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A vida com a doenga
de Alzheimer

A melhor coisa que nos aconteceu fFoi termos entrado no programa de cuidados paliativos
aqui da UPA de Pombal. Muita gente pensa que os cuidados paliativos s3o para quem j3
estd no fim da vida. Mas n3o é verdade. Todas as pessoas que vivem com uma doenga
cronica, que avanga com o tempo e para a qual existe pouca ou nenhuma cura, tém direito
a0s cuidados paliativos. E que sorte a nossa termos comegado com a3 equipe
multidisciplinar ainda agora que estou na fase inicial do Alzheimer.




Me sinto feliz também, Joana. E importante ser tratado como uma pessoa e N30 como
espectador da tua trajetdria. Na equipe, sou conhecido como Luiz. Ninguém me chama de
“marido” Percebo que sou parte do processo quando me perguntam como estou, se tenho
algum problema de saude e como lido com tudo o que preciso para te acompanhar na
jornada de cuidado. Sem contar o trabalho incrivel que o musicoterapeuta faz!

E verdade. Bem lembrado! A musica tem sido étima. Temos preenchido nosso tempo de
lazer e aprendido técnicas de relaxamento. Sinto conforto e tranquilidade depois dos
nossos encontros. Estou até criando coragem para cantar na nossa apresentagao de
teatro!!!

Ateng3o! Embora os cuidados paliativos tenham sido integrados a rede
de atengdo 3 saude do SUS pela Resolugado no 41 de 31/10/2018, o acesso
é limitado e alcanga um numero pequeno de pessoas que precisam.
Pesquise e peca que a equipe de saude que te atende e acompanha
indique uma equipe em cuidados paliativos mais préoxima.
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Esse processo de conviver com Alzheimer tem me ajudado e dar importancia as coisas
simples e a compreender aquelas que s3o relevantes na minha vida. Passei a refletir
sobre meus valores e em como eu gostaria de ser cuidada quando a doenga se agravar.
N3o somos de uma cultura que pensa muito sobre isso, mas, se hd uma certeza nessa vida
€ a de que ela é finita. Entao, por que nao olhar para a finitude como parte da minha
existéncia e manifestar, por escrito, minhas vontades em um testamento vital?

0 QUE E TESTAMENTO VITAL?

O testamento vital, também conhecido como diretiva antecipada de vontade, é um
documento em que vocé pode expressar suas preferéncias sobre cuidados
médicos futuros. E como um guia que ajuda os médicos e a sua familia a
entenderem como vocé gostaria de ser tratado(a), especialmente se chegar a um
ponto em que N3o possa mMais tomar decisdes por si mesmo(a). Normalmente, a
diretiva antecipada de vontade ¢ realizada mediante a criagdo de um documento,
elaborado apds reflexao pessoal e com a orientagao do seu médico ou médica. E
simples e n3o precisa ser registrado em cartdrio para ter validade.

Neste documento, vocé pode indicar coisas como quais tratamentos médicos
aceita ou recusa, suas preferéncias sobre cuidados paliativos e se gostaria de ser
mantido(a) vivo(a) por aparelhos se isso se tornar necessario. Além disso, vocé
também pode indicar uma pessoa que 0(a) represente, como no caso de ser preciso
Fazer uma curatela, por exemplo.

E uma maneira de garantir que seus desejos sejam respeitados, mesmo se n3o
puder expressa-los verbalmente no futuro.

Ter uma diretiva antecipada de vontade é uma forma de garantir que sua voz seja
ouvida quando mais precisar, fazendo com que os cuidados que recebe estejam
alinhados com seus desejos e valores.

Para baixar o aplicativo "Minhas
Vontades", acesse a loja virtual
de seu Android ou 10S.
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Me chamo Liniker Eduardo Moreira, sou
natural de Apucarana mas moro em
Londrina ha trés anos. Me formei em

design grafico pela Universidade Estadual
de Londrina e atualmente tenho como
foco do meu trabalho a criagao de
ilustragao para marcas e empresas. Tive a
fFelicidade de ter sido convidado para
ilustrar o material do projeto PlenaMente,
junto ao Instituto Nao Me Esquecgas e me
sinto muito grato de poder colaborar com
um projeto t3o necessario e importante
na educacao e conscientizagao sobre o
Alzheimer.

Sou Elaine Mateus, professora e
pesquisadora aposentada da
Universidade Estadual de Londrina,
mae de trés mulheres e apaixonada
por esportes. Desde 2012, quando
recebemos na familia o
diagndstico de Alzheimer de minha
mae, me tornei uma filha parceira
de cuidado, estudiosa e ativista dos
direitos das pessoas com deméncia
e seus familiares.

Me chamo Gisele Mariotto Peres. Sou natural de S3o
Paulo, mas me considero Botucatuense porque me
mudei para Botucatu com meses de vida. L3 se
encontra a maioria da minha familia. Sou formada
em Servigo Social, casada com Lourengo Carmelo

Torres, com quem tenho dois filhos; Lourenco e
Mariana. Abri m3o da profissao para ser mae e,
depois dos filhos crescidos, me dediquei a
trabalhos voluntarios.

Aos 56, comecei investigar o diagndstico de
Alzheimer precoce e desejo que as pessoas saibam
que a doencga pode atingir pessoas nao idosas.

A



Me chamo Ricardo Sanches, sou analista de
sistemas, especialista em inteligéncia de
negdcios. Trabalhei 31 anos na Sercomtel e
estou comecando nova carreira. Sou casado hd
20 anos com Adriana e temos dois filhos.
Recebemos o diagndstico de deméncia da
minha m3e em 2023. Tornei-me cuidador, junto
com meus irm3os. Ainda n3o definimos como
serd o futuro, mas j3 tornamos a vida de nossa
ma3ae bem melhor do que estava.
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Meu nome é Aliny Perrota, sou professora,
mestre em Estudos da Linguagem, contadora
de histérias e mediadora de leitura. Trabalho

na Secretaria Municipal de Educagao com
formacgao de professores e sou uma
apaixonada pela literatura infantil. Hoje sou
uma curiosa e cagadora de livros
infantojuvenis que abordem a doenca de
Alzheimer.

), plena
mente

HELENA

Me chamo Helena Segantin, sou
engenheira aposentada e, em 2021,

recebemos o diagndstico de deméncia do
meu marido, também engenheiro civil.
Tornei-me sua cuidadora, além de
companheira e, em 2023, o diagndstico
fechou-se em Alzheimer. Continuamos
juntos.

Sou a Jozélia J.C. Tanaca, faco parte do
quadro de professores de Inglés da
Secretaria de Educagao do Estado do
Paranad e de professores dos anos iniciais
da rede municipal de Londrina. Atuo, ha
mais de vinte cinco anos, com a formacgao
docente nas dreas de Portugués e Inglés,
focada nos estudos da linguagem, onde fiz
meu doutorado. Exploro inimeras praticas
de ensino e aprendizagem envolvendo
muitos temas, entre eles a conscientizagao
sobre a vivéncia com a doenca de
Alzheimer. Em 2023, me tornei membro da
diretoria do INME.
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