Fabiana Souza fala que o resgate da memdria
biografica € enriquecedor porque os idosos tém um olhar
critico sobre os fatos vivenciados e sobre as consequéncias
e mudancas que eles acarretaram para sua vida.

“Todos gostamos de contar historias, mas os 1dosos
ainda mais porque a bagagem de vida deles é muito maior
do que a nossa”, expde Souza. “Além disso, a maturidade
traz sempre uma capacidade de olhar e analisar cada
experiéncia de vida de uma forma diferente e muito melhor.
O discurso do idoso tem essa rigueza que € pouco
valorizada.”

Essa riqueza imaterial faz com que o resgate da
memoria biografica seja bom ndo sé para o paciente, mas
também para os profissionais com quem estdo conversando.
A pedagoga diz que as historias dos idosos com 0s quais
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trabalha lhe servem de inspiracdo para amadurecer e
repensar as coisas que valoriza em sua propria vida. “Com
certeza, o idoso envelhece como consequéncia de tudo o que
ele viveu ao longo dos anos. Para quem trabalha com idosos,
isso é como uma bola de cristal: conseguimos ver quais sao
as consequéncias no futuro dos nossos atos no presente.”

Ela explica que os seres humanos sdo seres
bioldgicos e biograficos. 1sso quer dizer que 0 modo de vida
da pessoa ao longo de seus anos mais jovens tem impactos
diretos em sua velhice. Por exemplo, se a pessoa tem um
historico de vicio ao cigarro, ela tera uma saude pulmonar
debilitada quando for idosa. Sendo assim, uma das coisas
que a pedagoga com especializagdo em gerontologia
aprendeu ao trabalhar com idosos € ndo fazer julgamentos
sobre ninguém.

“Eu ja vi pais que foram pedofilos, alcoolatras e
agressores. Entdo, chega nessa etapa [da velhice] em que
eles se queixam, se arrependem, reconhecem que erraram,
s que os filhos ndo estdo por perto”, afirma Souza. “Eles
até dao suporte financeiro, porque por lei séo obrigados,
mas ndo dao suporte afetivo. Eu posso acusar esses filhos de
estarem abandonando os pais? N&o posso acusa-los jamais.”

No entanto, faz questdo de dizer que essa é uma
postura que serve tanto para os familiares quanto para 0s
proprios pacientes. “Eu também nao posso deixar de trata-
lo por isso, eu estou conhecendo ele [o idoso] agora. O que
eu digo quando entro em uma casa nova €: ‘Vocé tem um
vinculo com o idoso que pode ter sido bom ou ruim, eu vou
criar o meu com ele’. Entdo, é importante, Sim, conhecer a
biografia, mas a gente também tem que saber o quanto
somos capazes de lidar com a parte ruim que pode vir dela”.
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Entre os ensinamentos que Branddo aprendeu com
as oficinas de memoria, ela destaca a resiliéncia frente aos
desafios: “Eu aprendi que ndo existe praticamente nada que
VOCé ndo possa superar. Ouvi muitas histdrias de superacao,
situacbes de guerra, abandono, amor, violéncia, sucesso,
fracasso, desamor, esperanca, recomeco, desilusdo, fundo
do poco. Ouvi de tudo”.

Nem todas as pessoas possuem questdes bem
resolvidas e trabalhadas em suas vidas. Por isso, Fabiana de
Souza deixa claro que é importante tomar o cuidado para
ndo mexer em feridas abertas do passado do paciente. E
preciso ter sensibilidade para saber o que pode ser falado e
0 que deve ser evitado para nao fazé-lo reviver experiéncias
e emoc0Oes negativas.

“Eu ja tive mais de um paciente que foi refugiado
durante o periodo do Nazismo”, conta. “Eu conversava com
uma senhora, por exemplo, que tinha tristeza, mas que
gostava de lembrar sobre aquela época, era uma experiéncia
ja bem trabalhada. Em contrapartida, tinha outro paciente
que foi crianga sob o governo de Hitler e, ao perguntar como
foi sua infancia, ele respondeu: ‘Eu vivi a minha infincia
fugindo, escondido’. Quando eu percebi que era algo dificil
de falar, eu deixei de abordar essa parte.”

Trabalhadores capacitados da area da saude sabem
trabalhar o resgate da memoria biografica com um olhar
profissional, mas Fabiana de Souza garante que qualquer
um pode trabalha-la e que os beneficios vém “em maior ou
menor quantidade, mas sempre vém”.

A pedagoga observa que familias inteiras se
beneficiam com a pratica e ndo somente o idoso com
Alzheimer. Entre as vantagens e 0s ganhos, ela destaca a
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criacdo de vinculos, o resgate da historia da familia, o
conhecimento mais a fundo do idoso e, até mesmo, o resgate
da proximidade e do contato.

“E muito comum, quando se cuida de um idoso com
deméncia, o vinculo passar a ser somente na administracao
do cuidado”, diz Souza. “Entdo, eu chego nas casas e as
filhas reclamam: ‘Eu venho na casa da minha mée e do meu
pai s6 para gerenciar a cuidadora, para ver compra de
mercado, para ver o remédio, para ver como esta a ferida da
perna, para medir a diabetes, para medir a pressdo’. Os
familiares deixam de conversar com o idoso, ndo tém mais
um vinculo gostoso afetivo sem ser o do cuidado. Entéo, a
contagdo da memoria biografica resgata esse vinculo.”

O fortalecimento de lagos ndo se restringe ao grupo
familiar e foi observado por Vera Brandao entre suas alunas
nas oficinas de memdria. Ela conta que o exercicio do
resgate da memoria de vida formou relacionamentos
maduros e profundos entre ela e as participantes.

A pos-doutora lembra de uma situacdo em que, apos
o final de uma aula da universidade aberta, uma das alunas
voltou para a sala e Ihe deu um pequeno pacote. Dentro
continha um objeto feito de costura: era um presente para
agradecer por sua dedicacao.

“Eu falei que era muito bonito, agradeci e perguntei
se ela costurava. A senhora me disse que costurava com a
mée. Porém, quando ela faleceu, resolveu parar com o
hobbie”, conta Branddo. “Assim permaneceu até que 0S
trabalhos na oficina a fizeram superar aquela barreira
sentimental para voltar com a costura. ‘Esse € o primeiro
que eu fiz e queria te dar’, ela me disse. Entdo, esse tipo de
trabalho chega a esse nivel de profundidade.”

62



Quem esta ai? As memérias do Alzheimer Pedro Prata

AS HISTOBIAS DE VIDA DENTRO DAS
INSTITUICOES DE LONGA PERMANENCIA

O australiano Graham Newton-Small s6 tinha uma
ambicdo quando era jovem: viajar. Por isso, ndo hesitou em
pegar um navio e atravessar o planeta, até Londres, na
Inglaterra, com uma carta de recomendacéo para trabalhar
no mercado de seguros Lloyd’s.

Contudo, um espirito aventureiro como 0 seu nao
poderia se adaptar aquela vaga, de tal forma que abandonou
0 emprego depois de seis meses e passou a se dividir entre
servir como barman num reduto de australianos na capital
inglesa e viajar pela Europa.

Apbs certo tempo, acabou contratado para ser
motorista do ex-primeiro-ministro britanico, Winston
Churchill. O eminente politico gostava de conversar com o
funcionario e Ihe prometeu um emprego diferente caso ele
obtivesse um diploma de ensino superior.

Newton-Small aceitou o desafio, conseguiu um
certificado em economia pela University College of London
e foi assim que entrou para a Organizacdo das Nacdes
Unidas (ONU), onde trabalharia por 38 anos e faria o que
mais tinha ambi¢do na época: viajar.

O australiano ajudou a restaurar estradas na Etidpia,
criar parques nacionais de turismo e safari na Zambia e
conheceu paises tdo diversos quanto Tailandia, Vietna,
México, Suica e Italia, entre tantos outros. Muitos desses
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lugares ele também visitava de férias com a esposa, Sue
Tang, e a filha, Jennifer.

Depois de conhecer o mundo a servico da ONU, se
aposentou aos 55 anos de idade e foi viver uma vida calma
nos Estados Unidos com a mulher. No entanto, depois de
alguns anos seguindo um estilo de vida pacato, Newton-
Small foi diagnosticado com a doenga de Alzheimer.

Tang cuidou do marido por 10 anos, mas faleceu e
deixou a tarefa para a filha. Durante uma entrevista a radio
1A, dos Estados Unidos, Jennifer Newton-Small contou que
se empenhou em cuidar do pai do mesmo jeito que sua mée
fizera, porém Graham Newton-Small passava por situacdes
que colocavam sua integridade fisica emrisco, e a jornalista
se viu forcada a coloca-lo numa instituicdo de longa
permanéncia.

O que poderia ser uma solucdo para seus problemas,
se transformou em mais dor de cabeca. Seu pai desenvolveu
um comportamento agressivo e foi forcado a trocar de
instituicao.

“Nos meses € anos que se seguiram, eu fiquei
desesperada para encontrar a melhor forma de garantir que
a equipe profissional o entendesse como eu o entendia”,
conta Newton-Small em seu site. “Nenhuma das institui¢des
me fornecia ferramentas para lhe proporcionar uma
experiéncia boa enquanto eu estava fora.”

Ela decidiu colocar a pratica como jornalista a
servico da qualidade de vida de seu pai e escreveu a
trajetoria pessoal do idoso para que os enfermeiros da
instituicdo pudessem conhecé-lo melhor e, assim, tivessem
mais informacdes Uteis ao cuidado com o senhor internado.
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“Os cuidadores do meu pai amaram porque depois
disso eles podiam compreendé-lo muito mais e acalma-lo
em momentos tensos ao falar sobre pessoas de sua familia
ou detalhes importantes de sua vida”, diz Newton-Small. Os
cuidadores o acalmavam falando de suas mée e irma, além
de chamé-lo pelo apelido de infancia: Gray.

O que comegou como um ato de carinho para com o
pai acabou se tornando um negdcio. A jornalista agora
coordena o projeto MemoryWell, um servigo de contagédo
de historias de pessoas com Alzheimer que tem a finalidade
de fornecer informagdes aos cuidadores profissionais que
Ihes ajudem a lidar de forma mais saudavel com seus
pacientes.

“Se esses cuidadores souberem e compreenderem
que tipo de trabalho seu paciente fazia, como era sua vida
familiar e quais eram as circunstancias de sua vida, eles
terdo mais meios de se relacionar e se comunicar com ele e,
assim, saberdo qual a melhor forma de aborda-lo”, explica
Michael Chandler, editora do MemoryWell. “Pesquisas
mostram que as pessoas com Alzheimer precisam de muita
empatia e isso por si s influencia na qualidade do cuidado
fornecido.”

Ela diz que os cuidadores consideram o projeto como
uma ferramenta eficiente para estimular o relacionamento e
a empatia em sessOes particulares de terapia e, também, nas
atividades coletivas.

A jornalista conta que se emocionou com o caso de
uma senhora que viveu numa instituicdo por mais de um ano
sem se comunicar com nenhum funcionario. Eles ficaram
sabendo que ela fora professora quando jovem e a levaram
para a sala de aula de uma escola infantil para ver qual seria
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sua reagdo. A idosa ndo s6 se comunicou com as criangas
como organizou uma roda de leitura e interagiu com elas,
parabenizando as inteligentes e dando bronca nas mais
agitadas.

“Vocé pode ter uma pessoa que nao se comunica ha
meses ou anos, mas basta coloca-la no lugar certo, ter a
conversa certa ou colocar a musica certa que vocé a vera
voltar a se relacionar. H&4 muitas possibilidades, s6 é preciso
saber como era a vida do paciente e isso dara dicas de como
obter essa melhora”, diz Chandler.

Apesar de ser importante conhecer mais a fundo a
pessoa com quem se esta trabalhando, a editora afirma que
esse principio ndo é plenamente praticado em instituicbes
de acolhida de idosos e isso seria um dos principais desafios
no cuidado profissional de pacientes diagnosticados com
Alzheimer.

Karim Barros é enfermeira e dona, ha 18 anos, de
uma Instituicdo de Longa Permanéncia para ldosos (ILPI)
em Santos, litoral de So Paulo. Atualmente no Conselho
Municipal do Idoso da cidade, ela concorda que boa parte
dos responsaveis pelas ILPIs e das enfermeiras
desconhecem a importancia do conhecimento da historia de
vida dos pacientes porque, geralmente, sua formacdo nédo
teve esse direcionamento.

