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A possibilidade da morte, para os residentes de lares de idosos, ocorrer dentro das instalagées é elevada,
e a maioria, se ndo todos os cuidados de fim de vida sdo prestados ai, sendo por isso fundamental a aplicagdo
da filosofia dos cuidados paliativos.

Objetivo: Conhecer a natureza dos cuidados em fim de vida em lares de idosos e fatores que dificultam
ou facilitam a implementacéo da filosofia dos cuidados paliativos nestes contextos.

Método: Revisdo sistemdtica da literatura sobre cuidados de fim de vida em lares de idosos entre 2002 e
2012 nas bases de dados consulfadas. O protfocolo de investigacdo construido permitiu selecionar 19 trabalhos

que constituiram o corpus da andlise.

Resultados: afravés de um processo de meta-agregacdo, os resultados foram agregados com base
na similaridade de sentido, num total de 12 categorias relacionadas com a natureza dos cuidados em fim
de vida em lares de idosos: identificagGo da aproximacdo da morte; cuidados holisticos, individualizados
e continuos; planeamento antecipado; uso adequado de tratamentos; controlo de sintomas; trabalho em
equipa; comunicagdo adequada; sem transferéncias precipitadas; boa relacdo com a familia; respeito pela

personalidade e histéria de vida; incluir a experiencia de morte; ndo morrer sozinho.

Descrevem-se também os fatores que facilitam (relacionamento préximo com o residente, relacGo de
continuidade, num ambiente seguro e “caseiro” em que morte é vivida com naturalidade) ou dificultam os
cuidados em fim de vida, relacionados com os residentes, com os profissionais, com os cuidados e com o

préprio lar de idosos como instituicdo.

Conclusoes: Afravés da andlise e interpretacéo dos resulfados entendemos que a natureza dos cuidados
em fim de vida em lares de idosos é complexa e multifatorial relacionada com os residentes, equipa de

cuidados, familia e o préprio contexto onde se desenrolam os cuidados.

Palavras-chave: Cuidados de fim de vida; cuidados paliativos; lar de idosos.

For residents of nursing homes, the possibility of death occuring within the facility is high, and most if not all
end of life care are provided there, so it is vital to apply the philosophy of palliative care.

Obijective: To understand the nature of the end-of-life care in nursing homes and factors that hinder or

facilitate the implementation of palliative care in these settings.

Methods: A systematic literature review on end of life care in nursing homes between 2002 and 2012 of
the databases consulted. The research protocol that was built allowed us to select 19 papers that constituted the
corpus of analysis.
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Results: Through a process of meta-aggregation, the results were aggregated based
on similarity of meaning, in a total of 12 categories related to the nature of end of life care in
nursing homes: identification of approach to death; holistic care, individualized and continuous
care; advance planning; appropriate use of treatments; symptom control; teamwork; proper
communication; no hasty transfers; good relationship with family; respect for personality and

life story; including the experience of death; not dying alone.

It also describes the factors that facilitate (continuous relationship with the resident,
continuing relationship, a safe and “homely” environment in which death is experienced
naturally) or hinder the end-of-life care, related to residents, professionals, with the care
provided and the nursing home itself as an institution.

Conclusions: Through the analysis and interpretation of results we understand that the
nature of end-of-life care in nursing homes is complex and multifactorial related to residents,

care team, family and the context in which care is provided.

Keywords: End of life care; palliative care; nursing home.

INTRODUCAO

Atualmente mais pessoas vivem cada vez mais e a proporg¢ao daqueles que vivem
além dos 60 anos aumentou, e vai continuar a aumentar até 2050 (Gomes & Higginson,
2008). Nas préximas décadas, projeta-se um aumento de cerca de 120% da populagdo com
limitagdes funcionais e a populacdo a receber cuidados formais em instituicGes aumentara
em cerca de 130% (Pickard et al, 2007).

A associacao entre idade e local de morte varia entre paises e da mesma forma
dentro dos paises (Decker, Higginson, 2006). Por exemplo no Reino Unido, cerca de 17%
das pessoas com mais de 65 anos morrem, a cada ano, em lares de idosos e a idade
avancada esta associada com uma maior probabilidade de morrer num hospital ou num
lar de idosos e uma menor hipdétese de morrer em casa ou numa unidade de cuidados
paliativos (Department of Health, 2008). O nimero de mortes em lares de idosos nos
Estados Unidos da América, chegara aos 40% até 2020. Além disso, 30% dos que morrem
nos hospitais foram transferidos de instituicdes de cuidados de longa duracdo e morrem
nos primeiros 3 dias apds a transferéncia (Smith, Kellerman e Brown, 1995). Em Portugal,
ndo existem dados concretos sobre quantos idosos vivem atualmente em lares, mas
sabemos pelos Censos de 2011 que a populagdo idosa, com 65 ou mais anos, residente
em Portugal é de 2 023 milhdes de pessoas, representando cerca de 19% da populagdo
total.

O numero de pessoas idosas que vivem sds aumentou 29% em Portugal, na
Ultima década. O nimero de idosos a viver exclusivamente com outros idosos registou
crescimento idéntico (28%) e este fendmeno verificou-se em todas as regides do Pais.

Em muitos paises, os lares de idosos (ou casas residenciais ou instalacdes de
cuidados de longa duragdo) desempenham um papel crescente nos cuidados de idosos
frageis no final da vida. Podemos até afirmar que as instalagdes de cuidados de longa
duracdo providenciam a maioria, se ndo todos, os cuidados de fim de vida as pessoas
idosas que vivem nesses locais. A integra¢do dos cuidados paliativos podera ser apropriada
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nao sO para pessoas idosas no final de vida mas para todos os que recebem cuidados de
longa duracdo (Hallberg, 2006).

Apesar disso, a atual politica nacional e internacional que incide sobre as pessoas
idosas enfatiza uma imagem positiva e ativa da experiéncia do envelhecimento, a
erradicacao do preconceito contra grupos etdrios mais velhos, a facilitacdo do envolvimento
de pessoas mais velhas numa ampla gama de atividades sociais e favorece o autocuidado
(ONU, 2002).

Prevencdo e tratamento de doencas, incluindo a facilitacdao do diagndstico precoce
é o foco do trabalho para com os idosos. Por conseguinte, as questdes de fim de vida
recebem relativamente pouca atencdo dos politicos, gestores e profissionais. E como se
uma fase prolongada de envelhecimento saudavel obscurecesse o reconhecimento de que,
por mais bem-sucedida que tal abordagem possa ser, a incapacidade e o declinio levam
inexoravelmente a morte. Esta lacuna no pensamento global e a falta de preparacdo para
a acdo ja é um alerta nos EUA, Reino Unido e Australia, como resultado de uma série de
bem divulgadas batalhas juridicas sobre as mortes dolorosas, prolongadas e mal geridas
enfrentadas por pessoas idosas.

No surgimento do espaco asilar, a sua fungdao nao era promover a recuperagao
do individuo ali residente e incentivar o seu retorno ao convivio social mais amplo, como
acontece nos hospitais, por exemplo. Era, e continua sendo, uma instituicdo depositaria,
tuteladora de individuos idosos, oferecendo apenas os cuidados “suficientes as pessoas
que estejam nos seus ultimos dias de vida” (Davim et al, 2004).

Alguns trabalhos tém sido realizados com a inten¢do de rever a natureza do fim de
vida dos idosos que vivem em instituicGes de longa duragdo ou os cuidados que recebem
nesse periodo (Cartwright, 2002; Parker-Oliver et al, 2004). Estas revisGes, ambas dos
EUA, resultam de literatura publicada entre 1990 e 2001 (Cartwright, 2002), e 1995 e
2002 (Parker-Oliver et al., 2004). Cartwright (2002) considera a literatura internacional
mas com foco em Nursing Homes e Assisted Living Facilities. Parker- Oliver et al. (2004)
incidiram apenas sobre investigacdo realizada em Nursing Homes nos EUA. Ambos os
revisores concluiram que a investigacdo empirica disponivel era limitada, e que era quase
exclusivamente exploratdria e descritiva.

Em Portugal a politica de cuidados para pessoas idosas tem tomado forma
lentamente nos ultimos anos. As orientacdes tém-se centrado nos cuidados integrados
e articulados centralizadas no Ministério da Solidariedade e da Seguranca Social e no
Ministério da Saude. Os cuidados sdo organizados predominantemente no ambito do
Terceiro sector. O interesse pela filosofia dos cuidados paliativos em Portugal é recente e
tem aumentado de uma forma desarticulada que ndo consegue dar resposta a todos os
cidadaos, que diariamente beneficiariam deste tipo de cuidados.

Apds a leitura dos trabalhos publicados nesta area, e apropriacdo de alguns
dados apresentados anteriormente, sobressai a questdo, ja levantada por Jean Watson “
quais sdo as condigdes que facilitam ou mantém o cuidar em momentos de humanidade
ameacada?” (Watson, 1999, p.54).

Cuidados em fim de vida de exceléncia, sdo nos ultimos anos uma prioridade,
mas relativamente a isso, pouco é conhecido acerca da qualidade de cuidados em fim de
vida em lares de terceira idade (National Hospice and Palliative Care Organization, 1998;
Reynolds, Henderson, Schulman e Hanson, 2002).
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Atentos a constatagao da irreversibilidade da posicdo que as instituicdes geriatricas
assumiram no nosso meio como local de fim de vida, torna-se urgente e necessario discutir
e investigar os cuidados prestados pelas instituices para idosos centrados na perspetiva
do proprio.

CONCEITOS

Antes de iniciar o processo de revisdo sistematica da literatura tornou-se necessario
definir alguns conceitos ancora. Além disso, o facto de ndo se encontrarem estudos nesta
area, em Lingua Portuguesa, torna mais necessdria esta definicdo, ja que os conceitos em
si ndo sdo traduziveis de forma literal. Conceitos esses que suportam toda a pesquisa e
permitirdo tomar decisdes conscientes.

