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Abstract This study aimed to determine the
preferences of community-dwelling older peo-
ple about information disclosure regarding poor
prognosis, the likely symptoms and problems,
and the care options available in a situation of
serious illness with less than a year to live; and
to identify factors associated with a preference for
information disclosure regarding poor progno-
sis. The Brazilian version of the Preferences and
Priorities for End of Life Care (PRISMA) ques-
tionnaire was administered face-to-face to 400
older people, living in the city of Belo Horizonte,
Minas Gerais, Brazil. The main results indicated
that 74.0% preferred to be informed that they
had limited time left, 89.3% wished to be infor-
med about symptoms and problems, and 96.3%
about available care options. The factors associa-
ted with preferences for information about poor
prognosis were: gender (women: OR = 0.446, 95%
CI: 0.269-0.738) and choosing the least preferred
place to die (home of a relative or friend: OR =
2.423, 95% CI: 1.130-5.198. These results show
that most older people want to be informed in an
advanced illness situation with less than a year to
live. Health care professionals need to be prepared
to anticipate news about poor prognosis and the
disease.

Key words Aged, Palliative care, Information,
Prognosis, Brazil.

Resumo O objetivo deste estudo foi determinar
as preferéncias de pessoas idosas, residentes na
comunidade, pela divulgacio de informagoes re-
lativas ao tempo de vida limitado, sintomas e pro-
blemas, e op¢des disponiveis para cuidados numa
situagdo de doenga grave, com menos de um ano
de vida; e identificar os fatores associados com a
preferéncia pela informagdo sobre progndstico de
vida limitado. Foi aplicado a versio brasileira do
questiondrio sobre Preferéncias e Prioridades para
os Cuidados de Fim de Vida (PRISMA), por meio
de entrevista face-a-face, a 400 pessoas idosas, re-
sidentes na cidade de Belo Horizonte, Minas Ge-
rais, Brasil. Os principais resultados indicam que:
74.0% preferem ser informados sobre o tempo de
vida limitado, 89.3% sobre os sintomas e proble-
mas e 96.3% acerca das opgoes de cuidados. Os
fatores associados a preferéncia pela informagio
sobre prognéstico de vida limitado foram: género
(mulheres: OR=0.446, 95% IC:0.269-0.738) e lo-
cal menos preferido de morte (casa de um familiar
ou amigo: OR=2.423, 95% IC:1.130-5.198). Es-
ses resultados mostram que a maioria das pesso-
as idosas deseja ser informada numa situagdo de
doenga avangada, com menos de um ano de vida.
Os profissionais de satide precisam estar prepara-
dos para antecipar noticias sobre o progndstico de
vida limitado e a doenga.

Palavras-chave Idoso, Cuidados paliativos, In-
formagdo, Progndstico, Brasil.
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Introducao

Com a maioria das pessoas enfrentando um
periodo de doenga terminal antes da morte'?, é
frequente os profissionais de saude precisarem
comunicar mdas noticias sobre o diagnoéstico e
progndstico aos pacientes’™. Contudo, informar
sobre uma situa¢ao de terminalidade de vida ain-
da é uma tarefa dificil para muitos profissionais
da satde®**; por isso, é frequente ocorrer a omis-
sdo parcial ou total de informacdes sobre a do-
enga, ou entdo dar a informagao a familia e ndo
ao paciente’”. A literatura aponta varias razdes
para os médicos relutarem em dar informagdes
progndsticas para os pacientes, tais como: falta de
formagdo adequada em comunicagio de noticias
dificeis, dificuldades de aceitar nao ser possivel
oferecer cura ao paciente, receio das reagdes dos
pacientes e/ou dos familiares e incertezas sobre o
prognostico da doenga>*!*'!. No entanto, a infor-
magdo é fundamental para aqueles que enfren-
tam uma doengca grave e avancada e a compre-
ensdo das preferéncias do paciente em relagdo as
informagoes possibilita uma resposta adequada
dos profissionais>'®'%. A informagao, devidamen-
te esclarecida, pode ajudar o paciente e familiares
a tomar as decisdes sobre os tratamentos, definir
metas realistas, ajudar no seu planejamento de
vida e aumentar a esperanca ao invés de dimi-
nui-la*”. Além disso, quando o paciente recebe
menos informagdes é mais provavel que as suas
preferéncias em fim de vida nio sejam atendi-
das™, sendo mais propensos a receber cuidados
agressivos antes da morte*".

