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Este material é resultado de uma criação colaborativa entre pessoas que vivem com Alzheimer, parceiros e 

colaboradores e colaboradoras que produziram o material e deve servir como ferramenta de 
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Olá, leitor e leitora.

Chegamos ao último volume da coletânea de 4 cadernos educativos sobre a vida com a doença de 
Alzheimer! Que jornada incrível! O material faz parte do projeto PlenaMente, proposto pelo Instituto Não 
Me Esqueças para ser uma ferramenta educativa em que a informação seja apresentada de modo leve, 

em nossa página. Veja o link ou acesse pelo QRCode que está logo abaixo. 

A abordagem que escolhemos para construir as narrativas nos cadernos educativos está centrada nas 

Alzheimer e de seus parceiros e parceiras de cuidado.

processo da curatela. Darlene e sua avó, Ana, nos ensinam sobre os medicamentos disponíveis pelo SUS, o 

delas, diante de uma condição inesperada e indesejada. Darlene conta ainda como sua saúde mental foi 
comprometida a partir dos cuidados e o que ela tem feito para ajudar sua avó diante de algumas mudanças 
no seu comportamento. Joana e Luiz, por sua vez, nos ensinam sobre a vida com Alzheimer precoce, a 
importância do diagnóstico e sobre como as pessoas com o diagnóstico podem se manter ativas por maior 

positiva ajuda a manter sua qualidade de vida. 

em sua casa com segurança e poder continuar viajando sozinha. 

Esperamos que a leitura deste material te permita melhor compreender a vida com a doença de Alzheimer 
e que as trajetórias apresentadas te ajudem a trilhar seu próprio caminho, fazendo escolhas e tomando 

Boa leitura!

APreSEnTaçÃo
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Clique aqui e saiba mais
naomeesquecas.org.br
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FerNAnDa E SeU afONso: “NadA DurA ParA SemPrE”

tomamos a difícil decisão de mudá-lo para o residencial, vivo uma mistura de alívio e de 
culpa ao mesmo tempo. Questionamentos, julgamentos externos e mesmo 

Tenho feito um esforço para reconhecer que esses sentimentos, mesmo perturbadores, 
são legítimos e devem ser acolhidos por mim. O grupo de apoio continua sendo um 
refúgio importante nessa jornada. Há poucas pessoas lá que passam por essa mesma 

colegas de grupo se queixando de cansaço, falta de sono e desânimo. Eu sei como elas se 
sentem. Já estive nesse lugar de assumir toda a responsabilidade, sem levar em conta as 

pessoa tem seu modo próprio de lidar com o cuidado e que tudo tem seu tempo e razão 

Atenção: o uso da palavra “asilo” é 
indevido por carregar conotações 
negativas e estigmatizantes quando 
se refere a instituições de cuidados 
para pessoas idosas. Historicamente, 
o termo "asilo" tem sido associado a 
lugares que proporcionam cuidados 
inadequados, isolamento social e 
condições precárias. Essa imagem 
pode perpetuar estigmas e 
preconceitos em relação às pessoas 
idosas e às instalações de cuidados.

Muitas pessoas experimentam 

processo do desenvolvimento da 

vivenciar essa jornada como parte de 
seu amadurecimento emocional e seja 
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Quase sempre, assumimos esse lugar com pouco ou nenhum apoio de outras pessoas ou 
mesmo do governo que não reconhece este trabalho, feito sem qualquer remuneração ou 

entendendo que, dadas as condições do papai, as necessidades de cuidado que a doença 

garantir que os idosos tenham uma qualidade de vida adequada, mesmo quando 

Acesse aqui algumas 
orientações sobre o que 
observar no momento de 
escolher uma ILPI.

VocÊ SabE o qUe sÃo InStiTUiçÕeS dE LonGA
PerMAnêNcIa pARa pESsoAS idOSas? 
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intocados. Percebi que a rotina do cuidado e os muitos afazeres tinham me distanciado do 
prazer de estar com ele e de construir memórias que me trazem conforto e alegria. Estive 

alimentado e descansado. Me afastei do que realmente importava que era estar com ele e 
aproveitar seu olhar de gratidão, seu sorriso de reconhecimento, seu toque me dizendo o 
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nova comunidade, e eu percebo a diferença em seu semblante, mesmo nos dias mais 
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quais preciso aprender a lidar. As mudanças são constantes e algumas inesperadas. 
Depois de todos esses anos do diagnóstico de papai, estou mais tranquila e preparada 

mesmo parecendo responder menos aos estímulos, participa das atividades. Eu sinto que 

mais calmo, seguro e confortável. 
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É comum que as pessoas ao redor daquelas que recebem o diagnóstico de 