“No contexto geral, a enfermagem sempre ¢
sobrecarregada na questdo dos cuidados e sempre estd com
foco em protocolos porque ha uma cobranca forte para a
realizagdo de procedimentos”, opina Barros. “E, na verdade,
a gente sabe que tem que ter um olhar mais amplo, um
cuidado holistico em relagdo as pessoas.”
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“Nos Estados Unidos, o numero de cuidadores ainda
é baixo, especialmente nesse tipo de instituicdo. E um
trabalho muito dificil e que paga pouco”, diz Michael
Chandler, do MemoryWell. “Estatisticas apontam que mais
da metade’ dos funcionarios em casas de assisténcia se
demitem anualmente. Ou seja, sempre ha pessoas novas
nessa area e ajudar esses profissionais a conhecer a historia
da pessoa sob seus cuidados ¢ um grande desafio.”

Jaqueline de Oliveira é enfermeira responsavel
técnica em duas ILPIs em Sdo Paulo. Ela diz que o trabalho
exige muita paciéncia e habilidade dos profissionais que
lidam diretamente com os idosos. “Os pacientes sao
repetitivos e teimosos. Alguns tém que usar fralda e ndo
querem usar, tiram. As vezes esquecem que ja comeram e
querem comer de novo. Na hora de ir no banheiro, €
perigoso eles comerem papel higiénico. Tem que vigiar a
pasta de dente e shampoo, sendo eles também comem.”

O MemoryWell trabalha tanto com instituicdes, que
pagam para ter o projeto a disposicdo de todos 0s seus
residentes, quanto diretamente para familias com a intencéo
de registrar a histdria pessoal de um ente querido.

“Incluimos links de musicas que os pacientes
gostam, bem como seus filmes e séries de TV favoritos,
nomes de membros da familia e seus hobbies. Tudo isso, por
si sO, ajuda a iniciar conversas ou pode fornecer pistas de
por que alguns comportamentos estarem acontecendo”,

7 Dados publicados na 92 edicdo anual do Home Care Benchmarking Study,
feito pela Home Care Pulse, empresa que faz levantamentos da éarea,
apontam que cerca de 66,7% dos cuidadores abandonam o cargo no
primeiro ano de trabalho.

67



Quem esta ai? As memdrias do Alzheimer Pedro Prata

conta a editora sobre a aplicacéo do projeto em clinicas de
repouso.

Ela lembra a histéria de um senhor atendido pelo
MemoryWell que tinha um comportamento inusitado: toda
a vez que o sinal do almogo soava na instituicdo em que
morava, ele ficava agitado e impedia os outros residentes de
entrarem no refeitorio.

“Depois que sua historia de vida foi contada,
descobriu-se que ele tinha sido um bombeiro voluntario
durante muitos anos e, quando o sinal tocava, ele achava que
estava havendo um incéndio. Ent&o, o sinal era um gatilho
para uma reacao de estresse”, explica Chandler.

H& mulheres com maior pudor em relacdo a
higienizacdo e a troca de roupas, e isso é reflexo da sua
historia de vida antes de irem para uma ILPI, diz Karim
Barros. “Tem mulheres que nunca fizeram sexo. Tenho uma
idosa de 95 anos na casa de repouso que s cuidou dos
sobrinhos, nunca namorou. Ent&o, vocé entende que quando
for cuidar dessa pessoa, ela vai ter um pudor maior? A gente
precisa saber como foi esse adulto para sabermos quem €
esse velho agora.”

Um jornalista é designado pelo MemoryWell para
cada familia. No caso de pessoas com Alzheimer ou outro
tipo de deméncia, € um familiar quem conta a historia do
enfermo. Cada entrevista dura, em média, uma hora, mas ha
excecoes.

“Esse ¢ o modelo e acreditamos que seja possivel
fazer em wuma hora”, comenta Michael Chandler.
“Treinamos os jornalistas para obter as informagdes de que
precisam dentro desse tempo, mas acho que é preciso um
pouco de pratica para saber o que perguntar e o que colocar
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em uma histéria de forma sucinta e sem deixar nada
importante de fora.”

Ela falou que ha outros casos em que o jornalista vai
até a casa da familia fazer uma entrevista pessoalmente e
relembra um momento marcante pelo qual passou quando
ficou encarregada da histéria de uma senhora com
Alzheimer.

“Essa mulher estava sentada conosco € nao
conseguia se comunicar verbalmente, mas ficava passando
a mao no meu cabelo de um modo carinhoso”, conta a
editora do MemoryWell. “Conversando com o filho sobre
sua historia de vida, descobri que ela foi cabeleireira por 40
anos! N&o sei o quanto ela compreendeu da conversa, mas
aquele foi 0 modo que encontrou de interagir conosco e de
fazer parte do dialogo.”

Antes de escrever a histdria de seu pai, Jennifer
Newton-Small diz que a instituicdo em que ele se
encontrava lhe deu uma ficha para preencher com algumas
informagcdes que pudessem ser relevantes para 0s
cuidadores. Michael Chandler duvida da eficacia desse
método. “E algo geralmente longo, escrito & mio e, muitas
vezes, acabam em uma pasta de um escritorio onde ninguém
vai ver.”

Jaqueline de Oliveira fala que fazer o histérico do
paciente, juntamente com a familia, € um procedimento
padrdo nas instituicbes com o intuito de obter informac6es
importantes para o futuro cuidado das enfermeiras. Nos
locais onde trabalha, isso é feito por meio de uma conversa.
“Isso ¢ feito para se ter uma ideia geral. Agora, vocé vai
seguindo o idoso no dia a dia e tem que observar e anotar.
Os auxiliares fazem anotagdes porque as melhoras, as pioras
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ou a estabilidade do diagnostico precisam ser passadas para
o médico.”

A familia ndo conta tudo sobre a vida do idoso
inicialmente e o conhecimento completo é adquirido com o
passar do tempo, diz Karim Barros. “Muitas vezes, a familia
demora para contar certas coisas. Eles ndo chegam logo de
cara, € mais o que a gente pergunta objetivamente. Depois €
que a gente vai fazendo um levantamento mais detalhado de
como foi esse 1doso.”

Até o momento da entrevista, 0 MemoryWell ja
havia recebido 529 solicitagOes de jornalistas para participar
do projeto e contar historias de pessoas diagnosticadas com
Alzheimer em todo os Estados Unidos. Chandler diz que os
profissionais da area da comunicacdo tém a formacdo da
propria profissdo para contar os relatos de forma mais
atraente e eficiente do que formularios.

“Nos sintetizamos a historia. Como escritores
profissionais, sabemos fazer isso com eficiéncia e com um
olhar especializado”, defende a editora do projeto.
“Podemos sumarizar a vida de uma pessoa e fazer com que
ela seja uma historia de facil leitura e entendimento.”

Ela também destaca que os profissionais com
experiéncia em redacGes de jornalismo diario estdo
acostumados a cumprir prazos curtos. Além disso, o projeto
da preferéncia para aqueles que tém alguma ligacéo pessoal
com o Alzheimer. “Nao ¢ que voc€ ndo possa escrever para
nos caso ndo tenha essa caracteristica, mas escrever sobre o
tema ou ja ter sido um cuidador sdo vantagens”.

Apos a entrevista, o jornalista produz um relato de
500 a 700 palavras e o0 submete para a revisdo da familia,
para que eles avaliem se a imagem passada pelo profissional
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condiz com sua visdo do ente querido. “A principal historia
é para os familiares. E escolha deles se vamos escrever
sobre a parte da doenca e do diagnostico, sé escrevemos se
eles se sentirem confortaveis”, fala Michael Chandler.

Concluido esse processo, o relato € exibido na
plataforma on-line do site, onde pode ser acessado por
qualquer interface digital. Cada historia também fica
disponivel para impressdo e pode ser fixada na parede de
uma area comum, para que todos os residentes se conhecam
melhor, ou no quarto de cada paciente, para que quem entre
possa rapidamente conhecé-lo.

Um dos objetivos de registrar as historias de vida é
criar comunidades entre as familias de uma mesma ILPI,
explica Michael Chandler. “Elas ficam tdo preocupadas e
ocupadas com seu ente querido que esta numa instituicdo
onde nao conhecem ninguém e ndo tém nada em comum. E,
na verdade, eles ttm muito em comum, mas ¢ dificil
enxergar isso. Quando as historias que escrevemos Ssao
colocadas numa parede, por exemplo, fica mais facil de ver
0 que todos tém em comum e, assim, familias que estavam
isoladas podem se unir.”

A enfermeira Oliveira conta que as residentes de
uma das instituicbes onde trabalha conversam muito entre
si. “E bom porque elas contam historias que as deixam
contentes, que lhes dao prazer. Elas dizem que sairam,
foram para a igreja e arrumaram um namorado, SO que o pai
desconfiou e bateu nelas. Ai que a gente vé como elas param
no tempo, porque elas falam como se tivesse acontecido
ontem”.

Mais do que grupos de conversa, a funcionaria
acredita que as senhoras formam verdadeiras amizades.
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“Elas ndo se esquecem uma da outra. Quando uma sai e fica
o0 dia todo no médico, a que esta na instituicdo, preocupada,
fica perguntando onde ¢ que ela foi. ‘Cadé a fulana? Saiu
hoje e até agora ndo voltou’”.

Durante as entrevistas do projeto MemoryWell, ha
detalhes sobre a doenca da pessoa como, por exemplo,
sensibilidade ao togue ou a barulhos, que séo dicas praticas
para os cuidadores, mas que a familia muitas vezes prefere
que ndo se tornem publicos. Sendo assim, tais informacdes
também sdo registradas e ficam numa pagina secundéria a
qual somente cuidadores profissionais tém acesso.

Cada pessoa tem uma trajetoria de vida Unica que
reflete no modo como a velhice chega para cada um. Karim
Barros defende que hé situa¢es em que os procedimentos
protocolares podem e devem ser contornados para se
fornecer o melhor cuidado a certos idosos. Ela da o exemplo
de uma senhora que foi solteira e independente a vida
inteira. Ela se mantém lGcida aos 95 anos, mas teve de ser
internada em sua casa de repouso na velhice.

A dona da ILPI diz que um protocolo exige que 0s
materiais de higiene pessoal de cada residente fiqguem em
caixas etiquetadas com a identificacdo do idoso. No entanto,
essa mulher nédo aceita que seus objetos sejam armazenados
dessa forma e prefere carrega-los em uma nécessaire que
leva consigo a todo o lugar.

“Essa ¢ a hora em que vocé intervém e diz: ‘Eu vou
deixa-la ficar com esses objetos. Eu ndo vou tirar isso dela”,
argumenta Barros. “Essa mulher ja abriu mao da préopria
vida’. Se fizessem isso comigo, seria dificil para caramba.
A gente tem que se por no lugar do outro, ndo tem como
ficar indiferente.”
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O valor do servico fornecido pelo MemoryWell é
variavel e depende, entre outras coisas, do numero de
residentes atendidos por cada instituicdo e do tempo do
servico. Ja para os familiares, cada histdria sai por US$ 399
(aproximadamente R$ 1.543).

H4&, também, a possibilidade de uma linha do tempo
digital em que membros da familia podem acrescentar fotos
e memorias ao longo do tempo, como uma forma de
incrementar constantemente o relato. Essa modalidade
funciona como um servico de assinatura, sendo que a
histéria sai por US$ 299 (cerca de R$ 1.156), mais US$ 15
por més (R$ 58).

A federacdo Alzheimer’s Disease International
(ADI) estima que, em 2018, o custo total do tratamento da
deméncia no mundo seja de US$ 1 trilhdo. No mesmo ano,
a Apple Inc., empresa mais valiosa do planeta, se tornou a
primeira a alcangar essa marca em valor de mercado.

A estimativa levou em conta o custo direto com o
tratamento médico, o cuidado social (feito por profissionais
da area da saude) e o cuidado informal (realizado por
familiares ou agentes comunitarios).

Ainda segundo a mesma entidade, em 2015, a média
dos gastos anuais com o tratamento por pessoa com
deméncia ficou em torno de US$ 56 mil (por volta de R$
208 mil) nos Estados Unidos e no Canada. J& na regido de
analise que compreende o Brasil e o Paraguai, o gasto anual
do tratamento da deméncia foi de US$ 9,5 mil por pessoa
(aproximadamente R$ 35 mil).

“Acho que no cenario mais amplo do tratamento do
Alzheimer, ndo ¢ um custo tao alto”, defende Chandler, que
acredita que o beneficio duradouro e a acessibilidade do
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MemoryWell justificam o valor cobrado. “Estabelecemos
esse valor para que boa parte das familias de classe média
pudesse bancar.”

