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Relato de experiéncia: conversar com pessoas
idosas sobre preferéncias e prioridades para
cuidados de fim de vida

Experience Report: Talking with Older People about
Preferences and Priorities for End-of-Life Care

Informe de experiencia: hablar con las personas mayores sobre
las preferencias y prioridades de los cuidados al final de la vida

Rafaela Jorge
Liliana Sousa

RESUMO: Muitos brasileiros, que ainda estdo bem, ndo conversam sobre suas preferéncias e
prioridades para os cuidados de fim de vida com seus familiares e médicos. O objetivo deste estudo
¢ descrever como foi a experiéncia de conversar com pessoas idosas (=60 anos), residentes na cidade
de Belo Horizonte, estado de Minas Gerais, sobre preferéncias e prioridades para cuidados em fim de
vida. Foi observado que falar sobre preferéncias em fim de vida ndo é um assunto comum para 0s
participantes; por isso € um tema que exige reflexao.

Palavras-chave: Idoso; Cuidados Paliativos; Comunicacao.

ABSTRACT: Many Brazilians who are still well do not talk about their end-of-life care preferences
and priorities with their family members and doctors. This study aimed to describe the experience of
talking with older people (=60 years old) living in the city of Belo Horizonte about preferences and
priorities for end-of-life care. It has been observed that talking about end-of-life care preferences is
not a common subject for the participants, so it is a topic that requires careful considerations.

Keywords: Aged; Palliative Care; Communication.
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RESUMEN: Muchos brasilefios, que todavia estan bien, no discuten sus preferencias y prioridades
para la atencion al final de la vida con sus familias y médicos. El objetivo de este estudio es describir
como fue la experiencia de hablar con personas mayores (=60 aiios), residentes en la ciudad de Belo
Horizonte, estado de Minas Gerais, sobre las preferencias y prioridades de los cuidados al final de
la vida. Se observd que hablar sobre las preferencias al final de la vida no es un tema comdn para
los participantes; por lo que es un tema que requiere reflexion.

Palabras clave: Anciano; Cuidados paliativos; Comunicacion.

Introducéo

Entre 2007 e 2017, o numero de mortes registrados no Brasil aumentou 23,5% (IBGE, 2017).
Em 2017, 59,3% das mortes ocorreram no grupo das pessoas com idade de 65 anos ou mais (IBGE,
2017). Dados do Sistema de Informacédo sobre Mortalidade (SIM), do Ministério da Saide, mostram
que as doengas crbnicas ndo transmissiveis, com destaque para o infarto agudo do miocardio e as
doencas cerebrovasculares, continuam liderando as causas de mortes no Brasil (Ministério da Saude,
2016). Devido ao curso prolongado dessas doengas, espera-se que muitos brasileiros passe por um
longo periodo de suas vidas com uma ou mais doencas ameacadoras a continuidade da vida antes do
periodo que antecede sua morte. Esse cenario traz varias implicacdes para os cuidados de satide em
fim da vida.

Como a maioria das mortes ocorre apds um periodo de doenca terminal, os profissionais da
satde, em algum momento, serdo solicitados a prestar cuidados a pacientes que estdo no final da vida
(Sleeman, 2013). Neste periodo, é fundamental uma equipe de profissionais de saude qualificada e
treinada no controle da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais e com boas
habilidades de comunicagdo. Uma comunicacao eficiente possibilitara ao paciente, se assim for a sua
vontade, receber informacdes sobre a doenca, sintomas, opcBes de tratamentos disponiveis e
prognodstico de vida e tomar decisbes sobre os cuidados em fim de vida. As dificuldades de
comunicagdo no periodo final da vida pode deixar pacientes e familiares mais aflitos, enquanto uma
comunicacdo eficiente pode ajuda-los a tomar decisdes informadas, receber menos tratamentos
agressivos e planejar o seu futuro (Sleeman, 2013).

