





A vida com a doenca
de Alzheimer

JoAna E Lulz: “E imPOrTanTE reTOmaR A esPEraNcA”

&RQIRUPH SDVVDP RV GLDV YDPRV QRV GHSDUDQGR F
QHFHVVLGDGH GH UHRUJDQL]DU DV FRLVDV SDUD TXH QF
Eu j& ndo reajo tdo rapido quanto antes diante de alguns perigos. Por isso, melhoramos a
LOXPLQD|¢tR UHFROKHPRV DOJXQV P2YHLV TXH nFDYDP
WDSHWHY GR FK¢R ,QVWDODPRYVY VHQVRUHV WDPE"P $J
ao banheiro, ndo corro o risco de tropecar em algo ou de trombar no escuro.
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Algumas vezes tenho mais dificuldade para diferenciar os objetos daquilo que estd no
Fundo deles, principalmente se forem da mesma cor.

-- Luiz, vocé se lembra quando fiquei um tempao procurando a toalha branca que estava
pendurada naquela parede de azulejos, que sao brancos também? Agora que trocamos
por toalhas azuis Ficou bem mais facil para encontra-las e eu n3o preciso te chamar tanto
para me ajudar com isso.

Os bilhetinhos que colocamos na cozinha com 0s nomes das coisas também tém me
ajudado a Fazer o que eu gosto. Fico feliz de poder preparar meu café quando tenho
vontade e de fazer a sobremesa para os almogos de domingo. E verdade que algumas
vezes estrago as receitas, mas ainda vale o esfor¢o para me manter ativa.

Estou muito empolgada com o trabalho que a Dona Orlandina estd fazendo para tornar
seu estabelecimento mais inclusivo. Nossos cafés quinzenais com o grupo de apoio vao
ser ainda melhores para mim. Ela € mesmo uma empresdria bastante sensivel e uma
pessoa especial. Me sinto tranquila naquele espago que ela organizou para 0s N0ssos
encontros, com menos barulho, musica mais suave, toalhas de mesa lisas no lugar das
estampadas e até a localizagado das toaletes. Eu consigo encontrar o banheiro facilmente
e, quem Fica no saldo, consegue me acompanhar com olhos e me ajudar, se for preciso,
quando saio.

aqui dicas para manter

SU3 Casa Mais segura e
inclusiva para pessoas com
demeéncia. ‘
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A vida com a doenga
de Alzheimer

Criar uma estrutura de apoio ao nosso redor parece ser a3 melhor estratégia nesse
momento. Para pessoas como eu, que vivem com uma condigdo cercada por
desconhecimento e preconceito, poder falar da doenga e educar quem estd préoximo é
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
nao tivesse dito para ela das minhas novas limitagdes e de como ela poderia fazer para
tornar minha participagdo mais inclusiva? Minhas alteragdes sensoriais ndo podem ser
vistas em exames de sangue ou mesmo em exames de imagem. SO eu sei 0 quanto meu
paladar e meu olfato est3o diferentes de como eram antes. E quem esta comigo somente
saberd se eu puder contar.

N3o é facil ter confianca em mim mesma. Serd que posso mesmo me envolver com
atividades de defesa dos meus prdprios direitos? Sera que consigo me organizar o
suficiente para Falar com outras pessoas ou para planejar agdes de grupo? Sera que terei
coragem para contar das minhas vulnerabilidades, dificuldades, perdas? As respostas
vieram aos poucos, conforme Fui me aventurando nessas tarefas e podendo fazer isso
com apoio e suporte do Luiz.

E importante retomar a esperanga. Esse ano

fiz uma viagem sozinha, sem o Luiz, com um

casal de amigos. Fomos passar um final de
semana em Jo3do Pessoa. Sempre gostei

‘ muito de viajar. Luiz e eu tinhamos planos de
fazer muitas viagens depois que ele se
aposentasse também. Com o diagndstico,
abandonei essa ideia e outros tantos

‘ projetos de futuro. Pensava que nada mais

b seria possivel.
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Foi um enorme desafio. Coisas que antes eram simples e sobre as quais ndo era preciso
pensar muito, como organizar minha mala, planejar o roteiro e reservar hospedagem, se
tornaram complexas. Foi preciso conversar bastante com nossos amigos antes para que
tivéssemos claras as minhas limitacdes. Por exemplo, sei que a rotina no periodo da manha
pode ser mais flexivel e que, depois de 4 ou 5 da tarde j3 estou bem cansada e preciso fazer
coisas que s3o simples e n3o exigem muito de mim. Isso fez com que organizdssemos 0s
passeios para as primeiras horas do dia e deixdssemos a tarde para desfrutar de um café,
um bate-papo tranquilo ou um cinema.