capacidade de responder verbalmente pode estar limitada, existem 

ManEiRAs ParA Se cONecTAr Com 
peSsOaS qUe vIVem COm aLzHEimER

É um equívoco pensar que pessoas com Alzheimer estão ausentes e que não 
compreendem o que se passa ao seu redor. Usar expressões como “não está mais 
aqui”, “vive em outro mundo” ou “não sabe mais de nada” reforçam o preconceito e 

e “lunático” são capacitistas, ou seja, servem para discriminar pessoas com 



DarLEne E Vó Ana:
“MuItaS cOiSAs FicARam PElo CAmiNhO”
Nunca pensei que veria a vó Ana em um hospital. Pensa em uma pessoa com uma saúde de 

cuidando das galinhas, cozinhando para a família toda. Isso tudo depois de chegar do 

anos como atendente na loja de roupas do bairro e só parou pouco tempo antes do 
diagnóstico. Sempre foi mesmo uma mulher incrível! Aprendi com ela a ser gentil e 

A vida com a doença
de Alzheimer
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acompanhantes aqui.

Atenção: O Estatuto da Pessoa Idosa garante às pessoas com 60 anos ou mais 
internadas ou em observação o direito a acompanhante, devendo o órgão de 

saúde proporcionar as condições adequadas para sua permanência em tempo 
integral, segundo o critério médico. No entanto, os locais onde as pessoas idosas 

estiverem internadas ou em observação, NÃO PODEM EXIGIR a presença de um 
familiar em tempo integral como acompanhante ou que as famílias 

disponibilizem um cuidador por elas contratado. 
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Mudanças nas rotinas e nos ambientes de pessoas que vivem com Alzheimer podem 

manifestação da insegurança por meio da agressividade.

Veja algumas medidas que ajudam a reduzir os riscos que eles vivenciam nos 
hospitais e a melhorar suas experiências como pacientes:

doença representa em termos de necessidades a serem atendidas. Por exemplo, diga: 

“Meu pai vive com Alzheimer e necessita de atenção e suporte para se alimentar”. 

Observe mudanças na memória, pensamento e comportamento e reporte qualquer 

Quando possível, procure garantir que os itens pessoais da pessoa estejam 

Manter a rotina pode ser importante. Deixar a cortina aberta durante o dia e, se 
adequado, sair da cama, eventualmente, ajudam a diferenciar o dia da noite e podem 

ComO MelHOraR A exPEriÊNciA da HOsPitALizAÇãO paRA 
umA PesSOa cOM alZhEiMEr?

A vida com a doença
de Alzheimer
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Por algum tempo tentei me convencer de que ela iria melhorar e de que as mudanças não 



de ser a presença alegre dentro de casa, de me ajudar a lidar com meus problemas, de ser 
o colo para onde os meninos corriam quando eu dava umas broncas. Eles não poderão 

O meu diário tem me ajudado nesse processo. Escrevo cada vez mais sobre os sonhos que 
não serão realizados e os planos de futuro que não serão concretizados. Isso me ajuda a 
aceitar meus sentimentos e a encontrar maneiras para lidar com eles. O luto acabou se 
tornando meu companheiro constante e, muitas vezes oculto. É difícil para quem não 

Quanto mais eu aprendo a aceitar as perdas e a olhar para o processo como parte da vida, 

com vó Ana, sem medo, sem preocupação, sem nenhuma expectativa que não seja a de 
aproveitar cada momento que passo com ela.  

A vida com a doença
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esse processo. No caso do Alzheimer, as perdas tangíveis, como a habilidade de realizar 

É perfeitamente natural experimentar o luto antecipatório. Para algumas pessoas, esse 
pode ser um processo de cura importante quando acolhido e vivenciado em toda sua 
dimensão. Permitir que os sentimentos todos tenham espaço, sejam reconhecidos e 
trabalhados pode ajudar a seguir em frente e se adaptar a essas perdas, fazendo 

mesmo tempo em que cuida das suas próprias necessidades. Evitar ou negar os 
sentimentos só aumenta o sofrimento. 

VocÊ SabE o qUe É luTO anTEciPAtóRIo? 
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Clique aqui para 
encontrar mais sobre 
o luto e saber quando 

é o momento de 
procurar ajuda. 

Não permita que sua dor seja invalidada. Cada pessoa vivencia o luto 
de maneira única. O luto atinge as pessoas em momentos diferentes; 
algumas precisam de mais tempo para lamentar do que outras. Sua 
experiência dependerá da gravidade e duração da doença da pessoa, 
de sua própria história de perda e da natureza de seu 
relacionamento com a pessoa que tem Alzheimer.

e das minhas necessidades foram deixadas de lado para 

tão ocupada dividida entre o trabalho e os cuidados com ela, 
com os meninos e o Willian que não sobra energia ou 

Espero que as habilidades que desenvolvi e o que aprendi 
sobre gerenciamento de tempo nessa caminhada me 

Ao mesmo tempo, pode haver também um sentimento de desesperança, de falta de 

QuAnDo O cuIDadO TerMIna



JoAna E LuIz: “É imPOrTanTE reTOmaR A esPEraNçA”

Eu já não reajo tão rápido quanto antes diante de alguns perigos. Por isso, melhoramos a 

ao banheiro, não corro o risco de tropeçar em algo ou de trombar no escuro. 

