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Carta da Presidente

Em margo deste ano, o Instituto Nao Me
Esquecas completa 5 anos! Um marco na nossa
trajetdria que nos enche de orgulho e nos reafirma
no compromisso de seguirmos pela causa.

Ao longo desse periodo, tivemos muitas
conquistas importantes e a experiéncia que
acumulamos nos abriram novas possibilidades e
horizontes. O trabalho consistente — e, porque
nao dizer, persistente — nos trouxe novas
parcerias e projetos que fortalecem o
cumprimento dos quatro objetivos estratégicos
da nossa gestao: (1) expandir a conscientizagao e
a sensibilizacdo; (2) aprimorar os cuidados e o
apoio a pessoas que vivem com deméncia e seus
familiares-cuidadores; (3) advogar por politicas
publicas; (4) e participar de estudos e pesquisas.

Como no ano anterior, 2021 foi certamente
repleto de desafios. Ainda em meio a crise
imposta pela pandemia, grande parte da nossa
atuacdo se deu em espagos virtuais. Nos
mantivemos fisicamente distantes, mas nao
deixamos de estar presentes. Foram mais de
2.000 novos seguidores e seguidoras nas nossas
redes do Facebook e do Instagram, e de 90.000
pessoas alcancadas diretamente; pessoas que,
de fato, se engajaram com nossos materiais e
consumiram nossos conteudos. Nossos videos
foram assistidos no Youtube por mais de 10 mil
minutos. S3o numeros que impressionam!

Realizamos 8 encontros educativos, 10 grupos e
apoio e promovemos grupos de estudos para
profissionais interessados em conhecer mais
sobre a doenca de Alzheimer.

Em setembro, lancamos a campanha Seu Afeto
Humaniza, com apoio do Laboratério Biogen. O
sucesso foi incrivel e, ao final, temos a convic¢ao
de que a mensagem teve efeitos sobre os modos
como as pessoas percebem a deméncia e se
relacionam com as pessoas que vivem com
Alzheimer.

Para o periodo que se inicia, esperamos realizar
muito mais. Dentre as metas de nosso Plano
Estratégico de Acoes, 2022 serd o ano em que
colocaremos muita energia e trabalho na
implementacdo e consolidagdo de servicos de
Cuidado e Apoio a Pessoas que vivem com
Alzheimer, incluindo seus familiares envolvidos
com os cuidados didrios. O apoio da Secretaria
Municipal do Idoso e a parceria com Institui¢des
de Ensino Superior sao essenciais nesse processo.
Esta é, sem duvida, uma iniciativa inédita em
todo pais na direcao de tornar o direito ao
cuidado, atencgao e suporte para as pessoas que
vivem com deméncia parte da politica publica
do municipio. Vamos nos empenhar para que a
experiéncia tenha éxito
pleno, se consolide
como estratégia em
Londrina e se constitua
modelo para outros
municipios brasileiros.

Elaine Mateus
Presidente



https://drive.google.com/file/d/1Qn5xbJRFQlvKw9xNXkiSTHf16wjWFp_M/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1Qn5xbJRFQlvKw9xNXkiSTHf16wjWFp_M/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/19VjX5m3p-IimCwpdV1j2N6-mDemMhVgr/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/19VjX5m3p-IimCwpdV1j2N6-mDemMhVgr/view?usp=sharing

Relatorio Anual

Ano Fiscal 2021
Marco 2021-Fevereiro 2022

O Relatorio Anual 2021 apresenta as realizagoes e desafios relativos a missao do
Instituto Nao Me Esquecas, em relacdo a quatro objetivos estratégicos: expandir a
conscientizacdo e a sensibilizagdo, aprimorar os cuidados e a apoio, advogar a favor de
politicas publicas e fomentar estudos e pesquisas. Essas iniciativas direcionam os
esforcos dos envolvidos com o Instituto e servem de apoio e esperanca para as pessoas
que vivem com a doencga de Alzheimer.

Expandir a conscientizacao e a sensibilizacao

O Instituto promove campanhas envolvendo
pessoas que vivem com deméncia, familiares-
cuidadores, profissionais de diferentes areas de
atuacao, diferentes setores da sociedade e drgdos
publicos no esforco de disseminar informacgdes
confiaveis, de promover o debate aberto sobre a
doenca de Alzheimer e outras deméncias, e de
oferecer suporte a comunidade local. Por meio de
eventos virtuais e da campanha, tanto o publico
em geral quanto os gestores podem tomar
decisdes mais informadas sobre a deméncia. O
trabalho de conscientiza¢ao e de sensibilizacao da
acesso A0S recursos necessarios para o
planejamento do futuro.