Ela também diz que o projeto ainda é novo (até o
momento foram contadas 150 histdrias) e que planejam se
tornar mais acessiveis a outros publicos. Mas, para isso, €
preciso buscar patrocinadores e novas formas de
financiamento. A editora garante que estdo buscando
caminhos para conseguir contar a historia daqueles que néo
podem pagar pelo servigo.

Outro beneficio do projeto é o fortalecimento dos
lagos familiares com o ente querido. “O processo de coletar
e compreender a histdria dessa pessoa inicia dialogos que o
cuidador tem com a familia e tem muitas pesquisas que
mostram a melhora nesse relacionamento”, diz Michael
Chandler. “Falando dos mais novos, ¢ possivel dizer que o
processo de contacdo de historias gera maior apreco pela
vida de seus pais ou avoés.”

A editora conta a historia de uma senhora internada
em uma clinica de longa permanéncia cujos netos nao
gostavam de visita-la pois ela ndo os reconhecia nem era
capaz de interagir com eles. No entanto, as criangas
perceberam que as musicas disponibilizadas na pagina da
avo no MemoryWell eram uma boa forma de fazé-la
interagir.

“Além disso, a neta dessa mulher descobriu que ela
havia costurado o proprio vestido de noiva e que, assim
como ela, se interessava por moda”, relembra Chandler.
“Dessa forma, ela comegou a levar revistas de moda para a
avo e isso se tornou um jeito de passar tempo de qualidade
com a senhora.”
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DOENTES E CUIDADORES CONTANDO
HISTORIAS EM CONJUNTO

Em 2014, a assistente social Lauren Dowden era
estagiaria no centro de neurologia cognitiva da faculdade de
medicina da Northwestern University, em Chicago, nos
Estados Unidos, quando percebeu, juntamente com um
colega, que os pacientes com Alzheimer e seus familiares
que compareciam a grupos de apoio ndo se sentiam
representados nos debates feitos sobre a doenca na midia.

“Eles sentiam que o Alzheimer sé era representado
nos estagios avangados da doenca e estas eram pessoas que
estavam na fase inicial”’, explica Dowden. “Alguns
descobriram a doengca muito jovens, ainda eram muito
ativos e engajados de varias formas.”

Com o intuito de dar voz a essas pessoas e criar uma
plataforma pela qual pudessem construir ativamente sua
participacdo na esfera publica, os dois estagiarios se uniram
a um pesquisador que mantinha uma oficina de contacédo de
histdrias para pacientes diagnosticados com Alzheimer.

Durante nove semanas, o0s trés profissionais se
reuniram com dois casais durante uma hora e meia
semanalmente para que, juntos, doente e cuidador,
pudessem escrever e contar suas historias pessoais.

“A oficina ¢ uma oportunidade para as pessoas
criarem e dividirem suas historias acerca do diagndstico,
além de ajudar outros que enfrentam essa doenga”, conta
Dowden. “O Alzheimer é muito particular para os doentes e
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a oficina os ajuda a compartilhar o impacto das mudancas
cognitivas em suas vidas: as positivas, as negativas e as
engracadas.”

Ao todo, cerca de 16 pessoas passaram pelo projeto
gratuito até 0 momento da entrevista para esse trabalho. O
tamanho reduzido de participantes teve um efeito que o0s
pesquisadores nao previam, diz a assistente social. “Por
causa do grupo pequeno, os participantes criaram lagos e se
uniram. As vezes, essas sessdes terminaram com amizades
e reduziram os sentimentos de isolamento e solidao.”

A assistente social conta que um dos desafios do
programa é encontrar as pessoas com o perfil adequado. 1sso
porque h& pacientes que desconhecem seu diagndstico, ao
passo que em outros casos uma pessoa da dupla pode estar
interessada e a outra, n&o.

“E fundamental que a pessoa com Alzheimer
colabore e faca parte da producdo da historia, sempre
levando em consideragdo caso a caso”, diz Dowden. “Se o
doente ainda é capaz de escrever, pode efetivamente
trabalhar com seu cuidador. Mas, caso ele ja ndo tenha essa
capacidade, é preciso que sua voz realmente entre na
narrativa.”

Os doentes que participam do programa sao,
preferencialmente, os que se encontram em uma fase inicial
da doenga. Os pesquisadores comecaram 0 projeto com
casais, mas depois passaram para duplas de pais e filhos,
iIrmaos, parentes e quaisquer pessoas aptas a participar.

A pesquisadora fala que foram observados alguns
elementos terapéuticos com o trabalho na oficina. Entre os
principais beneficios, ela destaca o resgate e fortalecimento
dos lagos afetivos. “O programa foca mais nas pessoas, em
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como as mudangas afetaram suas vidas e como, depois de
tudo pelo que passaram, seguiram adiante e o que lhes
ajudou a tirar um significado dessa experiéncia.”

Outro aspecto terapéutico observado por Lauren
Dowden foi que a oficina de contacgdo de historias funcionou
como um ambiente seguro para que 0s pacientes e seus
cuidadores desenvolvessem autoconhecimento e pudessem
lidar com os sentimentos e as perdas em suas vidas de forma
mais clara.

“As duplas conseguiam falar abertamente sobre o
diagndstico e como ele as afetava, além de conversar sobre
momentos de sua vida que, sem o projeto, talvez ndo teriam
compartilhado”, conta Dowden.

Em outras palavras, ela acredita que o projeto tem o
potencial de fazer os doentes compreenderem melhor o
Alzheimer e que isso € importante para o seu tratamento. “A
oficina permite que eles reflitam sobre sua vida e falem
abertamente sobre o impacto da doenca sobre elas. Olhando
sob a perspectiva mental, permite que eles talvez tenham a
oportunidade de superar as barreiras que os impedem de
conversar sobre a doenca ou de fazer essa revisdo sobre a
vida. Acho que, conforme envelhecemos, isso pode ser
muito poderoso e ter um poder de cura”.

A pesquisadora ajudou a consolidar um cronograma
de trabalho de oito semanas. Cada aula é focada em um
aspecto importante da contacéo de histdrias: a estrutura da
narrativa, os didlogos, o ambiente, as emocgdes, etc. Os
participantes praticam tanto por meio de exercicios em sala
de aula quanto com li¢Bes de casa.

“Os exercicios de casa sao progressivos: comegamos
com uma historia de 50 palavras, depois vamos para uma de
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500 palavras”, conta Dowden. “Depois uma de mil, e assim
vamos avancando até chegar na historia compartilhada em
que ja& ndo contamos mais 0 numero de palavras e temos
uma historia com um tempo de 15 a 20 minutos para ser lida
em voz alta.”

O primeiro exercicio consiste de um relato de 50
palavras sobre 0 momento em que receberam o diagndstico.
“Isso faz todos na sala dizerem: ‘Isso é o que temos em
comum e vamos destilar o maximo que pudermos’”, explica
a assistente social sobre o porqué de comecar com esse
tema.

Este € o Unico momento em que as historias
produzidas focam no diagnostico da doenca. Todos os
textos seguintes falam dos momentos que mais marcaram a
vida da dupla ou do casal e que os relembre de sua relagéo.

Cada paciente com Alzheimer é um caso diferente.
N&o sO a doenga progride de maneira singular em cada
individuo, como também sdo diversos 0s recursos de que
cada cuidador dispde. Essa situacdo gera muita duvida,
estresse e cansaco para os familiares, e faz com que eles ndo
tenham tempo de qualidade com o doente.

“Nosso trabalho da a oportunidade de compartilhar
tempo. Para mim, ha muito amor e cuidado naquele espaco,
assim como muitas alegrias e tristezas”, opina Dowden. “As
histérias ajudam as duplas a lembrarem de que forma, em
suas vidas, elas superaram os desafios e se adaptaram as
adversidades. Isso lhes mostra como foram fortes e
resilientes. Acho que as historias evidenciam a conexao
humana que esta no cerne da relagao que compartilham.”

Ela reforca que apesar das aulas serem sobre a
contacgdo de historias, o intuito principal do projeto é ensinar
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doentes e cuidadores a trabalharem em parceria. Esse
objetivo central lhes motivou a estabelecer, durante as
oficinas, um momento de discussdo sobre como era o
processo de elaboracdo das histdrias em casa.

“Na semana seguinte ao trabalho a gente perguntava:
‘Como foi a escrita dessa semana?’ Nisso, a gente obtinha
muitas informacgdes da familia, como: ‘Nossa, foi muito
dificil porque aconteceu tal coisa’, ao passo que outra diria:
‘Foi um sucesso e tanto! Foi assim que resolvemos o
problema’. Assim, era uma oportunidade de eles
compartilharem estratégias e dificuldades de forma que um
podia apoiar o outro, o que ¢ muito poderoso”, diz.

Os grupos de apoio geralmente sdo voltados para 0s
familiares cuidadores e raramente se observa uma pessoa
diagnosticada com Alzheimer que compareca. Lauren
Dowden, da Northwestern University, defende que uma das
vantagens da oficina ¢ “colocar todos no mesmo espago”
para que busquem, conjuntamente, solugbes para suas
dificuldades.

Completadas as oito semanas do curso, 0s casais ou
duplas estdo prontos para contar sua historia a outras
pessoas. Ha quem passe por todo o trabalho e néo se sinta
confortavel para compartilha-lo com gente de fora do
projeto. Nesses casos, ou quando a doenga progride a ponto
de incapacitar os doentes, sua decisdo de ndo participar €
respeitada.

“Os primeiros contadores de historia dividiram suas
experiéncias durante o Alzheimer's Day”, relembra
Dowden. “E uma conferéncia anual para um grupo de 400
cientistas, pesquisadores, membros da comunidade,
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profissionais da area da salde, pessoas diagnosticadas e
seus familiares.”

A assistente social diz que, desde a primeira
experiéncia, professores de medicina ou de servico social
convidam os participantes do projeto para contarem suas
historias em salas de aula ou eventos da area da saude.
Organizacgdes religiosas também os convidam para darem
seu depoimento. Ela fala que atualmente ha cinco duplas de
contadores que ja expuseram sua historia para mais de 1.600
pessoas na regido de Chicago.

Com um ndmero tdo grande de pessoas ouvindo 0s
relatos e se interessando em conhecer a doenca por outros
angulos, a pesquisadora espera que seu projeto ajude a
acabar com esteredtipos que envolvem a doenga de
Alzheimer.

“Essa ideia de que as historias vao educar os
profissionais dessa area ajuda a reduzir o estigma”, conta.
“Ainda ha muita vergonha, algumas pessoas com a doencga
nos falam que sentem que sua vida acabou ou que perderam
0 seu valor. Entdo, esperamos que programas cOmo esse
trabalhem na direcdo contréria: que os empodere para
contarem suas histdrias.”

Ela diz que ao final de cada contacdo de historias,
sempre pede as pessoas que ouviram o relato que facam uma
avaliacdo da atividade. As respostas positivas d&o certeza a
assistente social de que seu trabalho segue o caminho
correto.

“Nao raro, pessoas podem ndo ter contato com
historias como essas, isto &, conhecer pessoas com essa
doenga, especialmente em sua fase inicial”, fala. “Entao,
muitos ficam sabendo de coisas que ndo sabiam. Eles falam:
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‘Essa experiéncia vai me permitir ser um cuidador melhor’
ou ‘Isso vai me permitir compreender melhor € me conectar
melhor.””

O projeto de Lauren Dowden serve, acima de tudo,
para dar qualidade de vida as pessoas diagnosticadas com
Alzheimer. “Eu acho que as histérias nos ajudam a nos
conectar enquanto seres humanos, especialmente com
pessoas que talvez ndo consigam contar suas historias por
conta propria.”
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A DOENCA
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O aposentado Angelo Ramos® era um homem
formado em economia que nunca teve dividas e sempre
usou o seu dinheiro de modo muito conservador. Por isso
sua filha, Clarice Ramos®, estranhou quando ele, aos 72 anos
de idade, reclamou que estava recebendo cobrangas de uma
empresa de analise de créditos por empréstimos bancérios
que tinha feito.

“Ele tinha emprestado o dinheiro para colegas de
trabalho e ndo entendia por que o banco estava lhe cobrando
em vez de cobrar essas pessoas. Eu pensei: ‘Uma pessoa de
nivel superior sabe que o banco vai cobrar no CPF [Cadastro
de Pessoa Fisica] de quem fez o empréstimo, ndo para quem
0 dinheiro foi dado depois’. Ai eu comecei a achar isso
muito estranho”, conta Ramos.

