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RESUMO

Introducéo: O envelhecimento da populacdo associado ao marco na salde de um aumento de
doencas cronicas ndo transmissiveis levanta reflexfes sobre a tematica da satde integral, que
inclui o processo de fim de vida bem como os cuidados relativos a esta fase. Faz-se necessaria
a discusséo de como garantir o direito do paciente a sua autonomia, promovendo seus valores
e validando suas crencas além de instituir um plano de cuidado individualizado baseado nos
seus valores. Objetivos: Caracterizar as prioridades e preferéncias de pacientes idosos em um
contexto de final de vida. Métodos: Estudo de corte transversal de carater analitico realizado
no Hospital Eduardo Campos da Pessoa Idosa (HECPI) em Recife-PE no periodo de fevereiro
a dezembro de 2023. a Foram incluidos idosos (60+) em atendimento ambulatorial que, apés
explicacdo do objetivo do estudo, da ciéncia dos riscos, inconvenientes e beneficios e de ter
realizado a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), responderam
um questionario validado no Brasil com base no projeto PRISMA, além de um instrumento
com questbes sociodemograficas e clinicas. A presente pesquisa somente teve inicio apds
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa — CAAE: 66812223.6.0000.5201. Resultados:
Entre os 650 participantes 70,1% gostariam de saber que possuem uma condi¢do em que 0
tempo de vida é limitado e 56,7% gostariam de poder morrer no proprio domicilio. Sobre os
sintomas que geram maior preocupacdo destacam-se: ndo conseguir respirar (34,6%), dar
trabalho aos outros (27,9%) e sentir dor (15,4%). Em uma situacdo de final de vida, 70,2%
priorizam a qualidade de vida. Os fatores associados a querer saber que o tempo de vida é
limitado foram a faixa etaria (60-69 anos, OR:1,69, 95% IC: 1,01-2,84, p 0,04) e religidao
(evangélico em relacéo a catdlicos (OR: 1,12, 95% IC: 1,01-1,25, p 0,05). Quanto ao desejo de
morrer em casa, evidenciou-se associacdo com faixa etaria (80 anos ou mais OR: 1,45 95%
IC:1,12-1,88, p 0,004), situacdo conjugal (com companheiro OR: 1,20, 95% IC: 1,05-1,37, p
0,007), presenca de comorbidades (01 a 02 comorbidades): OR: 1,2, 95% IC: 1,05-1,37, p 0,04),
polifarméacia (Sim, OR:1,28 95% IC: 1,1-1,48, p 0,001), ter o diagnostico de alguma doenca
grave (OR: 1,19 95% IC: 1,02-1,39, p 0,023), ter vivido de perto a morte de um familiar ou
amigo (OR: 1,2 95% IC: 1,00-1,44, p 0,039). Conclusdo: Em uma situacdo hipotética de final
de vida, de uma forma geral, os participantes idosos desejaram ter envolvimento na construgédo
do seu plano de cuidados, poder morrer em casa e possuem maior interesse na qualidade de

vida.

Palavras-chave: cuidados de fim de vida; cuidados paliativos na terminalidade da vida;

assisténcia integral a satde do idoso; autonomia pessoal.



ABSTRACT

Introduction: The aging population, coupled with the increase in non-communicable chronic
diseases, raises important considerations about comprehensive health, including end-of-life
care. It is essential to discuss how to ensure the patient's right to autonomy, promoting their
values and validating their beliefs, while also establishing an individualized care plan based on
these values. Objectives: To characterize the priorities and preferences of older persons
patients in an end-of-life context. Methods: This cross-sectional analytical study was
conducted at the Eduardo Campos da Pessoa ldosa Hospital (HECPI) in Recife, Brazil, from
February to December 2023. Older persons patients (60+), who were receiving outpatient care,
participated after being informed about the study's objectives, risks, inconveniences, and
benefits, and after signing the Informed Consent Form (ICF). Participants responded to a
questionnaire validated in Brazil based on the PRISMA project, as well as an instrument with
sociodemographic and clinical questions. The research commenced after approval by the
Research Ethics Committee (CAAE: 66812223.6.0000.5201). Results: Among the 650
participants, 70.1% expressed a desire to know if they have a life-limiting condition, and 56.7%
preferred to die at home. The symptoms causing the most concern were difficulty breathing
(34.6%), being a burden to others (27.9%), and pain (15.4%). In end-of-life situations, 70.2%
prioritized quality of life. Factors associated with the desire to know about a life-limiting
condition included age group (60-69 years, OR:1.69, 95% CI: 1.01-2.84, p 0.04) and religion
(evangelicals compared to Catholics, OR: 1.12, 95% CI: 1.01-1.25, p 0.05). The preference to
die at home was associated with age (80 years or older, OR: 1.45, 95% CI: 1.12-1.88, p 0.004),
marital status (with a partner, OR: 1.20, 95% CI: 1.05-1.37, p 0.007), presence of comorbidities
(1-2 comorbidities, OR: 1.2, 95% CI: 1.05-1.37, p 0.04), polypharmacy (Yes, OR: 1.28, 95%
Cl: 1.1-1.48, p 0.001), having a diagnosis of a serious illness (OR: 1.19, 95% CI: 1.02-1.39, p
0.023), and having witnessed the death of a family member or friend (OR: 1.2, 95% CI: 1.00-
1.44, p 0.039). Conclusion: In a hypothetical end-of-life situation, in general, elderly
participants expressed a desire to be involved in the construction of their care plan, to be able

to die at home, and showed a greater interest in quality of life.

Keywords: end-of-life care; palliative care in terminal life, health services for the elderly,

personal autonomy
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1 INTRODUCAO
1.1 Conceitos e contextualizagdo historica

De acordo com a Organiza¢do Mundial da Saude (OMS), idoso é todo individuo com
60 anos ou mais. A pessoa idosa, entdo, marca o contexto de salde atual, revelado por uma
profunda transicdo demografica e epidemioldgica em todo o mundo, evidenciando o
envelhecimento da populagdo, com aumento de prevaléncia de doencas crbnicas néo
transmissiveis e incurdveis. Este contexto est4d associado, ainda, a uma era de avanco
tecnoldgico, traduzindo-se em um desafio a sociedade contemporénea na oferta da salde
integral2, sendo necessario abranger o cuidado nos aspectos multifacetarios atinentes ao
processo de finitude da pessoa idosa.®*®

No Brasil, a partir de 1970, a transicdo demografica € marcada pela mudanga de uma
sociedade prioritariamente rural e tradicional, com familias numerosas e alta taxa de
mortalidade infantil, cenario que € modificado para uma sociedade majoritariamente urbana,
com menor fecundidade e nova estrutura de familia. Tal realidade vem ocorrendo e
transformando o perfil populacional brasileiro de forma répida, exigindo a reflexdo e

implementacdo de politicas publicas fundamentais®.

Em 2022, o numero de idosos no Brasil foi de 32.113.490 pessoas, representando um
acréscimo de 56,0% em relacdo aquela recenseada em 2010. Recife possui uma populacdo de
263.996 idosos®. Esse percentual tende a dobrar nas proximas décadas, segundo a Projecéo da

Populacéo idosa do Brasil realizada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE).

O processo de envelhecimento associado ao adoecimento, em especial com a
proximidade da morte, sdo situacBes capazes de gerar grande sofrimento, que é definido como
uma experiéncia pessoal fortemente desagradavel, capaz de atingir diferentes aspectos de
alguém que se encontra com a sua vida ou maneira de viver ameacada. O sofrimento, portanto,
atinge uma pessoa em sua completude, ndo a fragmenta unicamente em ser fisico, emocional
ou espiritual, sendo capaz de envolver diversos aspectos da vida, desde papéis sociais até o

sentido da vida.

Infelizmente, questdes relacionadas aos cuidados de fim de vida e ao processo de
morrer, apesar de inevitavel, sdo causas de tabu e de dificil relacdo para o paciente, o familiar
e para o profissional da satde. Com relacdo a esse ultimo, importante observar que, além de

questdes culturais que dificultam o encarar a morte como processo natural da vida, tem-se um
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modelo assistencial primordialmente tecnicista, o qual encara a morte como algo negativo e que

gera sentimento de culpa, incapacidade e até mesmo fracasso de atuagéo.>01!

Diante deste panorama, ha uma estreita relacdo entre a salde ofertada em sua forma
mais integral e os cuidados paliativos, definido pela OMS como uma abordagem para melhorar
a qualidade de vida de pacientes (adultos e criangas) e familiares que enfrentam uma doenga
ameacadora da vida, buscando atuar com a prevencdo e o alivio do sofrimento, por meio da
identificacdo precoce, da avaliacdo minuciosa e do tratamento da dor e de outros problemas

fisicos e psicossocioespirituais.*?