Aprimorar os cuidados e o apoio

O Instituto é comprometido com o
aprimoramento dos cuidados e do apoio
oferecido as pessoas que vivem com deméncia e
seus familiares e cuidadores. Além das
informacdes confidveis que disponibilizamos nas
nossas plataformas digitais e no material
impresso, o Instituto oferece, em parceria com
outras entidades e com a Universidade Estadual
de Londrina, grupos de apoio, oficinas, encontros
para familiares cuidadores e um canal direto de
comunicagao por e-mail, messenger e webpage.

Advogar a favor de politicas publicas

O Instituto atua junto a 6rgaos do municipio,
Secretarias e Camara Legislativa no esforco de
colocar a doenca de Alzheimer como prioridade
na pauta dos investimentos publicos. Nosso
compromisso é sermos uma voz contundente que
fala por aqueles que ja& nao podem mais
reivindicar seus direitos e sua dignidade.
Juntamente com outras associagdes e entidades
civis, o Instituto trabalha para se tornar uma
referéncia na luta pelos direitos das pessoas que
vivem com DA e seus cuidadores.

Participar de estudos e pesquisas

O Instituto, como membro associado a Febraz —
Federacao Brasileira das Associacbes de
Alzheimer, participa do projeto STRIDE -
Fortalecendo Respostas a Deméncia em Paises de
Baixo e Médio Poder Econdmico e esta sempre
disposto a cooperar com entidades similares e a
trabalhar em projetos colaborativos. Sem
articulacdo e integracdo em rede, ndo sera
possivel atuarmos nos processos de descoberta
por novos métodos de tratamento, prevencao e,
em Ultima instancia, de cura da Doenca de
Alzheimer. Fazer parte de uma comunidade
cientifica é fundamental para orientar politicas
publicas e investimentos financeiros.
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Expandir a conscientizacao e a sensibilizacao

O Instituto promoveu a sétima edi¢do da campanha Setembro Lilas, ainda em espago
remoto e, desta vez, por meio de uma campanha de sensibilizagao voltada ao
rompimento do estigma.

O Instituto promove a campanha Setembro Lilas;
uma plataforma de ag¢des multidisciplinares
criada desde 2015, antes ainda da entidade se
constituir como uma organizacao do terceiro
setor. Em 2021 a campanha teve como tema Seu
Afeto Humaniza e foi lancada por meio de um

video cuja proposta era trazer uma narrativa
emocional, que impactasse, da forma mais
positiva possivel, a sociedade. Nossa intencdo foi
apresentar uma mensagem potente que nao
gerasse angustia ou tristeza a respeito da doenca
de Alzheimer.


https://seuafetohumaniza.org.br/
https://seuafetohumaniza.org.br/
https://www.youtube.com/watch?v=veBYcTDJ0Vw

O principal objetivo desse ano foi a humanizagao
da pessoa com doenca de Alzheimer. Aqui,
entendemos “humanizar” como promover o afeto
e preservar a dignidade destas pessoas, criando
assim oportunidades de melhor qualidade de vida
para elas.

Durante os 6 meses em que a campanha foi
veiculada, fizemos mais de 8o publica¢des entre
posts, videos e matérias no blog. Enviamos
também noticias por e-mail para cerca de 400
assinantes da nossa lista.

O video da campanha foi visto por 26 mil pessoas
e assistido por mais de 524 horas.

Analises do video

= Este video teve 26.085 visualizagdes desde o envio
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Grande parte dos esforcos em 2021 se
concentraram na campanha online, por meio da
conscientizacao sobre a doen¢a de Alzheimer,
em primeiro lugar, e da convocacao para que toda
a sociedade participasse deste movimento. Nesse
esforco, tivemos a colaboracdo de muitas
pessoas influentes que literalmente vestiram
nossa camisa e ajudaram a disseminar a causa.
Dessa agao participaram profissionais da saude,
agentes politicos, jornalistas, além de muitos
membros do conselho consultivo do Instituto.

