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Este trabalho tem como objetivo analisar de que forma a percepg¢do publica sobre a
doenga de Alzheimer dialoga com filmes de fic¢do que abordam essa enfermidade,
investigando a relagdo entre divulgacao cientifica e cinema. Para a realizagdo deste artigo,
selecionamos os filmes Away from her (2008), e Fred won’t move out (2012). Por meio de
analise comparativa, avaliamos como as ideias propagadas nos filmes se relacionam com a
percepgdo publica de cuidadores, de familiares e do proprio portador sobre a doenga e
verificamos como a midia audiovisual trabalha com a transmissdo do conhecimento

cientifico.
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audiovisual media, investigating the relationship between popularization of science and

© 2017 Institute of Science Education. cinema. For this purpose, we selected two films, Away from her (2008) and Fred won'’t

All rights reserved move out (2012). By means of a comparative study, we investigate how these films deals
with the public perception of caregivers, families and those affected by Alzheimer in order
to disseminate scientific knowledge.

I. INTRODUCAO

Este artigo tem como objetivo analisar de que forma a percepg¢do publica sobre a doenga de Alzheimer (inferida a partir
de trabalhos brasileiros sobre a qualidade de vida do cuidador) dialoga com filmes de fic¢do que abordam essa
enfermidade, investigando a relacdo entre divulgacao cientifica e cinema. A partir de analises filmicas, avaliamos como
as ideias propagadas por essa midia se relacionam com a percepgdo publica sobre a doenga por parte de cuidadores,
familiares e do proprio portador, verificando como a midia audiovisual trabalha com a transmissdo do conhecimento
cientifico.

Para a realizacdo deste trabalho selecionamos os filmes Longe dela (Away from her, 2008), de Sarah Polley, e
Fred nao quer se mudar (Fred won 't move out, 2012), de Richard Ledes, obras que enfocam a relagdo entre personagens
acometidos com a doenga de Alzheimer e familiares que de alguma forma exercem a fungdo de cuidadores. Por meio de
analise comparativa, avaliamos como as ideias propagadas nos filmes se relacionam com a percepc¢do publica de
cuidadores, de familiares e do proprio portador sobre a doenca e verificamos como a midia audiovisual trabalha com a
transmissao do conhecimento cientifico.

Para abordar a problematica em torno da divulgacao cientifica e da transmissao de conhecimento cientifico, tal
analise foi baseada nos modelos de divulgacdo cientifica de Bruce Lewenstein & Dominique Brossard (2005) e as
consideragdes sobre comunica¢do e divulgacdo cientifica em Wilson Bueno (2009; 2010), tendo sempre em vista os
filmes em si. Recorreremos ainda a estudos publicados no Brasil sobre a visdo e o impacto da doenca na qualidade de
vida do portador de Alzheimer e das pessoas que o cercam. Este trabalho se propde a pensar a divulgagéo cientifica pela
perspectiva da comunicagéo, investigando a propria divulgacao cientifica a partir do cinema.
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Este trabalho se insere no esfor¢o de lidar com a vulnerabilidade do doente, pois o aumento do contingente de idosos —
acompanhado das sindromes demenciais — tende a ser uma realidade a ser enfrentada num futuro préximo. Os filmes
analisados podem nos desafiar a pensar a melhoria da qualidade de vida dos doentes e dos cuidadores, algo que passa
por uma visd@o mais abrangente da enfermidade, j4 que reconhecer os sintomas da doenca de Alzheimer (DA) ¢é
fundamental para o diagnostico precoce e a busca de tratamento adequado.

Nesse sentido, este trabalho pretende analisar como os filmes selecionados lidam com questdes relacionadas ao
papel e a percepcao do cuidador visto pela perspectiva da divulgagdo cientifica. Campo de atuag@o de profissionais de
diferentes areas do conhecimento — pensadores, cientistas, jornalistas, artistas — a divulgacao cientifica diz respeito, em
linhas gerais, a difusdo e ao acesso ao conhecimento cientifico por parte de um publico mais abrangente, ndo
especializado. Em linhas gerais constituiria na “utilizagdo de recursos, técnicas, processos ¢ produtos (veiculos ou
canais) para a veiculacdo de informagdes cientificas, tecnologicas ou associadas a inovagdes a um publico leigo” (Bueno,
2009: p.162). Muitas vezes associada a difusdo de informacdes pela imprensa, a divulgagdo cientifica ndo ¢ privilégio
da midia jornalistica. Estd presente nos mais variados meios: livros, palestras, historias em quadrinhos, desenhos
animados, novelas ou no cinema, tema deste trabalho.