O desenvolvimento dos cuidados paliativos, bem como a sua oferta em varios servigos
nas diferentes esferas da salde, tem sido uma demanda urgente, com destaque no
desenvolvimento de estratégias de politicas de sadde brasileira como direitos inalienaveis de

todos os seres humanos, independentemente de etnia, credo, género ou condigéo social .*®
1.2 Relevancia dos Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos sdo reconhecidos como uma pratica eficiente e tém sido cada vez
mais estimulados para que sejam aplicados desde o inicio de doencas que ameacam a vida. Esse
tipo de cuidado é construido a partir de uma relacdo baseada em boa comunicacdo, vinculo,
responsabilidade, respeito e empatia com o paciente, sua familia e a rede de apoio. Nessa
abordagem, os profissionais colaboram, combinando conhecimentos técnicos e aspectos

pessoais com o objetivo de prevenir e aliviar o sofrimento humano.**

A abordagem paliativa na assisténcia melhora a qualidade de vida, promove um intenso
manejo e controle de sintomas, permitindo tratamentos menos agressivos diante de uma doenca
grave, irreversivel e ameacadora da vida. Além disso, auxiliar na contextualizacéo do individuo
doente frente a sua fase de vida pode reduzir internamentos hospitalares, interferir no tempo de
permanéncia hospitalizado, bem como possibilitar a alta do paciente para seu contexto familiar.
Pode, ainda, gerar reducdo de custos dos servigcos de saude, poupando gastos com terapias

obstinadas e sem perspectiva de cura ou reversibilidade.*>’

Quando o paciente consegue ter o diagnostico e é atendido na fase inicial de doenca, ele
consegue ter um cuidado mais adequado, mas na medida em que a doencga progride, aumenta

também a demanda pelos cuidados paliativos.!®

A terminalidade € uma fase do adoecimento em que o cuidado paliativo assume papel

fundamental no processo do cuidar. Ha prejuizo a funcionalidade e perda de autonomia com
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maior dependéncia em atividades cotidianas. Em paralelo, ha maior demanda no controle de
sintoma, além de que o uso de terapias invasivas e medidas artificiais de manutencdo da vida

podem se configurar desproporcionais. 41819

A fase final de vida é caracterizada por estagios mais avancados do adoecimento,
possuindo progndstico de semanas a dias. Empregam-se medidas de acolhimento ao paciente e
familia até a evolucdo para a proxima etapa conhecido como processo ativo de morte. Assim,
algumas medidas mais invasivas e transferéncia para Unidade de Terapia Intensiva (UTI),
podem n&o ser apropriadas para cuidado uma vez que tangem a desproporcionalidade devido

muitas vezes a baixa ou nenhuma capacidade de responder as medidas avancadas de suporte de
vida 14,18,20,21

O processo ativo de morte pode durar horas ou dias. A base da terapéutica envolve
capacidade técnica ampla para atuacdo no controle de diferentes sintomas nas esferas fisica,
psiquica e espiritual. A comunicacao é uma ferramenta constante e necessaria em todo processo,
sendo nesta fase a escuta ativa e suporte ao luto antecipatorio meios de auxiliar o familiar auma

perda anunciada.41822-24
1.3 Interface Bioética

Os conflitos morais resultantes das questdes relativas a finitude da vida é um campo de
reflexdes e debates de interesse da bioética clinica, pois tais reflex6es servem de base para as
tomadas de decisbes em cuidados paliativos. O principio da autonomia, bem como o
reconhecimento de seus limites entre todos os envolvidos, afeta positivamente as relacdes de

salide construidas inicialmente em uma base paternalista de cuidado.?®

A autonomia de vontade do paciente como um principio fundamental da dignidade da
pessoa humana, apesar de ser um referencial importante para as tomadas de decisdes, muitas
vezes ¢ desrespeitado, considerando que o paciente idoso fragil em cuidados paliativos, cercado
por uma rede familiar, infantilizado, ndo consegue expressar seus desejos e vontades para a

equipe de salde.

Cabe aos profissionais terem uma base de conhecimentos em bioética clinica para
promoverem condicdes que estimule e valide a autonomia de vontade desses pacientes para o
processo de tomada de decisGes compartilhadas. O profissional de saude deve conhecer a sua
biografia e seus valores, bem como respeitar sua decisao, individualizar o cuidado e entender o

doente como parte atuante do plano terapéutico.?%?
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Nesse cenério, o profissional busca meios para capacitar o paciente idoso a viver o mais
ativamente possivel até a sua morte. Na promogdo do controle de sintomas, integrando os
aspectos sociais e espirituais no cuidado ao doente, unido a um suporte interdisciplinar, almeja-
se uma melhora na qualidade de vida com influéncia positiva na histéria da pessoa idosa e na

trajetoria do adoecimento, atendendo, assim, aos principios basicos dos cuidados paliativos.!?

Dentre esses principios, o cuidado paliativo visa ainda afirmar a vida e considerar a
morte como um processo natural da existéncia. Assim, é um valor fundamental para o cuidado
paliativo permitir que a pessoa expresse aquilo que representa suas vontades, inclusive, durante
a experiéncia de final de vida. Tal postura é considerada uma boa pratica médica, sendo
legitimada pelo Cddigo de Etica Médica ndo como uma possibilidade, mas, como regra na

atencéo a pessoas em situagdo de doenca ameagadora da vida.'? 282°

Mesmo sendo os pacientes 0s principais interessados, na pratica de cuidados de saude,
eles sdo pouco encorajados a participar e deliberar sobre a constru¢do do seu proprio plano
terapéutico, discutindo-se de maneira timida os caminhos possiveis. ¥ Atinente a preferéncia
do paciente, compreende-se como sendo essencial o discernimento que a pessoa faz diante das
decisdes sobre sua saude, bem como as op¢des terapéuticas, frente as suas experiéncias, crengas

e valores.®!

O profissional de saude é convocado a relacionar-se com os valores e interesses do
paciente, do contexto que esta inserido, da sua rede de apoio, e neste cenario, o0 processo de
deliberacdo o auxilia na tomada de decisdo. Precisa perceber que problemas éticos ndo podem
ser resolvidos apenas com intuicdo e bom senso, mas exigem ponderacdo e revisdo conforme
as circunstancias evoluem. A deliberacdo visa eleger alternativas prudentes considerando
valores que podem, inclusive, ser conflitantes, promovendo um processo de decisdo que
respeita a natureza humana e os valores envolvidos em cada situacdo especifica. Na pratica
clinica, isso se traduz em discussdes éticas que exploram diferentes percepcdes e valores em
um dialogo colaborativo, visando alcancar decisfes que maximizem os beneficios e venham

mitigar os danos aos pacientes.®2

E uma prética ética e desejavel o respeito a dignidade humana, informar e contextualizar
0 doente para que, assim, possa exercer o seu direito fundamental da autonomia, respeitando
sua vontade diante de tratamentos e procedimentos no final da vida. Assim, buscar-se tornar o
paciente idoso informado dos objetivos e consequéncias das acGes do plano de cuidados,

possibilitando gerenciar o seu tempo de vida diante da terminalidade.?>2733
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1.4 Projeto PRISMA

Alguns estudos tém objetivado conhecer as preferéncias de pessoas em situacao de final
de vida. Tais iniciativas vém ganhando destaque dada a relevancia que pode fundamentar e
estruturar o planejamento de salde tanto no aspecto individual quanto no desenvolvimento de
politicas pablicas. Destaca-se a maior necessidade de reflexdo frente a utilizagdo de medidas
terapéuticas que, por vezes, configuram-se como obstinadas dada a fase de vida que alguns

pacientes se encontram e o desejo diante da finitude que eles possuem.3*%

Um grande estudo de base populacional, o projeto PRISMA que envolveu a Alemanha,
Espanha, Flandres, Holanda, Inglaterra, Italia, Portugal e Quénia, teve como objetivo avaliar as
preferéncias e prioridades de pacientes que se encontrassem em contexto de final de vida. Foi
desenvolvido em 2010, pelo King's College London, pelo Centro de Estudos e Investigacdo em
Saude da Universidade de Coimbra, em parceria com outras organizac¢des, com o propdsito de
coordenar prioridades de pesquisa e de pratica em cuidados de fim de vida na Europa e na
Africa.®3%:36 Foi um estudo realizado de modo aleatdrio, através de ligacdes telefonicas nos

paises europeus e, no Quénia, através de pesquisa de rua,3436:38.39

Em seu resultado inicial, o estudo PRISMA permitiu conhecer que em uma situacéo
dada como hipotética de final de vida, em sua maioria, 0s pacientes gostariam de saber que seu
prognostico expectava pouco tempo de vida. Em sua maioria, dada algumas diferencas percentis
entre 0s paises, desejavam conhecer as possibilidades terapéuticas, como também, as
repercussoes relacionadas ao tratamento. A dor foi apontada como principal sintoma que
preocupava os entrevistados, que tinham como maior medo a possibilidade de “ser um fardo na

vida dos outros”, preocupacdo mais incidente com a populagéo idosa.3436:38:39

Existem algumas diferencas entre os paises em alguns cenarios como o processo de
tomada de decisdo em uma situacdo de incapacidade. Por exemplo, na Alemanha e Inglaterra a
maioria dos participantes desejavam o auto envolvimento no processo, enquanto Portugal teve
a menor frequéncia deste desejo, delegando a um ente proximo tal deliberacdo. Sobre o local
de morte, o domicilio foi a opcdo mais elencada dos entrevistados de Portugal e Holanda, sendo
uma unidade de cuidados paliativos como a op¢do mais referida dentre os demais paises

europeus,3436:3839

A realidade de pesquisa no contexto brasileiro é ainda escassa. A pesquisa no pais no
ambito do Cuidado Paliativo necessita progredir. Os achados sdo escassos quanto as pesquisas

gue envolvam as preferéncias do paciente, inclusive da pessoa idosa. Foi identificado um
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grande estudo de Belo Horizonte que investigou idosos que frequentavam grupos de
convivéncias locais. Como fruto deste estudo, houve ainda a adaptagéo cultural e validacéo do
questionario PRISMA ao Brasil.3*%

