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Carta da Presidente

Este relatdrio encerra o segundo mandato dessa
diretoria, com a composicao que se apresenta,
bem como um ciclo do Instituto sob minha
presidéncia. A partir de marco de 2023, a diretoria
estard ampliada e renovada, dando inicio novos
projetos e iniciativas.

O olhar retrospectivo nos enche de orgulho.
Comegamos pequenos, mas com ambicdo e
muitos sonhos. Isso se reflete no que hoje
entregamos, gragas ao trabalho e dedicacao de
tantas pessoas que nunca pouparam energia e
esforgos para que o INME fosse, aos poucos, se
consolidando  como espagco de escuta,
acolhimento e informagdo em Londrina.

O momento é de agradecer a cada pessoa que
tem caminhado conosco esse percurso. Cada
uma, a seu modo, é peca fundamental no
mosaico das conquistas. Cada profissional da
saude, da assisténcia, psicdlogo/a, professor/a,
agente publico, familiar, cuidador/a formal e
pessoa que vive com doen¢a de Alzheimer da
vida, diariamente, ao Instituto Nao Me Esquecas,
com toda sua forga e importancia.

O Ultimo ano, que agora apresentamos nesse
relatdrio, foi intenso. Implementamos, a partir de
marco de 2022, o CAPAz; um programa de
Cuidado e Apoio a Pessoas que vivem com
Alzheimer, incluindo seus familiares e
cuidadoresfas (in)formais. O CAPAz ¢, sem
duvida, uma iniciativa inédita em todo pais na
direcao de tornar o direito ao cuidado, atencao
e suporte pos-diagnostico parte da politica
publica do municipio. Os resultados tém sido
impressionantes. De abril até aqui, foram cerca de
2.000 atendimentos realizados, por meio de
oficinas de terapia cognitiva, motora, afetiva e
social, palestras, grupos de apoio e orientagdes
individualizadas. Os efeitos do CAPAz na vida das
pessoas sao dificeis de capturar, mas algumas
falas ao longo desse relatorio permitirem
conhecer um pouco sobre isso.

O CAPAz, certamente, é um grande catalizador
de 2 dos objetivos estratégicos da nossa gestdo:
(1) expandir a conscientizacao e a sensibilizacao;
(2) aprimorar os cuidados e o apoio a pessoas que
vivem com deméncia e seus familiares e
cuidadores/as.

Além disso, continuamos o trabalho de educar as
pessoas sobre a doenca de Alzheimer,
aprimorando o uso das midias sociais. As
postagens nas nossas redes do Facebook e do
Instagram alcangaram mais de 30 mil pessoas
diretamente; ou seja, 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.

Realizamos 12 encontros educativos, 25 grupos
e apoio e oferecemos grupos de estudos para
profissionais interessados em conhecer mais
sobre a doenca de Alzheimer.

Em setembro, promovemos uma tarde de
sensibilizagao, com apoio da UNATI/UEL,
Secretaria Municipal da Pessoa Idosa e
Unicesumar. Cerca de 120 pessoas estiveram
presentes, participando de palestra e oficinas.
Alcancamos também estudantes do ensino
fundamental e médio e professores/as que atuam
na educagdo basica, incluindo Educagao de
Jovens e Adultos.

Desejamos que
leitura desse
relatorio reflita nao
somente o volume
das agdes  que
realizamos nos
Ultimos 12 meses,
mas, principalmente,
a importancia do
nosso trabalho na
qualidade de vida
das pessoas.

Elaine Mateus
Presidente


https://drive.google.com/file/d/18uY0qHujFgTLn2FSzJPYk5r5W-E3mcyd/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/18uY0qHujFgTLn2FSzJPYk5r5W-E3mcyd/view?usp=sharing
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O Relatorio Anual 2022 apresenta as realizacoes 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, articuladas ao
estatuto da entidade, figuram no Plano Estratégico de Acdes, biénio 2021-2022.

Expandir a conscientizacao e a sensibilizacao

O Instituto promove campanhas envolvendo
pessoas que vivem com deméncia, familiares,
cuidadoresfas  (in)formais, profissionais de
diferentes areas de atuagao, diferentes setores da
sociedade e orgdos publicos no esforco de
disseminar informagodes confidveis, de promover
o debate aberto sobre a doenca de Alzheimer e
outras deméncias, e de oferecer suporte a
comunidade local. Por meio de eventos e
campanhas, tanto o publico em geral quanto os
gestores podem tomar decisdes mais informadas.
O trabalho de conscientizagdo e de sensibilizagao
da acesso aos recursos necessarios para o
planejamento do futuro.