Segundo Oliveira (2007), a presenca da ciéncia no cinema vai muito além da fic¢do cientifica. Filmes de
aventura, drama, comédia, desenho animado contribuem para disseminag¢ao de imagens sobre o conhecimento cientifico,
os cientistas ou as formagdes sociais. Formam esteredtipos, modelos e expectativas, tornando-se referéncias na
compreensdo de conteudos cientificos pelo grande publico.

As transposi¢des e as vivéncias que a linguagem cinematografica possibilitam s@o tdo marcantes, que
muitas vezes tornam-se referéncia de como a ciéncia e a técnica passam a percebidas por grande parte da
sociedade. Mais do que aprendizagens derivadas das praticas educativas formais, as experiéncias
vivenciadas nos filmes acabam compondo boa parte do arsenal simbolico através do qual a opinido publica
passa a vislumbrar o alcance dos empreendimentos cientificos e tecnologicos (Oliveira, 2007).

Nosso pressuposto ¢ de que filmes de ficgdo voltados para o grande publico sdo veiculos privilegiados para a
disseminacdo de conhecimento cientifico.

II. ADOENCA DE ALZHEIMER

Antes de abordarmos a relagdo do cuidador e do doente de doenca de Alzheimer nos filmes escolhidos, faremos um
panorama abordando o histérico de pesquisas sobre a enfermidade, caracteristicas da patologia, além das relagdes socio
econdmicos colocadas em evidéncia pela doenga.

Em linhas gerais, a DA pode ser descrita como uma “deméncia progressiva, caracterizada por um declinio lento
em memoria, linguagem, capacidades visuais e espaciais, personalidade e cogni¢cdo” (Leibing, 1998 apud Miller et al,
1994: p. 391). A DA deve seu nome ao psiquiatra alemdo Alois Alzheimer (1864/1915) que descreveu a enfermidade
pela primeira vez em 1907, data da publicacdo do artigo de sua autoria intitulado Sobre um adoecimento estranho no
cortex cerebral (Uber eine eigenartige Erkrankung der Hirnrinde, no original em alemdo), editado na Allgemeine
Zeitschrift fiir Psychiatrie und Psychisch-Gerichtliche Medizin (Strassing; Ganguli, 2005).

Historicamente, casos de deméncia ja haviam sido relatados, em 1672, pelo médico inglés Thomas Willis
(1621/1675). No entanto, a historia moderna das pesquisas sobre deméncia s6 comeca no final dos anos 1880 com as
contribui¢des do neurologista e psiquiatra sui¢co Otto Binswanger (1852/1929) e do proprio Alzheimer (Leibing, 1998).
No texto pioneiro, Alzheimer descrevia um caso raro, a manifestacdo precoce de deméncia em uma paciente do sexo
feminino de 51 anos de idade. A doenca evoluiu de forma rapida e agressiva. Como sintomas iniciais, Alzheimer
mencionava o ciime excessivo que a paciente sentia pelo marido, progredindo para alucinagdes, perda de memoria,
desorientacdo no tempo e no espaco, agressividade etc. A paciente morreu confinada ao leito quatro anos e meio depois
da manifestagdo dos primeiros sinais. Ao realizar o exame post mortem, o psiquiatra constatou altera¢des incomuns no
tecido cerebral com a presenga de placas neuriticas e de emaranhados fibrilares, caracteristicas tipicas da DA (Strassnig;
Ganguli, 2005).

Provavelmente em func¢do da morte precoce de Alzheimer em 1915, aos 51 anos, os estudos desenvolvidos neste
campo nao tiveram importantes avangos entre os anos 1920 e 1960, considerados os “anos de invisibilidade” da doenga.
Esse siléncio ¢ rompido quando, em 1964, os pesquisadores britdnicos M. Roth, D.W. Kay e P. Beamish
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publicam o trabalho Old age mental disorder in Newcastle upon Tyne. Part I. A study of prevalence. O estudo langou
luz a doenga ao associa-la ao processo de envelhecimento, dando origem as pesquisas atuais (Leibing, 1998).

Segundo o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais da Associacdo Americana de Psiquiatria
(1994), a doenga de Alzheimer ¢ definida como uma deméncia de inicio gradual e de declinio cognitivo continuo. O
diagnostico da doenga se da quando ha evidéncia de uma mutagdo genética causadora da enfermidade, que pode ser
constatada em teste genético ou historico familiar e de declinios na memoria, na aprendizagem e na cogni¢do
identificados em testes neuropsicologicos. Entre os prejuizos cognitivos, constam: problemas de articulacao e linguagem
(afasia), incapacitagdo motora (apraxia), dificuldades no reconhecimento e na identificagdo de objetos (agnosia) e
complicacdes nas fungdes de execugdo, como planejamento, organizagdo e abstracdo. Os marcadores de diagnoéstico
patologico da doencga de Alzheimer consistem na atrofia cortical, presenca de placas neuriticas com predominio amiloide
e emaranhados neurofibrilares com predominancia de proteinas, passiveis de constatacdo por meio de exame
histopatologico post mortem. O inicio precoce da enfermidade pode envolver mutacdes genéticas raras em trés proteinas:
precursora do amiloide (APP), presenilina 1 (PSENT1) ou presenilina 2 (PSEN2). J4 estdo disponiveis no mercado testes
genéticos capazes de detectar mutagdes para PSEN1.