Como ela ja tinha tido contato com o Alzheimer
porque sua avé e um tio paterno ja haviam desenvolvido a
doenca, suspeitou que o senhor estivesse com ela e o levou
para se consultar com um especialista que acabou
confirmando o diagndstico.

A doenca com a qual o pai de Ramos convive desde
2015 é uma sindrome demencial que leva o nome do
psiquiatra e neuropatologista alemdo Alois Alzheimer
(1864-1915). Em 1906, chegou a seus cuidados o caso de
uma mulher de meia-idade que apresentava perda de
memoria, desorientacdo, déficits de comunicacdo e

8 Nome ficticio a pedido da entrevistada.
% Nome ficticio a pedido da entrevistada.
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alucinagdes, entre outros sintomas. Ela acabou falecendo
em Frankfurt e o doutor, ao examinar seu cérebro, descobriu
alteracOes dentro e fora das células do 6rgao que, décadas
depois, seriam relacionadas ao que hoje se conhece como
doenca de Alzheimer.

A geriatra Cybelle Diniz, meédica assistente da
disciplina de geriatria e gerontologia da Universidade
Federal de Sdo Paulo (UNIFESP) e colaboradora da
Associacgdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZ), explica que
a doenca € neurodegenerativa, pois leva a morte das células
nervosas; progressiva, uma vez que seus efeitos ndo
regridem; e, até 0 momento, incuravel.

“O acompanhamento de pacientes com alto risco de
desenvolvimento de Alzheimer mostrou que as alteracdes
na proteina responsaveis por desencadear a doenca
acontecem de 15 a 20 anos antes do aparecimento dos
sintomas”, conta Diniz. Sendo assim, ela também fala que
“antigamente, se achava que a doenga comegava com a
sindrome demencial, mas hoje ja sabemos que a hora em
que o paciente é diagnosticado com a sindrome é a sua parte
avancada”.

O Alzheimer é o tipo mais comum de deméncia. A
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) descreve deméncia
como uma “sindrome, geralmente cronica e progressiva,
causada por uma variedade de enfermidades do cérebro que
afetam a memoria, o raciocinio légico, o comportamento e
as atividades do dia a dia”.

A Alzheimer’s Disease International, federacao
internacional da doenca, estima que cerca de 50 milhdes de
pessoas (aproximadamente 0,66% da populagdo mundial)
estavam com algum tipo de deméncia em todo o mundo em
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2017. Uma previsdo feita pela entidade calcula que esse
numero deva alcangar os 131,5 milhGes de habitantes em
2050.

Cybelle Diniz explica que o Alzheimer comega com
a desregulacdo de uma proteina existente na membrana das
células nervosas e que existe para proteger o cérebro: a beta-
amiloide.

“Os cientistas ainda ndo sabem o porqué, mas, em
um determinado momento da vida das pessoas acometidas
pelo Alzheimer, essa proteina se modifica e deixa de ter um
funcionamento normal. Ela perde a capacidade de se diluir
facilmente no liquido do cérebro e comeca a se depositar,
intoxicando-o. A partir do momento em que comeca a haver
esse acumulo, isso leva a um efeito em cascata: o tecido
cerebral se inflama e os neur6nios comegam a morrer”,
conta.

A anomalia causada pela beta-amiloide gera outras
desregulacdes no funcionamento do cérebro, entre elas a
atividade de uma segunda proteina, chamada Tau.
Responsavel pela estrutura dos neurénios, ela se quebra e
faz com que as células nervosas percam sua rigidez e seu
formato. Assim, os neurdnios perdem sua funcdo porque
nao conseguem se comunicar entre si e acabam morrendo.

A geriatra refor¢a, no entanto, que esta € apenas uma
teoria formulada pelos cientistas a partir dos estudos que ja
foram feitos até entdo. Ela diz que os pesquisadores ainda
possuem muita dificuldade em compreender os motivos que
levam ao funcionamento anormal dessas proteinas.

“Eu acredito que ha essa dificuldade porque o
cerebro é um 6rgdo multifacetado. Estamos falando de uma
estrutura que tem bilhdes de neurdnios e cada um deles com
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mais milhdes de comunicagbes. Entdo, ndo tem como eu ter
uma unica causa. N&o é como um musculo do brago, por
exemplo, que, quando ha o rompimento de um 0sso, perde
sua funcdo. E realmente um 6rgdo muito rico e, por isso,
muito dificil de se estudar”, opina Diniz.

Ela fala que, no Alzheimer, essas alteragdes se ddo
inicialmente na regido onde sdo formadas as novas
memorias, por isso essa funcdo cognitiva fica tdo afetada e
faz com que este seja 0 sintoma mais conhecido da doenga.
A pessoa enferma pode até se recordar de coisas do passado,
mas n&o se lembra de fatos recentes.

“Essa alteracdo, que comeca na regido da memoria,
se espalha para outras partes do cerebro e isso vai levar aos
demais sintomas da doenga. Como ndo existem dois
cérebros iguais, a forma de aparecimento da doenca em um
paciente ndo se dara da mesma forma que em outro”, diz a
especialista.

Quando os sintomas comecam a se manifestar, isto
é, na fase em que geralmente os diagndsticos sdo feitos, é
comum o paciente desenvolver ansiedade, depressao, apatia
e angustia por conta do medo e da frustragdo ao pensar no
seu futuro com a enfermidade.

Contudo, o avango da doenca traz consigo sintomas
clinicos: ideias fixas ou delirios; alucina¢bes como, por
exemplo, ter visBes ou escutar vozes que ndo existem;
agressividade e irritabilidade; agitacéo; alteracdes no apetite
e no sono; desorientacdo temporal e espacial;
comportamentos sociais improprios como desinibigdo
sexual, perda do controle sobre as necessidades fisioldgicas
e tomar posse de objetos que podem ser seus ou néo e
escondé-los, entre outros.
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A dona de casa Kimiko Yamanaka percebeu que o
marido Sergio Ferreira ndo estava com a saude plena
quando ele comegou a ter pequenos esquecimentos e
confundia o caminho quando estava dirigindo. A principio
0s incidentes passaram despercebidos, mas um deles
chamou a atencéo da esposa.

“Chegou aqui perto de casa e ele me perguntou para
onde ele deveria virar. Eu achei que estava de gozacdo, mas
ele insistiu: ‘Nao, mas aqui eu nunca passei’. E a gente
estava aqui na esquina de casa”, lembrou Yamanaka.

Apesar da ideia de que o Alzheimer é progressivo
levar a crer que o inicio da fase sintomatica seja mais facil
de lidar, Diniz prefere nao fazer esta distingao: “No comego,
0 paciente percebe as suas dificuldades, entdo vamos dizer
gue vocé poderia pensar que 0 cOmeco seja pior para ele.
Mas ndo existe fase facil nem para o doente, nem para seus
familiares. E um continuo de adaptacdo”.

Apo6s oito anos convivendo com o diagndstico da
doenca do marido, Yamanaka conta como faz para lidar com
as alteragdes comportamentais e temperamentais:
“Basicamente, guem cuida tem que ter estratégias para lidar
com o comportamento. Também tem que ser criativo o
tempo todo, para mudar constantemente essas estratégias.”

Uma das taticas da senhora quando o marido esta
agitado é pedir que ele v& ao banheiro verificar se a luz esta
apagada. “So que ai, depois de umas trés vezes, ele percebe
que eu estou Ihe mandando fazer a mesma coisa e fica
nervoso. Por isso, eu mudo e pego para ele varrer a cozinha,
por exemplo”.

A doenca de Alzheimer ndo leva a comprometimento
fisico no inicio da fase sintomaética, mas a pessoa pode ficar

89



Quem esta ai? As memdrias do Alzheimer Pedro Prata

debilitada com a intensificacdo dos outros sintomas. A
preocupagdo com a nutricdo do idoso enfermo deve ser
redobrada tanto por causa das possiveis alteragdes no apetite
quanto pela perda da capacidade de se comunicar que pode
dificultar a deteccédo de quaisquer problemas em seu corpo.

“A debilidade fisica vem com o avangar da doenga e
vem a partir do momento em que 0 paciente vai ter
dificuldade nas atividades bésicas da sua vida e, ai, ele ja
esta bastante comprometido”, explica a geriatra.

Como o Alzheimer ndo leva a perdas do vigor fisico
logo de inicio, € muito comum pacientes mascararem 0S
sintomas. Os mais escolarizados, por exemplo, driblam os
problemas comunicacionais substituindo uma palavra da
qual ndo se lembram por sinbnimos. Diniz conta, também,
que é comum os doentes arrumarem desculpas para explicar
por que ndo mais executam certas atividades e que 0s
cbnjuges podem ser cumplices nessa tarefa, dificultando a
deteccdo da doenca pelos filhos.

“Acho que ndo deve ser facil vocé com 60 ou 65 anos
perceber que estd ficando atrapalhado e esquecido. Até
porque a doenca de Alzheimer tem um estigma muito
grande. A gente sempre fala que ela ndo é uma sentenca de
morte, mas de incapacidade. Entdo, é Obvio que muitas
vezes 0 paciente fica inseguro, assustado, podendo até
deprimir nessa fase. Ele pode, sim, dissimular no sentido de
ndo querer aceitar”, afirma.

No caso de Clarice Ramos, ela demorou a perceber
0s sintomas porque o pai era divorciado havia 17 anos de
sua mde e mantinha uma vida independente da sua, com
alguns encontros esporadicos. Porém, uma vez
diagnosticado, passou a morar com a outra filha, a ex-
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mulher e 0 genro. Agora que 0 acompanha mais de perto, a
administradora percebe que o pai reconhece a chegada das
dificuldades por causa da doenga, mas que ndo as assume
para a familia.

“Ele costumava ir sozinho para Santos [litoral do
estado de Sdo Paulo]. Agora, parece que ndo tem mais
confianga. Ndés também achamos que ja ndo pode mais, mas
ele ndo assume essa dificuldade. Entéo ele diz: ‘Ah, ndo tem
muita graca ir sozinho’”, conta.

Embora ainda exista muita davida entre os cientistas
quanto as causas da doenca, o fator genético € um dos que
mais assustam muitos filhos de pacientes diagnosticados.
Os especialistas ndo lidam com as causas, mas sim com
grupos de risco. A geriatra fala que, além do fator
hereditario ndo ser por si s6 determinante, estudos
cientificos apontam que a carga genética de uma pessoa €
altamente influenciavel pelo meio e por suas condicGes de
vida.

“Os principais fatores de risco sdo: baixa
escolaridade; presenca de agressdes ao cérebro; antecedente
de hipertensdo e acidente vascular cerebral (AVC);
obesidade; e diabetes. Isso tudo vai dar uma resultante que
sera seu envelhecimento neurologico”, diz.

Atividade fisica tem influéncia na reducdo das
causas de certos tipos de deméncia como, por exemplo, a
vascular. No entanto, ndo ha comprovacao cientifica de que
pessoas com alta escolaridade ou que exercitem 0 corpo
com frequéncia estardo livres do risco de desenvolver
Alzheimer. O filme Para Sempre Alice, por exemplo, tem
como personagem principal uma professora de linguistica
da universidade Columbia, em Nova York, que praticava
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corrida em seu cotidiano e que, apesar do nivel alto de
escolarizacdo e da boa forma fisica, desenvolveu a
sindrome.

Apesar disso, Diniz cita estudos que apontam
relacbes entre a queda na incidéncia de Alzheimer nos
paises nérdicos e as politicas publicas instauradas por esse
grupo de paises para prevenir doencas cardiovasculares, e
salienta que manter o corpo sdo é uma forma, sim, de reduzir
as chances de desenvolver a doenca.

“Se considerarmos que a doenga tem um pico de
incidéncia em torno dos 60 anos e que ela tem um grande
periodo silencioso de cerca de 15 anos, se a pessoa estiver
sedentéria e com problemas cardiovasculares aos 45 e tiver
predisposicao para a doenga, a chance de evoluir no futuro
para o Alzheimer € grande”, opina.

O Alzheimer é muito mais conhecido pela populagédo
e debatido na midia hoje do que ha algumas décadas. Se a
grande exposicdo do tema possibilita uma maior
conscientizagdo, por outro lado os especialistas notam que
isso tem levado a um numero equivocado de diagnosticos.
Outros tipos de deméncia e até de doencas ndo neurolégicas
podem ser confundidas com a doenga de Alzheimer.