IDOSO

O envelhecimento, parte integrante do ciclo da vida, adquire novas defini¢cGes
ao longo da histéria da humanidade. Nos tempos pré-histéricos a velhice terd sido
extremamente rara. Agreda (1999), refere que o idoso entra na histéria com um texto
Egipcio do ano 2450 a.C. O envelhecimento é frequentemente referenciado no Antigo
Testamento. No periodo que antecede Platdo o tratamento filoséfico dado a velhice era
predominantemente pessimista, na medida em que a observac¢do dos seus efeitos negativos
ndo era acompanhada pela exortacdo em viver esse periodo da melhor forma possivel
(Gomes e Viegas, 2007). Platdo (427- 347 a.C.) considerava o resultado do envelhecimento
uma continuidade da vida de jovem e adulto, numa légica de que se envelhece como
se viveu. Os prazeres do espirito vao progressivamente substituindo os prazeres fisicos.
Aristoteles (384-322 a.C.) com uma visdo antagdnica a de Platdo, ao apontar as fases da
vida do homem, refere-se a quarta e ultima como sendo a da senilidade, com deterioracao
generalizada das capacidades. A deterioracdao do corpo necessariamente a par com a do
espirito (Paul e Fonseca, 2005).

Até ao século XVII, provavelmente apenas 1% da populagdo vivia mais de 65 anos,
aumentando para aproximadamente 4% no século XIX (Hamilton, 2000). Para Costa (2002)
as definicdes de envelhecimento e de idoso continuardo a evoluir com o conhecimento;
mas o que serd sempre verdade é que a sua utilizacdo implica relagdes com o tempo. O
envelhecimento teve, pois, ao longo da histéria, diversas conotagbes, que variaram em
funcdo dos proprios valores atribuidos a pessoa pela sociedade, e do papel atribuido ao
idoso inserido num contexto cultural e social.

A Organizacao Mundial da Saude (OMS) considera idoso todas as pessoas com 60
ou mais anos, se residem em paises em desenvolvimento, e com 65 e mais anos se residem
em paises desenvolvidos.

Para Imaginario (2004) os conceitos ligados as palavras velho, envelhecer,
velhice e envelhecimento sdao muito complexos. O adjetivo velho, no grau positivo,
significa deteriorado e aplica-se a coisas, pessoas ou animais; como substantivo
refere exclusivamente a pessoa de idade avancada; ja como adjetivo no grau
comparativo tem apenas um significado cronolégico. A velhice é igualmente definida
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como estado ou condicdo de velho, sindnimo de idoso, de idade avancgada, periodo
do ciclo de vida humana que sucede a idade madura, veneravel, digno de respeito
(Silva e Lima, 2002).

Apesar das dificuldades em definir com precisdao “velhice”, pode afirmar-se que a
mesma ndo é doenga, mas sim um processo natural, no qual pode, ou nao, haver equilibrio
em termos de salde, de acordo com o grau de fragilidade e de vulnerabilidade que, como
se sabe, ndo é igual entre os individuos. Assim sendo, a velhice pode definir-se como um
processo inevitavel e irreversivel, mas individualizado, ja que as pessoas ndo envelhecem
da mesma forma nem no mesmo espacgo de tempo.

Ao falar da velhice e das pessoas idosas subentende-se com frequéncia que o
significado da palavra idoso ou velho é claro para todos, o que, contudo, ndo corresponde
a verdade. Ainda que muitos considerem a “passagem a reforma” como porta de entrada
para a velhice, é sabido que é variavel de acordo com o tipo de ocupacdo, os paises, 0s
sistemas sociais e as épocas histéricas. Do mesmo modo, os 65 anos também deixaram de
ser um indicador rigoroso para sinalizar o inicio da velhice, considerando-se atualmente a
existéncia de multiplas idades possiveis de transicdo entre a idade adulta e a velhice ou,
de forma mais correta ainda, a existéncia de processos de envelhecimento individuais e
diferenciados de pessoa para pessoa, em linha de trajetdrias de desenvolvimento a que
cada um esteve sujeito ao longo da sua vida (Paul e Fonseca, 2005).

Costa (2002) refere que ndo se pode continuar a considerar “os velhos” como um
grupo homogéneo, dado que tal afirmacdo ndo tem qualquer significado, nem cientifico,
nem sociolégico. Envelhecer é um processo dindmico, habitualmente lento e progressivo,
mas individual e varidvel.

Parte-se do principio de que o envelhecimento de um individuo esta associado a um
processo bioldgico de declinio das capacidades fisicas, relacionado com fragilidades psicoldgicas
e comportamentais. Entdo, o estar saudavel deixa de estar relacionado com a idade cronoldgica
e passa a ser entendido como a capacidade do organismo de responder as necessidades da vida
guotidiana, a capacidade e a motivacao fisica e psicoldgica para continuar na busca de objetivos
e novas conquistas pessoais e familiares. Ermida (1995), define o envelhecimento como um
processo de diminui¢cdo organica e funcional, ndo decorrente de acidentes ou doenca e que
acontece inevitavelmente com o passar do tempo. Significa que o envelhecimento ndo é em si
uma doenga embora possa ser agravada ou acelerada pela doenca. Por seu lado Santos (2002)
define-o como a perda progressiva e irreversivel da capacidade de adaptacdo do organismo as
condi¢des mutdveis do meio ambiente.

De acordo com Schroots e Birren (1980) o envelhecimento tem trés componentes:
1) o processo de envelhecimento bioldgico que resulta da vulnerabilidade crescente e de
uma maior probabilidade de morrer, a que se chama senescéncia, 2) um envelhecimento
social, relativo aos papéis sociais apropriados as expectativas da sociedade para este
nivel etario e 3) o envelhecimento psicoldgico, definido pela autorregulacdo do individuo
no campo de forgas, pelo tomar decisdes, adaptando-se ao processo de senescéncia e
envelhecimento social.

Ao conceito de idoso, ja de si complexo, associam-se conceitos de fragilidade e
vulnerabilidade muitas vezes como sinénimos de dependéncia. E importante a clarificacdo
pois existem diferencas conceptuais importantes entre as entidades comorbilidade,
incapacidade e fragilidade, sendo a comorbilidade a presenga simultdanea de duas ou
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mais doengas identificadas por diagndstico médico, a incapacidade como a dificuldade e a
dependéncia no desempenho de atividades essenciais para a vida, incluindo as atividades
de autocuidado e outras importantes para a qualidade de vida individual e a fragilidade
um estado de alta vulnerabilidade para condi¢Ges adversas de saude, incluindo quedas,
incapacidade, necessidade de cuidados por periodo prolongado e mortalidade precoce,
sendo considerado um sindrome. (Fried et al, 2004).

O foco da saude esta estritamente relacionado com a funcionalidade global do
individuo, definida como a capacidade de gerir a prépria vida ou cuidar de si mesmo.
A pessoa é considerada saudavel quando é capaz de realizar atividades sozinha, de
forma independente e auténoma, mesmo que tenha doengas (Moraes, 2012). As tarefas
do quotidiano necessdrias para que o individuo cuide de si e da sua prdpria vida sdo
denominadas atividades de vida diaria (AVD) que podem ser classificadas, conforme
o grau de complexidade, em basicas, instrumentais e avancadas. Quanto maior for a
complexidade da AVD, maior serd a necessidade do funcionamento adequado dos sistemas
funcionais principais (cognicdo, humor, mobilidade e comunicacdo), de forma integrada e
harmoniosa.

Esse carater hierarquico das tarefas é extremamente Util, capaz de traduzir a
gravidade do processo de fragilizacdo do individuo. Assim, o declinio funcional inicia-se por
tarefas mais complexas e progride hierarquicamente até chegar ao nivel de dependéncia
completa. As atividades de vida didria instrumentais sdo mais complexas que as bdsicas
e sdo indicadoras da capacidade do idoso de viver sozinho na comunidade. (Lawton e
Brody, 1969). Essas tarefas sdo significativamente influenciadas pelo género e pela cultura,
limitando a sua universaliza¢do para todos os individuos.

As atividades de vida didria avancadas referem-se as atividades relacionadas
a integracdo social, englobando as atividades produtivas, recreativas e sociais. Sdo
atividades extremamente individualizadas e de dificil generalizacdo. Dai a importancia do
conhecimento da funcionalidade prévia, Unica forma de comparar o individuo com ele
mesmo e reconhecer a presenca de declinio funcional.

A funcionalidade global é o ponto de partida para a avaliacdo da saude do idoso
e deve ser realizada de forma minuciosa. A presenca de declinio funcional ndo pode ser
atribuida ao envelhecimento normal e sim as incapacidades mais frequentes no idoso.

O comprometimento dos principais sistemas funcionais gera as incapacidades e,
por conseguinte, as grandes sindromes geriatricas. Além disso, o desconhecimento das
particularidades do processo de envelhecimento pode gerar intervengdes capazes de
piorar a saude do idoso, conhecidas como iatrogenia.

Na perspetiva da funcionalidade e da maior vulnerabilidade, podemos definir
a presenga de declinio funcional como o principal determinante da presenca de
fragilidade, entendida como uma condicdo clinica preditora do risco de incapacidades,
institucionalizacdo, hospitalizacdo e morte (Moraes, 2012).

INSTITUCIONALIZACAO NA TERCEIRA IDADE

Segundo o Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa o termo institucionaliza¢do
significa “ato ou efeito de institucionalizar”. Institucionalizar é “dar o carater de

” o«

instituicdo”, “adquirir o carater de instituicdo”. Idoso institucionalizado serd aquele a quem
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se da ou que adquire o cardter de instituicdo, que se transforma em instituicdo, o que
obviamente ndo faz sentido.

Na lingua inglesa o termo to institutionalize adquire um significado extra, o de
colocar ou confiar alguém aos cuidados de uma instituicdo especializada.

Rezende (2004) diz que a palavra que poderia englobar todas as denominagdes
seria gerocémio ou gerontocomio (do grego géron, gérontos, velho + kdmeo, cuidar).
Gerontocomio é uma palavra que surge na Grécia Classica (gerontokomeion) passa
para o latim (gerontocomium), e depois para o Portugués (gerotocémio). Lembra que
os dicionarios, tanto em portugués como em latim, referem-se a gerontocémio como
hospicio, hospital, asilo, abrigo ou albergue para velhos. Termos antigos com raizes greco-
latinas e, embora arcaicos e ndo utilizados na maioria dos paises, exceto a Italia, seriam
0s mais apropriados para designar, de maneira genérica qualquer instituicdo para idosos.

Em Portugal e demais paises de lingua portuguesa, as instituicdes destinadas a
abrigar pessoas idosas necessitadas de um lugar para morar, alimentacdo e cuidados por
periodo integral sdo conhecidas por asilos ou albergues. Asilo vem do grego asylon, através
do latim asylum, que significa refugio, local de amparo, protecdo, de abrigo a possiveis
danos de qualquer natureza.

