Guia para decisao sobre a

INSTITUCIONA
LIZACAO (ou nso)

de um Familiar com Alzheimer

d = Leandro

Minozzo




Colocar ou nao um familiar
com Alzheimer numa ILPI?
(“lar para idosos")

Talvez uma das doencas mais desafiantes para a familia e
para os profissionais de saude envolvidos seja a doenca de
Alzheimer. A complexidade do quadro, a falta de conhecimento
e o prolongado tempo de evolugcao costumam tornar o cuidado
desgastante. Estima-se que nas fases mais avancadas, uma
pessoa com a doenca necessite de quase 470 horas de cuidado
por meés, ou seja, quase uma dedicacao permanente. Nessa
mesma linha, estatisticas apontam que 40% dos cuidadores
entram em depressao.

Como médico geriatra, participo de diversos momentos dificeis,
como odiagnodstico e o luto final. E entre essas duas fases, ha uma
série de decisdes nas quais os familiares e a estrutura familiar sao
colocados em xeque.

O tema do texto de hoje é frequente no consultério: quando
transferir um familiar para uma instituicao de longa permanéncia
para idosos? Como tomar essa decisao de uma maneira mais
adequada?
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Colocar ou nao um familiar com Alzheimer numa ILPI?
(“lar para idosos”)

Sobre esse dilema, ele ainda é considerado novo em nossa sociedade,
afinal, tudo que giraem torno do envelhecimento ainda € novidade. Porém,
cada vez mais familias enfrentam a doenca de Alzheimer. Estima-se, que
pelo menos 1,4 milhdao de brasileiros tenha Alzheimer e que, desses,
800 mil ainda nao foram diagnosticados. E imagine: esse niumero pode
triplicar nos proximos 30 anos.

Sobre o processo de institucionalizacao, e ja para te deixar familiarizado
com o termo, hoje nao nos referimos mais aos lares como asilos, mas como
Instituicoes de Longa Permanéncia para Idosos (ILPI) — dai o termo
institucionalizacao. Sobre esse processo, temos nas deméncias o principal
motivo que leva familias a mudar o local de assisténcia dos idosos. O
diagnostico da doenca aumenta em 154 vezes as chances de um idoso
viver numa ILPI e, pelo que percebo, a maioria dos residentes é portador
de algum tipo de deméncia.
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Colocar ou nao um familiar com Alzheimer numa ILPI?
(“lar para idosos”")

O momento da institucionalizacdo € uma das fases mais dificeis do
cuidado. Ocasiona um pico de estresse na familia.

Pretendo hoje, através de uma tentativa de conversa franca e direta
contigo e com suas aflicdes, orientar sobre o processo de decisao que
envolve institucionalizar ou nao um familiar com a doenca de Alzheimer.

Pelos anos de pratica médica, tenho para mim que essa decisdao é uma
das mais dificeis. Ela expde sentimentos conflitantes, desafia emocdes
e lacos afetivos. Joga muito o emocional contra o racional. Além de
representar um marco importante na vida do familiar acometido pela
doenca.

Quero fazer um esforco para ajudar vocé e sua familia a viver esse
desafio com a cabeca erguida e sem adoecer.

Vou dividir o assunto de uma forma didatica, apontando os principais
pontos a serem considerados ou as principais barreiras no processo
decisorio. No final, faco um apanhando e indico como é minha conduta
frente a esses casos.

Vamos la!
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Principais barreiras no processo decisoério:

( )