Como resultados principais, tem-se que a maioria dos entrevistados desejavam conhecer
sobre seu progndstico, saber as opcOes de cuidado e quais sintomas podem decorrer do avangar
da doenga. Nao foram identificados estudos que versem sobre prioridades e preferéncias de
pacientes idosos na realidade pernambucana ou do nordeste do Brasil.3
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2 MODELO TEORICO
Foi desenvolvido um modelo tedrico para o presente trabalho que é exposto na figura a
seguir (Figura 1):
Figura 1 — Modelo Tedrico

i 3 ic3 Situaga % j Hébitos
Situagdo Escolaridade Condicao ituacao Religido Arranjo

Idade Sexo % X i 2 L .
laborativa socioeconomica conjugal familiar evicios

Envolvimento com

Diagndsticode

cuidado/apoiode i
doenga grave de /ap Ter vivido de perto

Motivo do Diagnostico famili -
i amiliarou amigo il
internamento Comorbidades de doenca familiarou amigo o : a morte de familiar
o nos tltimos meses ou amigo
. . grave nos ultimos 05 anos :
. . de vida
...................................... - IOERT | | (. - SIS s n— - N

Saber sobre
cuidados
terapéuticas
disponiveise

Processo de
tomada de

Saber sobre o
progndstico e
evolugdoda

Maiores

Qual sintoma que i
preocupagoes

mais o preocupa decisdo

doenca esperada possiveis efeitos

colaterais

Prioridades e preferéncias de pacientes idosos em uma situacao de final de vida

Fonte: elaborado pelo autor.
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3 HIPOTESES

1)

2)

Idosos em atendimento ambulatorial em um hospital geriatrico de referéncia em Recife-
PE desejam conhecer sobre seu processo de adoecimento bem como das suas
particularidades, tais como o diagnostico e progndstico, além de saber sobre as possiveis
terapias e 0 que elas poderiam causar.

Idosos em atendimento ambulatorial em um hospital geriatrico de referéncia em Recife-
PE priorizam o controle de sintomas fisicos, destacadamente, a dor. Em geral, se
pudessem escolher, gostariam de eles mesmos deliberar no processo de tomada de
decisdo e atinente ao processo de morte, e de passar 0s Ultimos dias de vida em seu

domicilio.
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4 OBJETIVOS
4.1 Objetivo Geral

Analisar os valores referidos por pacientes idosos em atendimento ambulatorial em uma

situacdo hipotética de final de vida.

4.2 Obijetivos especificos

1. Descrever as variaveis clinicas e sociodemograficas dos participantes;

2. Caracterizar as prioridades diante da finitude de vida, nos aspectos dos cuidados
relativos a esta fase e 0s sintomas mais preocupantes;

3. Correlacionar a associacao entre saber sobre o progndstico e o desejo de tomada de
decisdo com variaveis biologicas, sociodemogréaficas, clinicas, habitos de vida,
diagnostico de alguma doenca grave nos ultimos cinco anos, se viveu de perto a
morte de algum familiar proximo ou amigo e, ainda, se esteve envolvido nos
cuidados de um familiar préximo ou de um amigo nos seus ultimos meses de vida.

4. Estabelecer a associacgdo entre local de morte (o proprio domicilio) com variaveis
bioldgicas, sociodemograficas, clinicas, habitos de vida, diagnostico de alguma
doenca grave nos ultimos cinco anos, se viveu de perto a morte de algum familiar
proximo ou amigo e, ainda, se esteve envolvido nos cuidados de um familiar

proximo ou de um amigo nos seus Ultimos meses de vida.
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5 METODOS
5.1 Desenho do estudo

Foi realizado estudo de corte transversal com componente analitico.
5.2 Local do estudo

A pesquisa envolveu pacientes idosos em atendimento ambulatorial do Hospital
Eduardo Campos da Pessoa Idosa (HECPI), centro de referéncia em geriatria. O HECPI é um
servico publico da prefeitura de Recife-PE voltado preferencialmente a pessoa idosa. E gerido
pela Fundacdo Gestdo Hospitalar do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira.
Trata-se de um estabelecimento de saude com ambulatorio fornecendo atendimento de
diferentes especialidades distribuidas em 13 consultérios. Mensalmente, o servigo oferece mais

de 4.000 consultas ambulatoriais voltadas ao publico idoso.
5.3 Periodo de estudo

A pesquisa foi desenvolvida entre janeiro de 2023 até junho de 2024 e a coleta de dados

realizada entre fevereiro e dezembro de 2023.
5.4 Populagao de estudo

A populacéo foi constituida de idosos em atendimento ambulatorial encaminhados ao

hospital de referéncia através de sistema de regulacéo da prefeitura do Recife.
5.5 Amostra
5.5.1 Amostragem

Os participantes foram selecionados por amostra de conveniéncia. Os voluntarios da
pesquisa que estavam em atendimento ambulatorial foram identificados na sala de espera e

respeitando os critérios de inclusdo e exclusdo, foram convidados a participar da pesquisa.
5.5.2 Tamanho amostral

A amostra foi dimensionada para estimar as proporcdes das respostas dadas as questdes
policotdmicas presentes no instrumento PRISMA. Admitiu-se que o nimero de sujeitos da
populacdo da qual sera selecionada a amostra é suficientemente grande para justificar a

aplicacdo da seguinte formula:

Tamanho da amostra = [z2 * p(1-p)] / €2, onde:
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z = escore z correspondente ao nivel de significancia escolhido;
e = margem de erro;
p = percentagem antecipada de cada resposta.

Para a aplicacdo efetiva dessa formula, foram escolhidos o nivel de confianca de 95%
(que corresponde ao escore z = 2, aproximadamente; margem de erro, e = 5% e, para maximizar
o tamanho amostral, admitiu-se que a percentagem antecipada p = 50%. Com essas escolhas, o
tamanho da amostra dado pela férmula acima foi igual a 573. Foi estimado um aumento de 10%
considerando possiveis perdas da amostra.

5.6 Critérios e procedimentos para selecdo dos participantes
5.6.1 Criterios de incluséo

— Pessoa em atendimento ambulatorial com 60 anos ou mais;

— Pacientes procedentes de Recife-PE;

5.6.2 Critérios de excluséo

— Pessoas com alteracdes fisicas ou mentais que impedissem a comunicagdo através de uma

entrevista.
5.6.3 Procedimentos para captacdo dos participantes

A identificacdo dos pacientes ocorreu na sala de espera do ambulatério do HECPI. Apoés
os pacientes serem identificados, o pesquisador avaliava se o individuo preenchia os critérios
de inclusdo e, apos checagem e definido como elegivel, o voluntario era convidado a participar
da pesquisa. Era explicado e contextualizado que fora convidado a refletir sobre a propria
finitude de vida e, diante deste cenario, elencar aquilo que representava sua prioridade e
preferéncia. Para garantia do sigilo e preservacdo da intimidade, bem como a fim de evitar a
exposicdo de conteudo pessoal, foi utilizado o espaco fisico de consultério do ambulatorio.
Quando havia concordancia, era solicitado a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).
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5.7 Fluxograma de captagdo e acompanhamento dos participantes

Identificacio
e Selecao

Idosos em atendimento
ambulatorial no HECPI
(n="722)

Elegiveis
(n=1722)

Elegibilidade

Recusaram
participar da
pesquisa
(n=172)

Amostra
(n=650)

Inclusao

Inelegiveis
(=0)
Razao: Pessoas
com quadro de
desorientacio no
tempo ou espaco
ou intercorréncia
clinica

Figura 2 - Fluxograma de captacéo e acompanhamento dos participantes

5.8 Variaveis de Analise
5.8.1 Variaveis independentes
5.8.1.1 Variaveis bioldgicas:

e |dade

e Sexo

5.8.1.2 Variaveis sociodemograficas:

e Escolaridade

e Situacdo laborativa

Renda familiar per capita
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e Religido
e Situacédo conjugal

e Moradores no domicilio
5.8.1.3 Variaveis clinicas

e Diagnostico que motivou o atendimento ambulatorial
e Diagnostico de alguma doenca grave
e Comorbidades

e Polifarmécia
5.8.1.4 VVariaveis de habitos e vicios

e Tabagismo
e Etilismo
e Uso de drogas ilicitas

e Sedentarismo
5.8.1.5 Variaveis relacionadas a experiéncia de adoecimento e morte com familiares e amigos

e Diagndstico de alguma doenca grave de algum familiar ou amigo nos altimos 05 anos
e Envolvimento com cuidado ou apoio de familiar ou amigo nos ultimos meses de vida

e Ter vivido de perto a morte de um familiar ou amigo
5.8.2 Variaveis dependentes
5.8.2.1 Variaveis dependentes relacionadas as preferéncias

e Saber sobre o progndstico

e Saber sobre sintomas e problemas que venha a desenvolver

e Saber sobre as opc@es disponiveis de cuidado e o que elas podem afetar

e Tomada de decisdo em paciente com cognicdo preservada, capaz de responder por si
e Tomada de decisdo em caso de perda da capacidade de tomar decisdes

e Local de morte
5.8.2.2 Variaveis dependentes relacionadas as prioridades

e Sintoma que gera pior experiéncia

e Prioridades nos de cuidados de fim de vida
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e Prioridades em aspectos relativos aos cuidados disponiveis no fim de vida

5.9 Definicdo e operacionalizagdo dos termos, critérios e variaveis

5.9.1 Variaveis independentes

Quadro 1 — Definicdo operacional e categorizacao das varidveis biologicas e sociodemogréaficas

Escolaridade

escolaridade que o paciente completou. Considerada
de acordo com os anos de estudo completados no
momento da admissdo no estudo.