Além disso, hé evidéncias de que a maioria
das pessoas, de diferentes culturas, quando ques-
tionada, prefere ser sempre informada sobre o
diagndstico, seja fisico ou psiquidtrico; e uma
propor¢dao menor, mas substancial, quer saber
informacdes progndsticas detalhadas, embora
menos quando esta informacdo nao ¢é favord-
vel7#121618 Um estudo europeu de base popu-
lacional mostrou que numa situa¢ao hipotética
de doenga grave, como o cancer, e com menos
de um ano de vida, 73.9% dos participantes pre-
ferem ser sempre informados sobre o tempo de
vida limitado’. Além disso, 81.3% dos participan-
tes gostariam de ser sempre informados sobre os
sintomas e os problemas e 89.5% preferem ser
sempre informados sobre as op¢oes de cuidados
(servicos disponiveis, lugares onde poderia rece-
ber assisténcia, tratamentos e medicagdo)’.

Outro estudo com pacientes de dois hospitais
de cancer de Sao Paulo (Brasil) e médicos especia-
listas em oncologia, que atuam em todo o Brasil,

mostrou que 92% dos pacientes acham que todos
os pacientes devem saber sobre o estdgio termi-
nal da doenga’. Esse estudo também demonstra a
relutincia de alguns médicos e familiares em for-
necer informacao. Os dados mostram que 18.3%
dos médicos e 20.8% dos familiares acham que
nem todos os pacientes devem saber sobre a fase
terminal da doenga, em comparagido com 8% dos
pacientes’. Esses dados revelam que alguns mé-
dicos adotam uma relagdao mais paternalista com
os pacientes e alguns familiares podem criar bar-
reiras na transmissdo de informagdes sobre a fase
terminal da doenga para o paciente’.

As preferéncias das pessoas idosas por infor-
magdes prognosticas sdo de particular interesse,
pois é o grupo populacional que mais enfrenta
doengas graves em estdgio avangado e que precisa
tomar decisdes mais complexas'®?. Além disso, a
idade avancada de pacientes com céncer é consi-
derada um dos fatores de risco para receber me-
nos informacdo sobre o prognéstico®?. Estudos
anteriores mostram que geralmente os pacientes
idosos com céncer?~* querem ser totalmente in-
formados numa situagio de doenga que ameaga a
continuidade da vida. No entanto, também exis-
tem estudos que mostram uma maioria de pa-
cientes idosos com cancer com uma preferéncia
por ndo querer ser informados sobre a expecta-
tiva de vida' ou por ndo querer ser totalmente
informados sobre a doenca*. Além disso, as pes-
soas idosas preferem receber mais informacio
sobre o diagndstico do que o progndstico'**% e
querem saber menos informagdes do que os mais
jovens**?. Um estudo europeu de base popu-
lacional mostrou que as pessoas com idade <70
anos foram mais propensas a querer saber sobre
o tempo de vida limitado’. Na Bélgica, outro es-
tudo de base populacional, mostrou que os parti-
cipantes mais jovens (com idade entre 25-34, 35-
44 e 45-54 anos) foram mais provéveis de querer
ser totalmente informados sobre a doenga'?.

A maioria dos estudos sobre as preferéncias
por informacgdes sio focados principalmente em
pacientes com cincer e na fase final da vida'%.
Alguns paises tém realizado estudos de base
populacional sobre as preferéncias em fim de
vida, incluindo sobre informagdes, para tomar
decisdes de politicas publicas, tais como, o de-
senvolvimento de programas educacionais para
conscientizar a popula¢io e profissionais da sad-
de sobre essas questdes'>*. No Brasil, apesar do
avanco nos ultimos anos dos cuidados paliativos,
pouco se sabe sobre as preferéncias em fim de
vida da populagdo, incluindo sobre informacdes
progndsticas. Sendo assim, torna-se fundamental



realizar estudos sobre a opinido das pessoas em
relacdo as suas preferéncias para conscientizar os
profissionais da saide sobre a importéncia da in-
clusdo do respeito as vontades dos pacientes nos
cuidados em fim de vida.

O objetivo deste estudo é conhecer as prefe-
réncias de pessoas idosas, residentes na comuni-
dade, por informacgdes sobre o seu tempo de vida
limitado, sintomas e problemas e op¢oes dispo-
niveis para cuidados numa situacdo de doenga
grave, com menos de um ano de vida; e exami-
nar a influéncia dos fatores sociodemograficos
na preferéncia por ser sempre informado sobre o
tempo de vida limitado.