Estas denominacgdes, com o passar do tempo, tornaram-se sinbnimo de abandono,
pobreza e rejeicdo e, por esse motivo, hoje usam-se palavras como abrigos, casa de
repouso, casa dos avos, lares, clinica geridtrica, entre outras. Estas instituicbes tém
geralmente cardter filantrépico e a maioria sdo mantidas por associacdes religiosas ou
beneficentes, apesar das instituicdes de cardter privado apresentarem um crescimento
acentuado nos ultimos anos.

As respostas politicas para as necessidades de cuidados de saude e cuidados
sociais variam grandemente de pais para pais. Dependem da estrutura e organizagdo
do sistema de saude, a disponibilidade de recursos na comunidade, os mecanismos de
financiamento dos cuidados pelos governos e pelo terceiro sector e o nivel de colaboracdo
entre os servicos de saude e servicos sociais.

Instalagbes de cuidados de longa duragdo podem ser encontradas em todos os
paises desenvolvidos. Embora na literatura, a designacao destas instituicoes seja variavel
(nursing homes, aged care facilities, skilled care facilities, long-term care facilities or
residential care homes), os residentes geralmente sdo dependentes de outros para o seu
cuidado diario (Davies & Higginson, 2004; Wilson & Truman, 2004). O que as diferencia é
o tipo de cuidados de enfermagem e cuidados residenciais (pessoal / social) (Partington,
2006).

O termo “Nursing Home” refere-se a um tipo de cuidado residencial para idosos que
necessitam de cuidados de enfermagem 24 horas por dia e tém deficiéncias significativas
com atividades da vida diaria. Auxiliares de enfermagem e enfermeiros qualificados estdo
normalmente disponiveis 24 horas por dia.

O termo “Residential Home” é usado para descrever uma instalacdo que oferece
cuidados a uma populacdo idosa, frequentemente fragil, que muitas vezes é incapaz de
permanecer na sua prépria casa por uma variedade de razdes. Os cuidados prestados
incluem assisténcia nas atividades de vida diaria e os cuidados de enfermagem podem ser
providenciados por profissionais externos a instituicdo (Hall et al, 2011). Normalmente
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os cuidados aqui prestados sdao desenvolvidos por auxiliares com pouca ou nenhuma
formacdo (Ribbe et al, 1997).

No Reino Unido, em 2002, as “Nursing Homes” passaram a designar-se “Care
Homes with Nursing” e as “Residential Homes” passaram a “Care Homes”. Sao regulados
pela Care Quality Commission e financiados por organismos distintos. Neste momento a
maioria das instalagdes pertencem ao terceiro setor.

Nas “Care Homes” os cuidados de enfermagem sdo desenvolvidos pela equipa de
enfermagem de cuidados de saude primarios daquela comunidade, ndo sendo obrigatério
a existéncia de enfermeiros nas instalagdes de forma permanente. As “Care Homes with
Nursing” oferecem cuidados de enfermagem 24 horas por dia, num racio de um enfermeiro
para cinco residentes durante o dia e um enfermeiro para dez residentes durante a noite.

Qualquer idoso pode pedir financiamento a uma autoridade local, desde que os
seus rendimentos globais permitam essa elegibilidade. A autoridade local também pode
recusar o financiamento de determinada instituicdo por ultrapassar o valor fixado para
financiamento, recomendando a transferéncia para outra instalagdo menos dispendiosa ou
encontrando outros meios de financiamento. Os cuidados de enfermagem sdo financiados
pelo sistema de saude nacional.

Nos EUA “Skilled Nursing Facility” or “SNF” é uma “Nursing Home” certificada e
financiada pela Medicare (plano de salde individual e privado). Uma “Nursing Facility”
or “NF” é uma “Nursing Home” certificada e financiada pela Medicaid (programa federal
implementado em cada estado para apoio a individuos com deficiéncia ou baixa renda).
As “Nursing Homes” podem escolher participar da Medicare e/ou Medicaid. Qualquer
“Nursing Home” certificada é gerida por uma Licensed Nursing Home (LNH) e deve ter
uma “Licensed Pratical Nurse” (LPN) 24 horas por dia e uma “Registered Nurse” (RN) pelo
menos 8 horas por dia/ 7 dias por semana.

Em alguns estados existem as “Residential Care Homes” ou “RCH” que providenciam
24 horas de supervisao e normalmente oferecem um ambiente mais familiar. A maioria dos
cuidados nestas instalacGes é providenciado por CNA’s (Certified Nursing Assistants), e ndo
por pessoal especializado (Partington, 2006).

Os EUA detém o maior numero de instala¢cdes de cuidados de longa duracao
relacionados com o terceiro setor com fins lucrativos, a nivel mundial. A Medicare ndo esta
desenhada para as necessidades de financiamento de cuidados de longa duracgdo, por isso
so financia até 100 dias de cuidados especializados e sob condi¢cdes muito restritas. Apds
esse tempo, os residentes devem financiar pessoalmente os seus cuidados. Como os custos
neste tipo de instalagdes sdo altissimos, poucas pessoas tém os recursos financeiros para o
fazer, o que significa que apds algum tempo tornam-se elegiveis para a Medicaid.

Em Portugal continua a subsistir um modelo misto de solidariedade na velhice e
na dependéncia. Embora em processo de muta¢do progressiva, a rede informal, ancorada
na familia e vizinhancga, continua ativa. A rede formal, baseada essencialmente nos apoios
publico-privados, pecunidrios e/ou em espécie, desenvolvidos através das respostas da
RSES (Rede de Servicos e Equipamentos Sociais) e da RNCCI (Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados), tem vindo paulatinamente a reforcar os meios fisicos, técnicos
e humanos de apoio. A RSES é fiscalizada, monitorizada e financiada exclusivamente pelo
Ministério da Solidariedade e da Segurancga Social e a RNCCI por este em conjunto com o
Ministério da Saude.
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Segundo a Portaria n.2 67/2012 de 21 de Margo considera-se Lar de Idosos, o
estabelecimento para alojamento coletivo, de utilizacdo temporaria ou permanente, em
gue sejam desenvolvidas atividades de apoio social e prestados cuidados de enfermagem.
A maioria dos Lares de Idosos em Portugal pertencem a IPSS (InstituicGes Particulares de
Solidariedade Social), instituicdes constituidas sem finalidade lucrativa, por iniciativa de
particulares, com o propdsito de dar expressdo organizada ao dever moral de solidariedade
e de justica entre os individuos, ndo podendo ser administradas pelo Estado ou por um corpo
autarquico. Pertencem a CNIS (Confederacdo Nacional das InstituicGes de Solidariedade) ou
a Unido das Misericordias Portuguesas e através de acordos de cooperacdo com o governo é
possivel o financiamento que estd legalmente estabelecido. Os lares pertencentes ao terceiro
setor com fins lucrativos estdao em crescimento, ndo havendo lugar a qualquer financiamento
por parte do Estado para estas instalagGes. O racio de enfermeiros estabelecido é de um
enfermeiro para quarenta residentes, sem esclarecer o nimero de horas a que se refere.

A RNCCI apesar de constituir uma resposta de apoio as pessoas em situagao de
dependéncia, com vdrias valéncias de atuacdo, incluido Cuidados Paliativos ndo se articula
com os lares de idosos de forma especial, constituindo uma resposta governamental para
individuos adultos e ndo somente idosos.

CUIDADOS EM FIM DEVIDA

Ndo somos doentes, nem vitimas da morte. A partir desta constatacdo, nasceu
uma sabedoria proveniente da reflexdao, aceitacdo e compromisso com o cuidado da vida
humana no adeus final. Entre dois limites opostos, de um lado a convicgao profunda de nao
abreviar a vida, de outro a visdo de ndo prolongar a agonia, o sofrimento e a morte surgem,
na década de 60 do século passado no Reino Unido, os Cuidados Paliativos, através do
esforco, dedicacao e trabalho brilhante de Cecily Saunders que veio conferir cientificidade
ao cuidado humanizado aos moribundos.

A Organizacdo Mundial da Sadde em 1990 definiu Cuidados Paliativos como
cuidados ativos totais de doentes cuja doenca ndo responde ao tratamento curativo, sendo
o controlo da dor e de outros sintomas e problemas de ordem psicolégica, social e espiritual
prioritarios. O objetivo dos Cuidados Paliativos é proporcionar a melhor qualidade de vida
para os doentes e seus familiares.

Esta definicdo foi fundamental a época porque centrava os cuidados no doente,
enfatizando a natureza da condicdo humana e identificava a qualidade de vida como seu
objetivo ultimo. Contudo, o uso do termo “curativo” foi criticado, porque muitas situacoes
crénicas ndo podem ser curadas, mas podem ser compativeis com uma expectativa de vida
por vdrias décadas.

Entdo, em 2002 a OMS redefiniu o conceito de Cuidados Paliativos, colocando
énfase na prevencdo do sofrimento. “Uma abordagem que visa melhorar a qualidade de
vida dos doentes e suas familias — que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca
incuravel e com progndstico limitado, através da prevencgdo e alivio do sofrimento, com
recurso a identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas nao so fisicos, como
a dor, mas também dos psicossociais e espirituais.”

O conceito de Cuidados Paliativos continua a evoluir a medida que esta filosofia
de cuidados se desenvolve em muitas regides do mundo. Foram definidos tendo
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como referéncia ndo um orgdo, idade, tipo de patologia, mas antes uma avaliagdo das
necessidades especificas da pessoa doente e sua familia. Tradicionalmente, os Cuidados
Paliativos eram vistos como sendo aplicdveis exclusivamente no momento em que a morte
era iminente. Hoje sdo oferecidos no estdgio inicial de uma doenca progressiva, avangada e
incuravel. Por isso, alguns doentes usufruem deste tipo de cuidados durante varios anos e
isto fez com que no Reino Unido surgisse um novo conceito dentro do conceito de cuidados
paliativos: Cuidados em Fim de vida (End of Life Care).

7

Os cuidados em fim de vida dirigem-se as pessoas com “morte anunciada
ou seja nas situacGes em que é “previsivel, adivinhada, em que hd um conhecimento
antecipado da sua proximidade” e a morte anunciada resulta de “um privado confronto
com o facto de a prdpria vida estar a aproximar-se do seu termo, dada a existéncia
de doenca inexordvel, rebelde as terapéuticas e previsivelmente fatal a curto prazo”(

Osswald, 1996, p.54 e 55).