Influenciadores que no

\_ &7

© 0 @

Carol Borba - Influenciadora
@carolborbal
19 milhes seguidores

Foram também realizados dois encontros com
transmissao ao vivo pelas redes sociais e
participacdo em tempo real de cerca de 60
pessoas. O primeiro aconteceu dia 08 de
setembro, com médico geriatra Dr. Thadeu Jairo
Guerra Silva, com o tema Doenca de Alzheimer:
sinais, diagnostico, tratamentos. O segundo foi
transmitido dia 21 de setembro, e contou com a
participacao do Dr. Marcos Cabrera, Dr. Paulo
Camiz e a Dra. Lindsey Nakakogue. Juntos, eles
abordaram Tratamento da Doenc¢a Alzheimer:
presente e futuro.

A repercussao desse material que fica disponivel
para que as pessoas acessem em outros
momentos é significativa. Até o final de fevereiro
de 2022, quando foi encerrado este relatdrio,
essas lives ja haviam alcancado outras 1.200
pessoas

No papel de associagdao-membro da Febraz, o
Instituoto Nao Me Esquecas colaborou na
organizacao de uma transmissao ao vivo sobre
Direito das pessoas que vivem com a doenca de
Alzheimer, mediada pela Presidente Elaine
Mateus, com a participacdo, das autoras do livro
"Direitos do Paciente com Alzheimer", Lina
Menezes, jornalista especialista em Saude e
Gerontologia, Vivian Erlichman, advogada
especialista em Direitos da Saude, e Ana Luisa
Rosas, médica neurologista e mestre
Neurociéncias. O evento aconteceu dia o1 de
setembro e teve a participagao de 71 pessoas, em
tempo real, além do alcance de outras 1.300
pessoas no decorrer dos meses seguintes.

A convite do Laboratdrio Biogen, o Nao Me
Esquecas, representado por sua presidente,
participou no dia g de setembro do langcamento do
Programa Junt@s: reunindo pessoas,
transformando vidas. Essa iniciativa visa reunir
diferentes liderancas com a finalidade de
fortalecer a comunidade dentro do universo da
doenca de Alzheimer. O programa consiste em
uma série de webinars que ja aconteceram
também nos dias 30 de setembo, 21 de outubro,
18 de novembro, 9 de dezembro, 20 de janeiro e
17 de fevereiro. O Ultimo encontro serd em 17 de
margo. Teremos mais para contar sobre os
resultados dessa iniciativa em nosso proximo
relatorio.


https://www.facebook.com/febraz.br/videos/867665580542522
https://www.facebook.com/febraz.br/videos/867665580542522
https://cuidadoria.torrentonline.com.br/img/Livro-Direitos-do-Paciente-com-Alzheimer.pdf
https://www.facebook.com/febraz.br/videos/647222096225424
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/971657753681284
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/971657753681284
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/6101333856604769
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/6101333856604769

Ainda em setembro, como parte das agoes da
campanha de conscientizacao sobre a doenca de
Alzheimer, firmamos parceria com a Revista
Veja para realizacdo de uma pesquisa inédita. O
objetivo do estudo ndao é ser uma pesquisa
cientifica, mas levantar dados e informagdes que
possam informar instrumentos de educacao,
conscientiza¢ao e comunicagao.

O trabalho de conscientizagao e sensibilizacao se
faz para além das fronteiras do préprio Instituto
Nao Me Esquecas. Sao muitos os elos e conexdes
que a entidade estabelece com outros agentes e
liderancas, do que resultam acdes conjuntas.
Assim foi o encontro ao vivo realizado por Miriam
Morata, lider das comunidades Alzheimer: Cuida
de Mim, Alzheimer: diario do esquecimento e
Alzheimer: suporte aos cuidadores familiares.
Juntas, essas comunidades do Facebook
rebnem mais de 35 mil pessoas. O encontro
aconteceu dia 11 de setembro, com o tema
Politicas Publicas e Grupos de Apoio e contou
com a presenca Zuleika Oliveira, Presidente do
Conselho do Idoso de Janiru, Eduardo Caetano
Moraes, coordenador do GAFA — Grupo de Apoio
a Familiares de Belo Horizonte, Ana Castro, lider
do Coletivo Filhas da Mae de Brasilia, e Elaine
Mateus, representando o Instituto Nao Me
Esquecas.

Em 16 de setembro, o Instituto participou, a
convite do GAFA, de encontro intitulado
Trajetoria Familiar: uma historia que continua.
Nele, Elaine compartilhou sua experiéncia de
cuidado de sua mae que viveu 10 anos com o
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diagndstico de Alzheimer. Em 20 de setembro,
Elaine ministrou treinamento interno para a
equipe do Laboratdério Biogen, apresentando
dados e resultados de estudos sobre a doenca de
Alzheimer e outras deméncias. A aula foi
assistida por cerca de 30 profissionais que atuam
em diferentes segmentos da empresa.