Métodos

Trata-se de um estudo transversal, realizado en-
tre fevereiro e julho de 2015. O universo do es-
tudo é definido pelos individuos com idade >60
anos, de ambos os sexos, residentes no municipio
de Belo Horizonte, Minas Gerais (MG), Brasil. A
primeira etapa para a defini¢do da amostra deste
estudo consistiu em consultar no Censo Demo-
gréfico de 2010, do Instituto Brasileiro de Geo-
grafia Estatistica (IBGE), o tamanho da popula-
¢do idosa de Belo Horizonte. Ap6s verificarmos
que o total dessa populagdo é de 299.177 pessoas,
seguimos para a segunda etapa que consistiu em
calcular o tamanho da amostra. Apds consultar
a tabela Krejcie and Morgan® verificou-se que o
tamanho da amostra necessaria para ser repre-
sentativa da populagdo idosa de Belo Horizonte,
com um nivel de confianca de 95%, consideran-
do o cendrio mais conservador (p = 0.5) e uma
margem de erro de 5%, é de, aproximadamente,
400 individuos. Na terceira etapa considerou-se
a distribui¢do por grupo etdrio (60-69 anos; 70-
79 anos; > 80 anos) e género da populacio idosa
da cidade de Belo Horizonte para o cdlculo das
subamostras®. O nimero de pessoas idosas em
cada estrato foi calculado, utilizando o método
de amostragem estratificada, de uma forma pro-
porcional, de modo a garantir que a distribuicido
de participantes amostrados por idade e género
fosse correspondente a distribuicio real da po-
pulagao.

A coleta dos dados decorreu no Centro de
Referéncia da Pessoa Idosa (CRPI), vinculado a
Secretaria Municipal Adjunta de Direitos da Ci-
dadania (SMADC) e nos grupos de convivéncia
de idosos do Servico de Convivéncia e Fortale-
cimento de Vinculos do Centro de Referéncia
de Assisténcia Social (CRAS), gerenciado pela

Secretaria Municipal Adjunta de Assisténcia So-
cial (SMAAS). Foram selecionados pela SMAAS
dez grupos de convivéncia de idosos do CRAS,
de forma a realizar as entrevistas em todas as
regionais da cidade de Belo Horizonte (Barrei-
ro, Centro-Sul, Leste, Nordeste, Noroeste, Nor-
te, Oeste, Pampulha e Venda Nova). Os grupos
de convivéncia de idosos dos CRAS(s) e o CRPI
sdo programas de politica social da Prefeitura de
Belo Horizonte para atenc¢do as pessoas idosas
residentes na comunidade. A escolha destes lo-
cais de coleta dos dados foi devido ao perfil ndo
institucionalizado dos participantes. O estudo
foi autorizado pela coordenadora do CRPI e pelo
Secretdrio Municipal Adjunto de Assisténcia So-
cial da SMAAS.

O estudo foi divulgado no microfone ou,
quando o grupo era menor, pessoalmente pela
primeira autora ou pelos profissionais que traba-
lham no local. Os questiondarios foram aplicados
por entrevista individual pela 12 autora, que rece-
beu formagdo da equipe que formou os entrevis-
tadores que aplicaram o questiondrio na Europa.
Os critérios de inclusdo foram: idade > 60 anos,
residir na cidade de Belo Horizonte e ser capaz
de dar o consentimento livre e esclarecido. Com
a indica¢do dos profissionais que trabalham no
CRPI e nos grupos de convivéncia, foram exclui-
dos os individuos ndo orientados no tempo e no
espago.

O instrumento utilizado para coleta dos da-
dos foi elaborado em um dos grupos de trabalho
do projeto europeu, financiado pelo 7° Progra-
ma Quadro da Comissdo Europeia, denominado
“Reflecting the Positive diveRsities of European
prlorities for reSearch and Measurement in end
of life cAre (PRISMA)™'. O questiondrio analisa
as preferéncias e prioridades para os cuidados de
fim de vida, numa situagdo hipotética de doen-
¢a grave, como o cancer, com menos de um ano
de vida. E composto por duas partes, a primei-
ra inclui 10 perguntas sobre as preferéncias e as
prioridades em fim de vida e a segunda parte in-
clui questdes sobre as carateristicas sociodemo-
gréficas e as experiéncias com a doenca, morte e
morrer*.

Neste estudo utilizou-se a versdo adaptada
para o Brasil®. Por recomendages de profissio-
nais brasileiros com vasta experiéncia no cuidado
com idosos e nos cuidados paliativos, houveram
mudancgas na versdo brasileira do questionario
em relagdo ao original®>. No questiondrio brasi-
leiro optamos por diversificar os exemplos de do-
enga grave (ndo s6 o cancer), alargando o grupo
de doencas cronicas graves e ameagadoras a con-
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tinuidade da vida, tais como, a cardiopatia, a do-
enc¢a pulmonar obstrutiva cronica, a insuficién-
cia renal e a doenga de Alzheimer. Além disso, as
entrevistas realizadas no Brasil foram realizadas
com a técnica de administragdo por entrevista
presencial. Na Europa’, o questiondrio foi aplica-
do pelo telefone e, no Quénia* foi administrado
como inquérito de rua.