A experiéncia internacional mostra que estudos sobre preferéncias em fim de vida podem
ajudar na criacdo de politicas nacionais para que os cuidados de salde estejam mais proximas das
necessidades das pessoas (Gomes, Sarmento, Ferreira, & Higginson, 2013). Por exemplo, ap6s um
estudo sobre locais de morte no Reino Unido, foram tomadas decisGes governamentais para a criagdo
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de estratégias de cuidados para o fim da vida, no sentido de ajudar as pessoas a morrerem no local
desejado (Department of Health, 2008; Gomes, & Higginson, 2008; Gomes, et al., 2013). No entanto,
ainda é comum ocorrer a omissdo parcial ou total de informag6es sobre o prognéstico para o paciente
(Autor, 2018; Fumis, De Camargo, & Del Giglio, 2012; Mitchell, 2007; Repetto, Piselli, Raffaele, &
Locatelli, 2009). Evidéncias mostram que profissionais de satde preferem ndo conversar sobre um
progndstico de vida limitado, por ndo ter um treinamento em comunicacdo de noticias dificeis, medo
da reacdo de pacientes e familiares e dificuldades em aceitar ndo ser possivel oferecer cura ao paciente
(‘Autor, 2018; Harding et al., 2013; Shahidi, 2010; Sleeman, 2013; Wenrich et al., 2001). No entanto,
0 respeito a autonomia dos pacientes € um principio ético fundamental e uma expressdo da dignidade
da pessoa humana em diversas areas da salde, inclusive nos cuidados de salde em fim de vida
(Gavrin, 2007). Sendo assim, é fundamental saber se as pessoas querem conversar sobre as suas
preferéncias em fim de vida e quais sdo essas preferéncias.

No Brasil, os estudos sobre a opinido das pessoas sobre os cuidados em fim de vida sdo
escassos. Estudos sobre as preferéncias dos brasileiros podem ajudar na formulacdo de politicas
nacionais e reorientar a pratica clinica, para que os cuidados de satude em fim de vida ou paliativos
estejam alinhados com as preferéncias das pessoas. O objetivo deste estudo € relatar a experiéncia
sobre como foi conversar com pessoas idosas, residentes na cidade de Belo Horizonte, estado de

Minas Gerais, sobre suas preferéncias e prioridades em fim de vida.
Metodologia

Foi realizado um estudo com 400 pessoas idosas (>60 anos), residentes na cidade de Belo
Horizonte, Minas Gerais, Brasil. Para a definicdo da amostra, teve-se em consideracao a distribuicéo
das caracteristicas do grupo etario (60-69 anos; 70-79 anos; >80 anos); € género da populacdo idosa
da cidade de Belo Horizonte, a partir do Censo Demografico de 2010, do IBGE. Em 2010, foram
registrados 299.177 idosos (>60 anos), na cidade de Belo Horizonte. Com base na tabela Krejcie, &
Morgan (1970), para um nivel de confianca de 95%, considerando-se um cenario conservador (p =
0,5), o tamanho necessario de uma amostra aleatdria simples (com uma margem de erro de 5%) € de,
aproximadamente, 400 individuos. Assim, o nimero de entrevistados em cada subamostra (estrato),
foi calculado proporcionalmente para garantir que a distribuicdo da amostra por faixa etaria e género
fosse proporcional ao universo da amostra.

A coleta de dados ocorreu entre fevereiro e julho de 2015. O estudo foi realizado no Centro
de Referéncia da Pessoa Idosa (CRPI) e nos grupos de idosos do Servigo de Convivéncia e
Fortalecimento de Vinculos do Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS).
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A escolha desses locais foi devido ao perfil ndo institucionalizado dos participantes. O CRPI
é vinculado a Secretaria Municipal Adjunta de Direitos da Cidadania (SMADC) da Prefeitura de Belo
Horizonte, direcionado, exclusivamente, a pessoa idosa. O CRPI é um equipamento publico,
localizando-se na regido Noroeste de Belo Horizonte e atende aproximadamente 300 pessoas idosas
por dia. O seu objetivo é oferecer servigos que promovam a salde, defesa dos direitos e insercdo da
pessoa idosa na vida econémica, cultural e social de Belo Horizonte. Alguns dos servicos oferecidos
sdo: atividades fisicas (programa vida ativa e academia da cidade), Lian Gong (exercicios para
prevenir e tratar dores no corpo e restaurar a sua movimentacao natural), educacéo de jovens e adultos
(EJA) e aulas de danga, teatro, artesanato, violdo e informética. Os grupos de convivéncia de idosos
do CRAS séo gerenciados pela Secretaria Municipal Adjunta de Assisténcia Social (SMAAS) da
Prefeitura de Belo Horizonte. Os grupos de convivéncia estdo localizados nas regifes de maior
vulnerabilidade social de todas as regionais de Belo Horizonte (Barreiro, Centro-Sul, Leste, Nordeste,
Noroeste, Norte, Oeste, Pampulha e Venda Nova). Foram selecionados, pela SMAAS, dez grupos de
convivéncia de idosos do CRAS, de maneira a realizar as entrevistas em todas as regionais da cidade
de Belo Horizonte. O estudo foi autorizado previamente pela coordenadora do CRPI e pelo Secretario
Municipal Adjunto de Assisténcia Social da SMAAS.