Ainda de acordo com a Associacdo Americana de Psiquiatria (1994), a progressdo da DA pode ser dividia em
trés estagios: leve, moderado e grave. Os sintomas de cada uma das fases podem se misturar em um mesmo periodo. A
fase inicial da doenca de Alzheimer manifesta-se normalmente com o prejuizo da memoria. Pode haver declinio na
aprendizagem, acompanhado de deficiéncias na fun¢do executiva. No estagio leve da doenca, o portador pode apresentar
desorientacdo no tempo e no espago, sinais de depressdo e/ou apatia, agressividade etc. Ja na fase de moderada a grave,
podem ser encontradas caracteristicas como irritabilidade, agitagdo, agressividade e perambulagdo. S&o comuns
dificuldades com atividades cotidianas, com esquecimento de fatos importantes, nomes de pessoas proximas,
dependéncia de outras pessoas, maior dificuldade para se expressar, alteragdes de comportamento etc. Ja na fase grave,
ha sérios prejuizos da memoria, na retengdo de informagdes antigas como reconhecimento de parentes proximos, amigos,
locais conhecidos etc. O portador perde totalmente a autonomia.

A doencga de Alzheimer é hoje considerada um problema de satide publica. Os avangos na medicina promoveram
melhorias na sautde de um modo geral, contribuindo para o aumento da expectativa de vida. De acordo com a Organizagao
Mundial de Saade (OMS) (2012), o nimero de pessoas com 60 anos ou mais chegara a dois bilhdes em 2050. Pela
primeira vez na historia, este grupo vai superar o de criangas menores de 14 anos, com 22,1% e 19,6%, respectivamente.
O crescimento da longevidade da populacdo mundial coloca em questdo um maior contingente de idosos, parcela mais
vulneravel a doengas cronicas neurodegenerativas, entre elas a deméncia.

A doenga de Alzheimer ¢ a forma mais comum de deméncia, corresponde a até 70% dos casos. Segundo o
relatorio Dementia: a public health priority (2012) da Organizagdo Mundial da Saude (OMS), a estimativa ¢ de que
115.4 milhdes pessoas sofram de deméncia até 2050, com o surgimento de aproximadamente 7.7 milhdes de novos casos
a cada ano. Dados da Alzheimer’s Disease International (ADI) de 2016 sdo ainda mais alarmantes. Segundo a entidade
que agrega 85 associacdes de DA de diferentes paises, 47 milhdes de pessoas sofrem de DA em todo o mundo, com um
impacto financeiro da ordem de US$ 818 bilhdes. As projecdes sdo de que em 2050 sejam mais de 131 milhdes de
pessoas acometidas com DA no mundo.

No Brasil, ainda existem poucos estudos sobre a progressdo da doenca, cobrindo apenas regides e periodos
restritos Em estudo que analisa a mortalidade por A/zheimer no Brasil entre os anos de 2000 e 2013, foram registrados
ao todo 98.016 casos de mortalidade por DA no pais. O estudo evidencia, em concordancia com a literatura cientifica,
que quanto maior a idade, maior a incidéncia de DA. Em 2010, havia aproximadamente 1.069 mil idosos brasileiros com
deméncia. A proje¢do € de 1.633 mil idosos nessa condi¢do em 2020. Projecoes indicam que de 2010 a 2020 surjam 55
mil novos casos a cada ano (Camarano; Kanso, 2011).

III. RELACOES ENTRE CIENCIA E CINEMA

A ciéncia estd intrinsecamente conectada as origens do cinema, a ambiéncia tecno-cientifica do final do século XIX
(Mannoni, 2003). Em 28 de dezembro de 1895, acontece a primeira proje¢do publica paga de cinema feita por Louis
Lumiére em Paris, acontecimento que ¢ referido como o marco da criagdo social do cinema (Sadoul, 1983). No entanto,
vinte anos antes da invengdo dos irmdos Lumiére, cientistas e fotografos ja contribuiam para o desenvolvimento do
cinema com objetivos cientificos. O astronomo francés Jules Janssen usa seu “revolver fotografico” para reproduzir o
registro da trajetoria do planeta Vénus em torno do sol (Oliveira, 2006). O fotografo
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inglés Eadweard Muybridge em monta um dispositivo 6tico-mecanico que permitia a captagdo de uma sequéncia de
fotografias da corrida de um cavalo, reproduzindo os movimentos do animal em detalhes (Mannoni, 2003).