Nesse estudo serdo analisadas as seguintes
questdes: Se vocé tivesse uma doenga grave, e ti-
vesse eventualmente menos de um ano de vida, (i)
gostaria de ser informado/a que o seu tempo de
vida era limitado? (ii) gostaria de ser informado/a
sobre os sintomas e problemas que provavelmente
iria ter? (iii) gostaria de ser informado/a sobre as
opgaes disponiveis para cuidados (servigos dispo-
niveis, lugares onde poderia receber assisténcia,
tratamentos e medicagio) e como esses poderiam
afetd-lo/la?. As quatro op¢oes de respostas para as
trés perguntas foram: sim, sempre; sim, mas ape-
nas se eu perguntasse; nao; nao sei.

Os dados coletados foram tratados no Micro-
soft Excel 2010® e SPSS Statistics 22.0®. A nor-
malidade das distribui¢des foi testada usando o
teste Kolmogorov-Smirnov (estatistica de teste:
KS). No caso de distribui¢des ndo-normais, utili-
zaram-se os testes ndo paramétricos de compara-
¢30 de medianas de duas amostras independen-
tes (Mann-Whitney, estatistica de teste: MW) e
de comparac¢do de medianas de mais do que duas
amostras independentes (Kruskal-Wallis, esta-
tistica de teste: KW). No caso do teste Kruskal
-Wallis apresentar diferencas significativas entre
0s grupos, sao efetuadas comparagdes multiplas
entre os pares de grupo, de forma a detectar en-
tre que grupos é que existem essas diferencas.
No caso das variaveis continuas nado-normais, 0s
dados sdo descritos pela mediana (Med) e pelo
primeiro e terceiro quartis ([Q,-Q,]).

Para descrever varidveis categdricas, utiliza-
ram-se as frequéncias N (%). De modo a deter-
minar os fatores associados a preferéncia de ser
sempre informado sobre o tempo de vida limita-
do, foi efetuada uma regressao logistica. A asso-
ciagdo bi-variada (ser informado sempre versus
as outras opgdes de resposta) e cada uma das va-
ridveis independentes (género, grupo etario, es-
colaridade, estado civil, religido, etnia, atividade
profissional nos dltimos 7 dias, rendimento atual,
com quantos adultos vive, com quantas criancas
vive, satide geral, preferéncia pelo local de morte,
local menos preferido de morte, experiéncia com
doenga e morte) foram analisadas. Para despistar
possiveis varidveis de confundimento, foi realiza-
da uma regressao logistica multivariada, na qual

foram incluidas como co-varidveis aquelas que
demonstraram uma associagdo estatisticamente
significativa com a varidvel dependente (ser in-
formado sempre versus as outras op¢oes de res-
posta) na regressdo logistica simples. Valores de p
<0.05 sao considerados significativos.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
do Departamento de Ciéncias Sociais e Satude da
Faculdade de Medicina da Universidade do Por-
to/Portugal e pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Secretaria Municipal de Saude de Belo Ho-
rizonte (SMSA-BH). Para os participantes que
aceitaram participar do estudo foi explicado o
objetivo da pesquisa e todos tiveram tempo de fa-
zer perguntas e esclarecer duvidas. Apds concor-
darem, todos os sujeitos da pesquisa assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Resultados

A maioria dos participantes sio aposentados
(80.5%), declaram que o rendimento atual “d4
para viver” (51.7%) e sdo da religido catdlica
(66.8%). Do total de participantes, 53.5% ava-
liam a saude geral como boa. Além disso, 19.0%
ja receberam um diagnodstico de doenga grave
nos ultimos cinco anos; e 66.0% jé estiveram en-
volvidos nos cuidados ou no apoio a um familiar/
amigo nos seus tltimos meses de vida (Tabela 1).

Preferéncias por informagoes: tempo de
vida limitado, sintomas e problemas
e opgdes de cuidados de saude

Os dados (Tabela 2) mostram que numa si-
tuacdo de doenga grave, com menos de um ano
de vida, a maioria das pessoas idosas (74.0%)
gostaria de ser sempre informada sobre o tem-
po de vida limitado. Quando juntamos as op¢des
[“sim, sempre” e “sim, mas apenas se eu pergun-
tasse”], observamos que 78.5% dos participantes
gostariam de receber a informacio sobre o prog-
noéstico de vida. A opgdo de ndo ser informado foi
a segunda mais escolhida (20.5%).

A preferéncia por ser informado sobre o
tempo de vida limitado (74.0%) foi menor em
relacdo a ser informado sobre os sintomas e pro-
blemas (89.3%) e ser informado sobre as op¢des
disponiveis para cuidados (servicos disponiveis,
lugares onde poderia receber assisténcia, trata-
mentos e medica¢do) (96.3%) (Tabela 2). A pre-
feréncia por ser informado sobre os sintomas e
problemas foi maior para os homens (93.0%) do
que para as mulheres (86.7%). Em relagdo a ser



Tabela 1. Carateristicas dos participantes.