Variavel Definicdo Operacional Categorizacao
Calculada a partir da data de nascimento até o dia da
. i (1 1- 60-69 anos
admissé@o no estudo. Categorizada para analise como
|dade varidvel ordinal policotomica. Com base na|2 [0 /0@nos
. « POl ' 3- 80 anos ou mais
informac&o de prontuario.
Variavel nominal
S Coletado pelo Registro Hospitalar no momento da | dicotbmica
exo A X .
admissdo, informada pelo paciente. 1- Masculino
2- Feminino
Obtida pela solicitacio de que o informante
respondesse qual a ultima série e o grau de | Variavel numérica

continua expressa
€m anos

Situacgédo
conjugal atual

Foram estratificados em dois grupos: pessoas que
viviam com um companheiro sob 0 mesmo teto
(casados e unides ndo formais); e aquelas que nédo
tinham companheiros (solteiros, viavos, separados e
divorciados), informacéo cedida pelo paciente.

Variavel nominal
dicotbmica

1-Sem
companheiro

2- Com

companheiro

Moradores no
domicilio

Obtida no momento da entrevista pela pergunta:
“Contando com vocé, quantas pessoas moram na
mesma casa?”

Variavel numérica

Obtida no momento da entrevista pela pergunta:
“Somando a renda de todas as pessoas que moram na

Renda familiar . . ~ . . Variavel numérica
: sua casa, inclusive vocé, qual € o valor em reais e ;
per capita ; continua
quantas pessoas contribuem com o0 orgamento
familiar?”
Variavel categorica
policotdbmica
1- Trabalho fora do
o Foi solicitado que o entrevistado, no momento da domicilio
Sltuag{io admissdo, especificasse qual o tipo de ocupacao 2- Trab_alho
laborativa ’ ' domeéstico
3- Aposentado com
outra ocupagéo
4- Aposentado sem
outra ocupagao
Variavel categorica nominal policotdmica que foi | Variavel
Religido obtida por autorreferéncia quando foi perguntado qual | Categorica
era a religido do paciente, no momento da admissdo. | policotbmica
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1- Catodlica

2- Evangélica
3- Espirita

4- Budista

5- Outra

Quadro 2 — Definigdo operacional e categorizacdo das variaveis relacionadas aos habitos de

vida
Variavel Definicdo Operacional Categorizagao
Foi considerado fumante o individuo que respondeu, | Variavel
no momento da admissdo no estudo, positivamente a | categoérica
Fumante questdo “O(A) Sr.(a) fuma?”, independentemente do | dicotémica
numero de cigarros, da frequéncia e da duracdo do | 1- Sim
habito de fumar.* 2- N&o
Foi considerado ex-fumante o individuo ndo fumante | Variavel
que respondeu, no momento da admissdo no estudo, | categdrica
Ex-fumante | positivamente a questdo “O(A) Sr.(a) ja fumou?”, | dicotdmica
independentemente do ndmero de cigarros e da | 1- Sim
duracéo do habito de fumar.*® 2- Nédo
Variavel
Foi considerado etilista 0 paciente que respondeu, no | categorica
Etilista momento da admissdo no estudo, positivamente a | dicotbmica
questdo “O(A) Sr.(a) consome bebida alcodlica?”.*® | 1- Sim
2- Ndo
Foi considerado ex-etilista o paciente que respondeu, Varlaye,:l
I . . | categorica
- no momento de admissdo no estudo, positivamente a | . T
Ex-etilista ~ . . . dicotdmica
questao O(A) Sr.(a) ja consumiu bebida 1- Sim
alcodlica?”.®® ~
2- Nao
Variavel
. Foi considerado usuario quem respondeu, no | categorica
Usuario de L - | T
outras drogas momento de admissdo no estudo, positivamente a dlco_tomlca
questdo “O(A) Sr.(a) consome outras drogas?”.3 1- Sim
2- Ndo
Variavel
. A - categdrica
. Compreendido como auséncia de exercicio. NP
Sedentarismo ~ ) X s dicotémica
Informacéo cedida pelo paciente. 1- Sim

2- Ndo
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Quadro 3 — Classificacdo, defini¢do operacional e categorizacao das varidveis relacionadas a

hospitalizacdo e variéveis clinicas

Variavel

Definicdo Operacional

Categorizacao

Diagnostico que
motivou o
Internamento

Diagnostico principal, de acordo com pronturio
hospitalar. No caso de dois ou mais diagndsticos,
aquele declarado pelo médico assistente como sendo a
razdo principal da consulta, a queixa principal.
Categorias detalhadas na Classificacdo Internacional
de Doengas (CID 10). Posteriormente categorizada
para analise.

Variavel categorica
policotbmica

Diagnadstico de
alguma doenca
grave

Diagnostico prévio conforme dados do prontuério.

Variavel categorica
policotbmica

1- Néo

2- Sim, cardiopatia
3- Sim, pneumopatia
4- Sim, neuroldgica
5- Sim, hepatopatia
6- Sim, neoplasia

Comorbidades

Condicdo médica cronica que coexiste com a doenga
indice, conforme dados do prontuario.*

Variavel categorica
policotdmica

1- Nao

2- Sim, 01 a 02
comorbidades

3- Sim, 03 ou mais

Polifarmécia

Refere-se ao uso regular de um maior nimero de
medicamentos. Foi considerada regular a utilizacao de
5 ou mais medicamentos, dados extraidos do
prontuario.*?

Variavel categorica
dicotémica

1- Sim

2- Nao

Quadro 4 - Classificacdo, definicdo operacional e categorizacdo das variaveis relacionadas a

experiéncia de adoecimento e morte com familiares e amigos

Variavel Definicdo Operacional Categorizacao
Diagnostico de
alguma doenca Variavel
grave de algum | Variavel categorica definida pela vivéncia de | categdrica
familiar ou | adoecimento grave ameacador da vida de algum familiar | dicotbmica
amigo nos ou amigo, informada pelo paciente. 1- Sim
altimos 05 2- Néo
anos
Envolvimento
com cuidado | Variavel categorica definida a partir da experiéncia do | Variavel
ou apoio de | entrevistado de ter sido responsavel ou corresponsavel | categorica
familiar ou nos cuidados em salde diante de adoecimento grave | dicotbmica
amigo nos ameacador da vida vivido por algum familiar ou amigo, | 1- Sim
Gltimos meses | informada pelo paciente. 2- Néo
de vida
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Ter vivido de
perto a morte
de um familiar
ou amigo

Variével categorica definida pela experiéncia de 6bito de
familiar proximo ou amigo, informada pelo paciente.

Variavel
categorica
dicotbmica
1- Sim

2- Nao

5.9.2 Variaveis dependentes

Quadro 5 - Definicdo operacional e categorizacdo dos desfechos estudados atinente as

preferéncias

Variavel

Defini¢cdo Operacional

Categorizacao

Saber sobre o
prognostico

Variavel categorica policotdmica definida pelo desejo de
conhecer/saber se o tempo de vida, quando diante de uma
doenca ameacadora da vida, € limitado. Informacéo cedida
pelo paciente durante a entrevista.