A selecdo dos participantes nos centros foi por conveniéncia, considerando-se a
disponibilidade e disposi¢ao dos participantes para participar do estudo. O tema e a metodologia do
estudo foram discutidos com os interessados em participar da pesquisa. Os critérios de inclusao
foram: idade > 60 anos, residir na cidade de Belo Horizonte e ser capaz de dar o consentimento livre
e esclarecido. Com a indicacao dos profissionais que trabalham no CRPI e nos grupos de convivéncia,
foram excluidos os individuos ndo orientados no tempo e no espago.

O instrumento utilizado para a coleta de dados foi desenvolvido como parte do projeto
europeu, “Reflecting the Positive diveRsities of European prlorities for reSearch and Measurement
in end of life cAre (PRISMA)”(Ferreira, Antunes, Pinto, & Gomes, 2012). O projeto foi financiado
pelo 7° Programa Quadro da Comissdo Europeia e foi realizado na Alemanha, Espanha, Flandres,
Holanda, Inglaterra, Italia, Portugal e Quénia. A versdo do questionario aplicado em Portugal foi
culturalmente adaptada para o portugués do Brasil (Autor, 2016).

Este estudo difere da metodologia do estudo realizado na Europa de quatro maneiras. Em
primeiro lugar, por recomendacéo de profissionais brasileiros, com vasta experiéncia no cuidado com
idosos e cuidados paliativos, o questionario foi aplicado de maneira presencial em vez de por telefone,
devido a natureza sensivel do tema. Em segundo lugar, o estudo europeu utilizou um cenario
hipotético de cancer avancado. No Brasil, por recomendacédo de profissionais da area, o espectro de
doencas foi ampliado para incluir outras condicdes relevantes além do cancer. Em terceiro lugar, a
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semelhanca do questionario inglés, mas diferente das outras versfes europeias, foi incluida uma
questdo sobre a etnia do participante. Finalmente, o estudo brasileiro foi realizado apenas com a
populacéo idosa.

A versdo brasileira do questionario examina as preferéncias e prioridades para os cuidados de
salde no final da vida em uma situacdo hipotética de doenca grave (como cancer, deméncia, doenca
de Parkinson, doenca pulmonar obstrutiva crbnica, doenca cardiaca, insuficiéncia renal ou
osteoartrite), com menos de um ano de vida. O questionario é composto por duas partes. A primeira
parte inclui dez perguntas sobre preferéncias e prioridades para os cuidados de fim de vida com o0s
seguintes temas: (i) informacdes sobre o tempo limitado de vida, os sintomas e problemas e as opgdes
de cuidados; (ii) sintomas ou problemas decorrentes das doencas mais preocupantes; (iii) quem
(paciente, cdnjuge, outros familiares, médicos) pode tomar as decisdes sobre os cuidados de saude; e
(iv) opcdes de cuidados mais importantes (entre: manter uma atitude positiva, estar aliviado de dores
e do desconforto, ter assuntos praticos resolvidos, saber que os familiares e 0s amigos ndo estdo
preocupados e em estresse); (v) prioridades entre informacdes, escolher quem toma as decisdes sobre
os cuidados ou local de morte; e (vi) prioridades de tratamentos (melhorar a qualidade de vida ou
prolongar a vida). A segunda parte inclui questdes sociodemograficas e experiéncias com doenca,
morte e morrer. A entrevistadora recebeu formacdo com um dos membros da Equipe de Pesquisa
PRISMA, sobre como aplicar o questionario, e como lidar com situacdes em que o participante ficasse
aflito. PublicacGes sobre tdpicos cobertos pelo questionario foram publicadas (Autor, 2017; Autor,
2018).