Variaveis n %

Grupo etério

60-69 anos 217 54.3

70-79 anos 121 30.3

>80 62 15.5
Género

Mulher 241 60.3

Homem 159 39.7
Escolaridade

Sem escolaridade formal 30 7.5

Até 4 anos de estudo 149 37.3

Até 8 anos de estudo 54 13.5

Até 11 anos de estudo 122 30.5

Ensino superior 45 11.3
Estado civil

Solteiro 61 15.3

Casado/unido de fato 167 41.8

Separado/divorciado 50 12.5

Vitvo 122 30.5
Religido

Catdlica Apostdlica Romana 267 66.8

Evangélica 63 15.8

Espirita 37 9.3

Outra 11 2.8

Nao tem 22 5.5
Etnia

Branca 114 28.5

Preta 63 15.8

Parda e outra (1: amarela; 1: 223 55.8

indigena)
Atividade profissional nos tltimos 7 dias

Estudante 26 6.5

Desempregado (a procura de 41 10.3

emprego ou & espera de emprego,
mas ndo a procura de emprego)

Situagado de doenca ou 5 1.3
incapacidade

Trabalho remunerado 136 34.0
Aposentado 323 80.8
Pensionista 102 25.5
Doméstica 34 8.5
Outra 38 9.5

Rendimento atual

Muito dificil viver 24 6.0
Dificil viver 55 13.8
Da para viver 207 51.7
Permite viver confortavelmente 114 28.5

Com quem vive: adultos (incluindo ele préprio)

Com 0 adulto (o préprio) 76 19.0
Com 1 adulto 153 38.3
Com 2 adultos 98 24.5
Com 3 adultos 39 9.8
Com 4 ou mais adultos 34 8.5

continua

Tabela 1. Carateristicas dos participantes.

Variaveis n %

Com quem vive: criangas

Nenhuma 351 87.8

1 crianga 34 8.5

2 ou mais criangas 15 3.8
Como avalia a sua satide geral

Razoavel 76 19.0

Boa 214 53.5

Muito boa 110 27.5
Preferéncia pelo local de morte

Prépria (inclui: casa de um 209 52.2

familiar ou amigo)*

Unidade de cuidados paliativos 71 17.8

Hospital- mas ndo numa unidade 86 21.5

de cuidados paliativos

Institui¢do de longa permanéncia 34 8.5
para idosos (ILPI)

Local menos preferido de

morte
Proépria casa 60 15.0
Casa de um familiar ou amigo 88 22.0
Unidade de cuidados paliativos 8 2.0
Hospital- mas ndao numa unidade 85 21.3
de cuidados paliativos
ILPI 159 39.8
Experiéncia com doenga e morte
Familiar ou amigo diagnosticado 299 74.8
com doenga grave nos ultimos
5 anos
Viveu de perto a morte de 270 67.5
familiar ou amigo nos ultimos
5 anos
Recebeu diagnéstico de doenga 76 19.0

grave nos tltimos 5 anos
Envolvido no apoio a familiar ou 264 66.0
amigo nos tltimos meses de vida

(*) Apenas 2 individuos escolheram a opgao “casa de familiar
ou amigo” como local de morte preferido.

informado sobre as opg¢des disponiveis de cuida-
dos, observou-se que a preferéncia dos homens
(96.8%) por informagdes continua superior a das
mulheres (95.8%).

A preferéncia por ser sempre informado so-
bre o tempo de vida limitado pode ser observada
pela maioria dos homens (83.0%) e das mulheres
(68.0%) de todos os grupos etarios, sendo que a
percentagem de homens que gostariam de ser in-
formados é superior, em todos os grupos etarios,
em relacdo as mulheres (Tabela 2). Os resultados
da regressdo logistica indicam que ser mulher é
um fator protetor significativo relativo a querer
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Tabela 2. Preferéncias por informagdes: tempo de vida, sintomas e problemas e op¢des de cuidados; género e

grupo etario.

Gostaria de ser Grupos etarios, Homens

Grupos etéarios, Mulheres

informado sobre 60-69 70-79 >80

Total
60-69 70-79 >80

Tempo de vida limitado

Sim, sempre 79 (84.9%) 38 (80.9%) 15 (78.9%)

Sim, mas 2 (2.2%) 0(-) 1(5.3%)
apenas se eu

perguntasse

Nao 12 (12.9%) 8(17.0%) 3 (15.8%)
Nio sei 0(-) 1(2.1%) 0(-)

Sintomas e problemas

Sim, sempre 86 (92.5%) 46 (97.9%) 16 (84.2%)

Sim, mas 1(1.1%) 1(2.1%) 0(-)
apenas se eu

perguntasse

Nio 5 (5.4%) 0(-) 3 (15.8%)
Nao sei 1(1.1%) 0(-) 0(-)