Variavel Categorica
policotbmica

1) Sim, sempre

2) Sim, mas so se eu
perguntasse

3) Nao

4) Ndo sei

Saber sobre

Variavel categdrica policotbmica definida pelo desejo de

Variavel Categorica
policotdbmica

sintomas e P . 1) Sim, sempre
conhecer/saber acerca de possiveis sintomas que viesse a . )
problemas « . 2) Sim, mas so se eu
desenvolver com a progresséo do adoecimento.
que venha a « : . : perguntasse
Informacéo cedida pelo paciente durante a entrevista. <
desenvolver 3) Nao
4) Ndo sei
Saber sobre | Variavel categodrica policotdmica definida pelo desejo de Var_laveil C_:ategonca
~ ~ ) policotdbmica
as opcbes | conhecer/saber sobre opcdes de oferta de cuidado e o que 1) Sim, sempre
disponiveis | tal medida pode acarretar/gerar. Estas opcGes podem ser . pr
. . ) b . . 2) Sim, mas so se eu
de cuidado e | servigos disponiveis, locais onde poderia receber
AN . . ~ | perguntasse
o que elas | assisténcia, além de tratamentos e medicacdo. Informacao 3) N0
podem afetar | cedida pelo paciente durante a entrevista. .
4) Ndo sei
Tomada de Var_lavgl (?ategorlca
decisio policotbmica
uando Variavel categorica policotdmica definida pela preferéncia | 1) O Sr./ A Sr.2
ac?ente com de quem deve estar envolvido no processo de tomada de | 2) O seu conjuge ou
P - decisdo sobre a sua propria satde, imaginando uma doenca | parceiro
cognicédo . : -
com menos de 01 ano de vida, supondo que a capacidade | 3) Outros familiares
preservada, . ~ . - : .
de deliberacdo esteja preservada. Informacdo cedida pelo | 4) Amigos
capaz de : . o
paciente durante a entrevista. 5) O médico
responder .
. 6) Outro (diga
por si ,
quem, por favor):
Tomada de - - s - ~ .| Variavel Categorica
- Variavel categorica policotdmica definida pela preferéncia S
decisdo em . policotbmica
de quem deve estar a frente do processo de tomada de a
caso de perda o A X 1) O Sr. [ A Srd
deciséo sobre a sua propria saude, imaginando uma doenca -
da tendo especificado

capacidade

com menos de 01 ano de vida, onde esteja prejudicada a

0S seus desejos
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de tomar
decisoes

capacidade de tomar decisdes. Informagéo cedida pelo
paciente durante a entrevista.

antes de perder a
capacidade, por
exemplo,
testamento vital
2) O seu conjuge ou
parceiro

3) Outros familiares
4) Amigos

5) O médico

6) Outro (diga
quem, por favor):

num

Local de
morte

Variavel categorica policotdbmica que avalia, em uma
situacdo hipotética de final de vida, caso as circunstancias
permitissem escolher, sobre o local de morte de sua
preferéncia. Informacdo cedida pelo paciente durante a
entrevista.

Variavel categorica
policotbmica

1) Em sua casa

2) Em casa de um
familiar ou amigo
3) Em uma unidade
de cuidados
paliativos (locais
com cuidados
especializados e
camas para doentes
em terminalidade.
4) No hospital, mas
ndo numa unidade
de cuidados
paliativos

5) Em lar (Instituto dg
Longa Permanéncia -
ILPI)

6) Em outro lugar
(diga qual, por
favor):

Quadro 6 - Definicdo operacional e categorizacdo dos desfechos estudados atinente as

prioridades
Variavel Defini¢cdo Operacional Categorizagao
Variavel
categdrica
Variavel categorica policotbmica definido pelo principal | policotdmica
. sintoma percebido como capaz de gerar pior experiéncia | 1) N&o ter energia
Sintoma que . N .
ora. pior em um contexto de adoecimento hipotético com menos de | 2) Sentir dor
gera pior 01 ano de vida. Sintoma é definido como uma sensacdo | 3) Mudangas no
experiéncia

anormal, de carater subjetivo. Informacdo cedida pelo
paciente durante a entrevista.

aspecto fisico

4) N&o ter apetite
nenhum

5) Ser um fardo
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para 0s outros

6) N&o conseguir
respirar

7) Estar sozinho
8) Sentir vontade
de vomitar

9) Estar
preocupado e em
estresse

Prioridades
nos de
cuidados de
fim de vida

Variavel categorica policotdomica definido pela prioridade
diante de alguns aspectos elencados no final de vida,
contexto hipotetico de doenca grave com menos de 01 ano
de vida. Haverd 04 aspectos que serdo classificados por
ordem de importancia para si, sendo o primeiro 0 mais
importante (1) e o ultimo o menos importante (4).
Informacéo cedida pelo paciente durante a entrevista.

Variavel
categorica
policotbmica

1) Manter uma
atitude positiva

2) Estar aliviado
de dores e do
desconforto

3) Ter assuntos
praticos
resolvidos

4) Saber que 0s
familiares e o0s
amigos nao

estdo preocupados
e em stress

Prioridades
em aspectos
relativos aos
cuidados
disponiveis
no fim de
vida

Variavel categorica policotdmica definido pela prioridade
diante de alguns cuidados disponiveis a serem ofertados no
final de vida, em contexto hipotético de doenca grave com
menos de 01 ano de vida. Informacao cedida pelo paciente
durante a entrevista.

Variavel
categorica
policotdbmica

1) Ter toda a
informacdo que
quiser

2) Escolher quem
toma as decisdes
sobre 0s
cuidados

3) Morrer no local
que desejar

5.10 Coleta de dados
5.10.1 Instrumento de coleta de dados

Foi aplicado um questionério validado no Brasil com base no projeto PRISMA3¢37
composto por 10 perguntas que abordam as preferéncias e prioridades em uma situacao
hipotética de fim de vida, abrangendo questdes como as opgOes de tratamento, sintomas e
problemas relacionadas a essa fase especifica, processo de tomada de decisdo e o local de morte.

Foi elaborado no King's College London e pelo Centro de Estudos e Investigacdo em Salde da
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Universidade de Coimbra/ Portugal (CEISUC) em parceria com outras organizagdes (Anexo
1).

Houve ainda a aplicacdo de um questionario composto por 22 perguntas que abordavam
questbes sociodemogréficas, clinicas, habitos e vicios, além de experiéncias vivenciadas de

adoecimento e morte com familiares e amigos (Apéndice 1).
5.10.2 Entrevista

A coleta de dados foi realizada em duas etapas. Na primeira, 0 pesquisador abordava
sobre pontos que visavam conhecer as questdes sociodemograficas, clinicas, habitos e vicios
além de experiéncias vivenciadas de adoecimento e morte com familiares e amigos (Apéndice
1). Em seguida, era realizado o questionario PRISMA com o participante da pesquisa, no qual
0 entrevistador perguntava cada item ao entrevistado e ficava disponivel para repetir, quando

necessario, para que ele pudesse responder conforme o seu tempo de entendimento e reflex&o.

A coleta foi realizada pelo pesquisador principal e estudantes de iniciacao cientifica.
Houve um treinamento dedicados aos alunos para abordar sobre o tema de cuidados paliativos
e finitude. Além disso, garantido espaco para trazerem possiveis emoc6es despertadas por lidar

com o tema.

Por se tratar de um tema capaz de gerar emocdes de diferentes naturezas, a pesquisa
contou com apoio do servico de Psicologia do HECPI, para que, diante de qualquer demanda,
houvesse atendimento para acolhimento e trabalho das sensacGes que poderiam vir a surgir

durante a aplicacdo do questionario.
5.11 Processamento e analise dos dados
5.11.1 Processamento dos dados

O processamento dos dados iniciou tdo logo foi dado inicio a sua coleta. As informacdes
foram digitadas e armazenadas através da planilha do programa Excel da Microsoft Office
365®, com posterior exportacdo dos dados para serem analisados estatisticamente. O

pesquisador (mestrando) ficou responsavel pela digitacdo e conferéncia dos dados.
5.11.2 Analise de dados

As variaveis foram analisadas conforme o tipo: se quantitativas, discretas ou continuas
através de média e desvio-padrdo (DP); e se qualitativas, mediante frequéncias e proporgoes.

Tabelas de contingéncia foram empregadas para organizacao e apresentacdo dos dados.
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As anélises estatisticas foram realizadas no programa Stata versdo 13.0®. Os testes
estatisticos utilizados foram definidos de acordo com a normalidade de distribui¢do de cada
variavel estudada. Em todos os testes utilizou-se um intervalo de confianga de 95%,
considerando-se associagdo com significancia estatistica quando p < 0,05.

Foi realizada uma andlise descritiva de todos os dados. Posteriormente, realizada
regressao bivariada e multivariada de Poisson para as varidveis dependentes: ser informado
sempre sobre o tempo de vida limitado, tomada de deciséo feita pelo proprio paciente, bem
como preferéncia por local de morte em casa. A analise estatistica foi realizada pelos proprios

pesquisadores (orientadora e mestrando).
5.12 Limitagdes do estudo

Apesar de haver um treinamento dos estudantes de iniciagdo cientifica para
homogeneizar a coleta dos dados, compreende-se que o contexto social e cultural da populagéo-
alvo pode ter comprometido o entendimento de algumas questfes levantadas. Além disso, 0s
participantes do estudo possuiam maior independéncia e autonomia, assim, os dados
apresentados podem néo revelar os valores de idosos mais frageis, bem como, por tratar-se de
uma situacdo hipotética, pode ndo corresponder a vivéncia real. Ademais, ndo foi cronometrado
o0 tempo de entrevista e nao foi registrado o motivo de recusa de participar da pesquisa. Em sua
maioria, como 0s pacientes estavam na sala de espera, ndo consentiam a realizacao da pesquisa

com receio de perder a posi¢do na fila e, consequentemente, aguardar mais por seu atendimento.
5.13 Aspectos éticos

A presente pesquisa teve inicio apos submissdo, apreciacdo e aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa. Foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do IMIP com Certificado de
Apresentacdo para Apreciacdo Etica - CAAE: 66812223.6.0000.5201. O trabalho atende e
respeita, portanto, aos ditames da resolucdo 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional da
Saude. O estudo foi desenvolvido atento ao respeito a privacidade e a intimidade dos dados
revelados com garantia do anonimato a fim de evitar qualquer forma de exposicdo e

constrangimento (Lei de protecdo de dados — LGPD).

