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RESUMO

O projeto é composto por quatro reportagens para o radio, que mostram a relacdo dos
personagens com uma doenca terminal, a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA). Trata-se de
uma enfermidade neurodegenarativa, caracterizada pela morte progressiva dos neurbnios
motores do cérebro e da medula espinhal. Os musculos enfraguecem e o doente aos poucos
perde a forca para executar diversos movimentos, como andar, falar e mastigar. Até respirar
se torna algo inviavel sem ajuda de aparelhos. A primeira reportagem apresenta a Esclerose
Lateral Amiotréfica, mostrando o que é a ELA e como ela atinge o organismo. As trés
matérias seguintes mostram a convivéncia de trés pacientes diferentes com a ELA, cada um
em uma etapa da enfermidade: o inicio, o desenvolvimento e o estagio mais avancado, quando
quase todos 0s musculos estdo paralisados.

Palavras-chave: Doenca. Ciclo. Vida. Morte. Esclerose Lateral Amiotréfica. Convivéncia.



INTRODUCAO

No curso de Jornalismo é normal ser pressionado para saber fazer bem uma entrevista,
usar bem as palavras, onde colocar as virgulas, interrogacdes e pontos finais. Ndo pode ser
artificial demais, ndo pode ser natural demais. Tem uma medida certa, que sempre vai estar
insossa ou apimentada demais para alguém. Existe uma grande preocupacdo lancada héa
tempos no rio da comunicacdo que insiste em algemar os jornalistas dentro da caixa de vidro
do “o que dizer, como dizer, quando dizer”. E 14 se vao folhas e mais folhas tentando esculpir

essa deontologia do narcisismo jornalistico.

Este projeto procura romper com essa ideia amplamente divulgada por muitos - mas
ndo todos - durante 0s quatro anos e meio no curso de Jornalismo da Universidade de Brasilia.
A ideia do dizer. Este trabalho procurou o tempo todo buscar o escutar. Porque ai sim, nessa
busca, o dizer bem ou dizer mal é consequéncia. Pois “escutar é esperar o tempo que cada um
tem de falar - e de silenciar” (BRUM, 2008). Este projeto também tem como premissa um
jornalismo plural (LAGE, 2002), buscando uma “narrativa capaz de significar” através, dentre
outros fatores, da abordagem de um tema - neste caso uma doenca terminal - por diferentes
momentos e personagens. Pois assim torna-se viavel a ideia exposta por Lage de que um
conjunto de diferentes representacdes € o diferencial entre uma reportagem viva e pulsante e

um relato simplesmente baseado na ldgica.

Quando o assunto é comunicacao, é comum que se pense logo em informacdo. Mesmo
dando um salto para falar da biologia, esse raciocinio também faz sentido. Principalmente
quando se trata do sistema nervoso do corpo humano, obrigado a lidar com uma quantidade
enorme de informacdes por segundo. O cérebro envia mensagens para os musculos com a
instrucé@o de que eles devem se mexer. Quem transmite essas ordens, o fio condutor por assim
dizer, sdo os neurbnios. Acontece tdo rapido que ndo da para sentir. Quando uma pessoa tem
Esclerose Lateral Amiotrofica, os neurénios motores que sdo responsaveis pelos musculos
que controlamos de forma voluntaria - como na acdo de abrir e fechar a mdo - morrem
progressivamente. As mensagens vdo deixando de chegar aos musculos e a pessoa sente
fraqueza, até parar de movimentar aquele musculo totalmente. E depois de confirmado o
diagnostico, o paciente tem uma sobrevida media de dois a cinco anos. No entanto, isso varia
muito. Em alguns casos, a sobrevida pode ser de apenas seis meses. Em outros, esse tempo
pode chegar a mais de dez anos. Pernas, bragos, boca e garganta sdo muito comprometidos,
mas outras partes do corpo também sofrem. Para algumas pessoas com ELA, os musculos
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que nos permitem falar e comer sdo os primeiros afetados. A fala fica diferente, mais enrolada

e as vezes até rouca.

E sdo muitos os mistérios que cercam a Esclerose Lateral Amiotrofica, uma doenca
que afeta na maioria adultos do sexo masculino, a partir dos 40 anos. N&o € possivel prever
qual sera o préximo passo da doenca, qual parte ela ird afetar. Quem tem ELA costuma se
cansar mais facil e precisa pedir ajuda para coisas simples, como se vestir e se pentear. 1sso
por vezes irrita quem esta perdendo a independéncia, mas para quem cuida desta pessoa, vale
lembrar que a mente continua a mesma. A pessoa é a mesma por dentro. Elas continuam
ouvindo, vendo e pensando normalmente. Ah, e ndo param de sentir dor quando, por exemplo,
ficam sentadas por muito tempo em uma posicdo so. Portanto, € uma enfermidade que vai
devastando o corpo aos poucos, matando 0s neurdnios motores, impedindo que o0s
movimentos acontecam e aprisionando o doente em seu préprio corpo, j& que a mente do
paciente funciona normalmente. Ele tem capacidade para perceber e entender tudo que se

passa a sua volta da mesma forma que o fazia antes de ter ELA.

Outro ponto ainda obscuro em se tratando de Esclerose Lateral Amiotrofica diz
respeito as causas da doenca. Foram identificados dois tipos de ELA, a esporadica e a
familiar. Este Gltimo representa apenas dez por cento dos casos, quando o paciente herda uma
alteracdo genética capaz de desencadear a enfermidade. Porém, noventa por cento dos casos
sdo do tipo esporadico e pouco se sabe sobre as causas. Especialistas acreditam que nao exista
um fator Gnico para o inicio da doenga, mas uma série deles. As hipdteses mais aceitas
atualmente indicam que os neurénios motores podem morrer por conta da agéo de substancias
toxicas externas ou produzidas pelo préprio corpo, processos inflamatorios e até mesmo
atividade fisica em excesso. Uma das poucas certezas em se tratando de Esclerose Lateral
Amiotrofica é a de que a doenga ndo tem cura. Os tratamentos trazem apenas mais qualidade
de vida para os pacientes e o unico remédio disponivel prolonga a vida do doente em apenas

trés meses.

Quando se trata de uma enfermidade que termina em morte, chega a ser curioso falar
tanto em vida. Mas é isso mesmo, a vida é palavra-chave neste trabalho. Durante as pesquisas
e entrevistas desenvolvidas neste projeto desde o inicio de 2010 com profissionais da area da
salde e com os doentes, foi possivel notar que o portador da ELA precisa reinventar a vida a
cada dia. E abrir os olhos pela manh e pensar como renascer para encarar mais uma jornada.

E ai aparece o ciclo da vida, com a duragdo de 24h. E um dia de vida de cada vez, o que até
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foi dito por um personagem em uma das matérias. O foco do projeto € mostrar a convivéncia
dos pacientes com uma doenca que coloca uma peca do quebra-cabeca da morte de
amanhecer em amanhecer. Tudo isso mostrando ciclos. O da Esclerose Lateral Amiotrdfica, o
do doente, o dos profissionais e familiares. Para isso, inicialmente a proposta era de fazer trés
reportagens representando um ciclo principal: o da Esclerose Lateral Amiotréfica. Cada
reportagem teria apenas um personagem e seus familiares. Na primeira, um paciente que
acabou de receber o diagnostico. Na segunda, alguém em um estagio intermediario. E por
ultimo, uma pessoa com a ELA ja no estdgio mais avancado. Dessa forma, seria possivel
representar o ciclo da doenca, fazendo uma analogia com o ciclo da vida, o nascer,

desenvolver e morrer.

Durante uma conversa informal com o professor David Renault da Faculdade de
Comunicacdo da Universidade de Brasilia, ele sugeriu que a proposta fosse ampliada. Em vez
de trés, seriam quatro reportagens. E a ideia foi aceita. Assim, seria possivel fazer uma
reportagem de apresentacdo da Esclerose Lateral Amiotréfica, focando nos médicos e
mistérios que envolvem a doenca, ainda pouco conhecida. A primeira reportagem destaca
também as peculiaridades da ELA, que muitas vezes é confundida com a Esclerose Multipla.
Foram ouvidos especialistas no Brasil e até fora do pais, em Miami. Os médicos e estudiosos
explicam de forma quase didatica o que é a doenca, de que forma ela atinge o organismo, qual
é o tratamento disponivel e como fica a salde psicoldgica dos pacientes e dos que convivem
com a ELA. No inicio e no final da matéria entram pequenos trechos impactantes das
entrevistas de dois personagens, a fim de humanizar os depoimentos dos especialistas e

chamar os ouvintes para que acompanhem o resto da série.

As trés reportagens seguintes continuaram de acordo com a proposta inicial: mostrar, a
partir de cada um dos trés personagens, como € a convivéncia com a doenca para o paciente e
para 0s que cercam quem tem ELA. Por isso, a segunda reportagem da série Viver com ELA
mostra o senhor Altemir Ferreira, que gravou a entrevista apenas uma semana depois de ter
recebido o diagndstico. A palavra que melhor define o clima que a familia vive é “desespero”.
Por se tratar de um assunto muito pesado, a matéria foi costurada com um texto que mostra de
forma suave os pontos draméticos dessa narrativa da vida real. E é sutilmente que aparecem
elementos como o desejo do suicidio por parte do personagem, o choro descontrolado, a
depressao, a forma como alguns médicos falam da doenca para seus pacientes, dando uma

sentenca de morte, e a ansiedade em busca de uma ajuda que nem a prépria familia sabe qual
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é. Para dar credibilidade ao conteddo da matéria e para reforcar aspectos importantes da
doenga para 0s ouvintes, os especialistas voltam nesta segunda reportagem da série. Eles
aparecem em dois momentos importantes, para explicar por que € tdo dificil chegar ao
diagndstico - que em média demora um ano desde 0s primeiros sintomas - e para esclarecer

como fica a saude psicoldgica do paciente nesse momento.

Sem perder a sutileza, a terceira reportagem da série fala da relacdo de José Leda com
a Esclerose Lateral Amiotrofica. Aos sessenta anos, ele convive ha cinco com a ELA e ja tem
varias limitagdes. Anda com muita dificuldade, tem os movimentos dos bracos bastante
limitados e fala em um ritmo mais lento, j& por causa do avanco da doenca. Esta é a matéria
mais leve da série, pois transmite a personalidade e o jeito de viver do personagem. Alguns
depoimentos de José chegam a ter um toque de humor, para mostrar que ele ndo quer parar de
sorrir e ndo se entrega a doenca. Em meio a varias sessbes de fisioterapia, acupuntura,
fonoaudiologia, o bancério aposentado ndo dispensa um cineminha, um passeio no shopping.
O foco dessa materia € mostrar que da para encarar uma doenca tdo séria de uma forma leve,
sem esquecer-se de viver. Para falar da relacdo familia/ELA nesta reportagem, o destaque
ficou para a historia de amor de José e a esposa, Sandra Mota. E € a partir do relacionamento
dos dois e desse amor que cresceu junto com a ELA que o ouvinte conhece um pouco da
rotina do José e as mudancas que a Esclerose Lateral Amiotrofica trouxe para a vida dele. Os
especialistas ndo ficam de fora e explicam qual o maior desafio para o paciente neste estagio e

as dificuldades para conseguir apoio do sistema publico de salde.

A quarta reportagem, que encerra a série Viver com ELA, foi o maior desafio para a
autora do projeto. O personagem, Alessandro Uccello, 51 anos, estd em um estagio muito
avancado. N&o pode sair da cama hospitalar que tem em casa, se alimenta através de uma
sonda e ndo fala mais. Para se comunicar com Uccello, é preciso ler o que ele escreve
digitando com os olhos em um computador especial. A davida sobre como colocar um
personagem que ndo fala no radio incomodou por algum tempo. E a resposta para solucionar
essa questdo estava muito perto. Alessandro tem o tipo mais grave da ELA ha quatro anos,
mas mesmo antes disso ja era poeta e tinha publicado alguns livros. Depois da doenca, para
sobreviver mentalmente, ele passou a se dedicar ainda mais a literatura e langcou mais trés
livros. Um deles esté repleto de poemas que falam sobre a relacéo de Uccello com a Esclerose

Lateral Amiotroéfica.