A campanha de setembro, embora seja um dos
modos mais eficazes para sensibilizacdo sobre a
DA, ndo é o Unico. Toda agao que visa disseminar
informacdes confiaveis, baseadas nos estudos e
no conhecimento vindo das experiéncias das
pessoas que vivem com DA e seus familiares
cuidadores, tem papel central nesse processo.
Assim se configuram as demais atividades que o
Instituto realiza ao longo do ano.

O uso das midias sociais, que ja era uma
ferramenta importante nesse trabalho, ganhou
ainda maior relevancia. De modo geral, o
desempenho das publicagdoes nas midias sociais
superou as projecoes. O crescimento no numero
de seguidores foi de aproximadamente 30% e os
conteudos foram entregues a mais de 2 milhdes
de pessoas. O numero de usuarios que se
engajaram com as publicacbes é também
expressivo: mais de 53 mil pessoas interagiram
com os conteudos.

Em tempos de pandemia em que as intera¢bes
presenciais estavam ainda restritas, esses
numeros dizem da importancia da campanha
digital e do uso desse recurso para alcangar as
pessoas com conteudo de qualidade.

video campanha

ﬁ\—
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2.022k

- Instagram 540 seguidores

-Facebook 1.482 curtidas

(*pessoas que entraram em contato
com as publicagées)
+ 3.606 milhdes impressoes*

(*vezes em que o post foi exibido
as pessoas)

10.355k cliques no anuncio

(*agées de resposta: interagdo,
comentadrios, likes,
compartilhamentos e etc.)

5 novos inscritos



https://app.mindminers.com/r/ONRKELJ
https://m.youtube.com/watch?v=6HPUOw56ZWM&feature=youtu.be
https://youtu.be/VvQns_WCePQ
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Elaine Mateus

Alessandra Fanelli

Juliana Canhete

Ana Flavia Alves

Aprimorar cuidados e apoio

O Instituto é considerado um estratégico ponto de apoio para muitas pessoas que
convivem com a Doenca de Alzheimer. A rede de servicos e de cuidados inclui encontros
para cuidadores, grupos de apoio, suporte juridico e orientacdo especializada. As
parcerias com entidades que compartilham dos mesmos interesses e objetivos sdo
fundamentais para o aprimoramento dos cuidados e amplia¢do do suporte emocional.

A falta de acesso a informacao e a servicos de
apoio foi uma das razdes que impulsionou a
fundacao do Instituto Nao Me Esquecas. Este €,
certamente, um dos compromissos mais
significativos para nos.

A parceria consolidada com o GESEN - Grupo de
Estudos Sobre Envelhecimento nos permitiu
promover nesse periodo 6 Encontros para
familiares que cuidam de pessoas com Alzheimer,
por meio do Ciclo de Encontros, cadastrado
como evento de extensao, na Pro-Reitoria de
Extensdao da UEL. A iniciativa permitiu que
pessoas interessadas  pudessem  receber
certificacdo por sua participagdo, o que, em

ultima instancia, pode ter papel significativo na
formacgao de profissionais também.

Os encontros do Ciclo foram conduzidos por
profissionais de diferentes areas e pessoas com
experiéncias variadas, como enfermeira,
nutricionista, terapeuta e cuidadoras. Os
encontros trataram desde modos para garantir a
qualidade de vida para as pessoas com Alzheimer
e seus cuidadores por meio do desafio aos
estigmas, até aspectos ligados aos cuidados
paliativos. O envolvimento de uma rede de
profissionais da saude, da assisténcia e do bem-
estar social deve servir de base para orientar
politicas publicas nessa area da saude.



Os Grupos de Apoio conduzidos pela psicéloga
Mariana Mateus configuram importante fonte de
suporte emocional para os familiares-cuidadores.
Foram realizados 9 encontros neste ano, voltados
a orientar duvidas e amenizar as angustias, medos
e incertezas daqueles que convivem com pessoas
com DA. A participagdo no modo virtual afetou o
numero de pessoas envolvidas. Se, por um lado,
encontros online facilitam ao acesso para
algumas pessoas, por outro, parecem limitar o
engajamento e criacdo de vinculos. Essa é uma
reflexdo importante que deverd orientar a
dindmica desse servigo no futuro.