O fisiologista francés Etienne-Jules Marey aprimora o aparelho de captagdo de imagens (o fuzil fotogrdfico),
permitindo captar poses equidistantes ¢ acompanhar movimentos como, por exemplo, o voo de uma ave e o caminhar
do ser humano. Marey ndo tinha como intuito inventar o cinematografo, seu interesse era, sobretudo, cientifico. Marey
captava o movimento, desmontava-o em fotogramas separados, para entdo remontar o movimento. Posteriormente,
Thomas Edison e Louis Lumiere transformariam a invengdo em negocio rentavel ainda no século XIX (Mannoni, 2003).

Esses pequenos trechos de filmes foram logo percebidos como um recurso para o estudo da fisiologia do
movimento, principalmente no caso de Marey. Houve um rapido reconhecimento da importincia do registro
cinematografico como instrumento cientifico. A nova ferramenta possibilitava a realizagdo de diferentes tipos de
experimentos, principalmente quanto ao registro de ocorréncias nao perceptiveis a olho nu, permitindo observacdes em
ambientes controlados (de laboratorio) e analises detalhadas dos instantes de uma trajetoria percorrida por um ser ou
objeto movel (Oliveira, 2006).

Desde o inicio de sua difusdo industrial, o cinema apresentou-se como veiculo de variadas fungdes, de
entretenimento ao uso como material didatico, neste caso, principalmente no ensino de ciéncias. Como em alguns paises
europeus: no inicio dos 1910 os filmes ja eram usados como material paradidatico, enfocando, sobretudo, temas como a
Zoologia e a Botanica (Oliveira, 2006). No Brasil, foi criado em 1936 o Instituto Nacional do Cinema Educativo (INCE),
orgao estatal pioneiro no pais na produgao e na difusdo de filmes voltados para a educagdo. Idealizado e dirigido pelo
antropologo Roquette Pinto e com a colaboracdo do cineasta Humberto Mauro, o INCE realizou mais de 400 curtas-
metragens até sua extingdo em 1966. Dos 407 filmes produzidos ao longo dos 30 anos de sua existéncia, quase um ter¢o
deles era dedicado ao ensino em ciéncias e a divulgagdo cientifica e tecnologica (Galvao, 2004).

IV. FILMES EM DISCUSSAO

Os filmes escolhidos para andlise neste trabalho — Fred won’t move out e Away from her — retratam o vinculo entre
familiares/cuidadores e personagens com DA em fases diferentes de progressdo da doenga, o que implica também no
impacto diferenciado sobre a percepgdo do cuidador. Em ambos os filmes vemos duas personagens do sexo feminino
portadoras de DA ao lado de seus maridos, que pela proximidade se tornam os principais responsaveis pelos cuidados.
Em Away from her, a protagonista vive as duvidas e angustias da descoberta dos primeiros sinais da doenga. J4 em Fred
won’t move out, a personagem em completa dependéncia sofre com os sintomas da fase avancada da enfermidade. Um
estudo coletivo sobre as implicagdes da DA na qualidade de vida do cuidador descreve o estresse decorrente dessa
relagdo: “o acompanhamento de um idoso com doenca de Alzheimer produz desgastes emocional, psicologico e
financeiro para o cuidador familiar, pelo fato de o tratamento ser dispendioso e de o paciente perder gradualmente suas
fungdes cognitivas e evoluir para quadros de total dependéncia” (Inouye et. al. 2010).

Fred won’t move out se inicia com imagens externas de uma casa localizada em um calmo subtrbio americano,
cenas bucdlicas e um amplo quintal de onde ouvimos o canto dos passaros ¢ o coaxar dos sapos. Percebemos aos poucos
o interior da casa com seus comodos e objetos, até atingir a intimidade dos personagens. Em quartos separados dormem
um homem e uma mulher aparentemente na faixa dos 70 anos. Uma mulher mais jovem esta sentada sozinha na cozinha.
No filme, o personagem que d4 nome a pelicula mora ha 50 anos na mesma casa ao lado da esposa Susan, que vive
acamada sofrendo os sintomas do estdgio mais grave da doenga. Preocupados com o declinio do estado de satde de
Susan e com as dificuldades de Fred em lidar com a situag@o (e com o proprio envelhecimento), os filhos visitam o casal
na tentativa de convencer o pai a se mudar com a mae para uma clinica para que possam obter os cuidados adequados e
receberem mais atengdo da familia.

Fred conta com o auxilio de uma assistente de enfermagem, Victoria, nos cuidados a Susan e nas tarefas
domésticas, mas os filhos consideram a ajuda insuficiente em fungdo da gravidade do estado da mae, que depende de
ajuda em tempo integral para a realizagdo de atividades cotidianas como levantar-se da cama, caminhar, fazer a higiene
pessoal, alimentar-se etc. A despeito das dificuldades diarias, Fred recusa-se a se mudar. Mesmo convictos da
necessidade da mudanga, os filhos vivem o dificil dilema de internar os pais em uma clinica de saude.