A autora percebeu que, se a poesia agora era a voz de Alessandro, seria também a voz
dele na reportagem. Foram selecionados seis poemas que falam sobre as aflicdes, os desejos e
a preocupacdo que Uccello tem com a familia. Para interpretar as poesias, o ator Murilo
Grossi, que também foi responsavel pela locucdo da vinheta e das chamadas. Assim, sem
falar, Alessandro Uccello disse muita coisa nessa reportagem. Falaram também a esposa, as
filhas e a cuidadora dele. E incrivel perceber através do texto e das sonoras de Sonia, esposa
de Alessandro, como ela sem perceber ja fala do marido como se fosse vilva. Os detalhes que
revelam esse sentimento foram destacados na matéria, bem como a mudanca radical que a
doenca trouxe para a vida da familia. O papel dos especialistas nessa matéria também é muito
relevante. Eles ajudam a entender o que acontece quando o0 paciente vive uma espécie de

prisdo imposta pelo proprio corpo e como a doenca leva a morte nesse estagio mais avancado.

Desta forma se desenvolveu o foco da série: mostrar o que é a Esclerose Lateral
Amiotrofica e como ela afeta - fisica e psicologicamente - de formas tdo diferentes e
particulares os portadores da ELA. E durante todo o processo a autora do projeto buscou
sempre os detalhes, sem esquecer-se do essencial. Acreditou-se muito neste projeto que €
possivel mostrar o que se julga mais importante de forma sutil, sem “agredir” violentamente
quem vai ouvir as reportagens. Nesses detalhes é possivel conhecer ainda melhor trés pessoas
em trés momentos diferentes, mas unidas por ELA. O ouvinte pode enxugar as lagrimas
desesperadas de Altemir, olhar nos olhos do José com um doce sorriso e perceber o timbre da

voz do Alessandro. Tudo isso ouvindo.



1 PROBLEMA DA PESQUISA

Este projeto trouxe, desde o principio, varias inquietacdes. A primeira delas: como
diferentes pacientes convivem com a Esclerose Lateral Amiotréfica nos trés principais
momentos da doenca, o inicio, meio e fim. E foi a partir dai que enfoque, forma e contetido do
trabalho comecaram a ser mentalmente definidos, buscando responder esse questionamento.
Apdbs uma reflexdo mais detalhada, varias outras inquietacbes surgiram, buscando respostas
sobre o que realmente € essa doenca, de que forma quem a tem pode ser afetado, as mudangas

nao soO na rotina, mas em toda uma histéria de vida.

Para tanto, foi necessario também passar por indagacfes a respeito da qualidade do
servico de saude oferecido pelo governo gratuitamente - quais sdo eles e como 0s pacientes
interagem com o que é possivel obter. E questionamentos dificeis de serem respondidos com
clareza, como, por exemplo, por que uma doenca tdo cruel e cara é pouco conhecida.
Lembrando que personalidades foram acometidas pela Esclerose Lateral Amiotréfica, como o
fisico inglés Stephen Hawking, que vive com a ELA ha mais de 45 anos - 0 que representa um

caso raro - e o historiador Tony Judt, diagnosticado em 2008 e que até hoje se mantém ativo.

Outro ponto inquietante € como essas pessoas conseguem ter forca para levar a vida
adiante. Muitos portadores da Esclerose Lateral Amiotrofica continuam ativos, publicando
trabalhos na area em que se dedicaram profissionalmente ou até mesmo descobrindo novos
talentos e escrevendo livros sobre as angustias e experiéncias que a ELA traz. Além dessas
questBes dentro da pesquisa, existem também as indagacGes de cunho jornalistico

propriamente dito.

Passaram pelo trabalho dividas sobre como selecionar o que ha de mais significativo
do ponto de vista da autora do projeto, tendo em vista um tema tdo abrangente, repleto de
detalhes e informacfes médicas complexas e muitas vezes até divergentes. Um desafio na
busca pelas melhores fontes e na atuacdo da autora do projeto como uma “gatekeeper”, que,
conforme explica Souza (2002), tem a ardua missdo de selecionar o que passa ou nao no

portdo da reportagem. O desafio foi aceito.



2 JUSTIFICATIVA

A saude e a longevidade sdo temas de interesse da natureza humana. Recortando esses
assuntos pode-se chegar a um ponto mais especifico, como uma doenga terminal. Essa escolha
esta ligada diretamente aos critérios de noticiabilidade, divididos nas instancias de origem,
tratamento e visdo dos fatos (SILVA, 2005). Considerando o jornalismo como instrumento
social, o tema pode interessar a qualquer um, ja que ninguém esta livre de desenvolver a ELA.
O rédio, por ser um meio de comunicacdo de grande alcance, facilita a divulgagdo de uma

doenca repleta de mistérios e duvidas para os especialistas.

A Esclerose Lateral Amiotrofica ja afeta quatorze mil brasileiros e ainda é pouco
conhecida pela populacdo. Uma pesquisa feita pela AbrELA com médicos brasileiros em
1998 identificou 540 pacientes com ELA no Brasil, sendo 58,5% homens. Cerca de 6% dos
pacientes tinha histérico familiar de outros casos da doenca. A média de idade para o
aparecimento dos primeiros sintomas foi de 52 anos. Desde que essa pesquisa foi feita
passaram-se treze anos e os dados quantitativos ainda sdo escassos. A incidéncia € de 1,5
casos por grupo de 100.000 pessoas. E os levantamentos sdo praticamente todos feitos pela
AbrELA, ndo existem dados oficiais do Ministério da Salde.

O tema Esclerose Lateral Amiotrofica nos moldes em que foi apresentado na serie
Viver com ELA é inédito nos trabalhos de conclusdo de curso de jornalismo. A propria midia
exerce uma cobertura timida sobre a ELA. Geralmente s&o noticias que tratam da falta de um
ou outro medicamento. Pouco se fala sobre o descaso do Sistema Unico de Saude em relagio
ao tratamento e as medidas paliativas oferecidas aos doentes. Sdo coberturas extremamente
pontuais ou que tratam de forma genérica sobre a historia de superacdo de um paciente,
esquecendo que a doenca esta la e que sdo Vvarios 0s pontos importantes que precisam ser
destacados. Este projeto conta historias de vida sim, mas a partir das implicagdes trazidas pela

Esclerose Lateral Amiotrofica.



3 OBJETIVOS

O objetivo da pesquisa foi dar embasamento para produzir uma série com quatro
reportagens para o radio que retratem o que é a Esclerose Lateral Amiotréfica e como 0s
pacientes convivem com a doenca. Ja o objetivo do produto é divulgar a ELA, ainda pouco
conhecida. Assim pode haver incentivo para politicas pablicas que ajudem os doentes,

proporcionando um tratamento com medidas paliativas mais adequadas.

Quem tem ELA possui poucos direitos. Sao eles: Lei de Biosseguranga (Lei n° 11.105,
de 24 de marc¢o de 2005), que permite estudos com células-tronco embrionarias e com isso a
possibilidade de que sejam descobertos novos tratamentos; Portaria n® 1.370, de 3 de marco
de 2008, que permite acesso gratuito ao respirador domiciliar ndo invasivo (BiPAP) e a
Portaria n°® 496, de 23 de dezembro de 2009, que prevé a distribuicdo pelo SUS do
medicamento Riluzol, essencial para prolongar a vida de quem tem ELA.

S&o poucas garantias e muitas delas ndo funcionam bem. Deve-se destacar tambeém
gue sdo conquistas recentes, de seis anos para ca. Sendo assim, espera-se que esse projeto,
além de registrar a acdo da doenca sobre o organismo, possa auxiliar na luta pelo

cumprimento dos direitos j& adquiridos e na conquista dos novos.
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4 REFERENCIAIS TEORICOS

Quando este projeto comecou a ser pensado, nao houve davidas em relacéo a escolha
do formato da grande reportagem, recortada em quatro partes. 1sso porque, em se tratando de
um tema vasto em contetdo e que pode ser observado e interpretado de diferentes formas, fez
sentido a afirmacéo de Lage (2002), que coloca a reportagem como elemento facilitador para
uma abordagem que mergulha mais profundamente no conteddo. Ainda de acordo com o
autor, pode-se explorar de forma mais eficiente os antecedentes, a contextualizagdo e as

implicagdes de determinado tema.

Assim, uma realidade recortada é passivel de investigacdo e pesquisa. Partiu dai a
escolha do género jornalistico reportagem. Ocorreu também uma preocupacdo de que as
matérias que compde a série ndo ficassem totalmente dependentes umas das outras, ja que o
ouvinte pode ouvir uma em determinada data e ndo ter escutado a matéria antecedente. Por
isso o cuidado em lembrar sempre, mesmo que de forma bem sucinta, o que € a doenca, tendo

como base as sonoras de medicos especialistas.

Para além da escolha do caminho da reportagem, fez-se necessario também escolher
para qual veiculo tal projeto seria pensado. Muitas criticas foram feitas para a autora do
projeto por colegas do meio jornalistico e inclusive por alguns entrevistados da série Viver
com ELA, que questionavam por que ndo fazer tal trabalho para a televisao, mas para o radio.
A alegacdo dada pelos criticos era de que muitas imagens poderiam aparecer na TV e mostrar
melhor o que se passa com os doentes. A autora do projeto, apés ter passado por disciplinas
que tratavam das reportagens radiofonicas durante o curso, encontrou a resposta com o autor
Mcleish. Para ele, o radio é um verdadeiro meio de comunicacdo fomentador da imaginacao,

ao estimular pelo som a criacdo de imagens na mente dos ouvintes (MCLEISH, 1995).

Essa foi uma das caracteristicas desse veiculo que a autora do trabalho considerou para
garantir a sutileza de uma serie de reportagens que trata de um tema téo pesado. Nunca existiu
neste projeto interesse em chocar uma audiéncia ao mostrar a imagem na TV de um homem
aos 51 anos de idade totalmente imovel sobre uma cama. A realidade nascida da imaginacéo e
recortada através do som pode muitas vezes criar um ambiente mais real do que o mostrado
pela lente de uma camera. Ainda de acordo com Mcleish, ao destacar a caracteristica da
individualidade do radio, € possivel que haja uma experiéncia mais intima entre o ouvinte e 0

contedido das reportagens.
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E é o que ja afirmava Bachelard (1986), propondo que esse veiculo de comunicagéo
proporciona algo como sonhar acordado, ao embarcar nas histérias contadas diariamente
através do radio, mexendo com a psique humana. Enquanto a televisdo arregalaria os olhos
dos telespectadores em um trabalho como esse, o radio imprime a possibilidade de
transformar um tema cheio de asperezas, permitindo aos ouvintes que fechem os olhos e
sintam-se abracados pelo que é contado. De acordo com Lage (2002, p. 22-23), o papel do

repdrter nessa experiéncia é fundamental:

O processamento mental da informacédo pelo repérter inclui a percepcao do
que é dito ou do que acontece, a sua inser¢cdo em um contexto (o social e,
além desse, toda informacéo guardada na memoria) e a producdo de nova
mensagem, que serd levada ao publico a partir de uma estimativa sobre o
tipo de informacdo de que esse publico precisa ou qual quer receber.

Para completar, Lage considera que “em suma, o reporter, além de traduzir, deve
confrontar as diferentes perspectivas e selecionar fatos e versfes que permitam ao leitor

orientar-se diante da realidade.”

Estas proposicdes reforcam ainda mais a opgéo por um género jornalistico que permite
mais aprofundamento, e a escolha das quatro reportagens com versdes tdo diferentes sobre
uma mesma doenca. Isso s6 foi possivel devido a uma rigorosa selecdo das fontes e ao
precioso cuidado que teve a entrevistadora, autora deste projeto. Foram prezadas
caracteristicas apontadas por Lage (2002), como a capacidade de se adaptar ao ambiente no
qual estdo os entrevistados e a preocupagdo com a intencéo atribuida ao reporter pela fonte.

Dependendo do que a fonte “enxerga”, o repdrter podera obter X ou y como resposta.

Neste trabalho foi utilizado o conceito expressado por Lage (2002) ao classificar trés
tipos de entrevistas, tendo como ponto de vista 0s objetivos. Séo elas: tematica, que aborda
um tema sobre o qual o entrevistado demonstre capacidade de discorrer; testemunhal - com
enfogue no relato sobre algo que a fonte viveu ou assistiu e em profundidade - que busca nédo
um assunto ou acontecimento em particular, mas a figura do préprio entrevistado. O
interessante é que esses trés tipos aparecem neste projeto, tanto nas conversas com fontes da
area da saude como com 0s personagens principais e familiares. Esta unido serviu para
garantir que varios aspectos, desde os mais formais até os mais informais, fossem abordados,
garantindo assim que as reportagens possam ser assimiladas pelo maior nimero de pessoas

possivel.
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Outra distin¢do de conceitos feita por Lage (2002) foi proveitosa para a producao da
série de reportagens no tocante a natureza das fontes. Ele coloca duas op¢BGes muito utilizadas
no projeto: testemunhas e experts. As primeiras se apdiam geralmente na memdria de curto
prazo e trazem depoimentos carregados de emotividade, caracteristica observada nos
personagens da série Viver com ELA. Ja a segunda, sob o nome de experts, costuma
representar os especialistas, que interpretam os fatos, mas ndo sem deixarem de lado a
influéncia das suas proprias convicgdes. Justamente por isso que Lage destaca a importancia
de que se busquem varios especialistas, a fim de obter diferentes pontos de vista. Esta
variacdo foi essencial para que a autora do projeto pudesse se situar em meio a um tema téo

especifico e tratado numa linguagem médica que muitas vezes costuma ser pouco acessivel.