Todas as atividades foram gratuitas e abertas a
comunidade. A exce¢do do encontro no comego
de janeiro de 2022, os demais se deram em
espaco virtual. No total, cerca de 243 pessoas
participaram diretamente dessas oportunidades —
numero 43% maior do quem em 2020. Aqui
também a repercussdo dos videos é amplificada
pelas plataformas digitais. Cerca de outras 4.100
pessoas acessaram os conteudos das palestras
ao longo dos meses seguintes.

Em 2021 também foram feitos 8 atendimentos a
familiares, com orientac¢des e suporte emocional
individualizado. Essa iniciativa realizada por
Juliana Canhete se configura como importante via
de acesso as informagdes. Um dos atendimentos
foi acompanhado por longo periodo em razado da
condi¢ao de vulnerabilidade da familia.

Um aspecto central na estratégia de aprimorar
cuidado e apoio é a formacdo de agentes

multiplicadores e de redes de apoio para pessoas
que vivem com deméncia. Em Londrina, o nUmero
de casos de pessoas com essa condi¢do que, em
razdo da doenca, se perdem e ficam sem amparo,
é significativo e preocupante. Em busca de dar
inicio a estratégias que possam mitigar essa
problematica, em setembro de 2021, a presidente
do Instituto, juntamente com a psicologa e
membro do conselho consultivo do Instituto,
Monica Marcello, estiveram em reunido com o
Major Marcos Antonio Tordoro, comandante da
4@ Companhia da Policia Militar em Londrina. Na
ocasido, além deste ponto, foi apresentado
também o convite para realizar a formacao de
policiais militares sensiveis a abordagem de
pessoas nessa condi¢do; tanto em situacdo de
estarem perdidos quanto em rela¢do a denuncias
de violéncia. Como resultado, em dezembro foi
realizado um curso de formacgao, ministrado pela
Dra. Lindsey Nakakogue e Monica Marcello. O
evento contou com a participagdo de cerca de 15
agentes da policia militar que atuam na 42 CPM de
Londrina.

Como indicamos no inicio deste relatério, em
janeiro de 2022 o Instituto assinou contrato com a
Prefeitura Municipal de Londrina para oferta do
servico de Cuidado e Apoio a Pessoas com
Alzheimer e seus familiares cuidadores. A
iniciativa conta com apoio da Universidade
Estadual de Londrina, cujo termo de
compromisso foi firmado em dezembro de 2021.
As acoes terdo inicio em abril e mais podera ser
conhecido no relatdrio publicado em 2023.

Encontros e Grupos de Apoio

PARTICIPANTES AO

QUANDO O QUE VIVO ALCANCE
20/03/2021 Grupo de Apoio a familiares cuidadores de 6
Sabado 10h | Pessoas com DA, com a psicéloga MARIANA
MATEUS
17/04/2021 Grupo de Apoio a familiares cuidadores de 4
Sabado 1oh | pessoas com DA, com a psicdloga MARIANA
MATEUS
09/06/2021 Ciclo de Encontros com a enfermeira, Dra.
Quarta-feira | DEBORAH OLIVEIRA, em parceria com a UEL 8
20
19h30 Estigma e seus efeitos sobe a vida das 3 ?
pessoas com Alzheimer



https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/2980252935554451
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/2980252935554451

QUANDO

26/06/2021
Sabado 10h

14/07/2021
Quarta-feira
19h30

17/07/2021
Sabado 10h

11/08/2021
Quarta-feira
19h30

21/08/2021
Sabado 10h

18/09/2021
Sabado 10h

16/10/2021
Sabado 10h

10/11/2021
Quarta-feira
19h30

20/11/2021
Sabado 10h

08/12-2021
Quarta-feira
19h30

11/12/2021
Sabado 10h

15/01/2022

Sabado as
16h

PARTICIPANTES AO
VIVO

O QUE

Grupo de Apoio a familiares cuidadores de
pessoas com DA, com a psicdloga MARIANA 5
MATEUS

Ciclo de Encontros com a nutricionista,
DOLORES CARDOSO, em parceria coma UEL

Acompanhamento nutricional em pessoas 29
que vivem com Alzheimer e outras
deméncias

Grupo de Apoio a familiares cuidadores de
pessoas com DA, com a psicdloga MARIANA 3
MATEUS