Aprimorar os cuidados e o apoio

O INME é comprometido com o aprimoramento
dos cuidados e do apoio oferecido as pessoas que
vivem com demeéncia, seus familiares e
cuidadores/as (in)formais. Além das informacoes
confidveis que disponibilizamos nas nossas
plataformas digitais e no material impresso, o
Instituto oferece, em parceria com outras
entidades grupos de apoio, oficinas, encontros e
um canal direto de comunicacao 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 € sermos uma voz contundente,
junto com aquelas pessoas que precisam ter seus
direitos e sua dignidade respeitados. Juntamente
com outras associagdoes e entidades civis, o
Instituto Nao Me Esquecas trabalha para se tornar
uma referéncia na luta pelos direitos das pessoas
que vivem com DA, seus familiares e
cuidadores/as (in)formais.

Participar de estudos e pesquisas

O Instituto, como membro associado a Febraz —
Federagdao Brasileira das Associagoes de
Alzheimer, estad sempre disposto a cooperar com
entidades similares e a trabalhar em projetos
colaborativos. Sem articulagdo e integracao 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.


https://drive.google.com/file/d/1Qn5xbJRFQlvKw9xNXkiSTHf16wjWFp_M/view?usp=sharing

Foto: Palestra ministrada pelo Dr. Marco Cabrera, no dia 13 de setembro, auditorio da Unicesumar

Expandir a conscientizacao e a sensibilizacao

O Instituto promoveu a oitava edi¢cdo da campanha Setembro Lilas, com foco sobre os
direitos a tratamentos pos-diagnostico das pessoas que vivem com doenca de Alzheimer.

O Instituto promove a campanha Setembro Lilas;
uma plataforma de ag¢des multidisciplinares
criada desde 2015, antes ainda da entidade se
constituir como uma organizacdao do terceiro
setor. Em 2022, a campanha esteve alinhada ao
tema mundial: conheca a deméncia; conheca a
doenca de Alzheimer. O objetivo principal foi
reafirmar os direitos das pessoas que vivem com
essa condicao, em especial, seus direitos a
tratamentos pos-diagnosticos.

Nosso trabalho estd fundamentado no poder do
conhecimento e na defesa de que todas as
pessoas tenham direito ao diagndstico adequado,
ainda nos estagios iniciais da doenca, tratamento
de qualidade, incluindo aqueles ndo medicamen-

tosos, cuidados paliativos, desde o inicio do
processo e, principalmente, a politicas de redugao
risco.

O langamento nacional da campanha foi feito pela
Febraz — Federacao Brasileira das Associacoes de
Alzheimer, no dia 1° de setembro, em um
encontro online mediado pela presidente, Elaine
Mateus, intitulado Vamos Conversar sobre
Alzheimer: _juntos, podemos mais. As
convidadas foram Déborah Oliveira, enfermeira e
pesquisadora na area de deméncia e cuidados de
longa duracao, Carolina Cavanha, gerente de
Assuntos Corporativos da Biogen, Mara
Dellaroza, Mestre e Doutora em Saude do Idoso
pela USP e docente da UEL, e Maria Celia de



https://www.youtube.com/watch?v=YAGZDJ1aHPk
https://www.youtube.com/watch?v=YAGZDJ1aHPk

Oliveira, Secretaria Bilingue, diagnosticada com
Alzheimer ha cerca de 10 anos, que lidera ac¢oes
de advocacy no campo das deméncias.
Participaram 54 pessoas de todo o pais e o video,
que continua disponivel online para ser acessado
de modo assincrono, ja alcangou outras 932
pessoas pelo Facebook e Youtube.

No dia g de setembro, a Dra. Lindsey Nakakogue
conversou com a comunidade sobre Doenca de
Alzheimer: o que todo cuidador precisa saber. A
palestra aconteceu no Auditdrio da Associagao
Médica de Londrina e contou com apoio do Grupo
de Estudos Sobre Envelhecimento — Gesen/UEL.
Estiveram presentes cerca de 4o participantes.

Ainda com foco sobre o publico em geral, o INME
realizou no dia 13 uma tarde de sensibiliza¢ao, no
Auditorio da Unicesumar, em parceria com a
Universidade Aberta a Terceira Idade — Unati/UEL

e a Secretaria Municipal da Pessoa Idosa — SMI-
PML, com apoio da UniCesumar. O tema
escolhido, foi: Juntos, podemos muito mais. Dr.
Marcos Cabrera fez a abertura do evento com a
palestra: Conheca a doenca de Alzheimer,
sequido pela presidente, Elaine Mateus, que
apresentou o Programa CAPAz — Cuidado e Apoio
a Pessoas com Alzheimer e seus familiares. Logo
na sequéncia, os cerca de 120 participantes se
dividiram em 5 oficinas que foram desenvolvidas
por voluntarias e voluntarios. Foram elas:
e Artesanato Integeracional, com Rosely
Gomes, SM;
e Desenhando a vida, com Maria Irene
Pellegrino, Unati;
e Terapias Holisticas, com Eleine Martins,
UEL;
e Atividade fisica e salude, com Denilson
Teixeira, Unati;
e Envelhe Ser, com Aline Rossi, INME

Foto: Oficina Desenhando a vida, coordenada pela Profa. Maria Irene, no dia 13 de setembro.