Atinente aos beneficios da pesquisa, 0 voluntario ao participar da entrevista contribui
com a fomentagéo de discussoes que avaliam a melhor forma de ofertar cuidados a um paciente
de final de vida. Contribuiu com a maior percepg¢éo da necessidade de individualizar o paciente

como pessoa de valores, costumes e perspectivas Unicas, de tal forma, influenciando a
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construcdo do plano terapéutico individual. Permitiu, ainda, na sua unicidade, ter uma
percepcdo das preferéncias e prioridades da propria finitude, uma vez que, culturalmente, ndo

é natural pensar sobre o tema, tampouco € estimulada sua reflexdo.

Referente aos riscos, foi um estudo que envolveu um tema que, apesar de presente na
sociedade, é pouco falado. No final de vida, bem como no processo de morte/morrer, tem-se
uma vivéncia crucial e enigmatica para o ser humano, motivo pelo qual pensar sobre ela pode

trazer alguma angustia, desordem emocional ou lembranga desagradavel.
5.12.1 Consentimento Livre e Esclarecido

O participante da pesquisa fazia parte do estudo unicamente ap0s a explicacdo do
objetivo da pesquisa, de estar ciente dos riscos, inconvenientes e beneficios e da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 2), o qual deveria ser assinado em duas

vias, uma ficando com o pesquisador e a outra, de posse do entrevistado.
5.12.2 Conflitos de interesse

Declara-se que os pesquisadores ndo possuem conflitos de interesse.
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6 RESULTADOS

Os resultados desta dissertacdo serdo apresentados em formato de artigo e foram
divididos em duas publicagdes.

Artigo 1

Artigo sera submetido a revista Epidemiologia e Servicos de Saude: revista do SUS,
Indice H5 (Google Scholar Metrics): 46; Qualis A3 em Satde Coletiva, com instrucdes aos
autores da revista e o comprovante de submissdo disponiveis no Anexo B e C,

respectivamente:

Galvdo WGR, Cavalcanti ZR, Silva JJ, Clemente MM, Pereira ASM e Tenorio, SC e Mello
MJG. Idosos em um contexto hipotético de final de vida gostariam de saber sobre o seu
prognostico e participar do processo de tomada de decisdo terapéutica?

Artigo 2

Artigo sera submetido a revista Cadernos de Saude Publica, Qualis Al, com
instrucdes aos autores da revista e 0 comprovante de submissao disponiveis no Anexo D e

E, respectivamente:

Galvdo WGR, Cavalcanti ZR, Lima, JTO, Bezerra MR, Santos, LAO, Clemente BM,
Maia JS e Mello MJG. O que realmente importa? Prioridades de pacientes idosos diante do

final de vida.
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ARTIGO 1

Modalidade: Artigo Original

Idosos em um contexto hipotético de final de vida gostariam de saber sobre o seu

progndstico e participar do processo de tomada de decisdo terapéutica?

Preferéncias de idosos recifenses sobre informacgdo prognostica e processo de tomada de

decisao.

Wagner Gomes Reis Galvao* — orcid.org/0000-0002-8376-8933

Zilda do Rego Cavalcanti? — orcid.org/0000-0002-6106-7191
Josimario Jodo da Silva® — https://orcid.org/0000-0002-7087-5721
Matheus da Motta Clemente! — orcid.org/0009-0004-5474-9663
Alana Souto Maior Pereira® — orcid.org/0009-0000-2118-1830
Sofia Cronemberger Tenorio® — orcid.org/0009-0002-1703-8913
Maria Julia Gongalves de Mello* — orcid.org/0000-0003-4645-8343
Faculdade Pernambucana de Salde, Recife, PE, Brasil

*Secretaria de Satde do Estado de Pernambuco, Recife, PE, Brasil
Universidade Federal de Pernambuco, Recife, PE, Brasil

*Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira, Departamento de Pds-Graduagio

Stricto Sensu, Recife, PE, Brasil

Correspondéncia

Wagner Gomes Reis Galvéo | e-mail: wagnerggreis@gmail.com
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A presente pesquisa respeitou os principios éticos, obtendo os seguintes dados de aprovacéo:

Comité de ética em pesquisa

INSTITUTO DE MEDICINA INTEGRAL

PROFESSOR FERNANDO FIGUEIRA - IMIP/PE

apreciacgdo ética

NUmero do parecer 5.945.471
Data de aprovacéo 15/03/2023
Certificado de apresentacdo de 66812223.6.0000.5201

Termo de consentimento

Obtido de todos os participantes antes da coleta

Conflitos de interesses

Os autores declararam ndo possuir conflitos de interesse

Financiamento

Né&o se aplica.

Contribuicéo dos autores

WGRG, MIGM e ZRC contribuiram na concepcdo e delineamento do estudo. WGRG, MMC,

ASMP e SCT realizaram a coleta de dados. WGRG e MJGM realizaram a analise e

interpretacdo dos resultados, WGRG, MJGM, JJS a redacdo e revisdo critica do contetdo do

manuscrito. Todos os autores aprovaram a versdo final do manuscrito e sdo responsaveis por

todos os seus aspectos, incluindo a garantia de sua preciséo e integridade.
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Idosos em um contexto hipotético de final de vida gostariam de saber sobre o seu
prognostico e participar do processo de tomada de decisdo terapéutica?

Resumo

Objetivo: Caracterizar as preferéncias sobre informacao progndstica e processo de tomada de
decisdo de idosos recifenses em um contexto hipotético de final de vida. Métodos: Estudo de
corte transversal envolvendo idosos (60+), usuarios do Sistema Unico de Satde, em
atendimento ambulatorial que responderam um questionario com base no projeto PRISMA.
Resultados: Participaram 650 idosos e 70,1% gostariam de saber que tém o tempo de vida
limitado e 60,1% desejam eles préprios definir sobre os cuidados de final de vida. Os fatores
associados para saber o prognostico foram faixa etaria (60-69 anos, RP:1,69; 1C95%:1,01-
2,84) e a religido (evangélico comparados a catolicos RP:1,12; 1C95%:1,01-1,25); e para
tomada de deciséo foram a faixa etaria 60-69 anos (em relagdo a 70-79 anos RP:1,14;
1C95%:1,00-1,32) e ter ensino superior (RP:1,19; 1C95%:1,01-1,42). Conclusdo: A pessoa
idosa deseja participar e se envolver nos seus cuidados. Faz-se necessario ofertar subsidios
para participacdo ativa na construcdo do seu plano terapéutico.

Palavras-chave: Cuidados de Fim de Vida; Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida;
Assisténcia Integral a Satde do idoso; Autonomia pessoal.

Introducéo

Quando o paciente enfrenta uma condi¢do ameacadora da vida, ofertar a possibilidade
de compreender o seu diagndstico é parte inerente de um processo justo de tomada de decisao
e participacio ativa na construgdo do seu plano terapéutico.!?

Muitos pacientes que vivenciam enfermidades carregadas de incertezas ndo séo
preparados para compreender a gravidade real instalada. Uma vez nédo alinhadas as
expectativas prognosticas frente a um adoecimento potencialmente limitante da vida, traca-se
planejamentos que podem ndo corresponder aos valores do paciente e se emprega cuidados
questionaveis nos Gltimos dias de vida.3*

A integracdo precoce com uma equipe de Cuidados Paliativos pode mudar a
experiéncia do adoecimento, melhorando a qualidade de vida, diminuindo a sobrecarga de
sintomas, melhorando humor, oferecendo suporte as questdes multifacetarias do sofrimento,
interferindo contra a sobrecarga do cuidador e, ainda, amparando a familia.>5’

Negar o processo de finitude da vida como uma das fases da jornada do enfermo grave
compromete a qualidade da assisténcia prestada porque se trata de um cuidado fragmentado e
néo real. O profissional capaz de refletir sobre o tema e que permite ao paciente a participacéo
nas decisoes, resolugdo de conflitos e solugdo de pendéncias € capaz de gerar um cuidado que
tangencia as necessidades do sofrimento humano.®
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O presente estudo objetivou conhecer as preferéncias sobre informacdo prognostica e
processo de tomada de decisdo de pacientes idosos recifenses em uma situacéo hipotética de
final de vida.

Métodos

Estudo de corte transversal envolvendo pacientes idosos, usuarios do Sistema Unico
de Salde, em atendimento ambulatorial de um hospital centro de referéncia em geriatria, em
Recife-PE. A capital pernambucana possui uma populagédo de 263.996 idosos, de acordo com
0 IBGE no ano de 2022°.

A coleta de dados ocorreu entre fevereiro e dezembro de 2023. A amostra de
conveniéncia teve como critérios de inclusdo, idosos em atendimento ambulatorial com 60
anos ou mais, procedentes de Recife-PE e como critérios de exclusdo, as pessoas com quadro
de alteragéo cognitiva, confus@o aguda (Delirium) ou crénica (sindrome demencial).