Ciclo de Encontros com as cuidadoras,

ALESSANDRA FANELLI, ANA FLAVIA ALVES

e JULIANA CANHETE, em parceria com AFEL e

UEL 23

Resiliéncia no cuidado: transformando as
adversidades por amor

Grupo de Apoio a familiares cuidadores de 5
pessoas com DA, com a psicdloga MARIANA

MATEUS

Grupo de Apoio a familiares cuidadores de 6
pessoas com DA, com a psicdloga MARIANA

MATEUS

Grupo de Apoio a familiares cuidadores de 3
pessoas com DA, com a psicdloga MARIANA

MATEUS

Ciclo de Encontros com a enfermeira e

terapeuta holistica, ELEINE MARTINS, em

parceria com a UEL

.. . . 27
Terapias integrativas para o manejo de
alteracoes do comportamento das pessoas

com deméncia

Grupo de Apoio a familiares cuidadores de
pessoas com DA, com a psicologa MARIANA 3
MATEUS

Ciclo de Encontros com a médica paliativista,

ANA CAROLINA KOTINDA, e a orientadora

terapéutica, JUDY ROBBE, em parceria coma 35
UEL

Cuidados paliativos: como quero viver?

Grupo de Apoio a familiares cuidadores de
pessoas com DA, com a psicdloga MARIANA 6
MATEUS

Palestra com o cuidador, FERNANDO
AGUZZOLI, em parceria com a Associacao 50
Médica de Londrina

Alzheimer: quem, eu?

10

ALCANCE
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https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/170064375112579
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/170064375112579
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/170064375112579
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/2911087625795882
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/2911087625795882
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/1062770727817184
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/1062770727817184
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/1062770727817184
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/647291126427985
https://www.facebook.com/instnaomeesquecas/videos/235380182108412
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Advogar em favor de politicas publicas

O Instituto trabalha em favor das pessoas com Alzheimer, seus familiares-cuidadores e
profissionais da darea da saude e da assisténcia. Apesar de um conjunto importante de
leis em defesa dos direitos das pessoas idosas, o Brasil € carente de politicas publicas de
atencdo as pessoas com Alzheimer e seus cuidadores. A atuacdo junto a drgdos publicos
é um passo relevante na direcdo de uma agenda comprometida com a causa.

Uma das tarefas primordiais empreendidas por
Associa¢oes de Alzheimer é a luta e a defesa dos
direitos das pessoas que vivem com Alzheimer
e de seus familiares. Esse é um trabalho que
envolve uma agdo direta junto a uma série de
agentes, incluindo aqueles que atuam na
promocdo, implementacdo e gestdo de politicas
publicas.

A atividade de advocacy requer conhecer
caminhos e mecanismos para uma atuacao mais
eficaz. Nessa direcdo, em 2021 a equipe dirigente
do Nao Me Esquecas envolveu-de em
oportunidades de capacitacao e engajamento.

Uma delas foi o Programa Junt@s - reunindo
pessoas, transformando vidas, promovido pela
Biogen, para troca de conhecimento e
experiéncias, com objetivo de fortalecer a
comunidade da doenga de Alzheimer. O
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programa realizou 8 encontros de 2 horas, nos
dias g9 e 30 de setembro, 21 de outubro, 18 de
novembro, g de dezembro, 20 de janeiro, 17 de
fevereiro e 17 de margo.

Ao longo desse periodo, debatemos e
compartilhamos experiéncias sobre o papel do
terceiro setor em advocacy, a organizacdao do
Brasil e seu impacto nas politicas de saude,
politica publica regulatéria e regulagao
econdmica no Brasil, avaliacdo de tecnologia em
saude no Brasil, e o papel da imprensa no
processo.

Em 2022, teve inicio o Encontro com
especialistas: didlogos sobre o envelhecimento
da populacao, doenca de Alzheimer e busca por
politicas pUblicas no Brasil. O projeto é também
uma iniciativa da Biogen e conta com cerca de 8
participantes, dentre os quais, a presidente do



Nao Me Esquecas. A agenda prevé quatro
encontros, com inicio em fevereiro e término em
maio.

e 15/02 — Overview sobre o envelhecimento
da populagao.

e 15/03 — O cendrio da deméncia no Brasil e
a importancia do diagndstico precoce na
doenca de Alzheimer

e 12/04—-Como se preparar para O
envelhecimento da  populagdo: a
necessidade de uma politica de cuidado

e o03/o5—Discussdao de  propostas e
encerramento

Como resultado dessas discussdes teremos um
documento inédito, construido a varias maos,
com propostas a serem levadas aos tomadores
de decisao e ao conhecimento da populagao.
Teremos mais para compartilhar sobre essa
iniciativa em nosso proximo relatorio.