A vida com a doença
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pendurada naquela parede de azulejos, que são brancos também? Agora que trocamos 

É importante criar condições para que as pessoas com 
Alzheimer mantenham sua autonomia o quanto possível. 
Desenvolver espaços que sejam motivadores, de apoio e 
seguros contribuirá para manter o envolvimento e a 
independência por um período prolongado. Planeje 
conceber uma residência funcional e solidária que estimule 
a função cognitiva, promova o bem-estar emocional e 
facilite a interação social.

  aqui dicas para manter 
sua casa mais segura e 

inclusiva para pessoas com 
demência.
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momento. Para pessoas como eu, que vivem com uma condição cercada por 

uma maneira de nos mantermos ativas e independentes por mais tempo. Como Dona 
Orlandina poderia ter se  disposto a reorganizar nosso cantinho dos grupo de apoio se eu 

vistas em exames de sangue ou mesmo em exames de imagem. Só eu sei o quanto meu 
paladar e meu olfato estão diferentes de como eram antes. E quem está comigo somente 
saberá se eu puder contar. 

atividades de defesa dos meus próprios direitos? Será que consigo me organizar o 

vieram aos poucos, conforme fui me aventurando nessas tarefas e podendo fazer isso 
com apoio e suporte do Luiz. 

É importante retomar a esperança. Esse ano 

semana em João Pessoa. Sempre gostei 
muito de viajar. Luiz e eu tínhamos planos de 
fazer muitas viagens depois que ele se 

abandonei essa ideia e outros tantos 
projetos de futuro. Pensava que nada mais 
seria possível. 

A vida com a doença
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sendo a doença de Alzheimer uma delas. A lei no. 14.624 foi 

Ao mesmo tempo, seu uso não dispensa a apresentação de 

pensar muito, como organizar minha mala, planejar o roteiro e reservar hospedagem, se 

também como recurso para manter minha localização compartilhada com eles e, assim, 

mas eu me senti mais segura sabendo que tudo estava a mão e que eu não deixaria nada 

21



A vida com a doença
de Alzheimer

A estruturação de uma rede de apoio na comunidade me trouxe segurança. Penso que 

futuro do Luiz e de como será para ele quando for preciso estar mais presente no 
cuidado. Mas acreditamos que essa rede que se formou ao nosso redor estará disponível 

viver com Alzheimer me ensinam a não ter medo de errar, a fazer as coisas devagar, sem 
estresse desnecessário, com foco e muita atenção e, principalmente, a organizar as 

comunidade eu aprendi que posso fazer o que eu quiser, apenas terei que fazer de modos 
diferentes. 



r

RefERênCIas:

23



BIogRAfiAS

LinIKer

Me chamo Liniker Eduardo Moreira, sou 
natural de Apucarana mas moro em 

de Londrina e atualmente tenho como 
foco do meu trabalho a criação de 

ilustração para marcas e empresas. Tive a 
felicidade de ter sido convidado para 

ilustrar o material do projeto PlenaMente, 
junto ao Instituto Não Me Esqueças e me 

sinto muito grato de poder colaborar com 
um projeto tão necessário e importante 
na educação e conscientização sobre o 

Alzheimer.

GisELe

Paulo, mas me considero Botucatuense porque me 
mudei para Botucatu com meses de vida. Lá se 

encontra a maioria da minha família. Sou formada 
em Serviço Social, casada com Lourenço Carmelo 

trabalhos voluntários. 

Alzheimer precoce e desejo que as pessoas saibam 
que a doença pode atingir pessoas não idosas.

ELaIne

Sou Elaine Mateus, professora e 
pesquisadora aposentada da 

Universidade Estadual de Londrina, 

por esportes. Desde 2012, quando 
recebemos na família o 

diagnóstico de Alzheimer de minha 

de cuidado, estudiosa e ativista dos 

e seus familiares.

A vida com a doença
de Alzheimer

24



RicARdo

AliNy

mestre em Estudos da Linguagem, contadora 

formação de professores e sou uma 

uma curiosa e caçadora de livros 
infantojuvenis que abordem a doença de 

HelENa

JozÉLiA

Secretaria de Educação do Estado do 

mais de vinte cinco anos, com a formação 

de ensino e aprendizagem envolvendo 
muitos temas, entre eles a conscientização 

25



26