Outros dois conjuntos de ag¢oes fizeram parte da
campanha em 2022. Um com foco sobre os
profissionais de nivel superior que trabalham nas
Unidades Basicas de Saude do municipio e outro
com foco sobre professoras, professores, jovens e
criancas da educacao publica de Londrina.

Em parceria com a Coordenadoria da Saude do
Idoso, da Diretoria de Atencdo Primaria em
Saude, da Secretaria Municipal de Saude,
realizamos no dia 16 de setembro o curso
Diagnostico e pds-diagndstico da doenca de
Alzheimer e outras deméncias, via plataforma
Escola de Governo. O curso com 2 horas de
duracao, ministrado pela Dra. Lindsey Nakakogue
e Elaine Mateus, contou com 53 participantes. O
objetivo era sensibilizar profissionais de nivel
superior que atuam nas equipes NASF para que
facam encaminhamentos das pessoas com
sinais de Alzheimer, o quanto antes possivel,
bem como referenciamento para INME
daquelas que ja tém o diagnostico.

Em parceria com a Secretaria Municipal de
Educacao, o INME explorou o tema da doenga de
Alzheimer em quatro encontros formativos com
professoras, professores e estudantes de
Londrina.

O primeiro deles foi com 450 professoras/es de 4°
e 5° anos, da rede municipal, no Auditorio da
Unopar Piza e outro com 65 educadoras/es da
Educacdao de Jovens e Adultos (EJA), no
Auditorio do SESC/zona Norte de Londrina.

No dia 27 de setembro, trabalhamos a
conscientizacao com cerca de 100 estudantes do
ensino médio do Colégio Estadual Professor
Altair Carneiro, no distrito de Paiqueré. A convite
da professora Solange Fernandes, de Arte,
exploramos suas percepgdes sobre o que é a
doenca de Alzheimer e o que significa viver com
essa condicdo. O titulo da roda de conversa foi
Como quero me preparar para viver muito e
viver bem!. Os registros de suas percep¢oes
individuais resultaram na criacao de imagens que
expressavam uma memoria pessoal significativa,
compondo, ao final, uma colcha de retalhos.

O quarto encontro com foco sobre a doenca de
Alzheimer foi na Escola Municipal Da Vila Brasil,
onde 22 criangas tiveram a oportunidade de

compartilhar suas vivéncias, duvidas e ansiedades
sobre a tematica, a partir da apresentacao
literatura “Um Casorio na Lua”, de Neusa Sorrenti
e Simone Matias, publicado pela Editora
Abacatte. O trabalho coordenado pela Profa.
Vanessa Salton Vieira resultou na criagdo de
quebra-cabecas com fotos dos avos e familiares
mais velhos, do convivio das criangas. A
experiéncia foi partilhada no evento educacional
Londrina Mais Gente, que aconteceu entre os
dias 20 e 22 de outubro, no Parque de Exposi¢des
de Londrina.

O INME esteve presente nesse evento que reuniu
cerca de 4,000 professoras e professores, além de
criangas, pais e gestores educacionais. Foi uma
oportunidade de fazer chegar as pessoas os
servicos que oferecermos, além de sensibiliza-
las para a causa.

A campanha de setembro, embora seja um dos
modos mais eficazes para sensibilizacdao sobre a
DA, nao é o Unico. Toda a¢ao que visa disseminar
informacgodes confidveis, 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.

Como estratégia de educacdo em saude, o
Instituto participou do Zelar — Programa de
Educacao e Apoio na Doen¢a de Alzheimer e
outras Deméncias. A iniciativa é coordenada pela
Febraz, com patrocinio da Biogen e apoio da UEL.
No maddulo 1, o conselheiro do INME, Dr. Marcos
Cabrera aborda conhecimentos basicos sobre
deméncia. No modulo 6, a presidente, Elaine
Mateus, apresenta o INME, orienta sobre os
servicos disponiveis e como acessa-los. O curso
esta disponivel on-line e é gratuito.

Além disso, o INME ofereceu uma palestra para
as estudantes do curso de cuidadores/as, da
Escola Abilio Feijo. Deste evento, que aconteceu
dia 1° de junho, resultou a oportunidade de
estagio curricular obrigatdrio para essas
estudantes, estendendo o processo de formacao
para além do espaco mais restrito de um Unico
encontro.