“Existem outras doencas fisicas, até mesmo que nao
s&o neuroldgicas, que podem causar alteracdes de memoria
e que precisam ser descartadas antes de se dar o diagndstico
de Alzheimer: alteracdo na tireoide, falta de vitamina B12 e
até apneia do sono, entre outras. Ha, também, pessoas muito
deprimidas ou muito ansiosas que apresentam queda de
concentracéo e de performance. Muitas vezes se confundem
esses sintomas com falta de memoria e logo se acha que é
Alzheimer, mas isso estd errado”, afirma a especialista.
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Ela explica que o passo inicial a ser tomado pelo
médico é a identificacdo de quadro demencial por meio das
perdas neuroldgicas: “A primeira coisa que deve ser feita
por um médico experiente, de preferéncia um neurologista,
geriatra ou psiquiatra, € procurar identificar corretamente
quais sintomas surgiram primeiro, quais vieram na
sequéncia e quais sd8o mais predominantes. Sem esse
processo, ndo vai conseguir chegar a sindrome demencial”.

Diagnosticando-a e constatando-se que ha perda de
memoria, é possivel que o quadro seja da doenca de
Alzheimer. Nesse sentido, é preciso fazer um exame
diagndstico completo para descartar outras possiveis
doencas. “A Sociedade Brasileira de Neurologia recomenda
que seja feito: teste de vitamina B12 e de &cido fdlico;
funcéo da tireoide; funcdo hepatica; sorologia para sifilis e,
em alguns casos, para Aids; e, pelo menos, uma imagem
cerebral, seja tomografia ou, de preferéncia, seja
ressonancia, porque a gente vai ter mais dados e vai
conseguir visualizar melhor a regido do hipocampo, que é a
regido da nova memoria e que adoece na doenca de
Alzheimer”, informa Diniz.

O neurologista que acompanha a doenca do Sergio
Ferreira, marido de Kimiko Yamanaka, pediu uma série de
exames que identificaram uma mancha em seu cérebro que
seria a causa para o desenvolvimento do Alzheimer. Ela é
consequéncia de uma batida de carro que deixou Ferreiraem
coma quando ele ainda era jovem.

“Na época em que nos casamos, ele me contou que
um dia poderia ter problemas por causa daquela batida. S6
que eu nem lembrei mais, ele nunca demonstrou nada. Ele
até brincava: ‘De repente, eu vou virar um louquinho por
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causa disso’. Na época era brincadeira, mas agora a gente
Vvé que realmente trouxe uma consequéncia”, lembra
Yamanaka.

Elias Spiegelman, engenheiro aposentado, levou a
esposa, Menucha Spiegelman, para uma consulta médica
quando identificou os caracteristicos esquecimentos e as
repeticbes em sua comunicacao.

A senhora se consultou por dois anos com o0
especialista que fez o seu diagnostico, porém o modo de
trabalho do profissional ndo agradava Spiegelman. Por isso,
quando sua filha recebeu a indicagdo de outra meédica,
decidiu levar sua esposa para se consultar com ela. Ele cita
as diferencas que viu do especialista anterior para a atual e
explica por que optou por seguir o tratamento com ela.

“Em primeiro lugar, o médico anterior deu o
diagndstico da doenca de Alzheimer somente pelos
esquecimentos de minha esposa, ao passo que a primeira
coisa que a especialista atual fez foi pedir uma
complementacdo de exames. Além disso, o anterior dizia
que o negdcio dele era so dar remeédio para a doenca e para
controlar o comportamento de minha mulher. Ja a
especialista atual ndo, ela se preocupa com a saude geral da
pessoa. Entdo eu gostei mais dela”, conta Spiegelman.

Fazer o diagndstico correto € importante para que
seja prescrito o tratamento farmacologico adequado e para
que seja feito um progndstico correto para o paciente. A
geriatra explica que h& dificuldade em se descobrir novos
medicamentos. Atualmente existem poucas drogas
disponiveis, que atuam de duas formas no cérebro.

A primeira categoria seria a dos anticolinesterasicos,
drogas que inibem a producdo de enzimas que funcionam
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como limpadores de uma substancia chamada acetilcolina.
Ela é produzida e compartilhada entre os neurbnios da
regido da memoria e € fundamental para a comunicagéo de
um com o outro.

“Entdo, os anticolinesterasicos sao medicagdes que
aumentam a quantidade de acetilcolina e isso faz com que
os sintomas melhorem durante um tempo. Como a doenca
continua progredindo e os neurdnios vdo morrendo, chega
uma fase em que a quantidade de neurdnios produzindo essa
substancia é muito pouca. Assim, o remeédio deixa de ser
importante”, diz a especialista.

Quando o quadro clinico do paciente chega nesse
estagio, isto €, na fase moderada a grave da doenca, 0
médico ou terapeuta para de prescrever 0S
anticolinesterdsicos e comeca um tratamento com
memantina. Essa droga tem a funcdo de aumentar a
sensibilidade dos neur6nios aos estimulos nervosos.

“A memantina nao faz tanta diferenca no inicio da
doenca porque o paciente ainda possui muitos neurdnios.
Mas, a partir da fase moderada, essa melhora na
sensibilidade das células nervosas para perceber que chegou
um estimulo pode ser importante”, fala Diniz.

A geriatra conta que os medicamentos sao prescritos
na dose mais alta a qual o paciente se adapte, pois eles
possuem efeitos colaterais como nausea, vomito, dor de
cabeca, enjoo, agitacdo e emagrecimento. Ela estima um
periodo minimo de seis meses para o terapeuta verificar se
a medicacdo fez efeito ou ndo. H4, até mesmo, pacientes que
ndo se adaptam a nenhuma das drogas disponiveis. Nesses
casos, deve-se recorrer somente a musicoterapia,
arteterapia, terapia ocupacional, aromaterapia, estimulo
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cognitivo e album de vida, entre outras terapias ndo
farmacologicas.

“Isso ¢ o tratamento da deméncia, porque vocé
também vai usar medicamentos para controlar o
comportamento que ndo interferem na sindrome demencial.
Por exemplo, usam-se remedios para acalmar pacientes
bravos ou para melhorar quadros depressivos. Porém,
alguns dos sintomas comportamentais e psicoldgicos nao
respondem bem a remédios. Nesses casos, 0 paciente so fica
sedado e a efetividade sobre o controle dos sintomas € muito
pequena”, diz.

Cybelle Diniz, geriatra, fala que o tratamento
medicamentoso do Alzheimer € fornecido pelo Sistema
Unico de Saude (SUS), bem como é possivel fazer os
exames diagnosticos na rede publica de saude, apesar da
possivel demora. Por outro lado, quando se fala do
tratamento ndo farmacolégico da doenca, 0s servicos
gratuitos fornecidos pelo governo se tornam mais escassos.

“Existem agdes pontuais nos centros de referéncia,
onde o doente vai poder fazer atividade fisica,
musicoterapia e trabalhos cognitivos com a memdria, por
exemplo, mas ndo de forma disseminada dentro da rede
publica. Deveria, mas ndao tem. O SUS oferece
pouquissimas vagas em instituicdes de longa permanéncia e
0 Hospital-Dia, de assisténcia durante o dia, também tem
poucas vagas”, afirma a geriatra.

Yamanaka leva o marido a um Centro-Dia trés vezes
por semana. Ela conta que os dias em que Ferreira esta na
instituicdo sdo imprescindiveis para que ela faga 0s servicos
de casa sem precisar se preocupar com ele. Além disso, a
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senhora enxerga que as atividades feitas no local ajudam a
amenizar as alteragcbes comportamentais e temperamentais.

“Eu sinto que ele deu uma brecadinha porque ele faz
muita atividade. Eles pintam, dancam e os exercicios
mudam a todo instante, entdo a cabeca vai girando. Assim,
nao da tempo de ficar pensando em querer fugir”, pondera
Yamanaka, falando que um dos comportamentos de Ferreira
¢ querer “ir embora. Ele s6 quer sair andando, nao importa
para onde”.

Dados obtidos junto a Secretaria Municipal de
Assisténcia e Desenvolvimento Social de S&o Paulo
(SMADS) informam que, em 2017, a capacidade de
atendimento nas Instituicbes de Longa Permanéncia para
Idosos (ILPIs) variou entre 480 e 510 vagas. No periodo, 0
numero de idosos atendidos passou de 359 em janeiro para
480 em dezembro, més em que atingiu sua capacidade
maxima.

Aproximadamente 59% dos abrigamentos feitos nas
ILPIs no periodo mencionado foram motivados por
dificuldade financeira para cuidado pessoal. De todos os
idosos atendidos, 62 apresentavam o diagnostico da doenga
de Alzheimer.

Os numeros ndo condizem com a dimensdo do
problema. Estimativa feita pela Alzheimer’s Disease
International indicou que o Brasil é o quinto pais com o
maior numero de pessoas com deméncia no planeta. Em
2015, aproximadamente 1,6 milhdo de cidad&dos tinham a
sindrome. Em comparagdo com os dados do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) de 2017, se
todos os doentes vivessem em um Unico municipio, este
seria 0 10° mais populoso do pais.
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Para Diniz, o numero de casos deve crescer devido
ao aumento na longevidade e na expectativa de vida e, por
si s0s, as estatisticas mostram a importancia de o governo
investir no tratamento da doenca. Além disso, ela reforca
que “ndo é s6 uma pessoa que adoece, mas uma familia
inteira”.

Isso porque ser cuidador de um paciente € uma carga
muito pesada para o familiar de uma pessoa diagnosticada
com Alzheimer, tanto pelo lado emocional, uma vez que
geralmente o doente € alguém de valor afetivo inestiméavel
e que ja cuidou de quem agora lhe cuida, como também pelo
fato de o cuidador ter de gerir toda a vida do enfermo.

A geriatra enxerga, nos casos que chegam a sua
clinica, que os familiares passam por fases em relacdo a
doenca. Primeiro, h& um momento de negacdo, no qual o
ente querido duvida do diagnostico feito pelo médico e
procura outros especialistas. No entanto, a verdade acaba se
tornando irrefutavel, e os familiares tendem a ficar bravos
com a situacdo. Em seguida, vem a fase da depressédo, na
qual os cuidadores se sentem muito tristes com a situacédo
do parente. Sé entdo € que, superando todas essas fases, eles
conseguem enfrentar a doenca de cabeca erguida.

“O proposito disso € uma busca pessoal. Quando o
familiar consegue entender que existe propdsito e um
aprendizado em todo esse sofrimento, ele e o paciente véo
muito melhor. Muitas vezes o parente ndo consegue, pode
ficar parado em uma dessas fases que eu falei. E, se a gente
ndo caminha com esse sentimento, acaba adoecendo. Ha
pessoas que deprimem e até quem passe a ndo aceitar o pai
ou a mae com Alzheimer”, contou a geriatra.
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Nem sempre os doentes e seus familiares ficam
deprimidos ou desesperancosos com o diagnostico. Elias
Spiegelman nega que ele ou sua esposa tenham ficado
abatidos com a confirmacéo do Alzheimer.

“Assim que soubemos que ela estava com
Alzheimer, comegamos a dar remédio e ponto final”, fala o
engenheiro aposentado. “Fazer o qué? Se o médico ¢
especialista e estd convencido, ndo adianta querer outros
diagnosticos, € dar murro em ponta de faca. Eu aceiteli, ela
também, e ja comecamos o tratamento.”

Ja a familia de Clarice Ramos recebeu o diagndstico
de Angelo com certo alivio, pois finalmente
compreenderam 0 que estava se passando com seu pai: “A
minha sensacao foi de alivio no sentido de entender por que
tudo aquilo estava acontecendo com ele. Ao invés de ficar
triste, fiquei feliz porque poderiamos iniciar o tratamento
que representaria qualidade de vida para ele”.

Ha uma observacdo entre os especialistas de que
geralmente s&o as filhas mulheres e solteiras que acabam
ficando com a responsabilidade de cuidar do pai ou mée
com Alzheimer. E geralmente apenas um ou poucos filhos
tomam a tarefa para si, mesmo em familias com um ndmero
grande de pessoas, 0 que torna a doenca ainda mais
desgastante.

Diniz ressalta a importancia da conscientizacdo dos
cuidadores sobre a doenca: “Hoje em dia, ha um nivel de
evidéncia cientifica sobre a importancia da educacdo do
cuidador no tratamento quase tdo bom quanto dos remedios
porque é conforme o modo como ele age diante dos
sintomas que eles vao diminuir ou se intensificar”.
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Ela deu um exemplo de como lidar com os pacientes
que apresentam distarbios comportamentais e psicologicos.
Em muitos casos, os doentes se recusam a fazer as tarefas
do dia a dia quando seu cuidador precisa que eles fagcam
como, por exemplo, tomar banho. Mesmo que o cuidador
seja extremamente atencioso, ha situacfes em que a
paciéncia acaba e a tendéncia é bater de frente com a pessoa
sob seus cuidados.