O Instituto Nao Me Esquecas trabalhou também
consolidar parcerias ja estabelecidas, e ampliar a
rede de agentes com os quais possa trabalhar na
promocgao dessas politicas.

A foto que abre essa secdo do relatorio registra
um encontro realizado no dia 2 de dezembro de
2021 entre membros do conselho consultivo
criado com afinalidade de discutir, em conjunto
com outras entidades afins, a jornada da pessoa
com Alzheimer, os desafios e as oportunidades.
A iniciativa reune presidentes e representantes
das Associagoes de Alzheimer do Brasil, bem
como da Associacao Cronicos do Dia-a-Dia—CDD.

Um dos grandes desafios colocados para paises
de médio e baixo poder econémico, como é o caso
do Brasil, estd em desenvolver politicas publicas
humanizadas, que tenham efeitos sobre a
gualidade de vida das pessoas que vivem com
Alzheimer. Essa ndao é uma iniciativa levada a
cabo por uma ou outra Associacao de Alzheimer e
tampouco por um ou outro agente Unico. E
preciso um esfor¢o conjunto e sistematico para
que medidas e recursos sejam empenhados nessa
direcdo. Assim, a participacdo do Instituto Nao
Me Esquecas como membro fundador da
FEBRAZ — Federacao Brasileira das Associagdes
de Alzheimer como representante do Brasil no
Projeto STRIiDE é central ndo somente para
aquelas pessoas que vivem em Londrina, mas
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para todas aqueles que, de alguma maneira,
precisam dessa atuagao em nivel nacional.

Trabalhar em favor de politicas publicas requer
construir e consolidar uma rede de agentes,
organizar um conjunto da dados cientificos e
buscar espacos de atuagao junto a membros do
poder legislativo.

O Brasil precisa desenvolver, urgentemente,
estratégias para lidar com os desafios impostos
pela deméncia agora e no futuro préximo. Os
governos, em todos os niveis, precisam promover
infraestrutura e condi¢des necessarias para que
sejam desenvolvidos programas que deem
qualidade de vida as pessoas afetas pela DA.

O Projeto de Lei 4364/2020, que Institui a Politica
Nacional de Cuidado Integral as Pessoas com
Doenca de Alzheimer e Outras Deméncias, é
acompanhando de perto pelo Nao me Esquecas.
Em novembro de 2021, enquanto o PL ainda
tramitava no Senado Federal, o Instituto liderou
uma campanha nacional pela abertura da
proposta para o debate e por uma revisao do
documento. A peticao reuniu mais de 75 mi
assinaturas. Embora o pedido por audiéncias
publicas ndo tivesse sido atendido, a iniciativa
impactou sobre o texto final. Em 2022, vamos
acompanhar o processo na Camara dos
Deputados e trabalhar para que o texto seja mais
inclusivo, abrangente e articulado.

CAMPANHA PELA APROVACI\O DE
LEl AMPLA E JUSTA PARA QUEM
VIVE E CUIDA DE ALZHEIMER

d v o de 2021 * 239 Visualiza¢d

https://www.change.org/p/senadores-da-republica-pela-

discussdo-ampla-do-plano-nacional-de-deméncia-pl-3-
463-2020

Desenvolver e acompanhar os projetos de
pesquisa em deméncia para embasar a tomada de
decisdo dos gestores é o que fazemos como
representantes da Febraz no projeto STRIDE,
sobre o qual tratamos a sequir.


https://www.change.org/p/senadores-da-república-pela-discussão-ampla-do-plano-nacional-de-demência-pl-3-463-2020
https://www.change.org/p/senadores-da-república-pela-discussão-ampla-do-plano-nacional-de-demência-pl-3-463-2020
https://www.change.org/p/senadores-da-república-pela-discussão-ampla-do-plano-nacional-de-demência-pl-3-463-2020
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Participar de estudos e pesquisa

As investigagoes cientificas sdo pontos de partida para o avango nos diagndsticos,
modos de prevencdo e de tratamento da Doenca de Alzheimer. Nao se pode pensar em
desenvolvimento de politicas publicas sdlidas sem acesso a estudos que permitam
compreender as demandas e necessidades das pessoas que vivem com deméncia.