Para que o dialogo com as fontes seja possivel, é necessario fazer uso das entrevistas.
De acordo com Silva (1991), a entrevista no campo cientifico € uma espécie de conversa que
tem como orientacdo um objetivo definido e é capaz de fornecer dados para pesquisa. Este
conceito ndo passa muito longe pelo utilizado por estudiosos do jornalismo. Com base em
Souza (2005), Lage (2002) e Caputo (2006), pode-se compreender como conceito de
entrevista um dialogo no qual é possivel obter interpretacdes, reconstituicdo de fatos, ou seja,
um meio para apurar informagfes. Uma forma de ver o mundo, ouvir o outro e combinar

experiéncias.
Para Medina (2004, p. 16), independente de ser cientifica ou jornalistica,

a entrevista, nas suas diferentes aplicagcGes, é uma técnica de interagdo
social, de interpretacdo informativa, quebrando assim isolamentos grupais,
individuais, sociais; pode também servir a pluralizacdo de vozes e a
distribuicdo democratica da informacao.

Este € um conceito que muito tem a ver com a proposicdo deste projeto e com as
ideias aqui expressas, ja que pluralizar o contetdo jornalistico sem perder o foco foi uma
premissa adotada desde o principio desta empreitada académica. O enfoque dado em cada
uma das quatro reportagens da série Viver com ELA é resultado direto da combinacdo dos

conceitos referidos acima.

Destacados os referenciais teoricos relativos ao estudo do jornalismo, é importante
destacar a fundamentacdo teorica utilizada para lidar com o tema salde > doengas > sistema
nervoso > Esclerose Lateral Amiotrofica. A primeira dificuldade foi encontrar uma

bibliografia adequada. Os livros médicos utilizam termos técnicos dificeis de serem
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compreendidos sem ajuda de um profissional. Portanto, tornou-se inviavel consulta-los

diretamente sem intermédio de um especialista.

Para resolver tal impasse, a primeira ideia a surgir foi a de buscar na internet algumas
informagdes técnicas ja traduzidas. E entdo outro problema surgiu: a credibilidade. Por vérias
vezes a autora do projeto encontrou dados que ndo batiam e declaragcdes desencontradas.
Partiu-se entdo para outra linha, de buscar informacdes em sites especializados sobre a
doenca, como o do Instituto Paulo Gontijo, que atua principalmente na area de pesquisa sobre
a ELA, e da Associagdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotrofica (AbrELA). Nestes
enderecos, e também em outros de entidades sérias e da area médica, as informacdes sdo mais
claras, porém algumas vezes simples demais. A definicdo da doenca foi construida unindo as
informacdes das fontes médicas entrevistadas nas reportagens e o que foi coletado no livreto

Esclerose Lateral Amiotrofica, atualizagdo 2009, feito pela AbrELA.

Na elaboracdo deste projeto sempre prevaleceu a ideia de que para poder simplificar
algo é preciso saber muito sobre esse algo. Portanto, buscar apenas as informagdes mais
basicas ndo deixaria a autora do projeto segura o suficiente para elaborar quatro reportagens
que tratam da Esclerose Lateral Amiotréfica. O que realmente fez surgir um norte para a
abordagem de uma doenca tdo complexa foi o exaustivo trabalho de conversar e trocar
informacBes com o0s especialistas da area de salde indicados tanto pelo Instituto Paulo
Gontijo como pela AbrELA, duas das instituicbes mais renomadas do Brasil em se tratando

de Esclerose Lateral Amiotréfica.

As conversas comecaram ainda no inicio de 2010, quando o projeto comegou a ganhar
forma. Foram dialogos por e-mail, telefone e pessoalmente. Mesmo antes da gravacdo das
entrevistas a autora deste trabalho tomava notas destas conversas, bem como dos folhetos
impressos pela AbrELA falando de forma bem objetiva sobre a doenca. Toda essa absorcéo
de conteudo serviu para que durante as entrevistas fossem feitas perguntas mais objetivas e ja
com um embasamento para questionar certas polémicas que envolvem a ELA. As
informacdes coletadas sobre a doenca foram sendo organizadas em arquivos pessoais pela
prépria autora, que também se aprimorou sobre a convivéncia com a ELA por meio de

algumas obras publicadas pelos proprios doentes, todas lidas durante o ano de 2010.

Ao tratar, de forma mais geral, de comunicacdo e saude, o projeto se apdia no que

defendem Araujo e Cardoso (2007). As autoras propdem que a relacdo entre a comunicacgéo e

14



a saude seja baseada em principios como o da universalidade, pensando sempre no livre
acesso a informacao e na democratizacdo da comunicacdo. A Esclerose Lateral Amiotréfica é
uma doenca cara e ainda pouco divulgada. O apoio dado pelo Sistema Unico de Saude (SUS)

é infimo e falho. E praticamente s6 quem convive com a ELA sabe disso.

Outro principio importante destacado por Aradjo e Cardoso (2007) é o da equidade,
para contemplar as diferencgas socioculturais e econdmicas. Na série de reportagens pode-se
observar gque existem dois personagens em boa situacdo financeira e um com renda mais
baixa. Além disso, também é citado o custo aproximado do tratamento feito pela rede privada
e sdo apontadas as principais falhas da rede publica no que se refere ao apoio dado aos

doentes com Esclerose Lateral Amiotréfica.

E vélido que o artigo 196, da Constituicdo Brasileira, seja incansavelmente lembrado e
que ndo fique s6 na mente, mas na acdo de todos os responsaveis por fazé-lo sair do papel.
Segue artigo 196: “A saude € um direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdémicas que visem a reducao do risco a doenca e de outros agravos e ao

acesso universal e igualitario as acGes e servicos para sua promocao, protecdo e recuperacao”.

Fausto Neto (1995) destaca a importancia de uma relacdo ética quando a comunicagao
e a saude se encontram. Para ele, “[...] a satde dispde, ao longo da histéria, de uma tradicao
pela qual suas praticas e politicas especificas estdo sempre mescladas ou perpassadas pela
contribuicdo comunicativa.” Nessa relacdo, em muitas situacoes, € impossivel separar uma da
outra. Peres e Ciampone (2006) também defendem a valorizagdo da comunicagédo dentro da
esfera da salde. As autoras acreditam que a competéncia comunicacional se faz essencial para
que haja eficiéncia na organizacdo como um todo e em cada unidade de trabalho na
sociedade. Comunicar-se com eficiéncia significa organizar-se melhor, poder estabelecer
metas e identificar e resolver problemas. Com base neste conceito, é possivel inferir que uma
reportagem na area da satde que comunica de forma eficaz facilita a organizacdo dos sistemas
envolvidos no tema abordado, bem como a identificacdo dos pontos fracos presentes no

assunto determinado. Esta também é uma das referéncias seguida neste projeto.
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5 METODOLOGIA

O primeiro passo foi realizar uma pesquisa sobre o tema, a Esclerose Lateral
Amiotrofica. As informagdes foram buscadas em livros de medicina, livretos da Associagdo
Brasileira de Esclerose Lateral Amiotrofica (AbrELA) e em sites de entidades ligadas a
doencga na internet, como a AbrELA e o Todos por ELA, vinculado ao instituto Paulo Gontijo.
No entanto, prezando pela qualidade e pelo aprofundamento no conhecimento sobre a ELA de
forma mais acessivel, grande parte das informag@es foi colhida em uma segunda etapa, ja em
conversas telefénicas, presenciais e por e-mail com especialistas como médicos,

pesquisadores e psicologos.

Isso ocorreu porque na primeira etapa da pesquisa algumas dificuldades foram
encontradas, como termos técnicos que dificultavam a compreensdo por parte da autora deste
projeto e também pela desatualizacdo ou simplificacdo excessiva de algumas informacdes.
Como as reportagens ndo deveriam ser simples demais, ou complexas demais, prezou-se pela
escolha de colher as informacGes entrando em contato direto com especialistas de todo o
Brasil. Estes foram escolhidos a partir da indicacdo de membros da diretoria da AbrELA e do
Instituto Paulo Gontijo, que trabalha com projetos cientificos que envolvem a Esclerose

Lateral Amiotrofica.

Apés a indicacdo, a autora do projeto procurou na internet o curriculo dos especialistas
sugeridos e os trabalhos que ja haviam sido desenvolvidos por eles na area. Ao mesmo tempo
ocorreu a participacdo em comunidades virtuais que agregam doentes com ELA e familiares.
Isso possibilitou conhecer melhor a doenca, a partir do depoimento informal dos que ja
convivem com a Esclerose Lateral Amiotrofica. Para coleta de dados quantitativos, o
Ministério da Saude foi procurado, mas por meio da assessoria de imprensa disse que nao
existe nenhum tipo de levantamento sobre a ELA. Passaram apenas a informacéo do que ja é
garantido pelo SUS no tratamento. A saida foi utilizar os levantamentos e dados
internacionais organizados/coletados pela Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral

Amiotréfica.

O acesso aos dados foi fécil e a diretoria da AbrELA colocou a disposicao da autora
do projeto os médicos ativos na associacdo para sanar qualquer tipo de davida. A partir dai
comecou uma selecdo de fontes para a gravacdo das entrevistas. A primeira dificuldade

encontrada foi a de que existem poucos médicos especializados em ELA no DF. Portanto,
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prezando pela qualidade das informacGes mais técnicas, a autora do projeto optou por gravar
com os profissionais de outros estados, a saber, Sdo Paulo e Rio Grande do Sul. Houve uma
preocupacao para buscar pontos de vista e especialidades diferentes em cada profissional, a
fim de cobrir um espectro maior sobre o assunto. Mesmo antes de gravar, a coleta de
informacdes feita com outros especialistas que ndo os que entraram na série foi de

fundamental importancia para um aprofundamento a respeito da ELA.

A selecdo dos personagens também foi outro momento importante. O primeiro deles
apareceu em 2009 e praticamente inspirou a série. A autora o conheceu durante um estagio no
Banco Central, e é ele, Alessandro Uccello, quem encerra a série de reportagens. O
personagem que representa o estagio intermediario da ELA foi encontrado através de uma
comunidade virtual que reune portadores da doenca e familiares. A maior dificuldade foi
achar alguém que tivesse acabado de receber o diagndstico. Geralmente essa é uma fase de
reclusdo, portanto os doentes ndo aparecem muito. A autora do projeto contou com a ajuda de
dois colegas medicos que trabalham no Hospital de Base do Distrito Federal para conseguir a
indicacdo, que nao poderia ser melhor: Altemir recebeu o diagndstico uma semana antes da

gravagéo da entrevista.

Selecionadas todas as fontes, comecaram as gravacdes. Em todas as conversas a
entrevistadora tomou cuidado para deixar 0s entrevistados a vontade e procurou estabelecer
um vinculo de carinho e admiracdo com cada um deles. Também foi preciso respeitar o
espaco de cada personagem, sabendo quando era 0 momento de parar uma entrevista e quando
era 0 momento de deixar a conversa um pouco mais leve. O processo mais longo foi com o
personagem da ultima reportagem, Alessandro Uccello. A autora comegou as conversas
oficiais no inicio de 2010, pois Uccello ndo fala e demoraria para responder a todas as
perguntas feitas por e-mail. Ele precisa digitar letra por letra na tela de um equipamento
especial e faz isso com os olhos, em um processo lento. Portanto, o ano de 2010 foi dedicado
a pesquisa inicial e a entrevista com Uccello. Além das perguntas por e-mail, a entrevistadora
também chegou a visitar por duas vezes a casa da familia de Alessandro, para captar som

ambiente e ganhar mais intimidade com os entrevistados.