“E preciso lembrar que a pessoa com Alzheimer n&o
tem o controle que ja teve sobre o cérebro. Entdo, ela esta
naturalmente predisposta a ter arroubos emocionais. Assim,
a primeira coisa que a gente pede €: ndo bate de frente, vai
pela tangente. Se o paciente ndo quer tomar banho, nédo
adianta dizer ‘Vocé vai tomar banho agora sim!’, é preciso
convencé-lo de outras formas. Se for um dia frio, chame-o
para ver como a dgua esta quente, por exemplo”, fala.

Clarice Ramos precisou usar da imaginacao para
conseguir convencer o pai a ir ao médico para saber se o que
ele tinha era, de fato, Alzheimer. Disse que ele nunca gostou
de fazer consultas médicas nem de tomar remédio, por isso
inventou uma histéria de que um amigo de sua irma
precisava fazer uma pesquisa com pessoas idosas.

“Tive que combinar com 0 médico para fingir que
era uma pesquisa. Ele falou: ‘Entdo, seu Angelo, aqui esta a
pesquisa’, teve que ser assim. Foi assim que conseguiu fazer
uma anamnese”, contou a filha do senhor, explicando como
0 médico contornou a negacdo do pai em ser examinado
para conseguir fazer uma entrevista com ele e saber um
pouco dos sintomas. A mesma tatica de fingir uma pesquisa
foi adotada para realizar todos 0s exames comprobatorios.
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Em outras ocasides, a administradora também ja
tentou uma abordagem mais dura com o idoso, mas diz que
o resultado foi desastroso. Foi o caso, por exemplo, de
quando o pai ndo queria praticar 0s exercicios propostos por
um fisioterapeuta contratado por ela.

“EBu falei para ele: ‘Pai, os exercicios do
fisioterapeuta sdo uma questdo de saude. Isso ai € uma coisa
que voceé precisa fazer porque, do contrario, uma hora ndo
vai mais conseguir andar e pode até ficar numa cadeira de
rodas’. Nossa, para que fui falar isso? Ele me respondeu
assim: ‘Se ¢ para vir aqui na minha casa para me colocar
para baixo, ndo venha’”’, relembrou Ramos.

Esse € um dos exemplos de conselhos que o
terapeuta pode e deve dar aos familiares cuidadores. Diniz
defende que a conversa entre 0 médico, a familia e o
paciente deve ser feita da forma mais aberta e respeitosa
possivel, para que os familiares ndo fiqguem desassistidos e
possam avancar no processo de amadurecimento da
compreenséo da doenca.

“Quanto mais franco for o didlogo, melhor sera para
poder identificar os sintomas. Um familiar pode estar sendo
agredido e acredita que tem que aguentar aquela situacéo
porque acha que e da doenca. Mas, as vezes, 0 médico pode
ajudar, seja com intervengdes farmacoldgicas ou nao”,
sugere.
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OS GRUPQOS DE APOIO

A dona de casa Kimiko Yamanaka tem agenda cheia
na ultima terca-feira de cada més. A tarde, ela vai a um
grupo de apoio para familiares cuidadores de pessoas com
Alzheimer no Hospital do Servidor Publico Municipal, na
zona sul da capital. Quando acaba a reunido, pega o metro
na estacao Vergueiro e segue até a parada da Saude, que fica
a alguns minutos de caminhada da sua casa. Come o jantar
e volta a pegar o metrd, dessa vez com destino a estacao
Santa Cruz, onde vai ao encontro de familiares coordenado
pela ABRAz no Colégio Arquidiocesano.

“E bom porque a gente fica tio imersa no problema
que, se ndo tem alguém para falar algo diferente, ndo
enxerga outras coisas. Agora, eu ja estou enxergando
bastante porque eu vou nas palestras do Alzheimer”,
argumenta.

Além dos dois encontros no mesmo dia, Yamanaka
ainda vai na reunido promovida pelo Instituto Alzheimer
Brasil (IAB), na Paroquia Santa Maria Margarida, Vila
Mariana. “Em cada lugar ¢ diferente, os temas abordados
sdo outros. E muito ampla essa questio do cuidado”,
justifica.

Como disse a geriatra Cybelle Diniz, a doenca de
Alzheimer néo afeta somente a vida daqueles que por ela
sdo acometidos, mas também a de sua familia e daqueles
que fazem parte de seu cotidiano. As entidades que lidam
com o Alzheimer destacam a importancia dos grupos de
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apoio para familiares porque a sua conscientizacdo e seu
bem-estar refletem na piora ou melhora dos sintomas dos
pacientes.

A inglesa Judy Robbe administra mensalmente o
grupo Harmonia de Viver, em Belo Horizonte, e acredita
que ha uma tendéncia dentro da area médica de valorizar os
trabalhos de conscientizacdo dos familiares cuidadores.
Além disso, explica que o foco de seu grupo de apoio € o
tratamento ndo medicamentoso da doenca.

“Hoje, os médicos veem o beneficio do nosso
trabalho. Nas reunides, os familiares aprendem a lidar de
forma ndo farmacoldgica com situac@es dificeis como, por
exemplo, quando a pessoa fica agitada ou irritada. Em vez
de eles irem ao medico para pedir mais um remédio, a gente
ajuda a lidar com essas situag¢des”, explica Robbe.

Yamanaka conta que um dos palestrantes que
compareceram a um dos grupos de apoio que ela frequenta
Ihe ensinou sobre um problema que estava presente em sua
vida, mas que ela desconhecia: a sindrome do pér do sol. Os
especialistas ja perceberam que a passagem do dia para a
noite € um momento de maior confusdo e agitacdo nos
pacientes com Alzheimer.

A senhora ja havia percebido isso, SO que associou a
agitacao do marido a outra coisa: “Eu comecei a notar que
toda a vez que o Sérgio tomava banho a tarde, ele queria
sair. Entdo, eu pensei na minha cabeca: ‘Nao vou deixar
mais ele tomar banho a tarde, porque ai ele ndo fica
querendo sair’”.

Ela comentou o resultado de sua observacdo com a
vizinha, cuja avo também tivera Alzheimer, e a mulher disse
que seus familiares também fizeram a mesma associacéo.
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“Como a avé dela morava no interior, ndo tinha como
segura-la. Entéo, ela saia e demoravam a achéa-la. Por isso,
deixaram de dar banho, apenas passavam um paninho a
tarde para ela ndo querer sair. Mesmo assim, de vez em
quando ela saia”, contou Yamanaka.

O esclarecimento sobre o0 porqué do comportamento
veio apOs um especialista expor o assunto em uma das
palestras: “O palestrante falou sobre isso e ai que eu
descobri. Falei: ‘Nossa, tem mesmo’, e todo o mundo tinha
amesma queixa. Entéo, eles recomendaram acender as luzes
da casa e realmente dar o banho mais cedo porque se ele
quiser sair depois, ainda ¢ cedo para dar uma volta”.

Robbe mantém contato com muitos pacientes com
deméncia e costuma descrever o avanco da doenga como
uma entrada da pessoa com Alzheimer em um outro mundo.
Ela continua existindo, porém as situacdes e 0 tempo se
apresentam de forma diferente. Por isso, os familiares,
profissionais da salde e demais pessoas proximas ao
enfermo servem como seus tradutores. A esse conjunto de
pessoas ela chama de “rede de suporte” ou “teia”, ¢ destaca
a importéncia da sua capacitacdo na promocao da qualidade
de vida dos pacientes.

“Eu converso muito com pessoas com deméncia que
ainda conseguem se comunicar comigo. Elas me dizem que
0 mundo da deméncia ndo é tdo ruim se houver o devido
suporte das pessoas que as rodeiam. Ou seja, com os devidos
conhecimento e habilidade daqueles que o rodeiam, é
possivel que esse trajeto da doenga seja menos doloroso,
menos estressante e menos triste para o doente e para
aqueles que o cercam”, explicou.
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Os encontros servem como espaco para partilha de
experiéncias e de dicas para lidar melhor com os desafios do
dia a dia, para fornecimento de informacdes sobre a doenca,
como roda de conversa sobre 0s sentimentos, para elucidar
duvidas e corrigir erros involuntarios.

Judy Robbe é um exemplo de como a disposicéo e o
trabalho fazem com que um grupo de apoio se fortaleca. Ela
coordena o Harmonia de Viver ha 29 anos e conversou
comigo por telefone para uma longa entrevista sobre o
projeto. De fala calma, Robbe conserva a pontualidade
inglesa. Nossa conversa estava marcada para as onze horas
da manhd de um sabado, mas liguei dez minutos adiantado
e a senhora de 77 anos me atendeu, dizendo que j& estava
sentada ao lado do telefone, esperando a ligagéo.

“Ninguém vive s6 de memoria, somos muito mais do
que isso. Obviamente que ela é extremamente importante
para que nos funcionemos e sejamos independentes na nossa
vida diaria. Porém, uma pessoa é feita de muito mais do que
memoria. A gente diz que o processo da deméncia causa a
perda das capacidades diversas”, explicou a coordenadora
do grupo sobre a degeneracdo das funcdes cognitivas do
cérebro causadas pelo Alzheimer.

A relacdo de Robbe com a doenca comecou no fim
dos anos 1980, quando ainda era professora de inglés. Ela
estava na Alemanha para visitar um dos filhos e reviu um
casal de velhos amigos. Foi nessa visita que ficou sabendo
que o senhor estava impossibilitado de dirigir e apresentava
comportamentos estranhos que o levaram a abandonar o
cargo de diretor de uma empresa. Sua esposa n&o
compreendia a situacdo do marido e acabou se tornando
alcodlica.
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“Esse caso mexeu demais comigo. Relatando isso
com alguns dos meus alunos de inglés que em sua maioria
eram medicos da area de geriatria e psiquiatria, fiquei
sabendo que havia muitos casos de consultorio, mas que eles
nédo tinham informac&o sobre como orientar adequadamente
os familiares. Isso explicou por que o médico |4 na
Alemanha também nao orientou aquela esposa”, contou a
inglesa.

Intrigada, foi incentivada por um geriatra a ir atras
de conhecimento sobre o assunto. Assim germinava o grupo
Harmonia de Viver: “Eu nunca tinha visto grupo de apoio,
ndo havia nada disso no Brasil. Eu escrevi para Londres,
minha terra, pedindo alguma orientacdo. Como naquela
época ndo havia internet, isso foi feito por carta. Em
resposta, eles me mandaram pacotes com materiais para
leigos, explicando a doenca e ensinando a lidar com as
diferentes situagdes”.

A entdo professora estava em contato com a
Alzheimer Disease Society, que mais tarde mudaria de
nome para Alzheimer’s Disease International quando
passou a ser a federacdo mundial de associagbes de
Alzheimer.  Posteriormente, ela também pediria
informac@es a grupos semelhantes na Africa do Sul e nos
Estados Unidos.

Robbe traduziu todo o material recebido e distribuiu
entre 0os medicos psiquiatras e geriatras com 0s quais tinha
contato, para que eles entregassem para as familias de seus
pacientes. Foi nesse processo que ela comecou a entender e
a se interessar pela doenga. Logo ela receberia material com
instrugcfes para montar um grupo de autoajuda para
familiares de pacientes com Alzheimer. Optou por centrar a
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lideranca em si e descartou o uso de dinheiro em qualquer
ambito das atuacdes do grupo. Pediu a um padre de Belo
Horizonte para usar gratuitamente uma sala da Igreja Sao
Mateus, na zona sul da capital mineira, e convidou 0s
familiares dos pacientes dos médicos que conhecia a
participar.

“Mineiro ¢ muito desconfiado. Entdo, quando eu
ligava para as familias explicando que teriamos um encontro
mensal aberto a todos na igreja, a primeira pergunta sempre
era: ‘Quanto custa?’. Eu dizia que era de graca e logo em
seguida vinha outra pergunta: ‘E ligado a Igreja?’.
Respondia que ndo, que apenas o0 espaco era fornecido por
ela. Havia muita desconfianga, mas aos poucos foram
chegando pessoas. Depois de um ou dois anos, a sala ficou
pequena ¢ tivemos de mudar de espago”, relembra Robbe.

Ela chegou a expandir o grupo para seis espacos de
didlogo espalhados pela cidade, mas seus compromissos
profissionais cresceram ao longo dos anos e foi obrigada a
manter somente a roda de conversa no espaco inicial. Os
encontros mensais duram em torno de duas horas e meia e
ocorrem todo terceiro sabado do més. A organizadora
informa que cada encontro recebe em torno de 30 a 40
participantes. Ndo é possivel fazer uma estimativa de
guantas pessoas ja compareceram ao longo dos 29 anos,
uma vez que ha quem va em mais de uma reunido, outros
que véo de forma intermitente e, ainda, alguns que chegam
a ir por muitos anos.