As psicologas Mariana Mateus e Lillian Furlan
ministraram grupos de estudos sobre a doenca


https://drive.google.com/file/d/14hBEJfCgjyR_cmH7YH17T_vhm8t5T6eY/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/14hBEJfCgjyR_cmH7YH17T_vhm8t5T6eY/view?usp=sharing
https://zelar.febraz.org.br/
https://zelar.febraz.org.br/
https://zelar.febraz.org.br/

de Alzheimer para 14 estudantes e profissionais
da area da saude. Foram 8 encontros entre os
meses de margo e junho de 2022. O objetivo era
abordar aspectos ligados a patologia, com foco
sobre a pessoa que vive com a condicdo, mais do
que sobre a doenca.

Em 2022, o INME participou também de 2
programas de radio, 2 entrevistas em canais
online, 1 reportagem em TV aberta e um podcast.
Foram elas:

e 23 de marco 2022, a presidente, Elaine
Mateus, concedeu entrevista para o jornalista
Jodo Pavinato, no programa Viva o Parana;

e 23julho 2022, Elaine Mateus e o conselheiro,
Dr. Marcos Cabrera, estiveram no estudio da
Radio Paiqueré FM, conversando com os
jornalistas JB Faria e Lino Ramos, no
programa_Radio Opiniao Especial;

e 10 agosto 2022, Elaine Mateus foi
entrevistada pela jornalista Lina Menezes, da
Tv Faz Muito Bem 50+

e 19 setembro 2022, Elaine Mateus fala sobre o
més mundial da doenca de Alzheimer, para a
jornalista Lina Menezes, na Curadoria
Torrent.

e G6fevereiro 2023, matéria sobre fevereiro roxo,
no Programa Primeiro Impacto Pr, veiculado
pela Rede Massa, Londrina.

e 8 fevereiro 2023, episddio do podcast Futuro
da Saude, Doenca de Alzheimer: os sinais de
alerta e a importancia do diagnodstico
precoce, com Elaine Mateus e Marcos
Cabrera, mediado pela jornalista Natalia
Cuminale.

As midias sociais sdo também uma aliada
importante nesse trabalho de letramento em
saude. As postagens nas nossas redes do
Facebook e do Instagram alcangaram mais de 30
mil pessoas diretamente; ou seja, pessoas que,
de fato, se engajaram com nossos materiais e
consumiram nossos conteudos. Atualmente, sao
9,069 seguidores acompanhando  nossas
plataformas. Os videos foram assistidos no
Youtube por mais de 10 mil minutos.

(4

REDE MASSA

Foto: Gravagdo da matéria veiculada na Rede Massa, fev 2023.


https://ne-np.facebook.com/jpavinato/videos/viva-o-paran%C3%A1/3031906113692852/
https://www.youtube.com/watch?v=uoup1Xd1hqU
https://www.youtube.com/watch?v=BeADt-f69qk
https://cuidadoria.torrentonline.com.br/Textos/15546/310/0/Mes-mundial-do-Alzheimer
https://cuidadoria.torrentonline.com.br/Textos/15546/310/0/Mes-mundial-do-Alzheimer
https://www.youtube.com/watch?v=1USWeFZE0vc
https://open.spotify.com/episode/2Xf9ofkcnPQ5FCP9Pybbt6?go=1&sp_cid=225edab7ac81bd1ecd0b0f048016ac5f&utm_source=embed_player_p&utm_medium=desktop&nd=1
https://open.spotify.com/episode/2Xf9ofkcnPQ5FCP9Pybbt6?go=1&sp_cid=225edab7ac81bd1ecd0b0f048016ac5f&utm_source=embed_player_p&utm_medium=desktop&nd=1
https://open.spotify.com/episode/2Xf9ofkcnPQ5FCP9Pybbt6?go=1&sp_cid=225edab7ac81bd1ecd0b0f048016ac5f&utm_source=embed_player_p&utm_medium=desktop&nd=1

Foto: Pessoas assistidas pelo CAPAz, interagindo em uma das oficinas

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 servigos e de cuidados inclui terapias,
encontros para cuidadores, grupos de apoio e orientacdo especializada. As parcerias com
entidades que compartilham dos mesmos interesses e objetivos sdo fundamentais para o
aprimoramento dos cuidados e ampliac¢do do suporte emocional.

Tratamentos pos-diagnostico sdo  centrais
quando se discute e advoga em favor dos direitos
das pessoas que vivem com deméncia. Ao
contrario de outras doencas cronicas, a doenca de
Alzheimer &, equivocadamente, percebida como
algo sobre o que ndo se pode fazer muito. No
entanto, ndo ter cura é diferente de nado ter
tratamentos. No INME, nosso foco em 2022
foram as opg¢oes de tratamentos nao
farmacoldgicos, considerados tdao ou mais
eficazes, em alguns casos, do que os
medicamentos.