Isso facilitou muito para j& pensar algumas duvidas que poderiam ser esclarecidas por
especialistas e conhecer a fundo a rotina do personagem. A autora do projeto procurou
observar também a rotina de José Leda, que representa o estagio intermediario da ELA na

série. Foram cerca de trés visitas antes de gravar oficialmente. Esta pratica favoreceu e muito
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no dia da gravacdo, pois o0 proprio personagem e seus familiares se sentiram mais a vontade

para mostrar qual a relacdo que foi estabelecida com a doenca.

Com o entrevistado Altemir Ferreira foi diferente. Ele foi o personagem mais dificil de
conseguir, portanto o ultimo a ser encontrado, j& com o cronograma de producdo bem
apertado. Além disso, mora no setor O da Ceilandia, regido administrativa do Distrito Federal.
Por se tratar de uma localidade um pouco distante do centro de Brasilia, o tempo de
deslocamento prejudicou um pouco 0 surgimento de um contato mais duradouro. A
entrevistadora s6 o conheceu no dia marcado, em que toda a conversa foi gravada. No
entanto, isso ndo fez com que a qualidade da entrevista caisse, pois 6timos depoimentos foram
obtidos. A diversidade tanto na condi¢do socio-econémica quanto no tempo de convivéncia
com 0S personagens serviu para que a autora do projeto pudesse ter uma experiéncia
jornalistica mais rica, mais plural e cheia de desafios. Nesta fase das entrevistas foi possivel
aprimorar e sentir que “a noticia ndo transporta a realidade - ela € a prdpria. A transmissdo
dos acontecimentos nunca € lisa, pois a emissao neutra € impossivel e ninguém desencarna o

veiculo do acontecimento - ele é sua imagem e semelhanca.” (PEREIRA JUNIOR, 2006)

Depois de gravadas todas as entrevistas foram feitas as decupagens e a selecdo dos
trechos mais significativos. Foram quinze dias para decupar, selecionar/editar sonoras e
montar o0 esqueleto das quatro reportagens. Os roteiros prezaram por contar histérias
dramaticas de forma sutil, sem agressividade. O maior desafio foi o roteiro da ultima
reportagem, j& que o personagem perdeu a fala. Para resolver essa dificuldade, a autora do
projeto decidiu colocar os poemas de Alessandro Uccello declamados por um ator, Murilo
Grossi. Assim, da mesma forma que desabafa no seu dia-a-dia, Uccello pdde se expressar na
reportagem. Os roteiros finais contaram com o apoio e as observac6es preciosas da professora

orientadora, que foi exaustivamente consultada durante todo este projeto.

Por fim, a montagem/edi¢do. Foram cinco dias com auxilio do técnico Josevaldo
Souza a fim de unir efeitos e trilha sonora ao texto e as entrevistas. Cada detalhe foi pensado
sempre para valorizar as falas dos especialistas e personagens, inclusive todo o off foi escrito
com base nessa premissa. O ideal da aproximacdo do ouvinte com a reportagem, atraves do

que é contado pelo som, era uma meta a ser atingida ao juntar todo o trabalho desenvolvido.
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Depois de prontas, as quatro reportagens foram ouvidas pela professora orientadora em
conjunto com a orientanda e mais alguns detalhes foram acertados. Assim foi possivel

estabelecer entre a forma e o conteldo a “simbiose do jornalismo” (PEREIRA JUNIOR,

2006).
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CONCLUSOES

Mexer com tantas emogdes e com um assunto que envolve morte e sofrimento ndo é
tarefa facil. Mas também ndo precisa ser algo macante ou funebre. O trabalho foi pensado
para cumprir a proposta de apresentar o tema de uma forma respeitosa. Ndo h4 como fugir da
emocao, das lagrimas e tristezas nas historias contadas, e também ndo seria correto fugir, pois

o sofrimento faz parte de tudo isso. No entanto, ndo € s0 isso.

Este projeto mostra como a Esclerose Lateral Amiotrofica transforma cada centimetro
da vida dos que convivem com a doenga. Sdo os profissionais, 0s portadores e os familiares
contando as experiéncias boas e as ndo tdo boas assim que estdo vivendo. Foram mostrados
aspectos técnicos/meédicos que permitem ao ouvinte entender o que € a ELA e como ela age.
O dia a dia dos personagens no convivio com a doenca apareceu revelando as dificuldades,
caréncias e alentos de cada um deles.

Os familiares reforcaram a ideia de que a ELA é mesmo uma doenca da familia.
Contaram coisas muito intimas e deixaram transparecer aspectos captados pela autora do
projeto que reforcaram ainda mais a proximidade entre este trabalho e a realidade nele
recortada e recontada. Por isso, pode-se chegar a um trabalho de concluséo de curso como
elemento divulgador e que registra ndo uma, mas varias historias. Que &, principalmente, um
registro da historia viva do agora. Histdria essa que é reflexo dos anos anteriores e fundadora

dos que virdo. Na série Viver com ELA sentimentos muito particulares estdo escritos no som.

As licbes aprendidas e vividas pela autora do projeto foram muitas. A principal delas?
Respeitar. Respeitar o que o outro tem para dizer, as diferentes personalidades, os medos e a
coragem para falar. E dificil ouvir algumas coisas. Dificil também saber escutar. E o projeto
colaborou para que essas caracteristicas fossem lapidadas. E jogou também um balde de agua
fria a0 mostrar que quanto mais fundo se vai, mais se tem para descobrir e menos se sabe.
Esse € o resultado de um projeto intimamente ligado a vidas humanas, ao ser - aos poucos
sendo - humano. Jornalisticamente todas essas caracteristicas sdo muito importantes, até para

se falar sobre bolsa de valores ou inflagéo.

Portanto, o trabalho proporcionou um aprendizado amplo, no aprimoramento das
técnicas de entrevista, nas reflexdes éticas, na construcdo de um texto baseado no respeito e
na clareza de ideias, na paixao por uma profissao, um estilo de vida e na admiracao pelos que
suportam viver nas condi¢cbes mais adversas. Cada um desses pontos infinitamente trabalhado
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na mente da autora da série Viver com ELA. Este é um projeto que reflete ndo s6 o
aprendizado de um ultimo semestre, ou dos quatro anos de curso. E a tradugio de mentes,
estudos e reflexdes de vidas inteiras. De todos que aqui estdo, direta ou indiretamente. Um

projeto que tem como matéria prima: a vida, a vida, ha vida.
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APENDICE - Roteiros

Universidade de Brasilia
Faculdade de Comunicacao
Projeto Final em Jornalismo

VIVER COM ELA
Reportagem 01: Apresentacédo da doenca

TEC: entra chamada da matéria

NA PRIMEIRA REPORTAGEM DA SERIE VIVER COM ELA, VOCE VAI DESCOBRIR
COMO A ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA ENFRAQUECE 0OS MUSCULOS DO
CORPO E FAZ COM QUE O DOENTE PERCA OS MOVIMENTOS. CONHECA A ELA,
ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA, UMA DOENCA SEM CURA E QUE EM
ALGUNS ANOS LEVA A MORTE.

TEC: entra vinheta )
VIVER COM ELA - ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA. UMA DOENCA
TERMINAL QUE PARALISA OS MUSCULOS, MAS PRESERVA A MENTE.

TEC: entra musica

LOC: OS MUSCULOS VAO PERDENDO A FORCA. O CORPO JA NAO CONSEGUE
MAIS EXECUTAR MOVIMENTOS SIMPLES, COMO FECHAR O ZIPER DE UMA
CALCA. ESSE E SO O INICIO DE UMA DOENCA MISTERIOSA E SEM CURA QUE
AFETA QUATORZE MIL BRASILEIROS, A ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA.

TEC: sobe e desce BG

LOC: APESAR DO NOME COMPLICADO, A SIGLA TEM APENAS TRES LETRAS E-
L-A (soletrando), ELA. UMA PALAVRA PEQUENA PARA REPRESENTAR UMA
DOENCA QUE LEVA A MORTE. O PEDREIRO ALTEMIR FERREIRA DESCOBRIU
QUE ESTAVA DOENTE NO INICIO DESTE ANO. ELE LEMBRA ATE HOJE DO
DESESPERO DA IRMA, A PRIMEIRA A OUVIR DO MEDICO O QUE ESTAVA
ACONTECENDO.

TEC: Sonora - “Vamos correr, meu irmdo, que o caso € grave"... Falou pra minha esposa,
"vamos correr que o caso é grave”, e o doutor falou pra, pra minha irma que "olha, ele tem
muito, dois anos de vida. Corre que € grave".

LOC: ALTEMIR FAZ PARTE DA ESTATISTICA QUE MOSTRA QUE A CADA ANO
SURGEM UM VIRGULA CINCO NOVOS CASOS DA DOENCA POR GRUPO DE CEM
MIL HABITANTES. QUANDO RECEBEU A NOTICIA, O PEDREIRO FICOU
SURPRESO JA QUE NUNCA TINHA OUVIDO FALAR EM ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA.
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TEC: Sonora - No dia que o médico falou pra mim a respeito dessa doenga, eu fiquei mais ou
menos uma semana, sabe, duas semanas pra poder saber o que que era ela, 0 nome dela, e 0
que que era ELA, o que ela causa no paciente.

LOC: O NEUROLOGISTA ESPECIALIZADO EM DIAGNOSTICO DE DOENCA
CEREBRAL E MEDULAR, ERNANE MACIEL, EXPLICA POR QUE A ELA E
CONSIDERADA TAO CRUEL.

TEC: Sonora - ela é uma doenca exclusiva do movimento entdo as vias cerebrais e medulares
ligadas ao controle do movimento sdo destruidas progressivamente pela doenca, esse fato gera
uma caracteristica curiosa que o paciente até em fases avancadas da doenca ele consegue
sentir quando pega no seu corpo, quando vira ele de lado, ele ouve, ele enxerga e a mente ndo
sofre alteracdo também ligada a doenca.

LOC: A ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA E UMA DOENCA DEGENERATIVA
DO SISTEMA NERVOSO, QUE ATINGE NA SUA MAIORIA HOMENS ACIMA DOS
QUARENTA ANOS. ELA CAUSA A MORTE DOS NEURONIOS MOTORES,
RESPONSAVEIS POR LEVAR A MENSAGEM DO CEREBRO ATE OS MUSCULOS
QUE CONTROLAMOS DE FORMA VOLUNTARIA.

TEC: Sonora - Para realizar o movimento de abertura e fechamento da méo, por exemplo, n6s
temos um neurbnio motor que vai da superficie cerebral até o pescogo, a regido da medula
cervical, e um segundo neurdnio que vai da regido do pescoco até os dedos para controle
desse movimento.

TEC: musica do instrumental sentido ciéncia, descoberta. Ajuda na descricao

LOC: QUANDO ESSES NEURONIOS MORREM, NAO HA OUTRA CELULA QUE
POSSA FAZER O MESMO TRABALHO. O QUE OS MEDICOS SABEM E QUE O
INDIVIDUO DESENVOLVE A DOENCA APOS SER EXPOSTO A ALGUM FATOR
QUE DA INICIO A DEGENEREACAO DOS NEURONIOS MOTORES. ESSE GATILHO
PODE SER UM PROCESSO INFLAMATORIO, AGENTES TOXICOS OU ATE MESMO
ATIVIDADE FISICA. DE ACORDO COM O ESPECIALISTA EM GENETICA
HUMANA E PESQUISADOR DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO, MIGUEL MITNE,
SOBRAM POSSIBILIDADES E FALTAM CERTEZAS.

TEC: Sonora - a doenga, hoje, ainda é um mistério. Nos ndo sabemos, nés ndo conseguimos
apontar um unico fator responsavel pelo disparo da doenca. Nao tem um fator ambiental que
voceé diga: "olha, a pessoa quando € exposta a determinado fator, ela vai desenvolver”. Ou, no
caso, "'se a pessoa tiver esse comportamento durante a vida, isso predispde a doenga", isso ndo
é claro.

LOC: EM NOVENTA POR CENTO DOS CASOS A ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA E DO TIPO ESPORADICA E AS CAUSAS SAO PRATICAMENTE
DESCONHECIDAS. OS OUTROS DEZ POR CENTO SAO DO TIPO FAMILIAR,
QUANDO O PACIENTE JA NASCE COM UMA ALTERACAO GENETICA CAPAZ DE
DESENCADEAR A DOENCA. MESMO NESSES CASOS, OS MISTERIOS AINDA SAO
MUITOS.
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TEC: Sonora - Hoje, ja sdo onze genes identificados como os causadores da doenca. Mas
mesmo com essa identificacdo, mesmo vocé podendo dizer: "olha, este gene é o causador da
doenca", nés ndo sabemos qual o mecanismo que dispara a doenca. Ou seja, eu sei qual que é
0 gene, eu até sei como, o que seria a funcdo dele normal, mas por que que ele leva a morte do
neurdnio motor depois de quarenta anos de idade, é ainda uma incdgnita enorme.