Comeco pelo maior obstaculo a uma tomada de decisao adequada, a
falta de conhecimento sobre o Alzheimer e sobre os cuidados a ele
relacionados;
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( )
Sigo apontando mais uma barreira que é o contexto familiar.
Sabemos que sao raros os casos de harmonia, de boa comunicagao e
de um entendimento coletivo sobre o que é a doencga, suas demandas
e 0 que o cuidar pode causar em quem despende maior atencao.
Conflitos familiares costumam tornar essa situacao mais dificil e, 0 mais
comum, retardar a tomada de atitudes importantes;
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Fundamental também comentar sobre a questao de custos quando
falamos de decidir sobre a institucionalizacao ou nao de um familiar
com a doenca de Alzheimer. Em muitos casos, manter cuidadores
em casa pode ser mais oneroso do que o valor de uma ILPI,
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Um ponto que devemos considerar também ¢é a imagem das
instituicdes, que ainda temos, no senso comum, como sendo locais
precarios e frios. E, posso dizer, que ha sim muitas que sao falhas,
Nno entanto, ha ja, nos ultimos cinco anos, um cenario de novas ILPI's
gue ajudaram a mudar o paradigma. Destaco que existem leis e
resolucdes que regulamentam o funcionamento das ILPI's ( como o
Estatuto do Idoso, de autoria do meu amigo Senador Paim, e a RDC
283 da ANVISA ),
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Principais barreiras no processo decisoério:
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E o0 que representa essa decisao de transferir um familiar para uma
instituicdo, para um lar de idosos? E importante que todos os envolvidos
entendam sobre o luto que a institucionalizagcao causara e que cada
ser humano lida de uma forma proépria;
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Trago aqui um ponto interessante para compreensao da situacao:
quais sao os fatores que precipitam a institucionalizacao? Ou seja,
identificar o que faz o papel de gota d'dgua para que o copo
transborde;
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Um tema que envolve a institucionaliza¢cdao, mas também todo o
cuidado de um familiar com Alzheimer é a terminalidade. Mesmo
nao querendo aceitar, sabemos que alguns marcos da doenca estao
associados ao fim da vida. E nessa fase, a necessidade de cuidados
e 0 desgaste emocional podem ser muito pesados.

E quais sao as vantagens em institucionalizar uma pessoa com a
Doenca de Alzheimer? E quais vantagens de se manter o cuidado
no domicilio? Quais os impactos na evolugao da doenca?
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Principais barreiras no processo decisoério:
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Talvez, um dos aspectos mais relevantes no processo que envolve
essa decisao — e me refiro a processo porque nao € algo rapido e
feito sem reflexdo - é a balan¢a da situagao do cuidado.

O que é isso?

-

E uma equacao que deixa bastante clara a necessidade de se
tomar a decisdo. Nela, de um lado temos a capacidade do cuidador
principal, ou seja, sua condicao de saude, seu suporte social e afetivo
e a presenca ou nao do estresse do cuidador. No outro lado, temos
a carga do cuidado.

E 0 que soma nessa carga? A quantidade de cuidado em horas e
demanda noturna; a especificidade do cuidado — ou seja, quanto
mais dependente o familiar, maior € a carga; e a evolucao da doenca
— pacientes com piora cognitiva muito grande e alteracdes de
comportamento tornam a demanda de cuidado muito maior.

Parece até simples compreender essa balan¢a, no entanto, em
alguns contextos familiares percebo que ela nao é tao facil assim. E
por algumas razdes, como a falta de amor, um comodismo egoista,
falta de assertividade de quem cuida e sofre.

Destaco que, as vezes, até mesmo o estresse do cuidador leva a
pessoa a ficar tao confusa que ela nao consegue Mmais se comunicar
adequadamente e pedir ajuda.

Na decisao de se institucionalizar um familiar, guando a balan¢a
pende mais para a carga do que para a capacidade, algo deve ser
feito, antes que fatos graves tomem lugar.
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Como fica o tratamento médico na situacao de institucionalizagao?
Quais estratégias sdo Uteis?

A meu ver, & assim como no momento do diagndstico e das
informacaodes iniciais, uma das situacdes nas quais o0 médico mais deve
estar presente.

A familia deve confiar no médico para orientar nessa transicao, ele
podera avaliar as respostas do paciente a mudanca de residéncia e
propor ajustes.

Sobre o tratamento, ele tem como objetivo principal manter a
funcionalidade da pessoa acometida pelo Alzheimer e pode ser mantido
durante a institucionalizacdao. E ao médico também cabe sugerir
estratégias geriatricas nesse momento, como educacao em saude,
adequacao de medicamentos, suporte, entre outras tantas.