S3do os chamados doentes terminais, baseando-se o médico em critérios
relativamente rigorosos para a atribuicdo deste “diagndstico”. Para classificacdo como
doente terminal, segundo a OMS, tera que existir presenca de uma doenca avancada,
terminal e incurdvel; escassa ou nula possibilidade de resposta ao tratamento ativo;
presenca de problemas, sintomas intensos, multiplos, multifatoriais e oscilantes; grande
impacto social no doente, familia, amigos e equipa de saude, relacionado com o sofrimento
e processo de morte e um progndstico de vida limitado (+ ou - de 6 meses).

Pires (2001) sublinha o objetivo da qualidade de vida e ndo estabelece “prazos” de
previsdao de morte, considerando pessoa em fim de vida ou em fase terminal “toda aquela
que for portadora de uma doenca irreversivel, ndo se podendo esperar uma melhoria
por ndo corresponder aos tratamentos curativos pelo que, os cuidados serdo unicamente
orientados para a qualidade de vida e implicam a no¢do de morte eminente”.

Segundo a Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos (SECPAL) os cuidados
paliativos no idoso ndo diferem na sua filosofia e desenvolvimento dos doentes mais
jovens, mas devem ser tomadas em consideracdo algumas peculiaridades em relacdo as
caracteristicas dos idosos, no momento da avaliagdo. No caso dos idosos ha uma maior
proporcdo, em comparag¢ao com os grupos de idades mais jovens, de doencgas crénicas, de
etiologia ndo oncoldgica, incurdveis, avangadas e progressivas.

Nestes doentes com doencas ndo oncoldgicas a evolucdo é geralmente mais lenta
e renunciar ao tratamento curativo especifico geralmente é mais dificil. O doente e a sua
familia normalmente n3ao tém a mesma percecao da gravidade da situacdo como nas
doencas oncoldgicas. E mais dificil estabelecer um prognéstico, o risco de erro é elevado, e
por conseguinte, a abordagem classica, ndo é suficiente, exigindo a utilizacdo da avaliacdo
geridtrica como uma ferramenta para a gestao das necessidades destes doentes.

A avaliacdo deve ser realizada por uma equipa multidisciplinar cujo objetivo é
o estabelecimento e monitorizagdo de um plano individualizado. Por isso os cuidados
paliativos na terceira idade sdo complexos e desafiantes e torna-se fundamental o trabalho
em equipa.

Revemo-nos na perspetiva de Colliére (2003) em ndo sdo apenas os doentes mais
jovens que devem beneficiar de cuidados adequados a “Ultima grande passagem da vida”
mas sim todas as pessoas cujo agravamento do estado de saude faz prever a proximidade
da morte.
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METODOS

Umarevisdo sistematica responde a uma pergunta claramente formulada, utilizando
métodos explicitos para identificar, selecionar e avaliar criticamente pesquisas relevantes,
e recolher e analisar dados de estudos incluidos na revisado (Clarke, 2001).

A execucdo de uma revisdo sistematica baseia-se em métodos ordenados e pré-
definidos. Assim, uma revisao sistematica é executada em passos ou etapas. Neste trabalho
usaremos as recomendacgdes da Cochrane Handbook (Clarke, 2001), da Colaboracdo Cochrane
gue estabelece a sua concretizagdo em sete passos: 12- formulagdo da pergunta; 22- localiza¢do
e selecdo dos estudos; 32- recolha dos estudos; 42 — avaliagdo critica dos estudos; 52- andlise e
apresentacdo dos dados; 62- interpretacdo dos resultados; 79- aperfeicoamento e atualizagdo.

1° - FORMULACAO DA PERGUNTA

No sentido de sistematizar o estado do conhecimento sobre os cuidados ao idoso
em fim de vida em lares de idosos e partindo da analise dos pressupostos tedricos, definiu-
se a seguinte questdo:

Qual a natureza dos cuidados ao idoso em fim de vida em lares de idosos?

Desta forma, quer ao nivel da elaboracdo da questdo de investigagdo, como para a
defini¢do dos critérios de inclusdo e exclusao de Estudos Primarios, com efeitos na constituicdao
da amostra, foi utilizado o método PICo (Joanna Briggs Institute, 2011) (Quadro 1).

Quadro 1 - Protocolo de Investigacao

PALAVRAS -CHAVE

P Populagdo Quem foi estudado e Enfermeiros e outros | e Nurses
prestadores de cuidados | e Caregivers
formais e Elderly

e |dosos em fim de vida e Old age

1 Fenémeno de
interesse

O que foi estudado

Cuidados em fim de vida
prestados a idosos

Palliative care
End of life care

Terminal care
Death
Dying

Co Contexto Onde foi estudado Lares de terceira idade Nursing homes

Care homes

Long term care
Residential Care settings

Home for the aged

Assim, partindo da pergunta foram definidos critérios para inclusdo/exclusdo de
estudos na revisdo sistematica de literatura.

Critérios de inclusao:
1. O contexto do processo de cuidados deve ser exclusivamente lares de terceira
idade.

2. Incluirem a perspetivas dos enfermeiros, cuidadores formais, doentes ou
familias.

3. Horizonte temporal 2002 a 2012.
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Critérios de exclusao:

1. Nao se identificarem como estudos empiricos.

2. O contexto do processo de cuidados ser hospitais, servicos de cuidados
paliativos e cuidados domiciliarios.

3. Apresentarem resultados de tratamentos de patologias especificos.

4. Apresentar a perspetiva de outros profissionais ou intervenientes que nao
incluam a perspetivas dos enfermeiros, cuidadores formais, doentes ou familias.

5. Ndo abordarem exclusivamente cuidados em fim de vida.

6. Abordar aspetos financeiros ou politicas governamentais relacionadas com
acesso aos cuidados em fim de vida.

7. Relativos a problemas éticos como eutanasia, suicidio assistido e testamento vital.

8. Indisponibilidade do texto integral mesmo apds tentativa de contacto com os
respetivos autores.

2* - LOCALIZACAO E SELECAO DOS ESTUDOS

Procedeu-se, durante os meses de Maio e Junho de 2012 a pesquisa em bases
de dados on-line: PubMed, Biomed, Medline (via EBSCO), CINAHL (via EBSCO), Nursing
Reference Center, Scielo, The Cochrane Library, RCAAP (Repositdrio Cientifico de Acesso
Aberto de Portugal) e DITED (Repositério Nacional de Dissertacdes e Teses Digitais da
Biblioteca Nacional).

Para a identificacdo e selecao dos estudos relevantes a incluir na revisao, isolaram-
se os conceitos referentes aos participantes, ao fendmeno de interesse e contexto dos
estudos pretendidos, de modo a definir um conjunto de sindnimos e de termos relacionados
que, por interseccdo, levaria a obtencao da expressao de pesquisa estabilizada.

Partindo do descritor MeSH Browser (http://www.nlm.nih.gov/mesh/mbrowser.
html) a expressdo de busca utilizada foi a seguinte: (nurs* or caregivers or elderly or old
age) and (palliative care or end of life care or terminal care or death or dying) and (nursing
homes or care homes or long term care or residential care settings or homes for the aged).
Sempre que alguma das Bases de Dados consultadas ndo admitia uma expressao tao longa,
foram sendo utilizadas combinag¢des dos diversos termos que compunham a expressao,
utilizando uma légica do mais geral para o mais especifico mas mantendo a preocupacao
de respeitar os critérios anteriormente mencionados.

Foram procurados artigos cientificos publicados em texto integral, no periodo
compreendido entre 1/1/2002 e 31/05/2012.

3% - RECOLHA DOS DADOS

Como resultado das intersec¢Ges das palavras-chave, obtiveram-se 387 artigos (os
Graficos 1 e 2 mostram a distribuicdo de artigos por base de dados e por ano de publicagdo).

Devido ao elevado numero de artigos encontradas, todos os trabalhos foram
assinalados e codificados em tabelas de andlise onde consta ano de publicacdo, titulo do
trabalho, autor(es), local de publicacdo, pais de origem do estudo, base de dados de onde
deriva e critério(os) de inclusdao ou exclusdo aplicados. Este trabalho resultou indispensavel
nas préximas etapas pela agilizacdo na procura dos trabalhos.
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4* - AVALIACAO CRITICA DOS ESTUDOS

De acordo com o expresso na Figura 1, numa primeira fase excluiram-se as
referéncias duplicadas. Depois de estabilizado o nimero de artigos encontrados (n= 328)
procedeu-se a uma leitura do titulo e resumo. Com base nessa leitura, assumia-se uma
primeira decisdo de aceitacdo ou rejeicdo baseada nos critérios de inclusdo e exclusdo.
Excluiram-se um total de 256 artigos, que na figura estdo agrupados por critério de
exclusdo e selecionaram-se 10. Os trabalhos em que essa leitura ndo permitisse tomar uma
decisdo, eram agrupados como estudos duvidosos, sendo posteriormente sujeitos a uma
leitura do artigo integral. Nesta ultima fase foram excluidos 53 artigos e incluidos 9 que em
conjunto com os imediatamente incluidos na primeira fase constituem o corpus da andlise
de um total de 19 artigos. Todos esses artigos foram lidos integralmente e analisados e
serdo apresentados de seguida.

52 - ANALISE E APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Devido ao que ja foi explicado anteriormente o termo “Lar de Idosos” ndo pode
ser traduzido literalmente para Nursing Homes e Care Homes no mundo anglo-saxdnico. A
guestdo de saber se estamos ou ndo a comparar fendmenos semelhantes é uma critica para
qualguer estudo de comparagdes internacionais de servigos prestadores de cuidados. A
generalizacdo de dados em diferentes tipos de participantes, locais de cuidados e sistemas
de saude foi considerado. Embora a definicdo de lar de idosos difira de pais para pais, em
todos os casos, as instituicdes que incluimos prestam cuidados de enfermagem, assisténcia
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Figura 1 — Algoritmo da Analise dos Artigos

com atividades de vida diaria, alojamento e alimentacdo. Para a Australia, incluimos
Nursing Homes, mas excluimos Hostels. No Canada, incluimos Nursing Homes tipo 2, 3, 4,
(quer sozinhos quer em combinagdo com o tipo 1) e excluimos as de tipo 1. Nos EUA foram
incluidas residéncias certificadas pela Medicare ou Medicaid e excluimos residéncias nao
certificadas e Assited Living Facilities. No Reino Unido incluimos Care homes e Care Homes
with Nursing. Para os restantes paises, durante a analise dos estudos, tentamos entender a
que tipo de instalacdo se referiam e se era possivel estabelecer uma analogia em termos de
cuidados prestados. Reconhecemos, é claro, que os lares de idosos podem diferir no tipo
de servicos e de intensidade de cuidados, ndo s6 entre paises, mas, por vezes, no interior
dos paises também. N3do selecionamos estudos com base no sistema de saude em que
foram realizados. Manteve-se, na descri¢gdo dos estudos, os termos originais.