Ela cita os beneficios do grupo de apoio: “O grupo
serve para compartilnar sentimentos e experiéncias;
aprender sobre a doenca e como cuidar do familiar; ouvir
pessoas que passam por situagdes similares a vocé; ajudar o
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outro por meio da troca de experiéncias e informacdes; fazer
amizade com gente que entende do assunto; se conscientizar
sobre a importancia de cuidar de si para cuidar do outro; e
saber que nao se esta s6 no enfrentamento da doenga”.

Enquanto isso, em S&o Paulo, Yamanaka também
aprecia a troca de experiéncias entre os familiares nos
encontros dos grupos de apoio: “La nos encontros do
Colégio Arquidiocesano, a turma fala: ‘Ah, aconteceu isso
¢ eu fiz assim, deu certo’. Ou entdo: ‘Fiz tal coisa e
funcionou’. E uma forma de vocé ver que tem varios jeitos
de agir para um determinado problema”.

A senhora diz que a maioria das pessoas que
comparecem é filha ou parente de pessoas com Alzheimer,
ao passo que ela é uma das poucas esposas que vao. Ao
pensar sobre 0 caso das suas amigas que nao tém o seu
hébito, afirma que elas ndo tém com quem deixar o doente
e que eles ja ndo possuem a disposicdo fisica para
acompanha-las.

Em contrapartida, o espaco de partilha das
experiéncias é justamente o que Clarice Ramos mais sente
falta no grupo de apoio da zona sul: “O que eu sinto falta
quando eu vou é que ndo ha uma troca entre as familias,
como uma roda em que uma pessoa possa levar um
problema e as outras falem: ‘Ah, eu fago desse ou daquele
jeito’”.

A solucdo que ela encontrou foi se aproximar da
coordenadora do grupo para esclarecer suas duavidas:
“Muitas vezes, o que eu fazia era mandar um e-mail para a
Thais [coordenadora] ou chegava mais cedo para perguntar,
porque ndo tem um espago para troca, sO para a gente
receber as informacgdes das palestras”.
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Yamanaka ja pensa qual € o proximo conselho que
ela vai compartilhar quando surgir a oportunidade: “Algo
que eu aprendi com o Sérgio e que talvez eu fale numa
proxima oportunidade para as pessoas € que ele, quando fica
com vontade de comer alguma coisa, comeca a ficar
agitado. Acho que comeca a dar gastura e ele ndo sabe que
quer pedir alguma coisa para comer. Entéo, eu dou um leite
quente ou um lanchinho e ele acalma”.

Em Belo Horizonte, Robbe enxerga no grupo de
apoio uma possibilidade de crescimento pessoal para 0s
familiares de doentes com Alzheimer e conta um exercicio
que faz esporadicamente com 0s seus participantes. Ela
pede a todos os presentes que digam as mudancas negativas
que a doenca trouxe para sua familia, isto é, as perdas que
eles notaram: “Chovem respostas, todo o mundo fala um
monte de perdas: culpa, raiva, cansaco, perda de sono,
revolta, falta de cooperacdo dos familiares, conflito na
familia, perda do colo da mae”.

Quando as respostas se esgotam, ela muda a
pergunta: o que a doenca trouxe de positivo para eles e sua
familia? A principio, a questao causa estranhamento. Como
uma doenca tdo devastadora pode trazer algum beneficio?
“Mas, aos poucos, de repente uma pessoa me fala: ‘Eu vi
que meus filhos amadureceram rapidamente’. Outra percebe
que ‘Me tornei mais paciente’. Também ha quem diga:
‘Passei a apreciar mais a ajuda dos outros’”, lembra a
criadora do Harmonia de Viver.

Ela separa os pontos negativos em uma lista e 0s
positivos, em outra. Garante que as duas colunas acabam
sempre ficando quase do mesmo tamanho: “Eu reforcgo isso
toda a reunido: cuidar de uma pessoa com esse tipo de
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doenca pode proporcionar um crescimento pessoal muito
grande, vai depender do olhar e da atitude dos familiares. E
nitida a mudanca naqueles que frequentam as reunifes ao
longo de muito tempo. Eles mesmos percebem, passam isso
para os outros € comentam sobre esse crescimento pessoal”.

E muito comum familiares cuidadores de pacientes
com Alzheimer enfrentarem raiva, tristeza, ressentimento,
vergonha e outras emocdes que resultam do arduo trabalho
de suprir, da melhor forma possivel, as necessidades do
doente. Robbe explica que essas emogdes sdo naturais e que
€ importante para os médicos das especialidades mais
variadas que, ao examinarem seus pacientes, levem em
conta o fato de eles serem ou ndo cuidadores de um familiar
com Alzheimer,

Ela diz, também, que a culpa é um sentimento muito
presente entre cuidadores: culpa de se divertir e deixar o
parente sozinho; culpa de sentir raiva por algum
comportamento do doente; culpa por achar que nunca esta
fazendo o bastante. “Eu falo que € preciso tirar essa palavra
do vocabulario. O fato de o cuidador ir a um grupo de apoio
num sabado a tarde, vindo de longe, para buscar
informacdes e orientagcdes de como cuidar melhor do ente
querido, ja me mostra a sua boa vontade de fazer o melhor
dentro de seus limites”, aponta.

Os grupos de apoio também servem para incentivar
os familiares a ndo abandonar o trabalho que realizam com
o enfermo. Os tratamentos ndo farmacoldgicos séo
fundamentais para o bem-estar e a qualidade de vida dos
pacientes e alguns ajudam a frear os sintomas da doenca.
Contudo, ainda ndo ha uma forma de parar completamente
0 Alzheimer.
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Sérgio Ferreira esta com disfagia, dificuldade em
fazer a degluticdo de liquidos e alimentos, e Yamanaka foi
aconselhada a leva-lo para se consultar com um
fonoaudiologo. A principio ela ndo ia leva-lo, mas a
conscientizagdo adquirida nos grupos de apoio a fez mudar
de ideia.

“Eu pensei: ‘Ah, tem que levar no fonoauditlogo?
Ele ndo vai aprender mais nada’. Mas, segundo eu estou
escutando, eu devo levar. Ele ndo vai aprender nada, mas
guem tem que saber o que fazer sou eu. Entdo, agora vou
comegar a procurar um especialista onde possa leva-lo”,
contou.

“Muitas vezes, os familiares ndo veem necessidade
de se esforcar. E comum a pessoa se perguntar: ‘Vale a
pena? O que adianta? Me mato de inventar coisas, mas a
doenca vai avangar de qualquer jeito’. O grupo de apoio
ensina que vale a pena, sim, se esforcar para depois colocar
a cabeca no travesseiro e dizer: ‘Estou tranquilo com minha
consciéncia, aprendi muito com essa experiéncia’”, pondera
Robbe.

Outra vantagem fundamental da existéncia dos
grupos de apoio é a luta contra o estigma social que
portadores de Alzheimer carregam. Ramos reconhece que
as pessoas nao estdo preparadas para lidar com um paciente
com Alzheimer.

“Minha mae levou meu pai para fazer um exame e
falou para o pessoal que ele tinha a doenca. Eu percebo que
tratam ele como criancga, falam com voz fininha: ‘Tudo bem,
seu Angelo’. E, assim, ele ndo ¢ crianga, as pessoas ainda
nao tém um preparo para lidar”, contou.
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A deméncia ainda possui sentido pejorativo no
Brasil e os grupos de autoajuda tém papel essencial no
tratamento aos pacientes. A auséncia desse tipo de préatica
afirmativa pode ter uma forcga fatalista para que as piores
previsoes e preconceitos sobre a doenca se concretizem.

“As pessoas deixam, cada vez mais, de esconder o
caso. Passaram a sair mais, se abrirem mais tanto para
procurar atendimento médico quanto para vir as reunifes e
me procurar particularmente. Tem muitas familias,
principalmente mais conhecidas, que ndo gostam de ir aos
grupos de apoio”, argumenta a inglesa.

Além do estigma por causa da doenca, 0s pacientes
com Alzheimer ainda precisam enfrentar o mito que
relaciona velhice com deméncia. Primeiramente, é preciso
dizer que a velhice ndo é igual para todos. Em segundo
lugar, deve-se destacar que, em compasso com 0 aumento
da expectativa de vida, cresce 0 nimero de idosos que
alcancam idades avancadas com proatividade e salde.

“A velhice € igual para todos? Isso ¢ completamente
equivocado. Atualmente, conhecemos pessoas de até
noventa ou cem anos completamente lGcidas. A deméncia é
uma doenca degenerativa cerebral e ndo faz parte do
envelhecimento. Obviamente, a doenca de Alzheimer é
mais comum no cérebro envelhecido, porém se veem muitos
idosos ativos. Precisamos tirar esse estigma de que a velhice
seja sindnimo de ‘caduquice’”, defende a coordenadora do
grupo Harmonia de Viver.

Um problema grave contra o qual os grupos de apoio
lutam s&o os casos de agressdo e maus-tratos a idosos.
Dados do Ministério dos Direitos Humanos, conseguidos
por meio da Lei de Acesso a Informacdo, mostram que o
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numero Disque 100 do ministério recebeu 8.790 denuncias
de violéncia fisica contra idosos ao longo de 2017. As duas
principais violacdes registradas foram maus-tratos (51,17%
dos casos) e lesdo corporal (41,88%).

A Ouvidoria Nacional dos Direitos Humanos
(ONDH) registra e repassa todas as denuncias que recebe
para 0s 0rgdos responsaveis nas esferas estadual e
municipal. O 6rgdo ndo tem controle sobre as investigacoes
e desdobramentos de cada caso, mas informa que ficou sem
resposta dos Orgdos competentes em cerca de 86% dos
encaminhamentos feitos.

Cerca de 22% das denuncias recebidas pelo
Ministério dos Direitos Humanos foram feitas no estado de
S&o Paulo e encaminhadas a diversos 0rgdos. A Secretaria
de Seguranca Publica do Estado de Séo Paulo (SSP-SP)
informou que foram instaurados 102 inquéritos de leséo
corporal dolosa e 57 de maus-tratos nas Delegacias de
Protecdo ao ldoso nas cidades paulistas em 2017. Nenhuma
pessoa foi presa.

Os idosos diagnosticados com algum tipo de
deméncia sdo ainda mais suscetiveis a esses crimes por
causa das alteragbes comportamentais e temperamentais
desenvolvidas em virtude da doenca.

“Imagina a pessoa com deméncia que nao sabe se
defender e, as vezes, fala coisas inapropriadas ou até mesmo
xinga o familiar que estd se esforcando para cuidar bem
dela. Ha casos em que esse idoso vai receber chutes,
pontapes, esparadrapo na boca, amarra na boca, entre outros
maus-tratos. Isso & muito sério e eu acredito que o familiar
bem orientado, que entende da doenca, vai compreender
melhor quando aquele idoso reage de forma agitada ou até
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agressiva e nao vai reagir também de forma violenta”, diz
Robbe.

“O centro emocional do ser humano ¢ um dos
ultimos a serem apagados. Entao, a pessoa € capaz de sentir
emogoes at¢ uma fase quase vegetativa”, explica. Ela
costuma ensinar aos familiares cuidadores que a melhor
ferramenta para lidar com os pacientes acometidos pelo
Alzheimer € proporcionar emocdes positivas a eles.

“Eu digo para os familiares proporem uma emog¢ao
positiva para o doente. Pode ser por meio da musica, pela
chegada de um netinho no colo ou algo gostoso para comer.
Mesmo que, horas ou minutos depois, essa pessoa nao se
lembre do que ocorreu, o beneficio daquela emocéo positiva
fica. A pessoa fica com uma sensagéo gostosa de que algo
positivo aconteceu. Esse proporcionar uma sensagdo
positiva é extremamente Util para a lida no dia a dia do
doente”, defende.

Um aliado poderoso de Robbe na lida com os
pacientes ¢ a musica: “Musica ¢ magica. Ha muitas pessoas,
em qualquer fase da doenca, que se ligam ao mundo por
meio dela”.

Yamanaka também é testemunha do poder da
musica. Ela fez uma oficina de musicoterapia com o marido
e, ao final, ele ganhou um CD com musicas antigas que lhe
lembram sua infancia: sertanejo antigo, chorinho. A senhora
diz que sempre recorre a lista de musicas quando quer deixar
Ferreira ocupado para que possa fazer algum trabalho
domeéstico.