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do Departamento de Ciéncias Sociais e Salde da
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto/Portugal (PCEDCSS-FMUP 15/2014) e pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Saude de Belo Horizonte (SMSA-BH)
(CAAE: 40740914.3.0000.5140). Para os participantes que aceitaram participar do estudo foi
explicado o objetivo da pesquisa e todos tiveram tempo de fazer perguntas e esclarecer duvidas. Apés

concordarem, todos 0s sujeitos da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Resultados e Discussao

Atabela 1 mostra as caracteristicas sociodemogréaficas dos participantes e as experiéncias com

doenca e morte. O participante mais velho tinha 92 anos.
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Tabela 1. Carateristicas dos participantes

Rafaela Jorge, & Liliana Sousa

Variaveis n %

Grupo etario

60-69 anos 217 54,3
70-79 anos 121 30,3
>80 62 15,5
Género

Mulher 241 60,3
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 50 125
Vildvo 122 30,5
Religido

Catolica Apostélica Romana 267 66,8
Evangélica 63 15,8
Espirita 37 9,3
Qutra 11 2,8
Néo tem 22 55
Etnia

Parda e outra (1: amarela; 1: indigena) 223 55,8
Atividade profissional nos ultimos 7 dias

Estudante 26 6,5
Desempregado 41 10,3
Situacdo de doenca ou incapacidade 5 1,3
Trabalho remunerado 136 34,0
Aposentado 323 80,8
Pensionista 102 255
Doméstica 34 8,5
Outra 38 9,5
Rendimento atual

Muito dificil viver 24 6,0
Dificil viver 55 13,8
D4 para viver 207 51,7
Permite viver confortavelmente 114 28,5
Com quem vive: adultos (incluindo-se ele préprio)

Com 0 adulto (o proprio) 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
Com guem vive: criancas

Nenhuma 351 87,8
1 crianca 34 8,5
2 ouU mais criancas 15 3,8
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Como avalia a sua saude geral

Razoavel 76 19,0
Boa 214 53,5
Muito boa 110 275
Experiéncia com doenca e morte

Familiar ou amigo diagnosticado com doencga grave nos Ultimos 5 anos 299 74,8
Viveu de perto a morte de familiar ou amigo nos ultimos 5 anos 270 67,5
Recebeu diagndstico de doenca grave nos ultimos 5 anos 76 19,0
Envolvido no apoio a familiar ou amigo nos Gltimos meses de vida 264 66,0

Conversar sobre preferéncias em fim de vida pode ser benéfico, principalmente se ela inicia
quando as pessoas sdo mentalmente capazes de entender e expressar suas opinides (Abba, Byrne,
Horton, & Lloyd-Williams, 2013). Pacientes recem-diagnosticados com uma doenca ameacadora a
continuidade da vida podem, muitas vezes, achar dificil conversar sobre suas preferéncias em fim de
vida (Abba, Lloyd-Williams, & Horton, 2019; Larson, & Tobin, 2003). O avanco da doenca pode
causar deterioracdo cognitiva, afetando a capacidade de compreender informacg6es e de expressar
opinides (Bastiaens, Van Royen, Pavlic, Raposo, & Baker, 2007; Bodenheimer, Lorig, Holman, &
Grumbach, 2002; Kaspers, Onwuteaka-Philipsen, Deeg, & Pasman, 2013; Price, Bereknyei, Kuby,
Levinson, & Braddock, 2012). Sendo assim, 0s projetos educacionais e de conscientizagdo sobre
preferéncias em fim de vida, realizados na comunidade, quando as pessoas estdo bem, podem ajuda-
las a compreender e expressar suas vontades sobre cuidados em fim de vida (Abba et al., 2019). Além
disso, essas intervencdes tém o potencial de aumentar a confianca das pessoas falarem com seu
médico sobre suas vontades, em caso de, no futuro, serem confrontadas com um diagndstico de uma
doenca ameacadora a continuidade da vida.