A invisibilidade da Doenca de Alzheimer é tanto
consequéncia de uma sociedade marcada por
estigmas, quanto causa de mitos, equivocos e
discriminagoes pelas quais passam as pessoas que
vivem com essa condicao.

E com vistas a reduzir o isolamento social e
garantir qualidade de vida as pessoas com
Alzheimer e seus familiares que o Instituto Nao
Me Esquecas é parte da equipe STRIDE-Brasil,
juntamente com outras 4 pesquisadoras da
UNIFESP — Universidade Federal de Sao Paulo.
Em razdo disso, é também membro nato do
Comité Consultivo, composto por outros 13
participantes, representantes de Entidades
Académicas e de Pesquisa, Entidades de Classe,
do Poder Publico e da sociedade civil.

Como um dos agentes nessa rede complexa de
ativistas, as Associa¢des de Alzheimer tém papel
central tanto na conducao da pesquisa, quanto na
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transformacao dos resultados em planos de a¢ao.
E de responsabilidade das Associacbes de
Alzheimer do Brasil coordenar os projetos
estratégicos de comunicagao, envolvimento e
impacto do STRIDE, propondo, implementando e
avaliando, em conjunto com o maior numero de
agentes, planos que deem sustentabilidade ao
projeto.

O processo de traduzir os resultados dos estudos
em agoes, ferramentas e planos estratégicos esta
em relagdo direta com o objetivo estratégico de
advogar pela causa e, de certo modo, caminha
lado-a-lado com o desenvolvimento de um Plano
Nacional de Deméncia.

A elaboragdo de uma resposta urgente e
adequada as deméncias envolveu, ao longo de
2021, a participacdo do Instituto Nao Me
Esquecas em uma série de seminarios online
promovidos pelo grupo STRIDE.



Alguns deles sao:

* Mapping dementia intervention trials in LMICs and
an early view on study results — 30 de margo;

e Dialogue: Current Perspectives on Aducanumab —
21 de junho;

e National dementia plans knowledge exchange
workshop and members forum - 10 August 2021;

e Availability of evidence on dementia interventions

in low-and-middle-income countries — 25 de
Agosto;

e Innovations in diagnosis and diagnostics — 19 de
outubro;

e Getting ready to model better care, treatment and
support scenarios— 28 de outubro;

e Technical Meeting on the Public Health Aspects of
Dementia in the Americas — 18 de novembro;

e Looking back, looking forwardFocus on STRIDE
publications — 13 de janeiro de 2022.

A atuacdo em estudos também se deu por meio
da pesquisa tipo survey desenvolvida em parceria
com a Revista Veja. Como ja dissemos, o objetivo
do estudo ndo é ser uma pesquisa cientifica, mas
levantar dados e informac¢bes que possam
informar instrumentos de educacao,
conscientizagao e comunicagao. Esses elementos
sao essenciais para orientar nossas agoes e
estratégias de trabalho.

Detalhes da reunidgo ~ 6

A
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Uma das orientagdes fundamentais na realizagdo
do nosso trabalho nos espacos de estudos e
pesquisas € ter as pessoas com Alzheimer e seus
familiares no centro de todas as iniciativas. Nosso
propdsito é garantir que esses individuos tenham
voz e vez no desenho de estratégias e politicas
publicas humanizadas, bem como no cenario
cientifico. O conhecimento da experiéncia é
legitimo e deve ser validado por pesquisas que
buscam contribuir para a qualidade de vida
dessas pessoas.

Nesse contexto, o Nao Me Esquecas a participa
do |IEEPO - International Experience Exchange
with Patient Organisations, uma iniciativa que
fornece uma plataforma para que as
comunidades de pacientes sejam parceiras
fortes e impactantes e participem, com voz
igual, no ecossistema da saude. Assim como
outras agoes que realizamos, esta também se da
em relagdo direta com os demais objetivos
estratégicos, es especial, o de advocacy. Em
novembro de 2021 participamos do encontro
Pense global, aja local - Unidos pela mudanca:
transformando juntos a saude. Para 2022 estdo
previstos semindrios a partir de mar¢o com o
tema Agir para mudar: transformando os
sistemas de saude juntos.

QIO® -~ .o .2

Equipe STRIDE-Brasil
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O Instituto Nao Me Esquecas € uma entidade membro da
Federagao Brasileira das Associagoes de Alzheimer, filiada a
Alzheimer’s Disease International e

Alzheimer Ibero America

naomeesquecas.org.br

facebook.com/instnaomeesquecas/
@instnaomeesquecas
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