LOC: COM TANTAS DUVIDAS, O DIAGNOSTICO E UM MOMENTO COMPLICADO
TAMBEM PARA OS MEDICOS. E O QUE EXPLICA O ESPECIALISTA EM
NEUROFISIOLOGIA CLINICA E NEUROLOGIA, DOUTOR FRANCISCO ROTTA.

TEC: Sonora - Como tudo que ndo tem uma, um teste especifico que nos diga sim ou néo, é
um diagnostico que é, requer experiéncia, requer que a pessoa tenha conhecimento de varios
pacientes com essa doenca, e tenha, né, uma, ndo seja, ndo um novato em realizar esse
diagnostico. Por causa disso, em média, demora ao redor de um ano pra se obter um
diagndstico depois que se iniciam o0s sintomas.

LOC: E UM ANO E MUITO TEMPO PARA UM PACIENTE QUE TEM UMA
SOBREVIDA MEDIA DE TRES A CINCO ANOS PELA FRENTE. NESSE PERIODO
ELE PRECISARA PASSAR POR TRATAMENTOS QUE MELHORAM A QUALIDADE
DE VIDA E ENVOLVEM VARIOS PROFISSINAIS, COMO PSICOLOGO,
FISIOTERAPEUTA, FONOAUDIOLOGO E NUTRICIONISTA. O APOSENTADO JOSE
LEDA, HA CINCO ANOS DIAGNOSTICADO COM ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA, SEGUE O TRATAMENTO A RISCA, MAS E IMPOSSIVEL NAO
NOTAR AS MUDANCAS QUE APARECERAM NESSE PERIODO.

TEC: Sonora - Mudou muito, devido as limitacGes que ela produz no corpo, dificuldade pra
andar, lentiddo na fala, as atividades fisicas sdo limitadas, sdo muito mais fisioterapia do que
atividade fisica.

TEC: musica neutra para ajudar na descricdo

LOC: O AVANCO DA DOENCA E INEVITAVEL. O NEUROLOGISTA ERNANE
MACIEL ESCLARECE QUE O UNICO MEDICAMENTO QUE PROLONGA UM POUCO
A VIDA DO DOENTE, E O RILUZOL, DISTRIBUIDO PELO SISTEMA UNICO DE
SAUDE. MAS OS EFEITOS DO REMEDIO NAO SAO TAO SIGNIFICATIVOS.

TEC: Sonora - Ndo ha uma diferenca muito grande nao é um tratamento brilhante, nds temos
uma diferenca de trés meses entre 0s que usam e 0s que nao usam o tratamento para ir para a
maquina, respiracdo assistida pela maquina, entdo ndo é uma diferenca muito grande.

LOC: O QUE FAZ MUITA DIFERENCA NO PROCESSO DE CONVIVER COM A
ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA E CUIDAR DA SAUDE MENTAL. E PARA A
PSICOLOGA VANIA DE CASTRO, DO SETOR DE INVESTIGACAO DE DOENGCAS
NEUROMUSCULARES DA UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO PAULO, NAO SAO
SO OS PACIENTES QUE PRECISAM DE AJUDA.

TEC: Sonora - A pessoa esta aprisionada no proprio corpo. Mas ela esta, cognitivamente, a
maioria dos pacientes estdo bem lucidos. o psicologo, ele tem um papel com o paciente, mas
tem também o papel de trabalhar com a familia, pra que essa familia consiga desenvolver uma
dose de tolerancia, e consiga parar pra escutar, além de cuidar apenas das necessidades. é
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importante que alguém tenha paciéncia para escutar aquilo que ela tem a dizer, que é diferente
do "estou com frio, estou com calor, eu estou mal posicionado™”, né, mas assim, que
sentimento que esta passando e escutar com o coragdo aquilo que esta sendo dito, da forma
como pode ser dito pela pessoa com ELA.

LOC: TEM UMA COISA QUE A PSICOLOGA PERCEBEU QUE OS PACIENTES COM
ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA QUEREM MUITO DIZER.

TEC: Sonora - Vocé sente o desejo de viver da pessoa. Ela quer viver! tem muitos
profissionais que falam assim: "nossa, mas, ela ndo mexe nada, ndo faz nada!", né, "nao
movimenta nem um musculo! Como quer viver?". E, mas as pessoas querem viver. Mesmo

imdveis, mesmo dependentes, elas querem viver.

LOC: E A VONTADE DE VIVER E TAO GRANDE, QUE JOSE LEDA QUER MESMO E
TORNAR O QUE ELE SONHA, REALIDADE.

TEC: Sonora - Eu sonho com meus jogos de futebol, quando estou Ia com meus amigos, vou
a academia, tudo em sonho, mas é uma coisa que minha mente ainda guarda como que
esperando que num futuro eu venha a realizar tudo isso.

LOC: A ELA NAO TEM CURA, LEVA A MORTE, MAS NAO E FORTE O SUFICIENTE
PARA APAGAR O DESEJO DE SE VER SAUDAVEL OUTRA VEZ. NAS PROXIMAS
REPORTAGENS DA SERIE VOCE VAI CONHECER OS SONHOS E OS MEDOS DE
TRES PORTADORES DA ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA EM MOMENTOS
DECISIVOS DA DOENCA. DESCUBRA COMO E VER AOS POUCOS O CORPO
FICANDO IMOVEL QUANDO AS LIMITACOES TRANSFORMAM A VIDA DE QUEM
TEM ELA.

TEC: (depoimento solto Altemir: “é uma coisa que acaba, nem touro fica em pé com uma
doenca dessa”)

LOC: CONHECA UM PORTADOR DA ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA QUE
USA A POESIA PARA SE LIBERTAR DE UM CORPO IMOVEL. E NA PROXIMA
REPORTAGEM, UM DOS MOMENTOS MAIS DIFICEIS PARA QUEM TEM ELA.
SAIBA COMO E RECEBER O DIAGNOSTICO QUE MUITAS VEZES VEM
ACOMPANHADO DE UMA SENTENCA DE MORTE.

TEC: (depoimento solto José: “o meédico disse que era pra eu ir pra casa esperar a morte
chegar”)
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Universidade de Brasilia
Faculdade de Comunicacao
Projeto Final em Jornalismo

VIVER COM ELA
Reportagem 02: O diagnostico

TEC: entra chamada gravada

NA SEGUNDA REPORTAGEM DA SERIE VIVER COM ELA, VOCE VAI DESCOBRIR
COMO E RECEBER O DIAGNOSTICO DA ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA, E
A EXPECTATIVA DE ENCARAR UMA MORTE LENTA E ANUNCIADA.

TEC: entra vinheta da série

LOC: A NOITE, VESTIA O UNIFORME DE VIGILANTE E CARREGAVA A ARMA
(suporte efeitos sonoros). DURANTE O DIA, ERA COMO PEDREIRO QUE ELE
GANHAVA A VIDA. HOMEM FORTE, NUNCA TEVE MEDO DE PEGAR NO
BATENTE. EM JUNHO DE DOIS MIL E DEZ, DURANTE UMA MANHA DE
TRABALHO EM UMA OBRA, ALTEMIR FERREIRA LEVOU UM SUSTO.

TEC: Sonora - Pegava a colher de pedreiro e ia mexer a massa, a colher escapulia da minha
mé&o. Mesma coisa acontecia com o pincel; eu ia pintar, fazer o recorte de cima, tipo filete, o
pincel caia da minha méo.

LOC: APOS O PRIMEIRO EXAME, OS MEDICOS SUSPEITARAM DE UMA HERNIA
DE DISCO. ALGUMAS SEMANAS DEPOIS, UMA NOVA POSSIBILIDADE
APARECEU. A ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA. E OUTRA VEZ, UM SUSTO.

TEC: Sonora - Eles falaram pra mim que ELA é uma doenca sem cura, e isso, € comecou
desse jeito, dizendo: a doenca ndo tem cura, ndo tem cura, € eu ja& comegando, ja comecei a
entrar em trauma. ai até que saiu o laudo, fechou o laudo, tem uma semana, dizendo que eu
tenho ELA. Esclerose lateral amiotrofica.

LOC: GERALMENTE OS MEDICOS EXCLUEM TODAS AS OUTRAS
POSSIBILIDADES PARA SO ENTAO CONFIRMAREM QUE E MESMO ESCLEROSE
LATERAL AMIOTROFICA. O ESPECIALISTA EM NEUROFISIOLOGIA CLINICA E
NEUROLOGIA, FRANCISCO ROTTA, EXPLICA COMO FUNCIONA ESSE PROCESSO.

TEC: Sonora - O diagnostico é principalmente clinico, o conjunto de sinais e de sintomas que
0 paciente apresenta, avaliado por um neurologista, pode chegar no diagnostico. Alguns
exames podem auxiliar, mas nao existe um marcador bioldgico, ndo existe um teste que a
gente faca, e diga se uma pessoa tem ou ndo tem esclerose lateral amiotrofica.

TEC: entra trilha branca para criar clima para a descrigéo

LOC: E FOI SO NO DIA VINTE E OITO DE MARCO DESTE ANO, DEZ MESES APOS
O PRIMEIRO SINTOMA, QUE ALTEMIR, AOS QUARENTA E SEIS ANOS DE IDADE,

28



DESCOBRIU QUE TEM ELA. ELE OUVIU O DIAGNOSTICO, FECHOU A PORTA DO
CONSULTORIO E SENTIU O MUNDQO...

TEC: Sonora - Desabando, o0 mundo se acabando. Naquele dia, 0 mundo se acabou... pra
mim. eu t06 lembrando da hora... E toda vez que eu falo nesta coisa, 0 mundo se acabou pra
mim. (a voz fica um chorosa) Eu ndo posso falar a respeito desse caso (suspiro) que eu nao
aguento... falar sem desespero! (choro) Néo aguento!

LOC: [MPOSSiVEL ESQUECER AS PALAVRAS DA MEDICA QUE FEZ O
DIAGNOSTICO.

TEC: Sonora - Ela chegou e me falou. Falou: " Seu Altemir, o senhor sabe 0 que essa doenca
causa no paciente?". Eu falei pra ela: "N&o... sei muito pouco, mas eu ndo gostaria nem de
saber”. Ai ela falou: "Pois eu vou falar tudinho pro senhor, 0 que que ela causa no paciente".
Dizendo que o perigo maior era de "faltar o ar no paciente, e o paciente vir a 6bito a qualquer
momento, isso pode acontecer com o senhor".

LOC: DOIS ANOS FOI O TEMPO DE VIDA QUE OS MEDICOS DERAM PRA
ALTEMIR. O HOMEM QUE TINHA DUAS PROFISSOES E TRABALHAVA DIA E
NOITE, JA PERDEU TODOS OS MOVIMENTOS DA MAO DIREITA E NAO ACEITA
QUE ESTA DOENTE.

TEC: Sonora - E uma coisa que acaba, nem touro fica em pé com uma doenca dessa. Nem
touro. Porque, eu ndo sei como é que... apareceu essa coisa em mim. Eu trabalhava tanto, meu
Deus! Ta eu hoje aqui me acabando aos poucos, eu t& me sentindo... triturado (voz chorosa).
Sentindo triturado, como se colocar uma carne moida dentro da maquina e moer (choro). O
meu Deus! (choro)

TEC: musica incidental

LOC: O VIGILANTE AINDA NAO PROCUROU APOIO PSICOLOGICO, MESMO
PASSANDO PELO MOMENTO QUE OS ESPECIALISTAS CONSIDERAM MAIS
CRITICO, O DIAGNOSTICO. A PSICOLOGA VANIA DE CASTRO, DO SETOR DE
INVESTIGACAO DE DOENCAS NEUROMUSCULARES DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DE SAO PAULO, FAZ UM ALERTA E FALA DE UMA SITUACAO MUITO
PARECIDA COM A QUE ALTEMIR ESTA VIVENDO AGORA.

TEC: Sonora - Tem pessoas que recebem o diagnostico, tém o sentimento de morrer, mesmo!
E alguns tentam, inclusive, acabar com a propria vida. Entdo, por qué? Porque o impacto
dessa informacdo é muito forte. Ele precisa de um apoio, ele precisa de alguém que o escute,
que esteja com ele, que converse sobre essas questdes que o estdo amedrontando, assustando,
né? O pensamento relacionado ao futuro, "o que vai ser da minha vida, o que eu vou sofrer
ainda?".