!
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Colocar ou nao um familiar com Alzheimer numa ILPI?
(“lar para idosos”)

Encaminho agora para o final dessa conversa, ou de orientacao,
podemos assim chamar. Vou trazer um pouco dos conceitos que
aprendi de administragdao de empresas, no MBA que fiz. O processo
de tomada de decisdao é bastante peculiar a cada situacao. E nesse
caso, mais ainda, porgque envolve todos esses fatores humanos que
trouxe até agora: conhecimento, sentimentos, culpa, familias. Néo
ha como terminar essa conversa com uma receita de bolo. Porém,
podemos olhar para a administragcao e tornar esse desafio um pouco
mMais suportavel, ou menos sofrido.

Em todo processo de decisdo, a informacao é fundamental.
Precisamos saber o maximo possivel sobre produtos, servicos, tarefas,
concorrentes, demandas, tempo, custos. E no cuidado do Alzheimer
€ a mesma coisa. Informacao, conversa, avaliacao de médicos e de
especialistas sao fundamentais.

Quantas horas por dia o meu familiar precisa de supervisao? Qual é
0 estagio da doenca e o que se deve esperar? Quantos medicamentos
sao tomados por dia? Quais sinais de que o cuidado nao esta adequado?
Como esta a saude de quem executa a tarefa de cuidar?

Seguindo, num processo de tomada de decisao, precisamos conhecer
todas as alternativas e os riscos.

Quais sao as opcoes frente ao problema do cuidado? Quais sao as
instituicées em minha cidade ou proximas? Ha possibilidade de se
contratar um cuidador para vir em casa? Quais os custos envolvidos?
Como ficara nos finais de semana?

Sobre os riscos: 0 que acontecera se ndo modificarmos a forma
e o local de cuidado? Ha risco do cuidador entrar em processo de
adoecimento? Havera prejuizo para o familiar caso ele va morar num
lar? O que pode acontecer de “errado”?

Quais as alternativas para diminuir os riscos envolvidos?
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Colocar ou nao um familiar com Alzheimer numa ILPI?
(“lar para idosos”)

Num processo de decisao, também é importante sabermos se a
decisao que iremos tomar é reversivel ou nao. E ai, deixo novamente
o alento para os familiares: trata-se de uma decisdo que mobiliza
muito a familia, porém nao é irreversivel! A decisdo tomada poderd
ser reavaliada frequentemente e a familia podera perceber a evolucao
do familiar e das condi¢des do cuidador. Num curto espaco de tempo,
se podera reafirmar a decisao ou se retroagir.

Nesse processo de decisdo, destaco que o didlogo é fundamental.
As informacdes devem ser sempre compartilhadas. E importante que
se saiba que cadafilhoou conjuge tem um jeito de encarar o sofrimento,
o luto que a institucionalizacao pode representar. Alguém da familia, no
entanto, precisa tomar a frente, de uma forma compassiva, e ajudar
todos a compreender a melhor a situacao, evitando a paralisia.

Sobre o*honrar paie mae”, que € um dos mandamentosdosseguidores
de Jesus Cristo, me permito fazer uma ponderacao. Uma ponderacao
importante. Na minha opiniao, nenhum pai ou mae criou um filho com
amor, com compaixao, fé e esperanca na expectativa de que o seu filho
sacrificara sua vida em prol de um cuidado que |he adoecera.

Um pai e uma mae de amor, em sa consciéncia, na plenitude de
conhecimento, jamais obrigaria um filho a prejudicar sua saude ou seu
convivio familiar frente a uma doenca como € o Alzheimer em sua fase
final. Pelo menos jamais desejaria que minha filha passasse por isso. Ir
para um “asilo” em plena condicao de saude e de consciéncia € uma
coisa, mas ser cuidado por profissionais especializados, quando ja nao
ha mais consciéncia ou condi¢des cognitivas, € outra bem diferente.
Nao associo a institucionalizagdao a qualquer tipo de abandono.

E claro, que o cuidado permanecerd sendo prestado pela familia,
através de visitas, carinho e suporte. Releia o texto. Divida-o com seus
familiares. Despeco-me na esperanca de ter ajudado a encarar esse
desafio com mais sabedoria.

Um grande abraco,
Leandro Minozzo
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