Ja no filme Away from her, os personagens Fiona e Grant estdo casados ha 44 anos, quando a esposa comeca a
apresentar os primeiros sinais de perda de memoria. O publico ¢ apresentado a situacdo logo nas cenas iniciais. O casal
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sexagenario esta na cozinha, Grant lava e seca a louca, Fiona pega a frigideira, guarda no congelador e se retira sem
perceber o que fez. O marido fica preocupado, mas ndo exatamente surpreso, aparenta ja ter presenciado antes algum
comportamento similar da esposa. Na cena seguinte, enquanto o marido 1€ em voz alta, Fiona o interrompe, tentando
tranquiliza-lo: “ndo se preocupe. Espero estar perdendo apenas a memoria”.

Fiona busca estratégias para driblar os lapsos de memoria. Na cozinha, cola etiquetas nas prateleiras indicando os lugares
onde deve guardar os utensilios. O marido diz que ela poderia simplesmente abrir as gavetas. “Talvez rotulos e listas
sejam nocivos. Se vocé parar de pensar nas coisas porque escreve o nome delas, pode ser o fim da sua necessidade de
lembrar”. Em outra ocasido, eles recebem a visita de um casal amigo para o jantar. Fiona quer oferecer vinho aos
convidados, mas ndo lembra a palavra. Ela reflete sobre o que vem sentindo recentemente. “Acontece que eu passo
metade do tempo vagando, procurando por uma coisa que sei que era muito importante, mas ndo consigolembrar o que
¢. Quando a ideia se perde, tudo se perde junto. Fico tentando descobrir o que era tdo importante antes. Talvez eu esteja
comecando a desaparecer.”

Embora os esquecimentos e as dificuldades de comunicacdo sejam os sintomas mais comuns na fase inicial da
doenga, esses sinais sdo muitas vezes negligenciados ou percebidos como uma etapa natural do envelhecimento. E o que
expde um estudo sobre o impacto da DA na vida dos cuidadores primarios de idosos, aqueles que tém a responsabilidade
total pelo doente. “Vivenciar o cuidado ao idoso com A/zheimer é um processo longo e que se diferencia em cada fase
da doenga. No inicio ela é, para a maioria dos cuidadores familiares, confundida com o préprio processo de
envelhecimento. As alteracdes de memoria vao se tornando cada vez mais evidentes. A familia passa a perceber que se
trata de um processo cronico, degenerativo e que tende a piorar” (Lemos et. al. 2006).

Com a persisténcia dos sintomas, o casal busca informacdo. As cenas seguintes retratam os momentos de
descoberta da doenca, a tentativa de entender a condi¢@o de Fiona. Consciente ou inconscientemente, ja antevendo o que
esta por acontecer, ela 1€ em casa para o marido um trecho sobre o papel do cuidador familiar. “Se o paciente que sofre
da doenga permanecer em casa, o companheiro serd responsavel por ele. O responsavel deve cuidar da degeneracao do
ente querido. Fazer isso durante anos com o quadro do paciente sempre se agravando. Deve tolerar insultos desenfreados
€ ao mesmo tempo muito pessoais e aprender a superar tudo sorrindo. Deve ser capaz de diagnosticar problemas comuns
sob circunstancias incomuns. Imagina a pessoa que vocé mais ama incomodada com algo, mas completamente incapaz
de informar o que ¢ e de entendé-lo sozinha”. No final da leitura, ela brinca: “parece um casamento normal”.

O casal decide procurar um médico. No consultério, Fiona tem dificuldade de responder a perguntas como “se
vocé encontrasse um envelope com selos na rua para onde vocé o levaria?”, “Se estivesse em um cinema que comecgasse
a pegar fogo e fosse a primeira a perceber, o que faria?”’ As situagdes envolvendo a perda de memoria vdo se
intensificando. Ela pergunta ao marido se foi no ano passado ou no ano retrasado que se mudaram para o chalé onde
vivem. Ele responde que eles moram no local ha 20 anos. Grant tem dificuldades em encarar a situacdo e resiste em
aceitar o que se passa, considera a esposa jovem demais.