Opgdes disponiveis de cuidados

Sim, sempre 90 (96.8%) 47 (100%) 17 (89.5%)

Sim, mas 0(-) 0(-) 1(5.3%)
apenas se eu

perguntasse

Nio 3 (3.2%) 0(-) 1 (5.3%)
Nio sei 0(-) 0(-) 0(-)

84 (67.7%) 55 (74.3%) 25 (58.1%) 296 (74.0%)
10(8.1%)  2(27%) 3 (7%) 18 (4.5%)

27 (21.8%) 17 (23.0%) 15(34.9%) 82 (20.5%)
3(2.4%) 0(-) 0(-) 4 (1.0%)

107 (86.3%) 70 (94.6%) 32 (74.4%) 357 (89.3%)
7(5.6%)  2(2.7%) 2(47%) 13 (3.3%)

10 (8.1%)  2(2.7%) 9(20.9%) 29 (7.3%)
0(-) 0(-) 0(-) 1(0.3%)

117 (94.4%) 73 (98.6%) 41 (95.3%) 385 (96.3%)
3 (2.4%) 1(1.4%)  2(4.7%) 7 (1.8%)

4(3.2%) 0(-) 0(-) 8 (2.0%)
0(-) 0(-) 0(-) 0(-)

ser sempre informado sobre o tempo de vida li-
mitado (OR=0.436: 95% IC: 0.266-0.714) (Tabe-
la 3). Além disso, escolher a casa de um familiar
ou amigo como local menos preferido de morte
¢é considerado um fator de risco significativo ao
fato de se querer ser sempre informado sobre
o tempo de vida limitado (OR=2.605: 95% IC:
1.225-5.540; Ref: prépria casa).

No modelo de regressao logistica multivaria-
da foram incluidas como varidveis independen-
tes o género e o local menos preferido de morte,
que continuaram a ser significativas (Tabela 4).
Assim, os fatores associados significativamente
com o fato de querer ser sempre informado so-
bre o tempo de vida limitado foram: ser mulher
(OR= 0.446: 95% CI:0.269-0.738; Ref: homem)
e ter escolhido a casa de um familiar ou amigo
como o local menos preferido de morte (OR=
2.423: 95% CI:1.130-5.198; Ref: prépria casa).

Discussao
Do nosso conhecimento, este é o primeiro estudo

a investigar as preferéncias de pessoas idosas bra-
sileiras, residentes na comunidade da cidade de

Belo Horizonte, por informagdes numa situacao
de doenga grave, com menos de um ano de vida.
Os dados mostram que a maioria dos partici-
pantes gostaria de ser sempre informada sobre o
tempo de vida limitado (74.0%). No entanto, esta
preferéncia foi menor do que querer saber sobre
os sintomas e os problemas decorrentes da doen-
¢a (89.3%) e as opgdes disponiveis para cuidados
de sadde (96.3%). Um estudo europeu de base
populacional mostrou que a maioria dos partici-
pantes (73.9%) quer ser sempre informada sobre
o tempo de vida limitado’. No entanto, as ana-
lises por grupo etario mostram uma preferéncia
maior dos idosos de Belo Horizonte, principal-
mente do grupo etdrio mais velho (60-69 anos:
75.1%; > 70 anos: 72.7%) do que dos europeus
(60-69 anos: 74.2%; > 70 anos: 67.5%)°.

Esses resultados indicam que os profissionais
de sadde precisam estar equipados de conheci-
mentos e habilidades para estabelecer uma boa
comunica¢do com os pacientes*. Além disso,
precisam estar preparados para antecipar noti-
cias sobre o progndstico e para dar informagoes
sobre a doenga e os tratamentos disponiveis para
os pacientes em terminalidade de vida’. E tam-
bém fundamental saber identificar e respeitar



Tabela 3. Regressao logistica univariada. Varidvel dependente: ser informado sempre sobre o tempo de vida

limitado.
Fatores OR [95% IC] p-value

Grupo etério (ref: 60-69 anos)

70-79 anos 1.100 [0.652 — 1.856] 0.720

>80 anos 0.602 [0.329 — 1.102] 0.100
Género (ref: homem)

Feminino 0.436 [0.266 — 0.714] 0.001"
Estado Civil: (ref: solteiro/a)

Casado(a) ou em Unido Estavel 1.357 [0.696 — 2.648] 0.370

Separado(a) ou Divorciado(a) 0.902 [0.395 —2.055] 0.805

Vitivo(a) 0.960 [0.485—1.902]  0.908
Escolaridade (ref: s/escolaridade)

Até 4 anos de estudo 0.584 [0.209 — 1.634] 0.306

Até 8 anos de estudo 0.475 [0.154 — 1.461] 0.194

Até 11 anos de estudo 0.518 [0.183 — 1.462] 0.214

Ensino Superior 0.618 [0.191 —2.005] 0.423
Religido (ref: Catdlica Apostdlica Romana)