No final 19 artigos foram selecionados como corpus da analise desta revisdao
sistematica da literatura. Foi utilizada o sistema de classificacdo da evidéncia proposto por
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Melnyk & Fineout-Overholt (2005) em que a qualidade das evidéncias é classificada em sete
niveis. No nivel 1, as evidéncias sdo provenientes de revisdo sistematica ou meta-analise
de ensaios clinicos randomizados controlados ou oriundas de diretrizes clinicas baseadas
em revisoes sistematicas de ensaios clinicos randomizados controlados; nivel 2, evidéncias
derivadas de pelo menos um ensaio clinico randomizado controlado bem delineado; nivel
3, evidéncias obtidas de ensaios clinicos bem delineados sem randomizacdo; nivel 4,
evidéncias provenientes de estudos de coorte e de caso-controle bem delineados; nivel 5,
evidéncias originarias de revisdo sistematica de estudos descritivos e qualitativos; nivel 6,
evidéncias derivadas de estudo descritivo ou qualitativo; nivel 7, evidéncias oriundas de
opinido de autoridades e/ou relatério de comités de especialistas.

Os estudos selecionados foram criticamente avaliados em relacdo a validade
metodoldgica utilizando os critérios sugeridos pelo Critical Appraisal Skills Programme (CASP)
disponivel em www.casp-uk.net e classificados pelo sistema sugerido por Harbour & Miller,
2001. Cada estudo foi classificado como: todos ou a maioria dos critérios metodoldgicos
atendidos (++); alguns critérios ndo foram atendidos ou estdo inadequadamente descritos
(+); poucos ou nenhuns critérios atendidos (-).

Os 19 documentos selecionados abarcam uma grande variedade de metodologias,
objetivos e participantes. Revisdes sistematicas da literatura (n=3), trabalhos de natureza
guantitativa (n=5), de natureza qualitativa (n=5) e de métodos mistos (n=6). Dentro destes
ultimos, 3 sdo intervencbes complexas. Uma breve revisdo destes trabalhos indica uma
ampla variedade de areas que foram abordadas. Ndo foram encontrados trabalhos que
se refiram a realidade portuguesa. A maior publicacdo de trabalhos relativos a cuidados
a idosos em fim de vida em instituicdes de longa duragdo deriva dos Estados Unidos da
América e Reino Unido, o que ndo constitui surpresa por serem exatamente os paises com
maior desenvolvimento dos servicos de cuidados paliativos e maior expressao em termos
de investigagdo nesta drea. De facto os investigadores que se tém dedicado a esta tematica
nestes Ultimos anos, e que foram contactados pelos autores, residem nesses paises.

6° - INTERPRETACAO DOS RESULTADOS

As agbes de saude estdo hoje marcadas pelo paradigma da cura, facilmente
prisioneiras da tecnologia, e caracterizadas por cuidados agudos, intensivos, de medicina
de alta tecnologia. Também se pode idolatrar a vida fisica e alimentar a tendéncia de
prolongar a vida em condi¢Oes inaceitaveis. Esquecemos que nem tudo o que podemos
realizar cientificamente é eticamente admissivel. Os profissionais de saude ndo podem
afastar a morte indefinidamente. A responsabilidade de curar termina quando os
tratamentos estdo esgotados e ndo tendo mais cura, diz-se que “ndo se tem mais nada
para fazer”. Um outro eixo de leitura e compreensdo é o paradigma do cuidado. Cuidados
de saude sob tal paradigma aceitam o declinio, o envelhecimento e a morte, como parte
da condi¢do humana.

Um das dificuldades para implementacdo de cuidados paliativos globais a idosos,
como ja foi referido, é a dificuldade de diagndstico e transicdo de tratamentos curativos
para uma abordagem paliativa. Mas morrer ndo pode ser identificado como um ponto
singular no tempo. Quando este tipo de identificacdo é tentada, a oportunidade para
cuidados paliativos é muitas vezes perdida. A qualidade da morte centra-se na experiéncia
de transicdo de morrer e na manutencdo da identidade (Trotta, 2007).
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Cuidados altamente individualizados baseados na continuidade do relacionamento,
com trabalho em equipa eficaz, planeamento prévio, atencdo especifica para a preparagdo
da morte e discussdo adequada dos tratamentos médicos contribuem para uma boa morte
num lar de idosos, ressaltando assim a definicdo de cuidados paliativos da Organizacao
Mundial de Saude (Waldrop & Kirkendall, 2009).

Os estudos selecionados sdao bastante heterogéneos em relacdo a metodologia,
objetivos, participantes e resultados mas todos tentam aumentar o conhecimento em
relacdo a natureza dos cuidados paliativos em lares de idosos, realidade que se entende
como complexa e multifatorial.

Depois de identificados todos os resultados e conclusées dos estudos, foram
agrupados sob a forma de categorias, identificando similaridades. A este processo
podemos chamar de meta-agregacao.

A meta-agregacdao pode legitimamente agregar resultados a partir de estudos
gue usaram abordagens metodoldgicas diferentes, concorrentes e antagénicas. Nao faz
distincdo entre metodologias ou pontos de vista tedricos e adota uma posicao pluralista
gue valoriza os fendmenos a partir de perspetivas diferentes (Joanna Briggs Institute,
2011).

Note-se que os achados ndo sdo classificados de acordo com os tipos de estudo,
mas com base na similaridade de significado, por conseguinte, os resultados de um grande
variedade de tipos de estudo podem ser categorizadas em conjunto com a identifica¢do de
temas importantes ou recorrentes.

Os resultados foram resumidos nas categorias tematicas. Estas categorias ndo
podem ser encontradas em nenhum dos estudos selecionados, mas sdo inferéncias
derivadas de se considerar todos os artigos na amostra, como um todo.

Em primeiro lugar foram extraidos todos os resultados, em cada estudo,
relacionados com a natureza dos cuidados em fim de vida em lares de idosos. Na segunda
etapa, os resultados foram agregados com base na similaridade de sentido, num total de 12
categorias: identificacdo da aproximagdo da morte; cuidados holisticos, individualizados e
continuos; planeamento antecipado; uso adequado de tratamentos; controlo de sintomas;
trabalho em equipa; comunica¢do adequada; sem transferéncias precipitadas; boa relacdo
com a familia; respeito pela personalidade e histéria de vida; incluir a experiéncia de
morte; ndo morrer sozinho.

Identificacdo da aproximacao da morte

A existéncia de multiplas doencgas crdnicas nos residentes dos lares idosos, em
geral, leva a que a trajetéria para a aproximacdo da morte seja incerta ou imprevisivel
(Trotta, 2007), o que caracteriza os 6bitos, nestes locais tanto como prolongados como
repentinos (Hanson, Henderson & Menon, 2002).

A morte é geralmente causada pela progressdo de uma doenca cronica, e é
muitas vezes o resultado final do motivo de admissdo no lar, para a maioria dos residentes
(Hanson, Henderson & Menon, 2002).

Kelly et al (2010) na sua amostra de 1.817 idosos que viviam em lares, no final da
vida, verificou que a duracdo da estadia nestas instituicdes para a maioria dos falecidos
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foi breve: menos de 6 meses. Além disso, individuos que foram diagnosticados com uma
doenca crénica, muitas vezes associada com declinio funcional rdpido, como o cancro,
tiveram uma mediana da duracdo de estadia mais curta do que aqueles diagnosticados
com uma doenga geralmente associada com progressivo declinio funcional, tais como
acidente vascular cerebral ou doenca cardiaca.

A falta de reconhecimento da proximidade da morte é frequentemente motivo
de admissdes inadequadas no hospital em fim da vida em pessoa idosas. Um progndstico
exato para os idosos que vivem em instituicdes residenciais pode facilitar a decisdo de
final de vida fazendo e planeando os cuidados em local de preferéncia. A admissdo no lar
superior a trés meses; perda de peso ndo intencional nos ultimos trés meses, insuficiéncia
renal, insuficiéncia cardiaca crénica, falta de apetite; sexo masculino; desidratacdo; falta
de ar; diagndstico de cancro, idade, habilidades cognitivas deterioradas nos trés ultimos
meses, pontuac¢do baixa nas atividades de vida didria sdo preditores de mortalidade em
seis meses (Porock et al, 2010).

Os membros da equipa dos lares de terceira idade estao conscientes de que um
residente estd no fim da vida quando observam uma combinacao de indicadores fisicos,
comportamentais e sociais especificos (Waldrop & Kirkendall, 2009). Percebem a morte
como o fim de uma vida longa em vez do resultado de uma patologia a que é exigido
tratamento combativo (Porock et al, 2010).

A naturalidade percebida do morrer em instalagcdes desta natureza podera levar
a suposicdo equivocada de que as mortes dos idosos sao mais naturais e relativamente
esperadas o que pode tornar dificil a avaliagdo correta de quando uma abordagem de
cuidados paliativos deve comecar (Marshall et al, 2011).

Poder fazer uma previsdo razoavelmente precisa do progndstico poderia estimular
os profissionais a ter as discussdes necessarias sobre cuidados de fim de vida e planeamento
adequado que promova a escolha individual do lugar onde o residente gostaria de
ser cuidado, reduc¢des de internamentos desnecessdrios no hospital e suspensdo de
tratamentos futeis (Porock et al, 2010).

A morte em lares de idosos é frequentemente caracterizada pelo sofrimento
psicoldgico. Os residentes sofrem muitas vezes de solidao, da indignidade da dependéncia
e mudancas indesejadas na aparéncia fisica. Alguns residentes ndo tém interagdo
significativa com a familia, amigos ou lideres espirituais durante o processo de morrer
(Hanson, Henderson & Menon, 2002).