A familia é a primeira a perceber as alteragdes na saude do idoso e é responsavel pelos primeiros cuidados
necessarios a manutencao de sua integridade fisica e mental. Os problemas advindos do agravamento do estado de satde
do membro da familia pode afetar a dindmica familiar como um todo (Elsen, 1994). Para o cuidador lidar com as
dificuldades decorrentes da doenca significa entrar em um terreno desconhecido e por vezes assustador. A seguranca do
doente ¢ um dos principais motivos de ansiedade e estresse dos familiares, exigindo mais atengdo e supervisdo ao longo
da progressao da doenca. Em Fred won’t move out, os filhos de Fred e Susan t€ém a dupla preocupagdo de garantir os
cuidados adequados tanto a mae quanto ao pai, que também enfrenta limitacdes fisicas e mentais decorrentes do
envelhecimento. Em uma ocasido, Fred trata Susan com agressividade, for¢ando-a a falar com a filha pelo telefone.
Susan ndo consegue falar nem segurar o aparelho. Fred se irrita, insiste que ela atenda e acaba gritando com ela. Nos
raros momentos de lucidez, Susan diz a ele que ndo se deve tratar uma pessoa dessa forma. Em outro momento, Victoria
conta aos filhos que Susan estava inconsciente e teve de chamar a ambulancia para leva-la ao hospital. Quando volta
para casa, encontra Fred deitado no chao da sala. A enfermeira ndo sabia se ele havia caido ou simplesmente adormecido
no local. Os filhos tém uma série de inquietudes, ndo sabem se Fred administra corretamente seus medicamentos, temem
que confunda os remédios dele com os da mae. Ele também se esquece de fazer as compras, de pagar as contas e os
impostos. Os momentos de sofrimento também estdo presentes. A filha chora ao ver a mae tomando sol alheia a tudo ao
seu redor.

Entre as principais preocupagdes com a seguranca também esta o medo do desaparecimento: é o temor do doente
se perder ao sair de casa ou partir e ndo mais voltar que desencadeia a interna¢do de Fiona. O evento crucial se da quando
a personagem sai para esquiar perto de casa. Avistando neve para todos os lados, ela ndo consegue encontrar o caminho
de volta. Vaga até o anoitecer e acaba perdida na estrada. Quando o marido a reencontra, Fiona esta alheada,
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ndo lembra como foi parar ali. Na cena seguinte, ja em casa, ela diz ao marido: “chegamos naquele estdgio”. Mesmo
contrariado, Grant aceita, pensa que pode ser algo apenas temporario. Eles tomam a decisdo de interna-la.

A caminho da clinica no dia da internagdo, ao passar por um campo coberto de neve, Fiona se lembra dos belos
lirios que floresceram ali na primavera passada. Grant se surpreende. Ela diz, “como vocé vé, estou indo, mas ainda néo
fui”. Na entrada da clinica, ele hesita mais uma vez, pede que a esposa volte para casa, mas ela o convence de que ndo
tem mais jeito. Ele procura a enfermeira chefe, fala da lembranca no caminho. Como o evento ¢ relativamente recente,
ele questiona se o que acontece com Fiona ndo pode ser outra coisa, ja que € a memoria de curto prazo a primeira a ser
afetada. Ela explica que a memoria nao desaparece toda de uma vez e o que conforta ¢ que a memoria de longo prazo
pode permanecer por longo tempo. Ele diz que quando ela se lembrou dos lirios, quase a levou de volta para casa. “Ela
sempre foi diferente, quem sabe ela nao esteja apenas sendo ela mesma.”

A partir da internacao de Fiona, o filme muda de perspectiva, o centro das atengdes se desloca da manifestagao
dos sintomas da doenga para as angustias sofridas pelo personagem do marido. Sdo as percepgdes e sentimentos de Grant
diante da doenga da esposa que ganham destaque. Assistimos aos conflitos internos do marido ao conviver com a
incomunicabilidade imposta pela doenga, a soliddo e o esforco empreendido por ele na construgdo de um novo tipo de
vinculo. Que tipo de relagdo € possivel estabelecer com o outro em meio a doenca? Grant visita a esposa regularmente,
mas ela ja ndo o reconhece. Ele passa horas sentado vendo a esposa no jogo de carteado ao lado de Aubrey, outro interno.
A enfermeira explica que normalmente os pacientes criam lagos de amizade que duram algum tempo. As coisas mudam
o tempo todo aqui. Ele deve tentar entender como as coisas funcionam e ndo levar para o lado pessoal. Fiona e Aubrey
desenvolvem suas proprias dindmicas, cada qual sofrendo as consequéncias da progressdao da doenga.

Sem condic¢des de arcar com as despesas de pagamento da clinica e com medo de perder o tnico bem da familia
que € casa, a esposa de Aubrey o retira da clinica. Com a distancia, Fiona fica deprimida. O estado de satide dela deteriora-
se, apatica, raramente se levanta da cama e com isso seus musculos comecam a se atrofiar. Pensam em transferi-la para
o segundo andar da clinica, o “das pessoas que esquecem tudo”, “daqueles que ja foram de vez”. Numa tentativa
desesperada, Grant se aproxima da esposa de Aubrey e pede que ela o leve de volta a clinica para que Fiona possa vé-lo.
Em contato com a realidade vivida por Aubrey e a esposa, Grant tem oportunidade de vivenciar outras realidades diante
da doenca. Ela cuida de Aubrey sozinha, se queixa da auséncia dos filhos, do isolamento, da sobrecarga de trabalho.
Grant leva Aubrey a clinica para visitar Fiona, mas ela ja ndo lembra mais dele. Em um lampejo, Fiona agradece Grant
por nunca té-la abandonado.