Evangélica 1.393 [0.727 — 2.670] 0.318

Espirita Kardecista 1.194 [0.514 — 2.774] 0.681

Outras 5.969 [0.775 — 45.976] 0.086

Nao tem religido 1.353 [0.482 — 3.797] 0.566
Etnia (ref: branca)

Preta 0.790 [0.399 — 1.565] 0.499

Parda 1.030 [0.612 — 1.732] 0.912

Outras 0.341 [0.021 - 5.631] 0.452
Rendimento atual (ref: muito dificil)

Dificil 0.976 [0.323 — 2.948] 0.966

D4 para viver 0.836 [0.316 —2.210] 0.718

Permite viver confortavelmente 1.187 [0.426 — 3.307] 0.743
Saude geral (ref: muito ruim)

Razoével 0.976 [0.323 — 2.948] 0.966

Boa 0.836 [0.316 —2.210] 0.718

Muito boa 1.187 [0.426 — 3.307] 0.743
Familiar/amigo diag. com doenga grave nos ultimos 5 anos (ref: sim)

Nao 0.778 [0.472 — 1.285] 0.327
Viveu de perto a morte de familiar/amigo nos tltimos 5 anos (ref: sim)

Nao 0.988 [0.614 — 1.592] 0.961
Recebeu diag. de doenga grave nos ultimos 5 anos (ref: sim)

Nao 0.859 [0.479 — 1.539] 0.609
Envolvido no apoio a familiar/ amigo nos ultimos meses de vida (ref: sim)

Nao 1.376 [0.846 — 2.238] 0.198
Preferéncia pelo local de morte (ref: propria casa ou casa de familiar
ou amigo)

Unidade de cuidados paliativos 0.883 [0.479 — 1.631] 0.692

Hospital 0.745 [0.426 — 1.302] 0.745

ILPI 1.049 [0.447 — 2.462] 0.912
Local menos preferido de morte (ref: prépria casa)

Em casa de um familiar ou amigo 2.605 [1.225-5.540]  0.013*

Unidade de cuidados paliativos 0.965 [0.210 — 4.432] 0.963

Hospital 1.658 [0.811 — 3.389] 0.166

ILPI 1.666 [0.884 — 3.141] 0.114

*: significativo a um nivel de significancia de 5%.
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Tabela 4. Regressao logistica multivariada. Variavel dependente: ser informado sempre sobre o tempo de vida

limitado.
Variaveis: OR [95% IC] p-value
Género (ref: homem)
Mulher 0.446 [0.269 — 0.738] 0.002"

Local menos preferido de morte (ref: prépria casa)

Casa de um familiar ou amigo 2.423[1.130 — 5.198] 0.023*
Unidade de cuidados paliativos 1.059 [0.228 — 4.925] 0.942
Hospital — mas ndo numa unidade de cuidados paliativos 1.497 [0.724 — 3.095] 0.276
ILPI 1.415 [0.739 — 2.706] 0.295

*: significativo a um nivel de significancia de 5%.

as preferéncias daqueles que nao querem ser in-
formados, que no estudo de Belo Horizonte foi
a segunda op¢do mais escolhida pelos partici-
pantes (20.5%). Deve-se prover suporte para os
profissionais de satide por meio de treinamentos
sobre comunica¢do em fim de vida e incluir nos
curriculos académicos disciplinas que abordem o
tema dos cuidados paliativos®. E ainda relevan-
te promover campanhas para esclarecer a po-
pulagdo brasileira sobre questdes que envolvem
a morte e morrer e sobre cuidados paliativos e
incentiva-las a conversar com os clinicos sobre as
suas vontades e preferéncias em fim de vida.
Estudos sugerem que a preferéncia por querer
receber a informagao depende do tipo de popula-
¢ao estudada'**. Alguns paises tradicionalmente
catolicos, tal como a Italia, tém sido associados
a maior resisténcia em comunicar a informac¢ao
completa para o paciente gravemente doente e
com uma medicina de tradi¢do paternalista®®.
Outros estudos mostram que as preferéncias por
informagdes prognosticas podem ser influencia-
das por grupos étnicos e raciais*. No entanto, os
nossos dados mostram que apesar da maioria dos
participantes se declarar catélicos (66.8%) e ain-
da ser comum encontrar no Brasil médicos com
uma postura paternalista em relagdo aos seus
pacientes™, a maioria das pessoas idosas quer
sempre ser informada sobre o tempo de vida
limitado. Uma das explicagbes para esse resul-
tado pode ter sido devido ao perfil das pessoas
idosas que participaram do estudo. O estudo foi
realizado em locais onde sdo oferecidos as pesso-
as idosas diversos servicos, incluindo atividades
fisicas, alfabetiza¢do e informdtica, e programas
para garantir a promogdo e defesa dos seus di-
reitos. Assim, as pessoas idosas que frequentam
esses locais tém um perfil mais ativo e que cui-
dam da sua satide e tém satide para o fazer. Tal-
vez as pessoas idosas com outro perfil, tal como

mais dependentes fisicamente, podem ter outras
preferéncias. No entanto, essas relagdes ndo estao
claras. Embora a evidéncia mostre que a divulga-
¢30 do prognéstico é fundamental nos cuidados
com pessoas idosas, faltam estudos sobre as pre-
feréncias por informacdes nessa populagao®.