A partirde abril de 2022, 0 INME passou a oferecer
o CAPAz, um programa de Cuidado e Apoio a
Pessoas com Alzheimer, seus familiares e
cuidadores/as (in)formais. Com recursos do
Conselho Municipal dos Direitos de Pessoa Idosa
(CMDPI), por meio do Fundo Municipal da Pessoa

Idosa (FMPI), e apoios da Secretaria Municipal da
Pessoa Idosa (SMI), da Universidade Estadual de
Londrina (UEL) e da Unicesumar, o programa tem
o objetivo de oferecer um servico de cuidado e
bem-estar as PVDA, além de acolher e orientar
seus familiares e cuidadores/as (in)formais.

As atividades envolvem oficinas de terapia
cognitiva, emocional, motora e social, grupos de
apoio, palestras educativas, além de orientagdo
individualizada, sempre que necessario. O
objetivo é oferecer servico de acolhimento,
orientacdo e intervengoes que garantam a melhor
qualidade de vida, pelo maior tempo possivel,
tanto para a pessoa com Alzheimer, quanto para
aquelas ao seu redor, que realizam o suporte.

Em 12 meses, o programa inscreveu 147 familias
com Alzheimer que, juntamente com um familiar



ou outro/a cuidador/a (in)formal, puderam NUmero de atendimentos diretos, por més,
participar das oficinas e grupos de apoio. incluindo a pessoa que vivem com Alzheimer e seu

- , o . familiar, cuidador/a (in)formal:
Esse sdao os numeros das atividades realizadas ! fa(in)

dentro do eixo cuidados e apoio: Abril — 68
Maio —111
o Oficinas terapéuticas: 3 oficinas diarias, de Junho — 117
segunda a quinta-feira, totalizando aproxima- Julho —115
damente 140 oficina Agosto —188

o Grupos de apoio: 20 presenciais e 5 online, Setembro — 239
acolhendo e orientando cerca de 70 familiares
e cuidadores/as (in)formais

o Palestras educativas: 11 presenciais e 1

Outubro - 272
Novembro —272

o 0O 0O 0O O 0o 0o o O

Dezembro — 144
online, alcancando mais de 450 participantes

o Curso de capacitacdo sobre Terapia de
Estimulagdo Cognitiva: um tratamento baseado Historico Atendimentos
em evidéncias para pessoas com demeéncias,
online, ministrado pela CST Brasil, Rio de
Janeiro, feito pela psicologa Aline Rossi, que
atuou como multiplicadora junto a equipe.

o Grupo de estudos sobre a doenca de
Alzheimer, ministrado pelas psicdlogas Lilian
Furlan e Mariana Mateus, para 14 estudantes
e profissionais da saude, entre3de margoeg

NuUmero de pessoas atendiddas

de junho.




Os impactos do CAPAz, na percepcao dos participantes:

(@]

"Gosto muito, vejo as pessoas chegarem caidinhas e ficam animadas. Vocé fica s6 em casa, na minha idade
fica jururu, mas aqui vocé se solta conversa. Vé pessoas precisando mais. Aqui me sinto mais Util para estas
pessoas do que para mim mesmo.” — pessoa que vive com Alzheimer

"Meu pai esta gostando muito de vir aqui. Outro dia estava chovendo e ndo iriamos trazer. Ele disse: ld
dentro ndo chove.” — familiar, em depoimento espontaneo

"Antes da doenca, ele foi sempre muito ativo, mas depois ele so ficava dormindo. Ligava a TV e dormia.
Agora ele ndo dorme mais, depois que comegou a vir no projeto. Ele ja fica esperando a hora, ele esta
sabendo que todo dia a gente vem no projeto, e ele ndo dorme mais. Ele esta mais ativo, fica procurando o
que fazer.”—filha que acompanha uma PVDA

"No inicio minhas expectativas eram baixas, mas, na verdade, abriuv uma cortina na minha vida porque eu
comecei a enxergar como é esta doenca. Aqui eu vi que outras familias passam pelas mesmas coisas. Temos
a oportunidade da troca e de falar do que a gente sente, o que a gente ja passou. Entdo tem a troca de
experiéncia, que é barbara, muito boa mesmo, muito valida.” — sobrinha que acompanha de uma PVDA

Foto: Oficina de Terapia de Estimulagdo Cognitiva



Encontros educativos promovidos em parceria com a SMS, SME, e o Grupo de Estudos
sobre Envelhecimento Gesen/UEL com apoio da Associagao Médica de Londrina

QUANDO

18/03/2023
6a 14h1sg
08/04/2023
6a 14hag

05/05/2023
6a 14h1ig
10/06/2023
6a 14hasg
22/07/2023
6a 14h1g

26/08/2023
6a 14hag

09/09/2023
6a 14h1sg
16/09/2023
6a 13h30

10/10/2023
6a 14hag
20/10/2023

5a 1oh

11/11/2023

6a 14ha1sg

O QUE

Conhecendo a doenca de Alzheimer, palestra com o geriatra, MARCOS
CABRERA

MoviMENTE, palestra com o educador fisico, CRIVALDO GOMES
CARDOSO JUNIOR

Praticas integrativas no cuidado a pessoas com Alzheimer, palestra
com a enfermeira, ELEINE MARTINS