A convivéncia com o doente ndo constitui s6 momentos de dor, pesar e estresse, o convivio familiar e resgate
mesmo que fugaz dos vinculos afetivos gera prazer e satisfacdo nos cuidadores mesmo diante da rotina desgastante.
Apesar do estado grave de saude e da total dependéncia, Susan ainda consegue estabelecer algum tipo de comunicagido
com as pessoas. Um musicoterapeuta contratado pela familia produz um efeito bastante positivo sobre o &nimo e estado
de espirito. Com a familia reunida, todos cantam juntos. Fa de Glenn Miller e Bing Crosby, Susan lembra-se de cor das
letras. A musica sempre fez parte da vida deles, Fred inclusive, trabalhou no ramo de distribuicdo da industria
fonografica. Ele fala ao terapeuta que a musica a deixa alegre e quando ela estd alegre tudo fica melhor, a convivéncia
fica mais facil.

A cama vazia de Susan nos sugere que ela foi levada para a clinica. Logo em seguida, Fred dorme e sonha que
esta vagando pela casa, vai até a cidade, pega um trem, surgem imagens aleatorias do quintal, formigas, ele tentar subir
em uma arvore. Dois quadros na parede sdo focalizados, em um deles escrito The death (A morte) abaixo de pintura de
paisagem, no outro, Full cry (Perseguicdo obstinada) abaixo de uma pintura de um cdo de caga. Na casa, permanecem
Fred e Victoria. Este o ¢ o dia marcado para a mudanga de Fred para a clinica onde a mulher estd internada. Além de
poder vé-la todos os dias, ele estard mais proximo dos filhos e netos, mas ele continua irredutivel, ndo quer se mudar.

Diferente dos filhos de Fred e Susan, que desejam, sobretudo, proporcionar mais conforto e seguranga aos pais,
o personagem de Grant se questiona a todo tempo o que se passa com a esposa, contesta o diagnodstico. Ele continua ao
longo de todo o filme a buscar entender o que acontece. L& sobre a doenca, os textos vao se tornando mais técnicos, a
linguagem adotada mais especializada. Em uma das publicacdes, ele 1€ “em todo cortex cerebral, placas viscosas
recobrem a parte externa dos neurdnios e novelos neurofibrilares destroem os microtibulos no interior das células.
Resumindo, milhares de sinapses se dissolvem. Como a estrutura do cérebro é altamente especializada a localizagdo
exata da perda neuronial determina quais habilidades especificas serdo afetadas. E como se uma série de interruptores
em uma casa enorme fosse sendo desligado um por um”. Ainda que use linguagem mais técnica, a escolha do texto adota
associacgoes e analogias com o intuito de aproximar o publico e facilitar a compreensao.

Em Fred won’t move out ndo ha presenga de cientistas nem encontramos mengdes a termos cientificos na
tentativa de explicar a condi¢cdo de Susan a seus familiares. O filme tem seu foco dirigido ao cotidiano vivido pelo
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casal Fred e Susan, as percepg¢des, as angustias da familia diante de uma situagdo incontornavel: a mée esta doente, ndo
pode ser curada e o pai em idade avancada ndo tem condi¢des de cuidar dela, ambos necessitam de mais atengdo. O que
se quer ¢ promover 0 maximo bem estar possivel. Para isso, os filhos veem como tnica solugdo a internacdo dos pais, a
despeito da resisténcia de Fred. Também em Away from her, ndo observamos a transmissdo do conhecimento a partir de
uma voz autorizada identificada em um cientista ou por instituigdes cientificas. No entanto, as informagdes sobre a
doenca estdo presentes. Além das leituras, Grant procura respostas para suas duvidas com a diretora e a enfermeira- chefe
da clinica. A primeira parece mais preocupada em aumentar o numero de pacientes, fala das instalagdes como se o interno
estivesse ingressando em um hotel com suas areas de lazer, de atividade fisica e de convivéncia entre os internos. Ela
pouco fala sobre a manifestagdo e progressdo da doenga, menos ainda proporciona apoio psicolégico aqueles que lidam
com um membro da familia doente. E com a enfermeira-chefe que Grant tem oportunidade de expor suas dividas e
angustias. Eles estabelecem um didlogo frutifero. Ela ndo assume a posi¢do de detentora do saber, fala sobre suas
experiéncias com outros internos e ouve as indagagdes de Grant.