No estudo de Waldrop & Kirkendall (2009) os participantes, membros da equipa,
descreveram a importancia de passar tempo com os residentes para diminuir os temores
de morrer sozinho pela garantia da presenca humana. Referiram manter uma vigilia e a
importancia de ter pessoas silenciosas que vém e vado, que seguram as suas maos e que
criam uma atmosfera de carinho. Quando os residentes ndo tém membros da familia, os
participantes descreveram esforcos adicionais para proporcionar presenca.

Cuidados holisticos, individualizados e continuos

Para possibilitar um bom fim de vida é necessario e fundamental avaliacdo e
cuidados altamente individualizados. A avaliacdo individualizada é baseada na observagao
do residente ao longo do tempo, com atengdo para a personalidade e comportamento
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e facilitada por fortes relagGes pessoais entre residentes e profissionais. Essa relagdo no
tempo permite uma melhor avaliacdo dos sinais inespecificos do processo de doenca em
residentes idosos frageis. A detecao dessas alteragdes exige conhecimento da personalidade
dos residentes e comportamentos tipicos (Hanson, Henderson & Menon, 2002).

Os cuidados deverdo ser centrados na pessoa e envolve a inter-relacdo entre
a gestdao de sintomas, o cuidado familiar, relacOes interpessoais e interdisciplinares e
trabalho em equipa. Interdependéncia mutua que transcende as tarefas especificas da
disciplina como um elemento central do cuidado (Waldrop & Kirkendall, 2009).

Os principios centrais de cuidados paliativos sdo evidentes na tipologia descritiva
de cuidados aqui apresentados.

Uma série de questbes sdo importantes para os idosos, as suas familias e
profissionais, relacionadas com o ambiente fisico em que os cuidados em fim de vida sdo
prestados. Righy, Payne e Froggatt (2010) afirmam a importancia da “simplicidade” do
ambiente fisico e que apoie a necessidade de interacdo social e de privacidade. Destacam
a importancia da “simplicidade” para doentes, familiares e funciondrios e que embora o
conceito de “caseiro” ndo seja totalmente compreendido, é muitas vezes associado com
memorias, com a familia e amigos, e com a autonomia.

Ha exemplos na literatura de doentes que tentaram fazer de forma imediata, o seu
ambiente mais “caseiro”, organizando o seu proprio espaco com pertences e lembrangas
em torno da sua cama. E importante que o equipamento correto seja utilizado, em
conformidade com os requisitos legais, mas se possivel com uma aparéncia “caseira”.
Outra area de preocupacdo é que alguns edificios foram mal concebidos ou adaptados,
com acesso limitado para pessoas com problemas de mobilidade, e dificuldades para
os profissionais em monitorizar e cuidar os residentes, devido ao seu afastamento nas

residéncias. A questdo dos ruidos indesejados também é muito importante para os
residentes e familias.

Jardins e espacos exteriores sdo fundamentais. Os que sentem que estdo muito
doentes para ir para o jardim, muitas vezes sentem grande prazer de apenas os observar
através de janelas.

Segundo os familiares de residentes em lares de idosos, a pessoa que estd em fim
de vida deve receber cuidados fisicos, incluindo cuidados minuciosos na higiene oral, com
o barbear, com as unhas, as mudancgas de roupas, a aten¢do para a posicdo na cama e o0s
esforgos para reduzir impressoes desagraddveis (Kaarbo, 2011).

Os profissionais de saude sentem que os cuidados individualizados sdo o
contraponto essencial para o desenvolvimento social melhorando o isolamento e
sofrimento psicoldgico que muitos residentes sentem. O cuidado individualizado é
incorporado através de relacdes longitudinais com os residentes, tornada possivel
pela combina¢do Unica de habitacdo e cuidados de saide num mesmo local (Hanson,

Henderson & Menon, 2002).

Thompson et al (2011) defendem que é desafiante projetar psicometricamente
itens que capturem o que os funcionarios dos lares de idosos realmente fazem e ndo o que
pensam que fazem ou pensam que é suposto fazer. Por outro lado os itens de planeamento/
intervengao com base no discurso dos funciondrios acerca do que normalmente é feito
mostra grande variabilidade.
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Parker & Hodgkinson em 2011 realizaram uma Revisdo Sistematica da Literatura
para fornecer informacdes especificas sobre as propriedades psicométricas de 10 medidas
de avaliagdo: O Family Perceptions of Care Scale é considerado como o instrumento mais
adequado para usar nestas instalagdes. Das restantes nove medidas, outras duas também
foram consideradas adequadas para medir a qualidade dos cuidados paliativos nas
instalagdes residenciais de cuidados a idosos, a Quality of Dying in Long-term Care scale e
a Toolkit Interview.

Planeamento antecipado

Froggatt et al (2006) afirmam que existe um ndmero crescente de estudos
preocupados com o desenvolvimento de documentacdo que ajude a promover a
capacidade do individuo em expressar as suas preferéncias no final da vida, quando
sdo incapazes de articular as suas escolhas. Estas formas de documentagdo podem
assumir diferentes formas, desde “ordem de ndo hospitalizar”, ordens médicas sobre
cuidados de suporte vital, diretivas de fim de vida tais como testamentos vitais e
diretivas avangadas.

Existe evidéncia de que a taxa de internamento hospitalar diminui e existe menor
utilizacdo de recursos associados com a presenca de diretivas avangadas, mas nao existe
diferenca na satisfacdo da familia com o cuidado prestado.

O planeamento antecipado é mais do que um documento. E definido como uma
forma mais ampla das diretivas antecipadas tradicionais. Significa uma comunica¢do
clara do progndstico, preparagdo psicologica e espiritual para morte, seguido de limites
apropriados para o uso de tratamentos e suporte de vida.

Hanson, Henderson & Menon (2002) identificaram duas grandes barreiras para um
planeamento antecipado abrangente em lares de idosos: a falsa esperanca na reabilitagao
e a indisponibilidade dos profissionais para este tipo de discussdes.

Breve tempo de estadia no final da vida juntamente com a variabilidade que
existe dentro e entre os subgrupos de residentes destaca a importancia de abordar o
planeamento de cuidados com antecedéncia que deve ocorrer logo apds a admissdo e ser
retomada periodicamente com os residentes e suas familias (Kelly et al, 2010).

A qualidade do morrer inclui a experiencia de morte que se manifesta pelo
sentido de vida, relacionado com ajudar os outros, fazer uma diferenga positiva na vida
dos outros, compartilhar coisas importantes com a familia, dizer coisas importantes as
pessoas mais proximas, e retencdo do sentido de humor; encerramento, relacionado
com o estar preparado para morrer, pensamentos de medo de morrer, arrependimento
sobre a forma como viveu a vida, sensacdo de paz; sensa¢do de controlo, relacionada
com a participagao

nas decisGes do tratamento, saber a quem fazer perguntas, e saber o que
esperar sobre a doenca; componentes de ligacdao social relacionado com ter alguém
para partilhar pensamentos profundos, ter um médico de confianca, ser tocado de
forma compassiva, passar tempo suficiente com a familia, e manter a dignidade;
tarefas preparatérias relacionadas com a nomeacdo de um procurador para decisdes
de fim de vida, planear preparativos para o funeral, e preferéncias de tratamento por
escrito (Munn et al 2007).
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Uso adequado de tratamentos

Di Giulio et al (2008) concluiram que mesmo que haja alguns sinais de
melhoria na direcdo de mais cuidados paliativos, muito ha a ser feito em instituicdes
de longa duracdo, que estdo na linha da frente no cuidado de pessoas idosas. Existem
indicadores visiveis de pouca qualidade nos cuidados tais como restricdes fisicas,
Ulceras de pressdo, o uso de substancias psicoativas e falta de documentacdo sobre
decisdes antecipadas. Estes achados sugerem que os idosos ndo sdo percebidos como
“doentes terminais”, e nem sempre recebem cuidados paliativos apropriados. No seu
estudo, em geral, a atencdo ao sofrimento fisico foi bom, mas durante as ultimas
48 horas de vida uma série de intervengdes podem ser consideradas inadequadas
para estes residentes: alimenta¢do por SNG (20,5%), hidratacdo endovenosa (66,6%),
antibidticos (71,6%), e medicacdo de suporte vital (34,0%). Durante o més antes da
morte, 88% dos residentes apresentaram sintomas graves nao controlados. A dor
nunca foi medida com uma escala especifica e alguma forma de contencao fisica foi
utilizada para a maioria dos residentes (58,2%).

Geoffrey et al (2011), no seu estudo, concluem que houve uma maior taxa de
transferéncia para o hospital de residentes instdveis em compara¢do com residentes
com doenca terminal estdvel, sugerindo que as instalacdes participantes fazem a
transferéncia de residentes de forma adequada. Enquanto isso é consistente com a
opinido expressa por muitos funciondrios de que os residentes estdo em melhor situacao
se permanecerem nas instalac¢des, isso pode ser negada pela necessidade de transferir
residentes fora de horas, devido a incapacidade de obter tratamentos adequados,
especialmente analgésicos. A inacessibilidade de especialistas em cuidados paliativos é
uma preocupacdo porque os residentes tém necessidades complexas, que sao dificeis de
atender no tempo limitado disponivel. Além disso, do ponto de vista dos profissionais,
expectativas irreais dos membros da familia sobre o progndstico do seu familiar podem
dificultar esse processo.

Para os residentes de lares de idosos o local ideal para atender as suas
necessidades paliativas é provavelmente o préprio lar, onde passam as ultimas semanas,
meses ou anos de vida e ndo o hospital onde passam os momentos finais antes da morte
(Kelly et al, 2010).

Controlo de sintomas

No estudo de Waldrop & Kirkendall em 2009 intervengdes especificas foram
descritas para aliviar o desconforto de um residente durante a processo de morrer dentro
das instituicdes e sem necessidade de admissdo hospitalar, intervengdes essas que vao
mais além da administracdo de terapéutica.

Primeiro, para aliviar o desconforto de ser mobilizado, desperto, ou perturbado,
varias rotinas praticas cotidianas sdo interrompidos. Medica¢Ges didrias desnecessarias
sdo suspensas quando um residente tem dificuldade em engolir ou a recusa. Para aliviar
o incobmodo da incontinéncia, cuidados perineais mais frequente sdo providenciados. Os
sintomas de anorexia sdo geridos sem alimentagdo forcada, mas fornecendo quantidades
fracionadas dos alimentos preferidos e desejados. Pedacos de gelo e cuidados orais mais
frequentes sdo usados para aliviar o desconforto da boca seca.
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Ao contrario de morrer de doencas agudas ou incidentes repentinos, o processo
de morte num lar de idosos é caracterizado por vdrias co-morbilidades e debilidade
como resultado do envelhecimento. Perto do fim da vida, existem condicGes associadas a
doencas e problemas associados ao envelhecimento que podem levar a que a experiéncia
de dor possa piorar, ou, novos problemas podem surgir.