Fizemos quest3o de garantir que eu usasse a medalhinha na qual est3d descrita minha
condi¢do, o nome e o telefone do Luiz, no caso de que eu me perdesse. O celular fFuncionou
também como recurso para manter minha localizacdao compartilhada com eles e, assim,
nao era preciso andarmos todos os trés juntos, o tempo todo.

A mala Foi toda planejada. Com a ajuda do Luiz, separamos as trocas de roupa, colocamos
em sacolinhas e escrevemos o dia da semana que seria usada. Isso pode parecer demais,
mas eu me senti Mais segura sabendo que tudo estava a mao e que eu n3o deixaria nada
de importante para tras.

Criamos um calenddrio compartilhado e ali registramos nosso roteiro e todos os passeios
que estavam programados. Isso me ajudou a organizar a rotina e saber, bem certinho, para
onde iriamos, que dia e em que horas.

Decidi também usar o cord3o de girassol e compartilhar minha condicdo com a equipe do hotel.

A Fita verde com girassdis amarelos é usada para identificar
pessoas com alguma deficiéncia oculta n3o vista de imediato,
sendo a doen¢a de Alzheimer uma delas. A lei no. 14.624 Foi
sancionada em 17 de julho de 2023. O uso do cord3o é opcional, ou
seja, ninguém pode ter seus direitos violados por n3o utiliza-lo.
Ao mesmo tempo, seu uso n3o dispensa a apresentagao de
documento que comprove a deficiéncia, quando solicitado.
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A estruturacao de uma rede de apoio na comunidade me trouxe seguranga. Penso que
€ssa Nao é arealidade para a enorme maioria das pessoas que vivem com Alzheimer, mas
espero que, 3os poucos, @ minha experiéncia seja a de todas. Ainda me preocupo com o
Futuro do Luiz e de como serd para ele quando for preciso estar mais presente no
cuidado. Mas acreditamos que essa rede que se formou ao nosso redor estard disponivel
para ele também. Somos em 5 fFamilias que se reinem com frequéncia e que d3o suporte
umas as outras, conforme podem, compartilhando suas experiéncias, mas também se
dispondo a ajudar quando é preciso.

A experiéncia dessa viagem e do trabalho de educagao que Fago sobre como é para mim
viver com Alzheimer me ensinam a n3o ter medo de errar, a Fazer as coisas devagar, sem
estresse desnecessario, com foco e muita atengao e, principalmente, a organizar as
etapas das tarefas mais complexas e seguir as instrugées. Com suporte da minha
comunidade eu aprendi que posso fazer o que eu quiser, apenas terei que Fazer de modos
diferentes.
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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.
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Me chamo Ricardo Sanches, sou analista de
sistemas, especialista em inteligéncia de
negdcios. Trabalhei 31anos 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 irmaos. Ainda ndo definimos como
serd o futuro, mas ja tornamos a vida de nossa
ma3e bem melhor do que estava.

ALINY
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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
formagao de professores e sou uma
apaixonada pela literatura infantil. Hoje sou
uma curiosa e cagadora de livros
infantojuvenis que abordem a doenca de
Alzheimer.
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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
fFechou-se em Alzheimer. Continuamos
juntos.

Sou a Jozélia J.C. Tanaca, faco parte do
quadro de professores de Inglés da
Secretaria de Educag¢ao 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 inUmeras praticas
de ensino e aprendizagem envolvendo
muitos temas, entre eles a conscientiza¢cao
sobre a vivéncia com a doenca de
Alzheimer. Em 2023, me tornei membro da
diretoria do INME.
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