Os possiveis participantes, identificados na sala de espera para o atendimento
ambulatorial e, respeitando os critérios de elegibilidade, foram convidados a participar da
pesquisa. Para cada um deles foi explicado e contextualizado que fora convidado a refletir
sobre a propria finitude de vida e, diante deste cenario, elencar aquilo que representava suas
prioridades e preferéncias. Para garantia do sigilo e preservacéo da intimidade e afim de evitar
a exposicao de conteudo pessoal, foi utilizado o espaco fisico de consultorio do ambulatorio.
Quando havia concordancia em participar, era solicitada a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

A presente pesquisa teve inicio apos aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira-IMIP com Certificado de
Apresentacio para Apreciacao Etica: 66812223.6.0000.5201. O trabalho atende e respeita aos
ditames das resolugdes 466/2012 e da 510/2016 do Conselho Nacional da Saude e da Lei
Geral de Protecdo de Dados.

Foi aplicado um questionario validado no Brasil com base no projeto PRISMA 1011
Trata-se de um questionario composto por 10 perguntas que abordam as preferéncias e
prioridades em uma situacao hipotética de fim de vida, abrangendo questdes como as opcdes
de tratamento, sintomas e problemas relacionados a essa fase especifica, bem como processo
de tomada de deciséo e o local de morte.

O projeto PRISMA foi uma realizacao do King“s College London e do Centro de
Estudos e Investigacdo em Salde da Universidade de Coimbra/ Portugal (CEISUC) em
parceria com outras organizacoes.

A amostra foi dimensionada para estimar as proporcdes das respostas dadas as
questdes policotbmicas presentes no instrumento PRISMA. Admitiu-se que o nimero de
sujeitos da populacdo da qual sera selecionada a amostra €é suficientemente grande para
justificar a aplicacdo da seguinte formula: Tamanho da amostra = [z2 * p(1-p)] / €2, onde: z =
escore z correspondente ao nivel de significancia escolhido; e = margem de erro; p =
percentagem antecipada de cada resposta. Foram escolhidos o nivel de confianca de 95% (que
corresponde ao escore z = 2, aproximadamente; margem de erro, e = 5% e, para maximizar o
tamanho amostral, admitiu-se que a percentagem antecipada p = 50%). Com essas escolhas, o
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tamanho da amostra dado pela férmula acima foi igual a 573 que foi acrescido de um
percentual em torno de 10% para possiveis perdas.

Foram coletadas variaveis bioldgicas e sociodemograficas, habitos de vida, varidveis
clinicas e relacionadas a experiéncia de adoecimento e morte com familiares e amigos. As
variaveis consideradas dependentes foram as preferéncias e prioridades.

As variaveis bioldgicas e sociodemogréficas coletadas foram categorizadas como:
faixa etéria (60-69; 70-79 e 80 anos ou mais); sexo (masculino e feminino); escolaridade
referente aos anos de estudo completados (0-4; 5-8; 8-12 anos; ensino superior); nimero de
moradores de domicilio e renda familiar per capita de acordo com o salario-minimo em <1
SM; >1 até 2 SM; >2 até 3 SM; > 3 SM; situacao laborativa (trabalho fora do domicilio;
trabalho doméstico; aposentado com outra ocupacao; aposentado sem outra ocupacao);
religido (catolica, evangélica, espirita, sem religido e outras que incluiu os ateus, os budistas,
cristd sem denominagédo e o candomblé).

Os hébitos de vida investigados foram o tabagismo atual (sim, ex-fumante, nunca
fumou); etilismo atual (sim, ex-etilista, nunca bebeu); usuario de drogas (sim, n&o);
sedentarismo (sim, n&o).

Dentre as variaveis clinicas, foi observado o diagnostico de alguma doenca grave (nao;
sim, cardiopatia; sim, pneumopatia; sim, neurologica; sim, hepatopatia; sim, neoplasia), a
presenca de comorbidades (ndo; sim, 01 a 02 comorbidades; sim, 03 ou mais) e polifarméacia
(sim, n&o).

Questionado ainda sobre a experiéncia de adoecimento e morte com familiares e
amigos, diagnostico de alguma doenca grave de algum familiar ou amigo nos Gltimos 05 anos
(sim, ndo), envolvimento com cuidado ou apoio de familiar ou amigo nos ultimos meses de
vida (sim, ndo) e ter vivido de perto a morte de um familiar ou amigo (sim, nao).

Como variaveis dependentes, preferéncias, investigou-se saber sobre o prognostico
(sim, sempre; sim, mas s6 se eu perguntasse; ndo; nao sei), saber sobre sintomas e problemas
gue venha a desenvolver (sim, sempre; sim, mas sO se eu perguntasse; nao; nao sei), saber
sobre as opcdes disponiveis de cuidado e o que elas podem afetar (sim, sempre; sim, mas s6
se eu perguntasse; ndo; ndo sei), tomada de decisdo quando paciente com cogni¢do
preservada, capaz de responder por si (0 Sr./ a Sr.2; o seu cdnjuge ou parceiro; outros
familiares; amigos; o médico; outro), tomada de decisdo em caso de perda da capacidade de
tomar decisdes (0 seu conjuge ou parceiro; outros familiares; amigos; o médico; outro) e
sintoma que gera pior experiéncia (ndo ter energia; sentir dor; mudancas no aspecto fisico;
ndo ter apetite nenhum; ser um fardo para 0s outros; ndo conseguir respirar; estar sozinho;
sentir vontade de vomitar).

As informac6es foram armazenadas através da planilha do programa Excel da
Microsoft Office 365® cujos dados foram posteriormente exportados para serem analisados
no programa Stata versdo 13.0®. A analise descritiva foi realizada de acordo com o tipo de
variavel, ou seja, as numéricas através de medidas de tendéncia central e de dispersdo e as
categoricas, mediante frequéncias absoluta e relativa. Tabelas de contingéncia foram
empregadas para organizagao e apresentagdo dos dados de acordo com o sexo e realizados o
qui-quadrado de Pearson ou o teste t de student quando adequado. Foi realizada uma
regressdo multivariada de Poisson para o céalculo da Razédo de Prevaléncia (RP) para as
variaveis dependentes: ser informado sempre sobre o tempo de vida limitado e tomada de
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decisdo feita pelo proprio paciente. No modelo inicial da multivariada foram incluidas as
variaveis que tinham um p<0,30 na univariada e através do modelo stepwise backward
permaneceram no modelo final aquelas com associa¢do com significancia estatistica quando p
< 0,05.

Resultados

Houve a participacdo de 650 idosos, sendo a maioria do sexo feminino (66,8%) e na
faixa etaria de 60-69 anos (56,8%). As principais caracteristicas da amostra estdo descritas na
Tabela 1. Dentre os participantes, 64% eram aposentados sem outra ocupacao, viviam com
renda de até um salario-minimo, eram catdlicos (57%) e ndo tinham companheiro/a (54,4%).

Quanto a comorbidades, 61,6% possuiam de 01 a 02 doengas cronicas. Ademais,
57,4% ja teve diagndstico de alguma doenca grave de algum familiar ou amigo nos ultimos
cinco anos, 56,3% ja se envolveu no cuidado ou apoio de um familiar ou amigo nos ultimos
meses de vida e 77,1% conviveram com a morte de familiar ou amigo.

Quando solicitado que o participante se imaginasse em um contexto de estar
vivenciando um acometimento grave com menos de um ano de vida, 70,1% gostariam de
saber que o tempo de vida era limitado; 86,7% gostariam de saber sobre sintomas e problemas
que viesse a desenvolver com a progressao do adoecimento; 93,5% desejariam poder
conhecer sobre as opcdes de oferta de cuidado disponiveis e 0 que tais medidas poderiam
acarretar. Para os dados supracitados, a compara¢édo entre os resultados de acordo com o sexo
ndo apresentou diferenca significativa (Tabela 2).

Foi solicitado ainda que o participante indicasse qual possivel sintoma no final de
vida geraria maior preocupacao e angustia. Ndo conseguir respirar (34,6%), dar trabalho para
0s outros (27,9%) e sentir dor (15,4%) foram os mais citados (Tabela 2).

Na tabela 3 estdo apresentadas a regressao bivariada e a multivariada de Poisson para
determinar os fatores associados ao desejo de ser informado sempre sobre o tempo de vida
limitado e foram identificadas as seguintes variaveis: faixa etaria 60-69 anos (referéncia maior
que 80 anos — RP: 1,69; IC 95% 1,01-2,84; p 0,045) e a religido (evangélicos RP: 1,12;
IC95% 1,01-1,25; p 0,047 e “outras” RP: 1,31; 1C95% 1,06-1,62; p 0,011).

No processo de tomada de decisao, no cenario em que o paciente estivesse com a
cognicdo preservada, capaz de responder por si, a maioria (60,1%) gostaria de, ele proprio,
realizar as decisdes (Tabela 2). Se vivenciado um adoecimento que houvesse a perda desta
capacidade, foi identificada uma diferenca entre os sexos (p= 0,001), sendo que 0s homens
delegariam este papel as suas companheiras (42,8%) e as mulheres a outros familiares
(63,8%), em sua maioria havia a resposta espontanea que seriam os seus filhos (Tabela 2). Foi
aventado se este resultado estaria relacionado ao fato de haver mais mulheres vitvas, sem
companheiro. Porém, em nova andlise, apenas com o grupo “com companheiro” manteve-Se a
preferéncia onde 63,9% dos homens conferiam essa atribuicdo para suas companheiras e 61%
das mulheres a outros familiares.