Lee, Leppa & Schepp (2006) isolaram quatro variaveis independentes do MDS
(Minimum Data Set): sofrimento, condi¢cGes problematicas, dor e medicamentos, que
foram examinados e analisados para descobrir se eram variaveis preditivas de agitacao
terminal. Os resultados indicam que os residentes que tinham mais problemas de saude
e mais dor sdo mais propensos a ter dificuldades de humor e os que tiveram mais dor e
tinham mais dificuldades de humor tinham uma maior incidéncia de agitacdo terminal.

Este estudo forneceu um modelo preditivo para a agitacdo terminal num lar de
idosos que explicou o seguinte: uma pessoa com doenca terminal experimentard menos
agitacdo se a dor for menor e se o sofrimento for aliviado.

Trabalho em equipa

Seymour, Kumar & Froggatt (2011) revelam que os problemas no acesso aos
cuidados de suporte no final da vida relatados incluiram suporte varidvel pelos médicos,
a relutancia entre os médicos em prescrever a medicacdo adequada, falta de apoio de
outras organizac¢des, falta de suporte fora do horario, o custo do material e falta de acesso
a formacao. Os fatores criticos a melhorar nos cuidados em fim de vida em Nursing Homes
incluem o desenvolvimento de liderancga clinica, melhor relacionamento com os médicos,
o suporte de “elos” de ligacdo externos e recursos adicionais para adog¢ao de protocolos
de cuidados. Este estudo demonstrou que cuidados de fim de vida de qualidade em
lares exigem um equilibrio eficaz do apoio externo, tais como sistemas para acesso a
medicamentos especificos, como recursos internos, com funcionarios bem treinados e
que trabalhem numa cultura de apoio no qual sdo capazes de fazer das necessidades e
preocupacdes dos residentes e familiares a sua primeira prioridade.

No estudo de Hanson, Henderson & Menon (2002) médicos e enfermeiros sentiram
necessidade de comunicacdo compartilhada para facilitar as decisdes de tratamento
quando um residente esta em fim de vida. Os enfermeiros expressaram frustragdo com
o tempo limitado e envolvimento dos médicos, mas também expressaram orgulho na
sua capacidade de julgar situagBes clinicas, relatad-las por telefone, e obter as ordens
necessarias para providenciar bons cuidados aos residentes. Os médicos reconheceram a
sua falta de vontade para gastar mais tempo em lares de idosos, e a sua necessidade de
confiar nas habilidades dos enfermeiros.

Hov et al (2009) revelaram que a impressao mais marcante dos resultados do seu
estudo foi que os enfermeiros muitas vezes trabalham na ambiguidade ou em situacdes
incertas, que promovem atividades paradoxais e conflito emocional, pois os residentes nao
estdo nem claramente numa fase curativa ou paliativo.

Destacam a responsabilidade abrangente das enfermeiras pelos residentes o que
leva que as vezes realize tarefas que eram da responsabilidade dos médicos. Mostram
lealdades divergentes ajustando os seus cuidados a ordens médicas, institucionais, colegas,
residentes, e desejos dos familiares colocando-os “entre posicdes”.
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Revelam uma estreita relagdo e envolvimento emocional com o residente mas
foram frequentemente excluidos do processo de tomada de decisdo, mesmo quando
achavam que sabiam o que era certo e melhor para os residentes. Refletem sentimentos
de desvalorizacdo pelos médicos e colegas.

Enfermeiros e auxiliares viram a necessidade de incluir membros da familia como
parte da equipa de cuidados, e oferecer-lhes um papel no cuidado.

As equipas, nos lares de idosos, ndo podem estar restringidas aos profissionais
gue exercem funcGes dentro das instalacdes. Algumas formas de apoio externo tém sido
tentadas e avaliadas para uma melhoria dos cuidados em fim de vida. Froggatt et al (2006)
descrevem diferentes modelos de prestacdo de servicos em cuidados de final de vida em
instituicdes de longa duracdo: prestacdo de servicos de cuidados paliativos através de
uma equipa externa, o estabelecimento de unidades de cuidados paliativos especializados
dentro das instituicdes e consultadoria e educagao. Indicam que estes programas podem
ter um impacto positivo sobre a qualidade dos cuidados percebida pelos familiares
em doentes inseridos em programas de cuidados paliativos num lar de idosos, quando
comparados com os doentes nao inseridos.

O apoio externo recebido baseia-se principalmente no controlo de sintomas e é
geralmente reativo. Mas existem provas de que o impacto sobre os cuidados prestados
pode ser grande quando se combinam varias estratégias de apoio externo como educacdo,
fornecimento de equipamentos, reuniées de apoio e desenvolvimento de “elos” de
enfermagem.

Boa relagao com a familia

Bons cuidados também significam cuidar a familia. A possibilidade de ir e vir como
quiserem, de ter um dos funcionarios sentado consigo nos momentos mais complicados,
oferta de comida e bebida e uma boa cadeira ou cama para descansar foram muito
apreciados pelos familiares, no estudo de Kaarbo em 2011. Sentiam-se envolvidos nos
cuidados, eram encorajados pela equipa para estar presente tanto quanto quisessem e
participar nas tarefas para ajudar o seu familiar. Destacaram a confianca entre a equipa e
os familiares como componentes principais durante o processo de morrer.

Sublinha-se a importancia do contacto com os membros da familia durante o final
de vida para poder atingir boa qualidade de cuidados.

Algumas familias pedem para ser contactadas com noticias de mudangas no estado
do seu familiar, outras comegam a passar mais tempo a cabeceira do seu ente querido
(Waldrop, Kirkendall, 2009). No entanto algumas familias relatam que frequentemente
os seus entes queridos estdo isolados na morte, devido a uma comunicacdo ineficaz com
os profissionais (Easom Galatas & Warda, 2006). O conceito de “saber” reflete o receber
informacdo, descrita como assistematica e casual (Kaarbo, 2011).

Estar presente significa que os relacionamentos de uma familia podem continuar
mesmo que um membro da familia esteja num lar de idosos, doente e em fim de vida.
Significa que os conjuges e filhos podem contribuir, cuidar da pessoa e comunicar com os
profissionais. Também pode significar que os familiares sentem que tém mais influéncia e
controlo sobre a situacdo. Experimentando o oposto pode dar aos familiares uma sensacao
de falta de influéncia e controle e de perder a oportunidade de ajudar e apoiar o seu ente
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querido. O facto de que a maioria dos familiares ndo tenha estado presente no momento
exato da morte pode ter tido um impacto importante sobre a sua experiéncia total e a
avaliacdo que dela fazem (Kaarbo, 2011).

Os profissionais dos lares de idosos que prestam cuidados no final da vida pensam
que podem identificar quando alguém estd préoximo da morte. Este conhecimento nao
€ muitas vezes usado porque se evita conversas sobre o final da vida para proteger os
residentes. Pensam que seriam responsabilizados pela mensagem, ou que esta pode ser
distorcida. Além disso, muitos funcionarios utilizam eufemismos opacos ou francamente
enganadores quando discutem a morte com residentes ou familiares. A falta de
informacgOes sobre decisdes antecipadas é uma preocupacdo além de que mesmo que
existam sdo muitas vezes invalidados por familiares que mudam o seu comportamento a
medida que a morte se aproxima (Livingston et al, 2012).

Kaarbo et al (2011) quando estudaram a qualidade de cuidados em fim da vida
nos ultimos dias e horas, percebida pelos familiares, concluiram que o cuidado foi avaliado
como bom, com excec¢ao da informacdo e comunicacao.

As diferentes perce¢Ges da morte, entre familiares, apresenta diferengas de ordem
varia incluindo o local onde o residente habita. Gessert et al (2006) no seu estudo de
familiares de residentes em lares de idosos rurais e urbanos concluem que os participantes
do grupo rural manifestaram aceitagdo incondicional da morte. A morte era caracterizada
como natural, muitas vezes com referéncias a “dormir”, ou com linguagem que descreve a
morte como o aceite e esperada, como o “préximo passo” na vida do idoso. Os inquiridos
rurais colocam

poucas condicGes sobre a morte, além da sua esperanca de que seja rapida e
pacifica. Inversamente, os inquiridos urbanos apresentaram uma variedade de atitudes
em relagdio a morte, de inequivoca aceitacdo da morte iminente até um evidente
desconforto com a morte em quaisquer circunstancias. A maioria dos entrevistados
urbanos expressaram esperanca de mortes pacificas para os seus familiares, mas muitas
vezes colocaram condi¢Ges, nomeadamente em termos de “timing”, de quando a morte
seria aceite.

As familias rurais avaliam bastante bem os funcionarios e ndo se consideram
visitantes dos lares mas cuidadores, quando se referem as preocupacbes que
compartilhavam com os profissionais do lar de idosos. Inversamente, varias familias
urbanas descreverem relacionamentos contraditdrios com a equipa de enfermagem ao
rejeitarem qualquer tipo de paliagdo, por ndo ser “agressivo” o suficiente para salvar a
vida do seu familiar.

Respeito pela personalidade e histdria de vida

Faceaoutras perdas(porexemplo, salide, consciéncia cognitiva, relacionamentos),
reconhecer a personalidade do individuo que estd em final de vida é importante para a
qualidade de morrer em lares de idosos. O reconhecimento da personalidade é a base
para a interacdo entre os prestadores de cuidados e os beneficidrios dos cuidados.
Incorporado na construgdo da personalidade é a manutencdo da dignidade do individuo,
gue é tdo importante como o controlo de sintomas quando a morte se aproxima (Munn
et al, 2007).
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A manutencgdo da identidade assegura qualidade da morte, enquanto a alternativa
ndo o faz.

Estes elementos representam uma mudanca no foco de cuidados de um que ndo
inclui a morte, para a experiéncia de morrer, e que essa mudanca de foco é necessario para
atingir cuidados paliativos de qualidade no lar de idosos (Trotta, 2007).