Temos uma pessoa com Alzheimer na familia: como cuidar e tratar,
palestra com o geriatra, THADEU JAIRO GUERRA SILVA

Uma conversa sobre os direitos da pessoa idosa, palestra com
psicologa, MILENA VALADAO NUNES e com a assistente social,
MARCIA REGINA DA SILVA BARRA

Como estimular a pessoa com doenca de Alzheimer em casa, palestra
com psicologa, ALINE ROSSI, o fisioterapeuta, GUILHERMA DA SILVA
e a pedagoga, MARIA HELENA PELEGRINO

O que todo cuidador precisa saber sobre Alzheimer, palestra com a
geriatra, LINDSEY NAKAKOGUE

Diagndstico e pos-diagnostico da doenca de Alzheimer e outras
demeéncias, curso de formagao para profissionais de nivel superior, da
Secretaria Municipal de Saude, com a geriatra, LINDSEY NAKAKOGUE
e a presidente, ELAINE MATEUS

Cuidados bucais no idoso com Doenca de Alzheimer: o que os
cuidadores precisam saber, palestra com o dentista gerontélogo,
CARLOS RIBEIRO

Qualidade de vida e envelhecimento saudavel, palestra com o geriatra,
MARCOS CABRERA, no Auditdrio 3 do Parque de Exposi¢des, evento
Londrina Mais Gente, promovido pela Secretaria Municipal de
Educacao

Arte e Alzheimer: a relacdo possivel, palestra com a docente do curso
de Artes da UEL, MARIA IRENE SOUZA
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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 drea da saude e da assisténcia. Apesar de um conjunto importante de
leis em defesa dos direitos das pessoas idosas, o Brasil é carente de politicas publicas de
atencdo as pessoas com Alzheimer e seus cuidadores.

Uma das tarefas primordiais empreendidas por
Associagdes de Alzheimer ¢ a luta e a defesa dos
direitos das pessoas que vivem com Alzheimer
e de seus familiares. Esse é um trabalho que
envolve uma acdo direta junto a uma série de
agentes, incluindo aqueles que atuam na
promogao, implementacgdo e gestao de politicas

A atividade de advocacy requer conhecer
caminhos e mecanismos para uma atuagao mais
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eficaz. Nessa direcao, em 2022 a equipe dirigente
do INME envolveu-se em oportunidades de
disseminacao da causa e de fortalecimento das
redes.

Em 2022, teve inicio o Encontro com
especialistas: dialogos sobre o envelhecimento
da populagao, 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
INME, Elaine Mateus A agenda previu quatro
encontros, que tiveram 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

Um dos resultados dessa iniciativa foi a gravagao
para o podcast Futuro da Saude, com a jornalista
Natalia Culminale, no qual participaram a
presidente, Elaine, e o conselheiro, Dr. Marcos
Cabrera. O material esta disponivel na plataforma

do Spotfy.

Falar sobre a doenca de Alzheimer é parte
central no processo de advocacy. Como
presidente da Febraz — Federacao Brasileira das
Associacdes de Alzheimer, a presidente do
Instituto Nao Me Esquecas tem a oportunidade de
circular em espagos de abrangéncia nacional e
internacional e de atuar em esferas que
amplificam a visibilidade da causa.

Uma dessas oportunidades foi o debate
promovido pela produtora audiovisual Audaz
Filmes, responsavel pelo langamento do filme: A
Suspeita: memoria como instrumento de
investigacao. Nele, a atriz Gloria Pires interpreta
uma investigadora policial envolvida em uma
trama na qual seu diagndstico de Alzheimer tem
papel importante. O debate sobre o tema foi
realizado dia 23 de junho, no Espaco Itau Frei
Caneca, com a participacdo de Gloria Pires,
produtora e protagonista do filme, Pedro
Peregrino, Diretor, o cineasta Humberto Neiva o
neurologista, Cesar Lopes e a presidente do
INME, Elaine. Na plateia, cerca 9o pessoas
interagiram fazendo perguntas e
compartilhando suas historias.

Ainda em nivel de participagao nacional, no dia 14
de junho, o Instituto, por meio da Febraz,
participou da Audiéncia Publica Interativa na
Camara dos Deputados para debater a Politica
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Nacional de Cuidado as Pessoas com
Demeéncias.
A presidente, Elaine Mateus, fez wuma

apresentacdo com exposi¢ao de dados sobre a
deméncia no Brasil e teceu consideragoes
importantes sobre os direitos das pessoas que
vivem com deméncia, seus familiares,
cuidadoras e cuidadores.