“Faz um bem tdo grande! Ele fica muito emocionado
quando eu ponho para tocar. Eu fico repetindo o CD, entdo
ele fica horas sentado, ouvindo. Sempre é a primeira vez que
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ele estd ouvindo. Depois que ele ja ouviu mil vezes no
mesmo dia, ainda € a primeira vez. E ele se emociona
sempre, muitas vezes até chora”, contou.
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CURATELA DE PESSOAS COM ALZHEIMER

O diagnostico da doenca de Alzheimer em seu pai
ajudou Clarice Ramos a compreender como ele foi parar na
situacdo de exploracdo em que se encontrava. Com um
prejuizo que ja somava R$ 300 mil, sendo dois tergos de
economias proprias e o restante de empréstimos bancarios,
ela procurou fazer uma agédo de interdicdo para se tornar
responsavel pelo idoso.

“A gente iniciou a acdo de interdicdo logo que
tivemos o diagnostico porque eu ndo sabia o que haviam
dado para meu pai assinar que possa vir a prejudica-lo”,
conta a filha. “Sé que, até agora, como meu pai ainda nao
esta num estagio totalmente debilitado, o juiz ndo concedeu
a interdicdo. Estamos ha quase trés anos nesse processo e
esta sendo um transtorno.”

Washington Feriance, advogado particular da area de
familia, explica que a interdigéo é feita juntamente com o
pedido de curatela, isto é, uma agdo para que o cuidador
possa assumir as atividades da vida civil que aquela pessoa
jando apresenta mais condicGes de executar.

“Por exemplo, ha situacdes em que filhos constatam
que os pais estdo sendo explorados financeiramente, entéo
eles os interditam. Mas, depois disso, quem vai responder
por eles?”, diz Feriance. “Quem vai assumir seus negocios,
fazer suas transacdes bancérias, receber seus beneficios do
Instituto Nacional de Seguro Social (INSS), por exemplo?
Ai é que entra a curatela, que é quem vai fazer por eles.
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Entdo, sO interditar vocé impede a pessoa de fazer os atos.
Agora, a curatela permite que outra pessoa faca por ela.”

O advogado conta que optar pela interdicdo de um
familiar nem sempre € uma escolha facil de se fazer por seus
entes mais proximos. “Eles ficam com muita duvida na hora
de fazer a interdicdo, € algo que mexe muito com o
emocional das pessoas. ‘Como eu vou interditar meu pai,
poxa vida?’ Mas ¢ um bem que eles estao fazendo.”

Ele fala que, geralmente, é algum familiar proximo
que entra com o pedido de interdicdo. Porém, nos casos em
que ndo ha ninguém zelando pela pessoa, o Ministério
Publico tem poder para entrar na Justica com a acdo. 1sso
ocorre, contudo, somente quando o Orgdo recebe uma
dendncia ou é contatado de alguma forma.

Feriance também explica que um fator importante
para a concessao da interdicdo sdo os laudos médicos
comprovando a incapacidade provocada pela doenca.
“Primeiramente, sao precisos os relatorios médicos porque
0 Alzheimer ndo vem de uma hora para a outra, ele progride.
Entdo, nos laudos, os médicos ja vdo relatando as
dificuldades de cognicéo, de conversagéo, de vestimenta. E,
como é uma doenca degenerativa, isso mostra, inclusive, o
grau em que ja estdo as dificuldades do paciente”.

Esse foi o principal empecilho para Ramos conseguir
a interdicdo de seu pai. Ela tentou iniciar a agdo num estagio
sintomatico ainda leve da doenca, por isso 0 juiz entendeu
que ainda ndo havia a necessidade de conceder a interdicao,
mesmo na situacgao de vulnerabilidade e exploragdo em que
ele se encontrava.

“O juiz pediu um laudo do instituto psiquiatrico do
Instituto Neurologico de Séo Paulo (Inesp), para ser laudado
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pelo governo. Conseguimos leva-lo no Inesp, s6 que ai
perderam o laudo dele, simplesmente ndo achavam mais.
Agora, recentemente, encontraram e foi juntado ao
processo. Eu li o laudo e é totalmente favoravel para a gente.
Espero que agora esteja na reta final”, deseja a
administradora.

Feriance conta que é comum o juiz pedir uma
audiéncia com o doente para olhar pessoalmente sua
situacdo e, além disso, exige que seja feito um laudo técnico
pericial por um o6rgdo do governo. “Muitas Vezes, 0 juiz
chama e quer fazer perguntas para o paciente para ver como
é que ele responde. Mesmo com essa audiéncia, as vezes ele
quer que seja feito o ato pericial. Mas, as vezes, ele faz isso
apenas para dar a curatela provisoria, caso 0s documentos
ainda nao forem suficientes”.

Ramos conta que o pai tem uma casa de campo
subutilizada que a familia tenta vender para conseguir
dinheiro que possa ser revertido para ele. Ela j& entrou com
um pedido de permissdo para colocar o imovel a venda
enquanto a curatela ndo é aprovada, mas ainda ndo recebeu
a permissao.

“A gente chegou a pedir, também, um alvara para
poder vender o imovel enquanto estéd na interdicdo, mas o
juiz pediu varias exigéncias como, por exemplo, trés
cotacdes com outras imobilidrias”, diz. “Agora, falou que
quer mandar um perito do governo para ver o imovel. Estou
até agora esperando e ainda ndo consegui nada.”

Em casos de disputa entre dois cuidadores pela
curatela do doente, cabe ao juiz decidir qual delas ficara
responsavel pela pessoa, levando em conta suas condicdes
de cuidar dela. Em contrapartida, quando ha divergéncia
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entre os familiares quanto & interdigdo ou ndo, o advogado
fala que o juiz sempre dard interdicdo quando os laudos
técnicos comprovarem a necessidade.

“Eu tenho uma irma que fez a interdicdo e a curatela
para cuidar da minha mae”, lembra Feriance. “Caso eu ou
meus irmaos ndo quiséssemos, ndo adiantaria nada porque
essa iIrmd mostrou para o juiz que a minha mae nao tinha
condicao de tomar conta da propria vida sozinha. Os laudos
médicos comprovavam isso.”

Ainda, ha idosos com Alzheimer que sdo
abandonados pela familia e vivem sozinhos, mesmo sem
condicdes de se manter. Quando a promotoria de Justica é
contatada sobre um caso semelhante, o promotor inicia uma
pesquisa para averiguar quem sao os seus familiares e os
obriga a resolver a situacao.

“Nesse caso, 0 juiz ou promotor obriga que venham
tomar conta daquela pessoa”, diz. “Todo 0 mundo é
responsavel. Isso pode, até mesmo, dar multa. E abandono
de incapaz, € crime.”

Apos a curatela e a interdi¢do terem sido concedidas,
Feriance afirma que a Justica se mantém informada sobre o
caso para evitar que o idoso seja vitima de maus-tratos ou
exploragédo. Caso o doente esteja desnutrido, por exemplo, é
o curador que responde.

Além disso, no caso de pessoas que possuem muitos
bens, o curador é obrigado a fazer um relatdrio
periodicamente e entregar a um promotor de Justica para
que ele possa evitar exploracdo financeira do doente. O
Imposto de Renda também deve ser submetido a
fiscalizagdo da Justica.
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CONSIDERACOES FINAIS

Aproximadamente um més apds ter feito a entrevista
com Terezinha de Jesus, sua neta Yoanna Dimitrios me
contou que a avé perguntou por mim durante uma conversa
por telefone.

“Como esta o seu amigo Pedro? Diga que ¢ para ele
vir tomar um café comigo qualquer dia”, convidou a
senhora. Yoanna disse que ndo seria possivel, uma vez que
moramos em cidades diferentes. “Entdo passe o meu
numero de telefone para ele, diga para a gente conversar”,
respondeu Terezinha.

Mesmo com a memoria debilitada, a senhora foi
capaz de lembrar de uma experiéncia tao recente e com um
intervalo de quase 30 dias. A especialista em gerontologia
Fabiana Diniz explica que isso é comum na terapia que
realiza por causa do estimulo cognitivo. “E bem bacana
porgue vocé vé uma utilidade pratica daquilo que vocé esta
fazendo na terapia.”

Este foi o resultado pratico que eu buscava com meu
projeto: contribuir com o esclarecimento de todas as pessoas
que possuem um idoso com Alzheimer sob seus cuidados.
Acredito ter alcancado esse objetivo com os dois capitulos
que trazem uma abordagem multifacetada da doenca de
Alzheimer.

ApOs meses de conversas com tantos entrevistados,
pude conhecer historias muito parecidas e, a0 mesmo
tempo, muito diferentes. Afinal de contas, embora cada um
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tenha percorrido caminhos diferentes, o desejo de se
relacionar com o outro e a capacidade de se conectar com a
dor do proximo é uma das coisas que nos unem enquanto
seres humanaos.

Por vezes eu me perguntava Se essa postura era
mesmo importante ou sSe eu estava deixando o
sentimentalismo contaminar meu trabalho académico.
Conforme as entrevistas avancaram, a resposta foi se
revelando para mim de forma espontéanea. E minha conversa
com Vera Branddo, a pos-doutora que trabalha com o
resgate da historia de vida entre idosos, foi muito
esclarecedora.

Durante nosso encontro em seu apartamento no
Campo Belo, zona sul de Sao Paulo, ela me contou que sua
sogra, Dirce, tem uma deméncia senil que, assim como o
Alzheimer, lhe trouxe problemas cognitivos.

Branddo falou que uma vez visitou a senhora e ela
Ihe disse que acabava de voltar de uma viagem a Campinas,
onde passou bons momentos com alguns parentes apesar do
calor. Dirce ndo havia saido de casa, mas guardou essa
lembranca de um costume do passado e o reviveu naquele
dia.

“Ela estava contente de ter ido e sentia-se bem. N&o
¢ isso que importa?”, questionou a pos-doutora. “Ela tinha
essa histéria dentro dela, de ir para Campinas encontrar a
familia e passear. la e voltava cheia de novidades, ela
sempre foi assim. N&o tinha nada de peso, ninguém a tratava
como uma coitadinha”.

Esse tipo de olhar me abriu os olhos para a dimenséo
de meu projeto. Os estereotipos construidos sobre a doenca
do Alzheimer podem atingir qualquer um, inclusive quem
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trabalha com idosos que convivem com a doenga. A partir
do momento em que Vera Branddo me contou aquela
pequena interacdo com a sogra, eu percebi como eu
precisava me desfazer de minhas convicgdes sobre as
pessoas que logo iria entrevistar.

Ao fim da minha entrevista com Menucha
Spiegelman, seu marido, Elias, me contou que a tinha
avisado de minha visita uma semana antes, mas que mesmo
assim ela se surpreendeu quando ele comentou durante o
jantar daquela noite que eu chegaria em instantes.

“Eu estava lavando a louga e a lembrei que vocé
viria. Ela disse: ‘Como vocé ndo me avisa que teremos
visita?” Ela ndo se lembrou de que a gente falou sobre isso
uma semana atrds”, me contou Elias Spiegelman.

“E verdade. Ndo lembro mesmo, vocé acredita?”,
concordou Menucha, me olhando nos olhos com uma
expressdao de curiosidade. “Nem deu tempo de fazer um
cafezinho que eu sempre faco. Vocé aceita um café? Eu
posso fazer agora.”

Essa naturalidade da senhora em lidar com a doenca
reforcou para mim a necessidade de negar a narrativa do
vitimismo. Assim, encontrei a real finalidade de meu
trabalho. Recontar a trajetoria de vida das trés idosas me
possibilitou aflorar o sujeito presente em cada uma delas e
tornar isso um elemento central em seu tratamento e no
relacionamento com as pessoas proximas.

A partir do momento de concepcao da reportagem, o
jornalista deve se perguntar para quem ele esta escrevendo.
No caso deste trabalho, eu esperava que o0 resgate da
trajetoria de vida fosse um presente para 0s proprios idosos,
que confiaram em mim para dividir suas historias comigo.
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Sendo assim, acredito que o trabalho cumpriu com
as duas premissas que eu defendi desde o comeco. A
primeira, de efeito mais pratico, com um esclarecimento
maior sobre 0 tema; a segunda, me conectar de verdade com
as pessoas que entrevistei.

Foi muito gratificante passar por essa experiéncia.
Acabo este trabalho com a certeza de que agora carrego a
historia daquelas pessoas comigo, e com a certeza de que
também deixei uma marca na existéncia delas e das pessoas
em seu circulo de relacionamento afetivo.
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