Para a manutencdo da identidade durante o processo de morrer sdao importantes
as contribuicbes de toda a equipa de cuidados desde o toque fisico compassivo, a
higiene e limpeza, cuidados de todos os cuidadores que facam com que o residente se
sinta “como uma pessoa inteira”. Essa combinacdo de cuidados sugere que uma morte
personalizada envolve um processo interativo entre o individuo e os cuidadores, que sao,
pelo menos em parte, responsaveis pelo reconhecimento do valor dos residentes (Munn
et al, 2007).

Curry, Middleton & Brown (2009), no seu trabalho de intervengdo concluem
que os lares de idosos identificam a necessidade de incorporar no trabalho a histdria
de vida como uma base importante para o cuidado dos residentes e para permitir uma
maior compreensdo de experiéncias de vida do individuo e da familia. A importancia de
“conhecer a pessoa” foi acordada como a base para uma avaliagao holistica e para todos
os cuidados prestados aos residentes.

O simples facto de um residente de lar de idosos manter o estatuto de pessoa
residente ou utente apesar de estar em fim de vida esta associado com a manutencgado
da identidade, autonomia, respeito, privacidade e dignidade, parecendo deslocar-
se do estatuto de paciente ou doente, com caracteristicas associadas ao ser isolado,
desvalorizado e dependente, préprios do meio hospitalar (Trotta, 2007).

Na Figura 2 representou-se esquematicamente os elementos que compdem o0s
cuidados em fim de vida em lares de idosos.

Cuidados holisticos, individualizados e
continuos

Uso adequado de
tratamentos

Boa relacdo com a familia

Cuidados em Fim de Planeamento
Vida antecipado

Respeito pela personalidade
e histéna de vida

Trabalho em equipa

Figura 2 — Cuidados em fim de vida em lares de terceira idade
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A ambiguidade de termos e conceitos em relagdo aos cuidados paliativos em
lares de idosos promove oportunidades em potencial para o tratamento paliativo em
vez de oportunidades efetivas. No estudo de Trotta (2007) a oportunidade para paliacdo
representou o culminar dos cuidados. Apareceu em retrospetiva e conotada como uma
oportunidade perdida mais do que uma oportunidade potencial.

Tal reconhecimento implicito sobre oportunidades perdidas de cuidados paliativos
ndo é surpreendente devido as barreiras e obstdculos presentes a prestacdo destes
cuidados nestas instituigdes.

Marshall et al (2011) identificaram elementos que influenciam, na opinido dos
funcionarios, os cuidados de fim de vida em lares de idosos como: a naturalidade da
morte, ambiente organizacional, resposta emocional, relagdes de cuidado, carater
do cuidado, trabalho e comunicacdo em equipa e conhecimento. Os entrevistados
indicaram um nivel relativamente elevado de confianca em relagdo aos seus cuidados
em fim de vida, incluindo aspetos de comunicagdo, trabalho em equipa e uso de
documentacdo. No entanto, isso foi muitas vezes contrariado pelas suas respostas por
escrito.

Oitenta por cento dos cuidados dos residentes sdao entregue a cuidadores
formais, sem treino ou formacdo, com baixos saldrios e alta taxa de rotatividade anual
o que limita a eficacia da formacdo e continuidade dos cuidados. Os enfermeiros
fornecem alguns cuidados, mas mais comumente trabalham como gestores de caso,
assumem a responsabilidade primdria dos planos de assisténcia, prestam cuidados
técnicos em atos.

isolados e algumas vezes comunicam diretamente com a familia, cuidadores e com
os médicos. Os médicos estao raramente em presenga fisica, mas mesmo assim continuam
a ser responsaveis pelo tratamento e ordens médicas.

A auséncia de médicos e enfermeiros, o baixo racio de cuidadores formais, a falta
de comunicagdo e coordenacgdo com os hospitais, a intensidade da regulacdo e burocracia,
e a influéncia das familias, em conjunto com pressGes para minimizar pessoal, manter as
margens de lucro alto, e ainda cuidar de uma populacdao empobrecida e cada vez mais
fragil, faz com que estas instituicdes apresentem varios obstaculos a prestacao de cuidados
de fim de vida de qualidade (Hall et al, 2011).

No entanto, Hanson, Henderson & Menon (2002) defendem que os lares de
idosos tém caracteristicas Unicas que os distinguem da assisténcia hospitalar ou hospice.
As pessoas que ai passam os ultimos dias de vida fazem-no num local onde |hes prestam
cuidados de saude mas que é também a sua residéncia, onde o foco é o conforto e direito a
privacidade e que permite a equipa formar relacionamentos de longo prazo com residentes
e familiares, e, portanto, tem o potencial de ser muito mais pessoal e individualizado
do que um hospital. Embora a qualidade do lar de idosos é muitas vezes limitada pela
alta rotatividade de pessoal e de investimento limitado com formagdo profissional, a
combinac¢do de cuidados de salde e cuidados sociais tem o potencial para satisfazer as
necessidades dos residentes em estado terminal.

Na Figura 3 apresentam-se os fatores que facilitam ou dificultam os cuidados em
fim de vida, relacionados com os residentes, com os profissionais, com os cuidados e com
o proprio lar de idosos como instituicdo.
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Positivos

Negativos

Relacionada com o residente:
- ldade avangada
- Presenga de doengas crénicas

Relacionamento
== proximo com o

doente -Fragilidade
- Mltiplas perdas
- Institucionalizagao
Relagéo de [ Relacionados com os profissionais: |

continuidade . .
- Formagao insuficiente

— -Falta de superviséo
- Deficiente trabalho em equipa
- Mitos e crencgas culturais

y

Ambiente seguro
P n H "
e "caseiro

Relacionados com os cuidados:
- Enfase na reabilitagao
- Obstinagao terapéutica
- Pobre controlo de sintomas

Naturalidade da
morte

Relacionados com a familia:
- Comunicacgao deficiente
- Expectativas irrealistas
- Paternalismo

Relacionados com a organizagao:
- Normas e regras de funcionamento
- Colaboragao deficiente
- Escassez de recursos

Figura 3 — Fatores que influenciam os cuidados em fim de vida em lares de idosos

CONCLUSAO

Os resultados desta revisdo sistematica da literatura surgem a partir de estudos
de varios paises com sistemas de saude diferentes, mas é evidente que partilham
preocupacdes semelhantes em relagdo a natureza dos cuidados durante o processo de
morrer dos idosos, em lares de terceira idade.

O desenvolvimento de cuidados em fim de vida em unidades de longa permanéncia
para idosos esta claramente a ser abordado na literatura publicada e é encorajador que
tantos trabalhos estejam a ser realizados nesta area de cuidados, indicando que a despeito
das dificuldades ainda existentes em estudar neste tipo de contexto, o tema tem merecido
um crescente interesse por parte dos investigadores.

Os estudos que foram incluidos abordam dificuldades varias nestas instituices
que podem contribuir para uma pobre qualidade de cuidados nesta fase da vida, como
deficiente identificacdo dos residentes que necessitam de cuidados especificos, a falta de
avaliacdo e controlo dos sintomas, alta prevaléncia de sintomas mal controlados, falta de
formacao, trabalho em equipa ineficaz e pobre comunicagdao com a familia.
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Um dos pontos fortes dos trabalhos identificados é o reconhecimento por parte dos
investigadores e cuidadores da complexidade que envolve a prestacdo de cuidados em fim
de vida nestes locais, o que se verificou nos trabalhos pela utilizacdo de instrumentos que
aplicam parametros diversificados, tanto de desempenho como de percecao, analisados
em separado ou conjuntamente. Essa diversidade proporciona divergéncias metodoldgicas
gue podem comprometer a comparacdo dos estudos e sua interpretacao.

Nos estudos apresentados apenas se utiliza como fonte de dados os proxy ou
fontes secundarias relativamente aos residentes. Isto pode ter acontecido porque apesar
de em muitos casos o auto relato ser o ideal, em instituicdes de apoio a idosos, com o
comprometimento cognitivo agravado, a fragilidade crescente e a aproxima¢dao da morte,
os desafios e dificuldades para o poder concretizar sdo elevados. Embora a investigacdo
vise melhorar cuidados de “qualidade” para as pessoas idosas em fim da vida, pode haver
suposicOes feitas sobre as prioridades e valores das pessoas idosas que precisam ser
exploradas.

Isto pode assumir a forma de trabalhos empiricos que mostrem os pontos de
vista dos idosos no que diz respeito ao desenvolvimento de cuidados em fim da vida
neste contexto, ou o uso de métodos de investigacdo que mais explicitamente envolvam
diretamente as pessoas idosas nos processos de investigacdo e desenvolvimento.

Foi possivel, a partir dos estudos primarios revistos, obter dados que respondem,
se bem que parcialmente, a questdo previamente formulada. Encontraram-se alguns
fundamentos e caracteristicas dos cuidados em fim de vida neste contexto especifico, bem
como alguns elementos que dificultam a implementacdo desta filosofia de cuidados mas
também alguns elementos facilitadores Unicos e proprios destes contextos que poderdo
contribuir para a construcdo de tal cuidado.

IMPLICACOES

Cuidados em fim de vida em lares de idosos ndo é um conceito novo para muitas
sociedades ocidentais. O sucesso desses cuidados oferece uma vantagem de trés vias: para
os idosos residentes oferece a escolha de uma boa morte, para as instituicdes ao permitir
gue cumpram verdadeiramente a sua missdo de cuidar dos seus residentes na ultima
fase da vida, e para os sistemas de salde, em que recursos e meios escassos ndo serao
desperdicados em tratamentos futeis.

A atencdo dada a estas pessoas pelos profissionais de saude e particularmente
pelos enfermeiros, terd de ser necessariamente reformulada, nomeadamente, o suporte
disponibilizado com o envolvimento ativo dos familiares no planeamento dos cuidados a
implementar e que na maioria das situacdes se prolongam no tempo.

O tema agora aprofundado, para além de crescente, sobretudo nos paises
desenvolvidos, reveste-se de enorme complexidade, com fatores muito diversos, e
variadas dimensdes que se interligam e se influenciam.

Por isto e pelas perguntas suscitadas, acreditamos ser importante desenvolver
estudos que remetam para a pratica de cuidados a pessoa idosa em fim de vida
institucionalizada e que procurem compreender, de modo integrativo, como é que o
enfermeiro, o residente e restantes atores desenvolvem o processo de cuidados.
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