Por se tratar de um tema pouco discutido na sociedade brasileira, e ndo ter sido encontrado
nenhum estudo semelhante realizado no Brasil, com pessoas residentes na comunidade, consultamos
profissionais com experiéncia em cuidados paliativos ou/e trabalho com pessoas idosas durante a
realizacdo do projeto. Quando foi explicado o tema do estudo para esses profissionais, notou-se que
muitos deles ficaram surpresos e comentaram que o tema era de natureza sensivel e ndo sabiam como
0s idosos iriam reagir, porém em nenhum momento mostraram rejeicao pela pesquisa. A sensibilidade
do tema exigiu uma cuidadosa adaptacdo do questionario aplicado na Europa (Portugal) para a
realidade brasileira (Autor, 2016). Além disso, adotamos algumas estratégias para a recrutamento dos
participantes. Os responsaveis pelos locais informaram que pesquisas sobre saude eram realizadas
com frequéncias no CRPI e nos grupos de convivéncia; por isso, muitas dos frequentadores desses
locais estavam acostumados a responder a inqueéritos de salde.
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Durante a experiéncia de falar sobre preferéncias e prioridades em fim de vida com pessoas
idosas de Belo Horizonte, foi observado que muitos participantes precisavam de tempo para refletir
sobre o tema e dar uma resposta. Foi identificado que as dificuldades dos participantes para responder
as perguntas, de maneira imediata, ndo estavam relacionadas com problemas de compreenséo das
perguntas, mas com a possibilidade de ter que pensar e falar sobre questdes que ndo eram comuns
para eles. Foram frequentes os comentarios sobre “Eu nunca tinha pensado sobre isso” e “Nunca
tinha conversado sobre isso com ninguém” em todas as questdes, inclusive dos participantes mais
escolarizados.

As entrevistas em cada grupo de convivéncia de idosos do CRAS aconteceram em um Unico
momento. Ndo foram observadas dificuldades no recrutamento de participantes no grupo de
convivéncia, pois eles ja estavam acostumados em participar de pesquisas, e as entrevistas foram
realizadas em cada grupo em um Unico dia. Diferentemente dos grupos de convivéncia, as entrevistas
no CRPI foram realizadas praticamente todos os dias durante os seis meses de pesquisa, pois 0 nimero
de pessoas idosas que frequentam por dia, 0 CRPI é bem maior do que nos grupos de convivéncia do
CRAS. Assim, os frequentadores do CRPI que ainda ndo tinham participado da pesquisa podiam
trocar informacdes com aqueles de que tinham participado. Nos dois primeiros meses de pesquisa no
CRPI, cerca de 10 al5 pessoas por dia demonstraram vontade em participar da pesquisa. No terceiro
més da pesquisa de campo, a entrevistadora comegou a escutar comentarios frequentes sobre o tema
da pesquisa, tais como: “Eu ndo quero falar sobre a morte”; “Se eu falar eu vou atrair a morte”;
“Eu estou aqui nesse centro porque quero Viver e vocé vem falar sobre morte”. Diante dessa situacao,
a entrevistadora optou por se aproximar mais dos idosos para tentar perceber melhor quais eram os
problemas de se falar sobre questdes relacionadas ao final da vida. E importante ressaltar que a
dificuldade de falar sobre fim da vida foi observado por pessoas idosas de varias faixas etarias,
inclusive pelos mais idosos (=80 anos). As estratégias para tal aproximacao foi participar de outras
atividades, disponiveis no CRPI, junto com os idosos, e tentar criar um vinculo para que eles se
sentissem mais confortaveis de conversar sobre o assunto. No quarto més da pesquisa de campo,
alguns idosos que tinham se recusado a participar da pesquisa, devido ao tema, de maneira voluntaria
procuraram a entrevistadora para participarem da pesquisa. E importante ressaltar que nenhum
participante foi constrangido a responder ao questionario.

Antes de responderem ao questionario, o tema da pesquisa foi devidamente esclarecido, foi
oferecido um tempo para os participantes refletirem sobre o tema e fazer perguntas para esclarecer
duvidas e somente depois de aceitarem participar da pesquisa e assinarem o termo de consentimento,

a pesquisa foi iniciada.
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Assim, foi observado que muitos idosos acharam importante falar sobre preferéncias em fim
de vida e se sentem mais confortaveis de conversar sobre suas preferéncias com alguém que tenha
um vinculo ou confianca. Durante o recrutamento, foi evidente que o tema fim de vida e morte é,
ainda, um assunto pouco discutido entre as pessoas idosas que participaram do estudo. Por exemplo,
foram frequentes os comentérios nunca ter pensado sobre o assunto. Nos paises ocidentais, existe
uma crescente énfase em pedir as pessoas idosas para discutir as op¢des para os cuidados em fim de
vida e planejar os cuidados de saude avangados (Broad et al., 2013). Recomenda-se que no futuro
sejam realizadas projetos de intervencao na comunidade sobre cuidados em fim de vida e morte para

que as preferéncias das pessoas estejam alinhadas com os cuidados que recebem no fim da vida.
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