LOC: E ESSA DOR TAO GRANDE QUE A ESPOSA DELE, MARLEIDE, TENTA
MANDAR PRA LONGE. MAS NEM ELA AGUENTA VER O MARIDO ASSIM.

TEC: Sonora - Ele querer, ele quer fazer as coisas, €, e a mdo dele ndo... ele ndo consegue
fazer nada com aquela mé&o, agilizar alguma coisa com a méo, né? O que mais me doi é isso.
Nossa, até hoje, assim, eu ndo aceito. Eu ndo aceito! (choro) Ele fala assim, ele fala pra a
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gente assim, que (choro) ele vive mesmo por causa de mim, né, e das filhas dele. Mas que, €
como ele falou pra vocg, né, que vontade de fazer besteira, ele tem. Mas ele pensa muito nas
filha, pensa ne mim. (choro) E dificil!

LOC: DIFICULDADE QUE ALTEMIR SENTE EM ATIVIDADES QUE ANTES ERAM
SIMPLES, COMO FAZER UM CHURRASCO EM FAMILIA.

TEC: Sonora - Eu, entdo, o meu cunhado cortou a carne |4, e pediu pra mim temperar, eu
falei "eu vou temperar, eu faco com uma mao aqui, a outra mdo ajuda”, né, fiquei la
temperando a carne... e pensando nos tempos passados de que eu fazia de tudo, e hoje em dia,
praticamente ndo posso fazer quase nada.

LOC: PRA MOSTRAR PRO PAI QUE AINDA DA PRA FAZER MUITA COISA SIM,
PRISCILA, A FILHA MAIS VELHA DO CASAL, SE TORNOU QUASE UMA
PESQUISADORA DO MUNDO VIRTUAL. NAO DESGRUDA DO COMPUTADOR EM
BUSCA DE ALGO NOVO SOBRE A DOENCA.

TEC: Sonora - Eu até comprei uma agenda, e té anotando junto com meu marido, ele t4 me
ajudando a pesquisar, né, outros, remédios naturais, né, que eu vejo casos, €, de pessoas que ta
usando e ta melhorando. A gente sabe que, infelizmente, ndo vai curar. Mas pelo menos ele
vai ter uma qualidade de vida melhor.

LOC: ALTEMIR PRECISOU SE APOSENTAR POR CAUSA DA ELA E ESTA
PREOCUPADO COM OS NOVOS SINTOMAS. ELE SENTE TREMORES E CAIMBRAS,
ATE NA HORA DE BOCEJAR. MESMO ASSIM, ENXUGA AS LAGRIMAS COM UM
LENCO CHEIO DE ESPERANCA.

TEC: Sonora - 1sso eu procuro mostrar pra todo mundo, que eu ndo tenho nada, nada, nada.
Eu caminho normal, gracas a Deus, eu sinto ja umas dores nas minhas pernas, mas eu ndo me
entrego de maneira alguma.

LOC: MAS BASTAM ALGUNS SEGUNDOS DE CONVERSA PARA QUE ELE SE
LEMBRE DA SITUACAO DE DESESPERO QUE AINDA VIVE.

TEC: Sonora - Depois do diagndstico, continuou como se fosse no primeiro dia da consulta,
pra mim. Primeiro dia da consulta ja foi um panico geral, geral na familia.

LOC: PRA FALAR DESSA FAMI'LIAN, ALTEMIR FECHA OS OLHOS E AS PALAVRAS
TOMAM A FORMA DE UMA ORACAO.

TEC: Sonora - Remédio da cura. E a minha familia. O remédio que me cura é minha familia.
Tando sempre do meu lado...

LOC: E A ESPOSA MARLEIDE ACHA QUE O MARIDAO FICOU MAIS CARINHOSO.

TEC: Sonora - Se eu falar que eu vou aqui na padaria, ele: "ndo demora nao!"; "nao, amor,
entdo vamos comigo". Ele se arruma e vai comigo. Eu ndo gosto de deixar ele so.

LOC: NEM A FILHA PRISCILA, RECEM-CASADA, QUER FICAR LONGE DO PAI.
QUANDO ELA ESTA POR PERTO...
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TEC: Sonora - Ele fica super pra cima, e eu falo com meu marido pra gente, né, passear...
Que é o0 que eu vejo que deixa ele pra cima, parece que ele ndo tem nenhum problema,
qguando a gente ta todo mundo reunido. Agora, se ele ta sozinho igual ele disse, € o pior
momento, acho, pra ele.

LOC: A COMPANHEIRA DE VINTE E CINCO ANOS DE CASAMENTO, PREFERE
OLHAR COM FE E ENXERGAR DAQUI A ALGUNS ANOS O MARIDO...

TEC: Sonora - Como ele era antes. (siléncio) (respiracdo forte)Eu acredito. Quero ver ele
curado.

LOC: ALTEMIR ESTA BUSCANDO ACREDITAR NISSO. TUDO QUE ELE QUER POR
AGORAE...

TEC: Sonora - Vou viajar, arejar a mente, entendeu, vou viajar, viajar, viajar. Estou me
aposentando, disse que é pra mim aposentar e descansar e cuidar da minha salde, e eu vou
cuidar.

LOC: E O MAIOR DESEJO DELE NAO PODERIA SER MAIS SIMPLES.

TEC: Sonora - Voltar a jogar bola e trabalhar. Vai acontecer algum dia de eu voltar a ficar
bom, entendeu, de isso acabar um dia, e eu voltar a jogar bola e a trabalhar. Isso eu tenho na
minha cabeca: voltar a jogar bola e trabalhar.

LOC: MESMO SENDO UMA DOENCA SEM CURA, QUEM TEM ESCLESORE
LATERAL AMIOTROFICA SE ESFORCA PRA NAO PERDER A ESPERANCA. NA
PROXIMA REPORTAGEM VOCE VAI CONHECER A HISTORIA DE JOSE LEDA, QUE
JA SENTE O PESO DA ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA PARA EXECUTAR
QUASE TODOS 0OS MOVIMENTOS. VIVENDO O ESTAGIO INTERMEDIARIO DA
ELA, JOSE LUTA PRA NAO TER A VIDA SUFOCADA PELA DOENCA E NAO PERDE
A ESPERANCA DE CONTINUAR VIVENDO.
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Universidade de Brasilia
Faculdade de Comunicacao
Projeto Final em Jornalismo

VIVER COM ELA
Reportagem 03: O estagio intermediario

TEC: entra chamada gravada

CAMINHAR, FALAR E ATE RESPIRAR SAO ATIVIDADES CADA VEZ MAIS
DIFICEIS. NA TERCEIRA REPORTAGEM DA SERIE VIVER COM ELA, VAMOS
MOSTRAR O QUE O AVANCO DA ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA TRAZ
COM O PASSAR DOS ANOS NUM ESTAGIO EM QUE MUSCULOS IMPORTANTES
SAO AFETADOS.

TEC: entra vinheta da série
TEC: musica romantica. permanece inclusive dentro da sonora.

LOC: ELES ERAM VIZINHOS JA HA ALGUNS ANOS, MAS SO SE CONHECERAM
NO INICIO DE DOIS MIL E CINCO (ambientagdo rua). VIVERAM UMA PAIXAO
ARREBATADORA E LOGO COMECARAM UM NAMORO. QUATRO MESES DEPOIS,
A NOTICIA. ELE, JOSE LEDA, ENTAO COM 54 ANOS, ESTAVA COM ESCLEROSE
LATERAL AMIOTROFICA.

TEC: Sonora - O médico chegou e disse que eu tinha seis meses de vida disse pra mim vir
pra casa e esperar a morte chegar.

LOC: A ENTAO NAMORADA, SANDRA MOTA, LEMBRA EXATAMENTE DO QUE
PASSOU PELA CABECA DELA NAQUELE MOMENTO.

TEC: Sonora - Eu, na verdade eu nunca pensei nessas limitacdes, eu pensei assim, ah, eu
estou aqui para fazer o que precisar, se vai ser facil, dificil, bom ou ruim, complicado ou néo,
sim, se aconteceu isso é porque poderia ser outra pessoa, e ter acontecido a mesma coisa
poderia ser uma pessoa da minha idade e acontecer a mesma coisa, foi realmente uma coisa
que eu tinha que passar, nao €?

TEC: corta musica

LOC: E FOI ISSO QUE ELA FEZ. DECIDIU FICAR AO LADO DO HOMEM QUE
ESTAVA APRENDENDO A AMAR. E LA SE VAO CINCO ANOS DE CASAMENTO.
DE UM AMOR QUE AVANCOU JUNTO COM ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA, UMA DOENCA QUE PARALISA OS MUSCULOS E LEVA A PERDA
DOS MOVIMENTOS. PARA ENCARAR TUDO ISSO, O SEGREDO E SIMPLES.

TEC: Sonora - Eu acho que a questdo do companheirismo porque nas horas boas é bom para
todo mundo, mas quando fica dificil pra um ai o outro tem que, acho que faz parte dessa
parceria, ndo é? E isso que eu acho assim a diferenca foi essa.

TEC: entra musica
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LOC: SE A SANDRA SE EMOCIONA UM POUQUINHO, O JOSE ABRE UM SORRISO!
E O QUE ESPERAR DE ALGUEM QUE LOGO DEPOIS DE RECEBER O
DIAGNOSTICO, DISSO ISSO AQUI PROS AMIGOS...

TEC: Sonora - Se alguém ai tiver algum recado para o além eu estou indo.

LOC: QUE A~LEM QUE NADA! E TANTO AMOR E TANTO COMPANHEIRISMO,
QUE JOSE NAO PERDE A ESPERANCA E A VONTADE DE CONTINUAR AO LADO
DO SEU GRANDE AMOR.

TEC: Sonora - Eu tento viver cada dia de cada vez, mas ndo deixo de pensar no futuro, eu as
vezes sozinho eu planejo, eu penso, quando eu me curar, (pausa) eu vou Viajar com a Sandra
para a Europa, mas eu planejo com um pé atras, sabendo, com o0s pés no chdo, de que essa
doenca pode me levar.

LOC: A ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA JA LEVOU ALGUMAS COISAS. A
DOENCA E CARACTERIZADA PELA MORTE PROGRESSIVA DOS NEURONIOS
MOTORES. SEM RECEBER A ORDEM DE MOVIMENTO VINDA DO CEREBRO, OS
MUSCULOS FICAM CADA VEZ MAIS FRACOS. E ASSIM APARECERAM AS
LIMITACOES PARA JOSE.

TEC: Sonora - Manusear a méo esquerda, braco esquerdo, andar e a fala ta um pouco lenta.

LOC: MAS ELE NAO TEM TEMPO PRA PENSAR SO NAS DIFICULDADES. ENTRE
UMA SESSAO DE FISIOTERAPIA E OUTRA, O BANCARIO APOSENTADO ARRUMA
UMA HORINHA PRA SE DIVERTIR. SEGUNDA E O DIA DO CINEMA. NO
DOMINGO, TEM UM COMPROMISSO QUE NAO SAI DA AGENDA.

TEC: Sonora - Um almogo com meus irmdos e a Sandra, entdo nés (pausa) e o almogo é em
um shopping e la nesse shopping eu aproveito para dar uns cavalos de pau na cadeira
motorizada.

LOC: APESAR DA DIFICULDADE PARA ANDAR, JOSE NAO PRECISA DA
CADEIRA DE RODAS NA CASA ADAPTADA EM QUE VIVE. CAMINHA SE
APOIANDO NAS BARRAS FIXADAS NAS PAREDES. E NA HORA DO BANHO QUE
APARECE UMA AJUDINHA ESPECIAL.

TEC: Sonora - A Sandra, minha companheira, ela passa 0 shampoo na minha cabeca, e eu
entro para o banho e tomo banho completo, e em seguida eu saio e ela me enxuga.

LOC: E NESSA FASE INTERMEDIARIA DA DOENCA QUE AS LIMITACOES MAIS
SEVERAS COMECAM A APARECER. PARA O ESPECIALISTA EM
NEUROFISIOLOGIA CLINICA E NEUROLOGIA, FRANCISCO ROTTA, O PRINCIPAL
DESAFIO PARA O PACIENTE NESSE ESTAGIOE...