O género pode exercer um papel significa-
tivo nas preferéncias pela informacio e tomada
de decisdes em satide””. Os homens foram mais
propensos a querer receber informagoes sobre o
tempo de vida limitado do que as mulheres. Estu-
dos anteriores também encontraram uma prefe-
réncia maior dos homens por informagdes prog-
nosticas do que das mulheres®*. Alguns estudos
mostram que mulheres com céncer avan¢ado sdo
mais provaveis de ter um papel mais ativo nas de-
cisdes em satide mas desejam maior apoio emo-
cional dos seus oncologistas®®*. Por outro lado,
os pacientes homens tém um papel mais passivo
na tomada de decisdo mas desejam receber mais
informacdes sobre sua saide’®*. Além disso, sa-
be-se que o género é um fator que influencia a
maneira como as pessoas idosas envelhecem e a
sua relacdo com os cuidados com a satide®. Sen-
do assim, homens e mulheres podem ter percep-
¢des e comportamentos diferentes relacionadas
aos cuidados de satde no final da vida.

Os resultados também indicam que aqueles
que escolheram a opg¢do “casa de um familiar
ou amigo” como local de morte menos preferi-
do foram mais propensos a escolher ser sempre
informados sobre o tempo de vida limitado do
que aqueles que escolheram a “propria casa” Os
nossos dados mostram que a maioria das pesso-
as idosas quer participar da tomada de decisdo
em sadde tanto num cendrio de capacidade de
tomar decisdes (95.3%) como de incapacidade
(64.5%)*!. Talvez aqueles que escolheram a op¢ao
“casa de um familiar ou amigo” tém mais receio
de que neste local exista uma menor possibilida-



de de exercer sua autonomia para tomar decisoes
e, assim, desejam mais informagdes do que aque-
les que escolheram a “prépria casa”, que é um
local mais provavel de ter suas preferéncias res-
peitadas. No entanto, as evidéncias sobre o local
de morte, especialmente com a populacio idosa,
ainda ndo estd claro e menos evidéncia existe so-
bre o local menos preferido de morte****. Sendo
assim, s3o necessarios mais estudos para analisar
a influéncia desses fatores nas preferéncias.

Este estudo apresenta algumas limitacoes.
Como referido anteriormente, as pessoas idosas
com mais dependéncia funcional e fragilidade
podem ter sido sub-representadas. Sendo assim,
estudos futuros devem incluir participantes com
maior dependéncia funcional. Nenhum dos par-
ticipantes avaliou a sua saude geral como ruim
ou muito ruim, sendo assim, é possivel que al-
guns tenham dificuldade em imaginar uma si-
tua¢do de doenga grave, com menos de um ano
de vida. No entanto, 19.0% dos participantes de
Belo Horizonte ji tinham enfrentado uma do-
enga grave nos dltimos cinco anos e 266.0% ja
tiveram, nos ultimos cinco anos, algum fami-
liar préximo/amigo com diagnéstico de doenga
grave, ou viveram de perto a morte de familiar/
amigo ou estiveram envolvidos nos cuidados ou

apoio a algum familiar/amigo nos Gltimos meses
de vida. Sendo assim, as experiéncias dos partici-
pantes com a doenga grave e a morte ajudaram a
contextualizar o cendrio hipotético utilizado no
questiondrio. Recomenda-se que, no futuro, se-
jam realizados estudos com pessoas idosas com
doenga avancada para verificar se as preferéncias
por informag¢des mudam quando sdo confronta-
das com um diagnéstico ruim.

Conclusiao

Os resultados do estudo mostram que a maioria
das pessoas idosas de Belo Horizonte, residen-
tes na comunidade, quer ser informada sobre o
tempo de vida limitado numa situagdo de doen-
¢a avangada. Os homens sio mais propensos de
querer receber informagdes progndsticas do que
as mulheres. Os resultados deste estudo sao um
alerta para os profissionais de satde que cuidam
de pessoas idosas com doenga grave e com prog-
néstico limitado. E fundamental estabelecer uma
comunicac¢io eficaz com o paciente, o mais pre-
cocemente possivel, para que as suas preferéncias
sejam comunicadas e respeitadas.
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