Em sua fala, Elaine enfatizou que o Plano Nacional
de Deméncia deve ser “desenvolvido coletiva-
mente por diferentes atores, incluindo governo,
sociedade civil, pesquisadores e pesquisadoras,
adequadamente financiado, responsivo as
necessidades das pessoas e implementado”.

No cenario local, o INME tem atuado no sentido
de sensibilizar membros do poder legislativo
sobre a importancia de politicas publicas que
garantam acesso e qualidade de vida para as
pessoas com deméncia e seus familiares.

Nos dias 14 e 31 de marco, a presidente se reuniu
com a Deputada Federal, Luisa Canziani, e com o
Deputado Estadual, Tercilio Turini, respectiva-
mente. Os encontros tiveram os objetivos de
disseminar a importancia do trabalho realizado
pela entidade, bem como buscar apoio para seu
fortalecimento.

Em 11 de maio, Elaine Mateus se reuniu a chefe da
Casa Civildo Governo do Estado, em
Londrina, Sandra Moya e destacou a necessidade
de que o Parana se posiciona na vanguarda das
politicas publicas no campo da deméncia. Ela
destacou que o Estado tem enorme potencial
gerado por suas universidades publicas que
realizam formagdo de ponta, oferecem servigos
altamente qualificados e produzem pesquisa
mundialmente reconhecidas. Além disso, é um
Estado pujante, com capacidade para coordenar
varios agentes na busca de solugdes para esta que
€ uma prioridade na saude publica.

Como membro da sociedade civil, representando
os interesses das pessoas com deméncia, o INME
participou da pré-conferéncia da pessoa idosa,
regioes Centro e Sul, realizada no dia 27 de abril,
no auditdrio da Capsmel. Nesse encontro, foram
apresentadas propostas com vistas a garantir os
direitos das pessoas com Alzheimer por
tratamentos pos-diagnostico, bem como o dos
seus familiares por apoio e cuidado.


https://open.spotify.com/episode/2Xf9ofkcnPQ5FCP9Pybbt6?go=1&sp_cid=225edab7ac81bd1ecd0b0f048016ac5f&utm_source=embed_player_p&utm_medium=desktop&nd=1
https://edemocracia.camara.leg.br/audiencias/sala/2750/
https://edemocracia.camara.leg.br/audiencias/sala/2750/
https://edemocracia.camara.leg.br/audiencias/sala/2750/
https://edemocracia.camara.leg.br/audiencias/sala/2750/

No dia 22 de setembro, a Vereadora Daniela
Ziober abriu espago na sessdo ordinaria da
Camara de Londrina para que o tema fosse
apresentado e debatido. Estiveram presentes as
professoras Aliny Perrota, contadora de histdrias,
Eliane Lovo, filha que cuida da mde com
Alzheimer, Jozelia Tanaca, representando a
secretaria de educacdo, Ana Karina Anduchuka,

 Gdaniziober |
 Gefmatous |
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representando a secretaria da pessoa idosa, e
Elaine Mateus, representando o INME.

Na ocasido, a presidente do Nao Me Esquecas
entregou nas maos da vereadora um projeto para
ampliacdo dos servicos oferecidos pelo
programa CAPAz.

Foto: Daniela Ziober e Elaine Mateus, Camara Municipal de Londrina, 22 setembro
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Foto: Elaine Mateus, palestra proferida durante a 35 Conferéncia Global da ADI, Londres, 11 de junho

Participar de estudos e pesquisa

As investigagoes cientificas sdo pontos de partida para o avanco nos diagndsticos,
modos de prevencao e de tratamento da doenca de Alzheimer. Néo 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.

O conhecimento é a chave para transformacao da
condicao de abandono sentida por pessoas que
vivem com demeéncia, seus familiares, cuidadores
e cuidadoras informais. O INME, como entidade
local, com poucos recursos, atua em iniciativas
no campo da ciéncia por meio da Febraz,
organizacao da qual é membro ativo, tendo sua
presidente, Elaine Mateus, como lider em ambas
as organizagoes.

Nessa condi¢ao, o INME, como um dos agentes na
rede de ativistas, atua tanto na conducdo de
estudos e pesquisa, quanto na transformacao dos
resultados em planos de ac¢do. Foi assim, por
exemplo, com o kit de ferramentas anti-estigma
de deméncia, intitulado Nao se esquecas que eu
sou humano, publicado em novembro, e o guia
Integrando as perspectivas das pessoas que
vivem com doenca de Alzheimer e seus
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parceiros de estudo no desenvolvimento de
estudos clinicos, publicado em janeiro de 2023.