IV. CONCLUSOES

E da caréncia de uma rede de apoio que leve em conta dividas e ansiedades daqueles que convivem diretamente com o
doente que esses filmes parecem tratar. Nesse aspecto, os filmes se aproximam da ideia expressa nos modelos de
divulgagdo cientifica que contempla o conhecimento leigo e o engajamento do publico e que aparecem no ambito de
reconhecimento da experiéncia e da afirmagdo da inclusdo politica e da participagdo publica (Lewenstein & Brossard,
2005). O modelo de lay knowlegde ou lay expertise (conhecimento leigo) surge a partir da valorizagdo das historias reais
vividas pelas comunidades envolvidas com questdes especificas. Esse modelo reconhece a validade do dialogo
estabelecido entre cientistas e leigos, buscando reduzir as incompreensdes comumente presentes nessa relagdo. Pode ser
no atendimento das necessidades de comunidades locais, de pessoas em situagdo de risco ou portadores de doengas, os
grupos diretamente afetados teriam muito a contribuir com a formulagdo de politicas e diretrizes tanto quanto os
especialistas no assunto.

Conjuges, filhos, outros parentes e amigos formam a mais importante rede informal de apoio na atencdo e
cuidado ao idoso (Silva e Neri, 2000), como observado nos personagens estudados em ambos os filmes selecionados. E
no seio familiar que se da o primeiro contato com a doenca. Em Away from her, Grant ¢ Fiona sentem-se perdidos e
desamparados diante do diagndstico da doenga e saem a procura de informagao. Ja em Fred won 't move out, sdo os filhos
de Fred e Susan que vivem as angustias de ndo saber se seus pais tém condi¢gdes de viver sem um apoio profissional,
nem mesmo se a casa ainda ¢ um ambiente seguro para o casal de idosos, por isso insistem na internagdo dos pais. A
mesma sensacdo de desconhecimento acompanha muitas familias que se deparam com as primeiras descobertas da
doenca. Estudos desenvolvidos no Brasil mostram que apesar dos familiares representarem um papel fundamental no
apoio ao doente com DA, principalmente em quadros cronicos e de longo prazo, a grande maioria ndo possui informacgao
nem suporte necessarios para desempenhar a funcdo. Faltam conhecimentos sobre as caracteristicas dos sintomas e da
progressdo da doenga, assim como sobre os procedimentos a serem adotados para lidar com as demandas diarias exigidas
pelos idosos. O despreparo para encarar tal situacdo torna suas atribuigdes ainda mais desgastantes fisica e
emocionalmente (Garrido & Menezes, 2004; Inouye et. al., 2010).

Ressaltamos a importancia dos filmes selecionados neste trabalho no sentido de langar luz sobre o papel do
cuidador. Eles expdem uma realidade que permaneceria restrita a esfera privada, domicilios e clinicas de saude onde
muitos doentes de Alzheimer vivem confinados, levados ao isolamento como acontece com Susan (em estagio avangado
da doenga) e com Fiona (com a qual acompanhamos os efeitos da evolugdo da DA). Tal soliddo também ¢ vivida pelo
cuidador quando ele tem a responsabilidade total nos cuidados ao doente. Apesar dos personagens retratados nos dois
filmes contarem com recursos para obter apoio profissional no cuidado dos membros da familia, essa situagdo ndo
constitui a realidade de muitas familias que lidam com baixo orgamento. Os personagens com doenca de Alzheimer
retratados nos filmes tiveram como destino a interna¢do, gerando ao mesmo tempo pesar e alivio nos familiares
cuidadores. No entanto, doentes com limita¢des financeiras, mais presentes nos paises em desenvolvimento, ndo tém
condi¢des de arcar com os gastos associados a doenca, sofrendo a sobrecarga nos cuidados ao doente e carecendo de
rede de apoio institucional.

Estimar o alcance e o impacto dos filmes sobre seu publico é uma tarefa dificil. No entanto, se as circunstancias
vividas pelos personagens desses filmes e associadas a manifestacdo da doenga — os primeiros sinais de perda de
memoria, desorientagdo no tempo e no espaco, problemas de articulagdo e linguagem, apatia, depressdo etc. — forem
capazes, de algum modo, de estimular a busca por mais informagao, ja tera cumprido um papel valioso. Segundo
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Bueno (2010), contribuir para incluir os cidaddos no debate sobre temas especializados e que podem impactar
sobremaneira sua vida e seu trabalho ¢ func¢do primordial da divulgagdo cientifica. A promogao do debate com o intuito
de formular politicas institucionais de satide a fim de suprir essa lacuna, proporcionando garantias ao cuidador em seu
domicilio, visando o cuidado e o bem estar do doente, e ainda, incentivar a criagdo de grupos de apoio informais, sdo
beneficios que podem surgir a partir de conhecimentos veiculados em filmes como esses.
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