TEC: Sonora - Entender que, apesar de todo o esfor¢o que ele esta fazendo, a doenca vai
piorando ao longo do tempo, e muitas vezes 0 paciente comenta: "mas eu tou seguindo
absolutamente todas as indicages, eu td pior hoje do que eu tava ha seis meses atras!". O que
0 paciente precisa entender e é dificil, é que, seguramente, ndo fazendo todas as
recomendacdes de tratamento, ele estaria pior ainda.
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LOC: NOS CINCO ANOS DE ELA, JOSE SO PRECISOU SER INTERNADO UMA VEZ
POR CAUSA DE UMA DESIDRATACAO. COM A SANDRA DE OLHO O DIA TODO,
NAO PODERIA SER DIFERENTE. ELA CRIOU ATE UMA ESPECIE DE EXAME
DIARIO QUE GANHOU O APELIDO DE CONFERE.

TEC: Sonora - No final do dia eu tenho que perguntar para ele, todo dia, como é que vocé
estad? Ai, ele as vezes fica tentando me enganar, mas ai tem que pesquisar direitinho, olhar dos
pés a cabeca, ver se esta tudo certo, ai eu posso dormir tranquila.

LOC: QUEM PERDEU VARIAS NOITES DE SONO FOI A FILHA DE JOSEN, ERICA
IANUCK. CONVIVER COM A ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA NAO TEM
SIDO FACIL.

TEC: Sonora - Na verdade, emocionalmente eu me sinto mais doente, eu me sinto doente,
porgue para mim ele esta vencendo a doenca e eu ainda ndo me acostumei, ndo me acostumei
a ver essa situagéo, a ver meu pai diferente.

TEC: entra musica

LOC: A FAMILIA JA ENFRENTOU SITUACOES COMPLICADAS. EM DOIS MIL E
DEZ, JOSE FICOU QUATRO MESES SEM TER ACESSO AO MEDICAMENTO
RILUZOL, ESSENCIAL PARA PROLONGAR A VIDA DE QUEM TEM ELA. FOI
PRECISO ENTRAR COM UM MANDADO DE SEGURANCA PARA TER ACESSO AO
REMEDIO, QUE ESTAVA EM FALTA NAS FARMACIAS DE ALTO CUSTO DO
DISTRITO FEDERAL. SANDRA FICOU INDIGNADA.

TEC: Sonora - Uma caixa custa em torno de R$ 1.800,00, e isso é vendido para o Governo e
é a Unica ajuda que o Governo da de fato para quem tem a doenca.

LOC: ALEM DO RILUZOL, O GOVERNO SE COMPROMETE APENAS A FORNECER
UM RESPIRADOR DOMICILIAR NAO-INVASIVO, O BIPAP. E POUCO, PARA UMA
DOENCA QUE CHEGA A CUSTAR TRINTA E CINCO MIL REAIS POR MES PARA
QUEM BUSCA AJUDA NO SETOR PRIVADO. A FALTA DE APOIO E SENTIDA ATE
PELOS MEDICOS, COMO O NEUROLOGISTA DO HOSPITAL DE BASE DO
DISTRITO FEDERAL, ERNANE MACIEL.

TEC: Sonora - O tempo de vida de alguns é muito curto, alguns morrem antes de receber o
medicamento, 0s equipamentos, os respiradores ndo sdo cedidos pelo estado como deveria,
entdo o que nds precisariamos na esclerose lateral amiotrofica era uma posicao responsavel de
fornecer para ao pacientes a gastroestomia, o alimento, o respirador para que ele ndo sofra
mais do que 0 necessario.

LOC: E NO DESESPERO A BUSCA POR AJUDA AS VEZES ACONTECE DE FORMA
INADEQUADA. O CASAL CHEGOU A FAZER UMA VIAGEM PRA CHINA
BUSCANDO TRATAMENTOS ALTERNATIVOS.

TEC: Sonora - Ficou la 25 dias, ele ndo foi para uma viagem perto, ele foi para um outro
pais, com uma outra cultura, com tudo diferente do normal, quando ele voltou, ele passou 15
dias para recuperar as pernas, que voltaram totalmente inchadas, ele ficou 25 dias la sem
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tomar leite, comendo carne de porco todos os dias, comida apimentada, assim, eu nao sei
como é que ele sobreviveu.

LOC: E ALGUEM AINDA DUVIDA DA FORCA DELE? SO A JULIA, DE SEIS MESES,
E CAPAZ DE FAZER O VOVO AQUI CHORAR...

TEC: Sonora - A maior motivacdo hoje é minha neta, eu gostaria de Deus me dar a
oportunidade de conviver com ela. (pausa — choro).

LOC: OS SONHOS QUEREM CRESCER JUNTO COM A NETA. E O QUE TAMBEM
NAO PARA DE AUMENTAR E O AMOR DE SANDRA E JOSE. QUE AMOR E ESSE?

TEC: Sonora - Eu acho que amor de alma, € o amor de, (pausa) ndo é fisico, ndo é material,
ndo é nada, é o amor de alma.

TEC: entra musica

LOC: OUVINDO ISSO DA PRA FICAR AINDA MAIS FORTE. UMA FORTALEZA EM
FORMA DE HOMEM QUE SORRI COM OS OLHOS. ASSIM E O JOSE, QUE COM SEU
GRANDE AMOR, ENCARA....

TEC: Sonora - Tudo, vou, luto contra o mundo se for preciso.
LOC: CONTRA O MUNDO E CONTRA A ELA.

TEC: Sonora - Eu sou feliz porque infeliz € aquele que ndo pode lutar contra as dificuldades
que sdo colocadas no seu caminho.

LOC: E DIFICULDADES NAO FALTAM. NO ESTAGIO MAIS AVANCADO DA
ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA, MOVIMENTAR-SE JA NAO E MAIS
POSSIVEL. E PRECISO VIVER EM CIMA DE UMA CAMA, SE ALIMENTAR POR
UMA SONDA E A COMUNICACAO E FEITA ATRAVES DO MOVIMENTO DOS
OLHOS. E EXATAMENTE ASSIM QUE VIVE ALESSANDRO UCCELLO, QUE VOCE
VAI CONHECER NA PROXIMA REPORTAGEM. DESCUBRA COMO ELE LUTA
PARA SE LIBERTAR DE UMA PRISAO IMPOSTA PELO PROPRIO CORPO.
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Universidade de Brasilia
Faculdade de Comunicacao
Projeto Final em Jornalismo

VIVER COM ELA
Reportagem 04: O estagio avangado

TEC: entra chamada gravada

O CORPO JA ESTA IMOVEL. OS OLHOS INSISTEM EM COMUNICAR O QUE UMA
MENTE A TODO VAPOR PRECISA DIZER. NA QUARTA E ULTIMA REPORTAGEM
DA SERIE VIVER COM ELA, VOCE VAI ACOMPANHAR A LUTA ENTRE A MENTE
ATIVA E UM CORPO FISICAMENTE DEVASTADO, RESULTADO DO ESTAGIO
MAIS AVANCADO DA ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA. UMA DOENCA QUE
DESENCADEIA A MORTE DOS NEURONIOS MOTORES, A PERDA DOS
MOVIMENTOS, MAS DEIXA UM CORPO QUE AINDA PERMITE PENSAR.

TEC: entra vinheta da série
TEC: entra musica

LOC: SAO CINQUENTA E UM ANOS DE VIDA./ NOS ULTIMOS QUATRO ELE
PERDEU A FALA, OS MOVIMENTOS, SE ALIMENTA ATRAVES DE UMA SONDA E
RESPIRA COM AJUDA DE APARELHOS./, A MENTE, INTACTA, SOBREVIVE
ABRIGADA EM UM CORPO DEVASTADO PELA DOENCA, O TIPO MAIS GRAVE
DA ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA, A ELA BULBAR./ ELE E ALESSANDRO
UCCELLO./ O SOBRENOME, DE ORIGEM ITALIANA, SIGNIFICA PASSARO./ E
ALESSANDRO, MESMO SEM SE MOVIMENTAR, VOA ALTO./ COM OS OLHOS
DIGITANDO NA TELA DE UM EQUIPAMENTO ESPECIAL, UCCELLO CONSEGUE
ALCAR VOOS EM UM TERRITORIO SEM LIMITACOES... A POESIA./

TEC: ENTRA NARRACAO DO POEMA ENTUPIDO.
N&o falar é entupir-se de pensamentos

um rio Amazonas de pensamentos represado na cabeca
bilhdes de pensamentozoides vagando sem rumo

gue me levam a misturar os sentidos

e ndo saber mais

0 que € insano e o que € sensato

0 que ignoro e o que considero

na hierarquia dos meus pensamentos

Estou entupido de pensamentos e siléncio

Estou ficando louco

TEC: sons dos ruidos dos equipamentos do quarto dele mixado a musica.

LOC: PRA EVITAR ESSA LOUCURA QUE ELE DESCREVE EM ENTUPIDO,
ALESSANDRO PRATICA UMA CAMINHADA DIARIA, NA QUAL AS PERNAS SAO
OS OLHOS E A PISTA E FEITA DE POEMAS./ O DESEJO DE SE TORNAR POETA
APARECEU AINDA NA ADOLESCENCIA./ FORAM TRES LIVROS ESCRITOS ANTES
DA DOENCA./ DEPOIS DO DIAGNOSTICO, ESCREVER E SOBREVIVER./
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CARREGANDO O CORPO INTEIRO NOS OLHOS E FLERTANDO COM UMA LETRA
DE CADA VEZ NA TELA DO COMPUTADOR, UCCELLO JA LANCOU MAIS TRES
LIVROS DE POESIA./ E QUANDO AS PESSOAS DEIXARAM DE OUVIR, A SAIDA
FOI ENXERGAR NAS PAGINAS A VOZ DE ALESSANDRO./

TEC: ENTRA NARRACAO POEMA MATIZES.
Criancas, lamento!

Entre o branco e o preto

ha infinitos tons de cinzento

Entre a vida e a morte

ha espaco pra muito sofrimento

LOC: TODOS OS POEMAS DESTA REPORTAGEM FORAM RETIRADQOS DO LIVRO
TERAPOETICA, COMO TRANSFORMAR PROBLEMAS EM POEMAS./ A OBRA FOI
LANCADA POR UCCELLO EM 2009, DOIS ANOS APOS O DIAGNOSTICO./ EM
ENTREVISTA FEITA POR E-MAIL, O ENGENHEIRO AGRONOMO E FUNCIONARIO
PUBLICO BRINCA DIZENDO QUE NAO TEM PALAVRAS PARA DEFINIR A ELA,
TALVEZ UM PALAVRAO./ EM MEIO A IDEIA DE UMA MORTE LENTA E
ANUNCIADA, SEM PRAZO, E DORMINDO QUE ALESSANDRO CONSEGUE VIVER
COMO HA QUATRO ANOS ATRAS./ DURANTE OS SONHOS UCCELLO CONVERSA,
PRATICA ESPORTES, NAMORA E ATE COME O BOLO PREFERIDO DE
MACAXEIRA./

TEC: musica BG para poema

TEC: ENTRA NARRACAO POEMA MOINHOS.
Nas noites em que ndo durmo

com a cabeca quase em paranoia
atiro-me nas dguas da memoria
para emergir do inferno noturno
Reviajo a lugares marcantes

refalo com grandes amigos
ressinto amores antigos

regozo a vida como antes

E, nesse mergulho profundo

no curso das horas bem gozadas
constato que as aguas passadas
movem o0s moinhos do meu mundo

TEC: Sobe e desce BG

LOC: DURANTE O DIA, ESCREVER, ESCUTAR O BURBURINHO DA CASA E
RECEBER VISITAS SAO ATIVIDADES QUE AINDA LHE PROPORCIONAM UM
POUCO DE PRAZER E AJUDAM A PASSAR O TEMPO. PARA ALESSANDRO,
DIFICIL MESMO E A DOR DE NAO PARTICIPAR DA VIDA DAS PESSOAS QUE
AMA/ A DOR DE VER A ESPOSA SONIA ASSUMIR TODAS AS
RESPONSABILIDADES DA CASA./ A DOR DE VER AS FILHAS LAURA E ELISA
TENDO DE COMECAR A DAR ADEUS AO PAI QUANDO TINHAM APENAS
QUATRO E TRES ANOS./
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TEC: ENTRA NARRACAO POEMA TRES RATOS.
Se ndo me tornei uma lenda

se ndo faturei alguma renda

ndo foi por falta de tempo

mas por falta de talento

Renato Russo morreu aos trinta e seis

Ayrton Senna morreu aos trinta e quatro

Jesus Cristo morreu aos trinta e trés

Eu? Sou 0 mais morto dos quatro

LOC: NO CORACAO DE SONIA, CASADA COM ALESSANDRO HA QUINZE ANOS,
FALTA ESPACO PARA A SAUDADE DE UM HOMEM QUE CONTINUA VIVO E AO
LADO DELA./

TEC: Sonora - Sinto muita saudade. De conversar com ele, é uma das coisas que mais me faz
falta. Ele era muito pra mim, o problema € esse.