O kit de ferramentas é um recurso educacional
que tem o objetivo de reduzir o estigma e evitar
preconceitos e praticas discriminatdrias direcio-
nados as pessoas que vivem com deméncia. O
material € resultado da rede multicéntrica
internacional de pesquisa STRIDE - Fortalecendo
respostas a deméncia em paises de baixo e médio
poder econdmico (Brasil, Jamaica, México, Africa
do Sul, Quénia, india e Indonésia), liderado por
Cleusa Ferri (Unifesp) e Elaine Mateus (Febraz).

Com o mesmo objetivo de buscar evidéncias
cientificas para melhor informar praticas e
politicas e, assim, garantir os direitos e qualidade
de vida das pessoas que vivem com Alzheimer, o
INME, também por meio da Febraz, atuou no
Conselho F.AS.T. - Encontrando, juntos,
solu¢bes para doenca de Alzheimer. Como



https://stridedementia.turtl.co/story/anti-stigma-toolkit-portuguese/page/1
https://stridedementia.turtl.co/story/anti-stigma-toolkit-portuguese/page/1
https://febraz.org.br/fast/
https://febraz.org.br/fast/
https://febraz.org.br/fast/
https://febraz.org.br/fast/

resultado, foi publicado em setembro de 2022 o
relatorio Integrando as perspectivas das
pessoas que vivem com doenc¢a de Alzheimer e
seus parceiros de estudo no desenvolvimento
de estudos clinicos. O material visa a disseminar
praticas bem-sucedidas de engajamento de
pessoas com Alzheimer e seus parceiros de
estudos em pesquisas que buscam melhores
tratamentos. O gquia foi construido com
financiamento da Roche, em parceria com
Associagoes de Alzheimer de 8 diferentes paises,
incluindo o Brasil, por meio da Febraz.

Como contamos no relatério anterior, nossa
atuacao em estudos também se deu por meio da
pesquisa tipo survey desenvolvida em parceria
com a Revista Veja. O trabalho que teve inicio em
no inicio de 2022, publicou resultados em junho
de 2022, por meio de material impresso intitulado
Os desafios do Alzheimer no Brasil. O estudo
pode ser acessado também online.

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.

Nesse contexto, o INME 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 dd em relagdo direta com os
demais objetivos estratégicos, es especial, o de

Foto: Reunido Mentores Regionais do GBHI, 30 janeiro 2023

advocacy. Em outubro participamos do encontro
Unidos para mudanca: de uma crise a outra
crise, promovido pela Roche, em S3do Paulo, no
dia 11 de outubro.

O INME ainda esteve representado em dois
eventos internacionais. Entre os dias 6 e 10 de
junho, na 352 Conferéncia Mundial de Alzheimer,
promovida pela ADI, em Londres, e entre os dias
26 e 29 de outubro no XIV Congresso
Iberoamericano de Alzheimer, em Montevidéu.

Em Londres, a presidente, Elaine Mateus, proferiu
palestra em sessdo plenaria  intitulada
Campanhas de conscientizagdo no Brasil:
construindo espacos seguros e comunidades
livres de estigmas: a experiéncia brasileira.
Elaine falou sobre as campanhas de
conscientizacao promovidas pelas Associacdes de
Alzheimer no Brasil.

Em Montevidéu, como membro da diretoria da
Alzheimer Iberoamérica, Elaine colaborou na
organizacao evento no qual aconteceram a
assembleia geral das 35 entidades federadas,
incluindo a Febraz, bem como a edicao da
primeira Universidade Alzheimer América Latina.

Por fim, como parte do trabalho em rede, a
presidente, Elaine Mateus, atua como mentora
regional no Programa de bolsas coordenado pela
GBHI - Global Brain Health Institute, uma
entidade fundada em 2015, com sede em San
Francisco e Dublin, cujo objetivo é financiar
iniciativas que promovam a saude do cérebro ao
redor do mundo.

Nilton Custodio Laura Galaviz

Nilton Custodio



https://febraz.org.br/wp-content/uploads/2023/01/relatorio-FAST_web.pdf
https://febraz.org.br/wp-content/uploads/2023/01/relatorio-FAST_web.pdf
https://febraz.org.br/wp-content/uploads/2023/01/relatorio-FAST_web.pdf
https://febraz.org.br/wp-content/uploads/2023/01/relatorio-FAST_web.pdf
https://saude.abril.com.br/medicina/pesquisa-revela-os-desafios-dos-brasileiros-que-convivem-com-o-alzheimer/
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O Instituto Nao Me Esquecas € uma entidade membro da
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Alzheimer Ibero America

naomeesquecas.org.br

facebook.com/instnaomeesquecas/
@instnaomeesquecas

Rua Paes Leme, 1264 sala 201 || Londrina, Pr.

" A

;; aV/ éh
Alzhei ’s Di

febraz  ™intemational =

Alzheimer Ibero América

The global voice on dementia

NAO IVIE ESQUECAS



	Carta da Presidente
	Relatório Anual
	Ano Fiscal 2022
	Março 2022-Fevereiro 2023