LOC: E OS VERBOS QUE A FUNCIONé\RIA PUBLICA USA ESTAO QUASE TODOS
NO PASSADO, COMO SE O MARIDO NAO ESTIVESSE MAIS AQUIL./ AS PALAVRAS
DELA CARREGAM O PESO DE UMA VIUVEZ QUE CHEGOU CEDO DEMAIS./

TEC: Sonora - A gente tinha tantos planos e tantas possibilidades de dar tudo certo, era um
casal que dava muito certo. Era uma familia que tinha tudo pra ser feliz junta. Entdo € uma
tragédia muito grande. Foi uma grande paixdo da minha vida, grande, grande amor, eu s
sinto que foi muito pouco tempo. Parecia que tava no comeco ainda.

LOC: E A RELAQAO DO CASAL ESTA TOTALMENTE DIFERENTE./ MAS TEM
UMA COISA QUE NAO MUDOU.

TEC: Sonora - Ah, eu 0 amo muito, muito. Porque eu ndo sei como é se conviver com uma
doenca dessa sem amor. Tudo muda, ndo sei dizer, é tdo complicado, porque acaba tudo que
existia e tem que haver um outro tipo de relacdo, ndo sei nem se tem espaco pra relacéo, é
cuidado, ele virou uma pessoa que precisa dos meus cuidados, que precisa de mim, ndo da
nem pra pensar.

TEC: musica

LOC: ALESSANDRO PENSA E MUITO NISSO./ O DESABAFO VEM NO POEMA O
QUE ME FAZ VIUVA, NO QUAL UCCELLO SE COLOCA NO LUGAR DA ESPOSA./

TEC: Sobe e desce BG

TEC: ENTRA NARRAC;AO POEMA VIUVA.
Né&o sdo as garrafas de vinho tinto pela metade

N&o sdo os problemas que aprendi a resolver s6
N&o sdo as noites tristes na frente da televiséo

Né&o sdo os sonhos que tenho que sonhar sozinha
N&o sdo as lembrancas dos bons anos do casamento
Continuar casada com vocé € que me faz vilva
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LOC: A DOENCA NAO MUDA SO O COMPORTAMENTO DE UM OU OUTRO
MEMBRO DA FAMILIA./ TODA A ROTINA DO LAR PRECISA SER ADAPTADA./
ALESSANDRO E MONITORADO POR UM TECNICO DE ENFERMAGEM, VINTE E
QUATRO HORAS POR DIA./

TEC: Sonora - A gente tem hoje um hospital em casa, tem que ter toda uma estrutura
hospitalar, todos os equipamentos de emergéncia, € como se fosse uma mini UTI no quarto, e
telefones de emergéncia, enfermeiro, médicos o tempo todo.

LOC: QUEM CONHECE BEM DE PERTO ESSE DIA A DIA E A CUIDADORA ANAIR
SILVA, MAIS CONHECIDA COMO NANA./ ELA CHEGOU NA CASA DOS UCCELLO
HA NOVE ANOS PARA TRABALHAR COMO BABA E NUNCA MAIS SAIU./ A NANA
AGORA E UMA ESPECIE DE ANJO DA GUARDA./

TEC: Sonora - Nossa, eu fico o tempo todo de olho, ndo deixo nada, nada de mal acontecer.
De jeito nenhum.

LOC: A PSICOLOGA DO CENTRO DE REFERENCIA EM ELA DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DE SAO PAULO, VANIA DE CASTRO, EXPLICA QUE OS PROFISSIONAIS
ENVOLVIDOS NO CUIDADO DIARIO PRECISAM PERCEBER O PACIENTE DE
OUTRAS FORMAS.

TEC: Sonora - 0 corpo esta aprisionado. Mas a alma ndo est, o espirito dela ndo esta. Entdo,
se, quem estad com ela, os cuidadores, e os profissionais, estdo internamente disponiveis no
cuidar dessa pessoa, ela pode falar o que ela estd pensando, expressar. SO que ai € necessario
que as pessoas que estdo cuidando estejam disponiveis internamente pra essa nova
experiéncia, e consigam, €, estar literalmente abertos pra ouvir, sentir e captar todas as
mensagens que 0, a pessoa com ela esta transmitindo.

LOC: E A NANA NAO DA FOLGA MESMO NAO./ ATE CONSELHO ELA PEDE./ O
RESULTADO E QUASE SEMPRE O MESMO, BOAS RISADAS./

TEC: Sonora - As vezes ele estd com uma ruguinha na testa mas logo sai. Tudo que eu vejo
de engracado na rua, a primeira coisa que eu chego e conto pra ele. Com a minha familia tem
um monte de comédia. As vezes eu quero enforcar meu marido e eu conto, eu falo com ele,
ele ri até, acha super engracado. Porque € como se fosse a minha familia, melhor ainda,
porque familia a gente ndo escolhe, e aqui eu pude escolher.

TEC: entra musica

LOC: NO INICIO DESTE ANO, CONSEGUIR UM SORRISO DE ALESSANDRO
PASSOU A SER MAIS DIFICIL./ ELE PRECISOU FAZER UMA TRAQUEOSTOMIA,
CIRURGIA NA QUAL UMA CANULA E COLOCADA NA TRAQUEIA DO PACIENTE,
QUE PRECISA FICAR VINTE E QUATRO HORAS POR DIA CONECTADO A UM
APARELHO PARA RESPIRAR./ ALESSANDRO, QUE ATE DOIS MIL E NOVE AINDA
CONSEGUIA DIRIGIR, AGORA NAO PODE MAIS SAIR DA CAMA HOSPITALAR
QUE TEM EM CASA, NO QUARTO DO CASAL./ SONIA EXPLICA COMO FOI
DIFICIL ENCARAR MAIS ESSE AVANCO DA DOENCA./
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TEC: Sonora - Nesses ultimos anos ele ndo teve uma gripe, ndo teve uma febre, ndo teve
nada. E veio tudo de uma vez. Além da impossibilidade de sentar e sair do quarto. 1sso deixa
ele muito deprimido. Agora ele tem que tentar conviver com isso porque é uma escolha, né. A
alternativa a traqueostomia, que é uma situacdo horrivel, é a morte. Entdo é melhor viver,
porque essa € a Unica vida possivel.

LOC: A ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA PREENCHE O CORPO DE UMA
FORMA TAO PESADA, QUE RESPIRAR FICA CADA VEZ MAIS DIFICIL. E O QUE
EXPLICA O ESPECIALISTA EM NEUROFISIOLOGIA CLINICA E NEUROLOGIA,
FRANCISCO ROTTA.

TEC: Sonora - 0s pacientes comecam a ter uma dificuldade progressiva pra inflar os pulmaes,
encher os pulmdes de ar, e com isso ficam mais predispostos a infeccOes respiratorias. E isso
pode tanto levar a uma parada respiratoria, geralmente durante o sono, ou entdo a uma
infeccdo, e uma série de infeccBes de dificil tratamento, que acabam, entdo, levando ao
falecimento.

TEC: entra musica

LOC: UCCELLO NAO SE ENTREGA./ MESMO DEITADO E COM A ELA EM UM
ESTAGIO AVANGCADO ELE AINDA CONSEGUE OBSERVAR AS FILHAS
CRESCENDO./ MAS AS RESPONSABILIDADES DE PAI E MAE FICARAM MESMO
PRA SONIA./ E ELA QUEM ENCARA AS DUVIDAS DE LAURA, HOJE COM OITO
ANOS, E ELISA, COM SETE, AS FILHAS DO CASAL./

TEC: Sonora - Elas sempre me perguntam se ele vai ficar bom, se ele vai voltar a ser como
era, perguntam se ele vai morrer, se vai morrer logo. Eu respondo que eu ndo sei se ele vai
ficar bom, mas que provavelmente ndo porque ainda ndo conhecem a cura pra essa doenca.

LOC: E NAO SAO SO AS FILHAS QUE RECEBEM ORIENTACAO./ SONIA SEMPRE
LEMBRA O MARIDO QUE E PRECISO TER FOCO./

TEC: Sonora - Essa vida dificil que a gente leva, que a familia leva, tendo gente estranha em
casa, tendo médico, tendo hospital o tempo todo, tem que valer a pena, tem que ter um
objetivo. Entéo ele tem que ter um autocontrole enorme pra provar que vale a pena.

LOC: ALESSANDRO TEM A MOTIVACAO BEM PERTINHO DELE./ O PAIZAO QUE
TINHA COSTUME DE INVENTAR HISTORIAS PRA COLOCAR AS MENINAS PRA
DORMIR, LANCOU DOIS LIVROS INFANTIS DEPOIS DA DOENCA./ ELE DIZ QUE
ESCREVE PARA QUE AS MENINAS TENHAM ORGULHO DO PAL./

TEC: Sonora - Meu pai € muito inteligente e legal.

LOC: AS MENINAS FAZEM QUESTAO DE LER UM PEDACINHO DO LIVRO DO
PAI-HEROI, LAPIS DE FLOR.

TEC: Sonora - Leitura Laura e Elisa
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LOC: ALESSANDRO PREPARA UM LIVRO DE MEMORIAS PARA QUE NO FUTURO
LAURA E ELISA POSSAM CONHECER A HISTORIA DO PAIl, ETERNIZADO EM
POEMAS./ E E EM CADA VERSO QUE ALESSANDRO UCCELLO RENASCE./

TEC: ENTRA NARRAQAO POEMA LEGADO
Qual é o sentido de nossas finitas vidas
sendo tornar outras vidas mais bonitas?
Deixar filhos, deixar versos, deixar quadros
deixar filmes, deixar livros, deixar flores
deixar fotos, deixar musicas, deixar pratos
deixar obras, deixar marcos, deixar cores

E entdo, deixar a vida

deixando na vida mais vida

deixando a vida de quem fica

mais rica e mais bonita.///

LOC: E COM A AJUDA DA TECNOLOGIA QUE ALESSANDRO UCCELLO
ETERNIZA UMA VOZ QUE FOI LEVADA PELA DOENCA. E O CORPO, QUE
PODERIA SER UMA PRISAO, MANTEM VIVA UMA MENTE INQUIETA E COM
MUITO A DIZER. SE A BOCA ESTA MUDA, FALAM OS OLHOS, OS PENSAMENTOS
E O CORACAO./

TEC: entrada encerramento

LOC: TERMINA AQUI A SERIE VIVER COM ELA, QUE MOSTROU COMO A
ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA TRANSFORMA A VIDA DE TRES PESSOAS
EM TRES ESTAGIOS DIFERENTES DE UMA ENFERMIDADE SEM CURA QUE
AFETA QUATORZE MIL BRASILEIROS. VOCE CONHECEU O CICLO DA VIDA DE
UMA DOENCA QUE LEVA A UMA MORTE LENTA E ANUNCIADA. ESSA E A
HISTORIA DE QUEM LUTA COM A MENTE PARA VENCER UM CORPO QUE NAO
SE MOVIMENTA./
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CRONOGRAMA

— Janeiro a maio 2010 - Primeira etapa pesquisa tedrica

—Junho a dezembro 2010 - Entrevistas com o personagem da Gltima reportagem,
Alessandro Uccello; Leitura de romances com enredos que abordam a doenca;

—Janeiro 2011 - Segunda etapa pesquisa tedrica

— Fevereiro 2011 - Definicéo das fontes especializadas

— Marcgo 2011 - Definicdo dos outros dois personagens principais

— Abril 2011 - Gravacao de todas as entrevistas e elaboracdo do esqueleto dos roteiros

— Maio 01/05 a 15/05/2011 - Versdo final dos roteiros, edi¢do das sonoras e selecdo das
musicas para compor a trilha

— Maio 16/05 a 31/05/2011 - Montagem das reportagens; inicio da memoria do projeto

—Junho 01/06 a 10/06/2011 - Finalizagdo e revisdo da montagem

—Junho 11/06 a 15/06 - Finalizacao e revisdo da memoria do projeto
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ORCAMENTO

Gravador de voz: R$500,00

Material de escritorio/servigos: R$ 600,00
Gasolina: R$ 400,00

Livros: R$ 150,00

Computador: R$ 1.000,00

Ator: R$ 400,00
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