A regressdo multivariada de Poisson, considerando a tomada de deciséo feita pelo
proprio paciente (Tabela 4), apresenta a faixa etaria de 60-69 anos com (RP: 1,14; 1C95% 1,0-
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1,32; p 0,05) em referéncia a 70-79 anos e possuir ensino superior com relagéo a quem néo o
detém (RP=1,19; IC 95% 1,01-1,42; p 0,037).

Discussao

Em um contexto de final de vida, os participantes da pesquisa desejam saber que 0 seu tempo
de vida é limitado, conhecer os sintomas e problemas que viessem a desenvolver e preferem,
eles proprios, realizar a tomada de decisdo sobre seus cuidados. Este estudo advém do
trabalho realizado em Belo Horizonte que validou o questionario PRISMA para o Brasil*°.
Até o presente momento, ndo se identificou pesquisas que avaliassem as prioridades e
preferéncias de pacientes idosos em um contexto de final de vida em alguma outra cidade
brasileira. Este estudo revelou um dado semelhante quanto a preferéncia por sempre ser
informado sobre o tempo de vida ser limitado: 70,1% em Recife enquanto em Belo Horizonte,
74%. Ha semelhanca ainda ao analisar as faixas etarias, em ambas as cidades brasileiras ha
uma menor intencdo em saber o progndstico nos participantes acima de 80 anos®?.

Os dados s&o ainda semelhantes ao encontrado em paises europeus (73,9%)2. No
Quénia existe um interesse menor (56,7%)*3, enquanto na Namibia ha um interesse em saber
sobre o tempo de vida limitado em 98% dos participantes'*. Além disso, um estudo
multicéntrico com pacientes com cancer avancado, 69% gostariam de saber que teriam uma
perspectiva de um ano de vida®® e pacientes com doenca renal crénica 78,3% gostariam de
saber sobre seu prognostico®®.

Esses dados ratificam que, para um cuidado digno e pleno, ha a necessidade de
reflexdo e reconstrucéo da pratica em saude que comumente adota o0 ndo compartilhamento
real do progndstico com os pacientes*. Infelizmente, a comunicacéo de noticias dificeis ndo é
um requisito técnico exigido uniformemente no processo formativo académico®’.

A falta de aptiddo e conducdo de mas noticias torna comum o0 uso de termos
inacessiveis, omissdo de informacdes, criacdo de falsas esperancas e auséncia de espaco para
escuta ativa, gerando comportamento de bloqueio nos profissionais de satides. A
comunicacdo deve envolver o sentimento do profissional e, para isso, saber o0 que se sente
quando se esta diante do outro depende de disponibilidade e motivacao do profissional. Para
bem realiza-la, portanto, € necessario ter a clara intencéo de estar inteiro, buscando a conexao
com o paciente e resgatando sempre o melhor de si®.

Dentre os participantes desta pesquisa, pensar nos sintomas que geram maior
preocupacao e angustia foram dispneia, dar trabalho aos outros e sentir dor, sem diferenca
significativa entre 0s sexos. A abordagem dos cuidados paliativos busca prevenir e aliviar o
sofrimento por meio da identificacdo precoce, avaliacdo correta e dedicacdo no tratamento da
dor e outros problemas, sejam de ordem fisica, espiritual ou social®.

Estudos de diferentes localidades trazem a dor como o sintoma que gera maior
angustia e, em segundo lugar, o fato de dar trabalho aos outros. Todos 0s paises europeus
investigados se importavam prioritariamente com a dor: Italia (34%), Alemanha (40%) e
Flandres (49%). Em sua maioria, dar trabalho aos outros foi a segunda preocupagdo mais
frequente: Espanha (34%), Italia (28%), Inglaterra (26%), Alemanha (21%) e Portugal
(20%)?*. No Quénia, os dados distribuiram-se da seguinte maneira: sentir dor (28,4%), dar
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trabalho para os outros (17,9%) e estar preocupado e em estresse (15,9%)*. O estudo
brasileiro em Belo Horizonte evidenciou dar trabalho aos outros em primeiro lugar (44,3%) e
grande proximidade entre dispneia (20,5%) e sentir dor (20%), em segundo lugar.?

Tais dados suscitam a necessidade de uma postura interessada e proativa do
profissional de salide que lida com pessoas em situacao de finitude de vida. Nesta fase, ha
sobrecarga de sintomas nos diferentes grupos de doencas cronicas como neoplasia,
insuficiéncia cardiaca, doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) e deméncia. Dor e
dispneia, por exemplo, estdo presentes em mais de 50% de todos esses diferentes grupos,
podendo alcancar niveis ainda maiores como dor (85%) na neoplasia e dispneia na DPOC
chegando a quase 100% dos casos?2.

A pesquisa identificou ainda que, em uma situacdo de final de vida que houvesse a
manutenc¢éo da capacidade cognitiva, 60,1% dos participantes prefeririam realizar a
autodeterminacéo dos cuidados. A realidade difere nas demais localidades: Belo Horizonte
(95%)2, Europa (74%)% e Quénia (48%). Os fatores associados no estudo brasileiro prévio
no foram calculados dada & alta percentagem?3. O estudo europeu?* denotou associagio com
ensino superior e faixa etaria mais jovem, que também foi encontrado no presente estudo,
além de sexo feminino que nao foi uma associagdo presente.

Aventa-se que essa diferenca pela autodeterminacao da tomada de decisdo entre Recife
(60,1%) e Belo Horizonte (95%) esteja relacionada as diferencas culturais atreladas a cada
capital. Culturalmente, ha no Nordeste uma menor busca por cuidados em saude e um maior
direcionamento de decisdes deste &mbito as companheiras e ao médico.?>?” Nio ha aparente
influéncia pela diferenca em educacéo haja vista semelhanca de distribuicdo entre os
participantes com acesso a mais anos de estudo, item de ensino superior, Recife (10,1%) e
Belo Horizonte (11,3%).

No cenario de perda de capacidade cognitiva para tomada de decisdo foi observada
uma diferenca entre homens e mulheres (p 0,001) onde 42% dos homens delegariam esta
responsabilidade para suas parceiras, enquanto 63,8% das mulheres preferem que outros
familiares o fagam, na sua maioria os filhos. Na analise de subgrupo “com companheiro”
63,9% dos homens mantém essa incumbéncia as suas companheiras e 61% das mulheres a
outros familiares. Nao foi identificado algum estudo com resultado semelhante.
Provavelmente ha questdes culturais que estejam envolvidas nessa escolha como a identidade
de género para cuidar e uma tendéncia de atribuir as mulheres o papel de cuidadora. 22

Destaca-se que a tomada de decisdo em cuidados paliativos deve seguir um modelo de
decisdo compartilhada, no qual profissionais de satde frente a pacientes e familia dialogam
para construir as decisdes. Nesse contexto, portanto, pacientes e familiares precisam receber
informacdes claras e compreensiveis sobre diagnosticos e tratamentos, enquanto 0s
profissionais de salde devem subsidiar através de atitudes empaticas os valores e prioridades
dos pacientes?.

Os resultados encontrados nesta pesquisa impulsionam a reflexdo acerca do fato de
que pacientes idosos podem ter interesses e preferéncias diferentes daqueles empregados
como rotina. Permitir ao paciente - em especial aquele portador de uma doenga ameacadora
da vida — a possibilidade de saber e participar mais da conducéo do seu proprio caso, além
daquilo que é ordinariamente ofertado, muda a historia e a experiéncia do individuo.
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Dessa forma, enfim, percebe-se que, para atender, respeitar e apoiar o nivel desejado
de participagdo do paciente € essencial que eles encontrem um profissional de satde
qualificado, capaz de defender seus interesses, de estabelecer vinculos significativos, de
fornecer suporte continuo e de ofertar um cuidado compassivo.
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Tabela 1. Caracteristicas clinicas, sociodemogréaficas e relacionadas com a experiéncia prévia de
adoecimento e morte com familiares e amigos de 650 idosos atendidos ambulatorialmente em um
hospital geriatrico de referéncia em Recife-PE

Caracteristica N (%) Caracteristica N %
Idade Fumante
60-69 anos 369 (56,8) Sim 64  (9,8)
70-79 anos 257 (39,6) Néo 341 (52,5)
80 e mais 23 (35) Ex-fumante 245 (37,7)
Sexo n=649 Etilista
Masculino 215 (33,2) Sim 140 (21,6)
Feminino 434 (66,8) Néo 331 (51,0
Escolaridade Ex-etilista 178 (27,4)
0-4 anos 98 (15,0) Usuario de drogas
5-8 anos 238 (36,7) Sim 3 (0,5)
8-12 anos 248 (38,2) Néo 647 (99,5)
Ensino Superior 63 (10,1) Sedentarismo

Sim 330 (50,8)
Moradores no domicilio n=649 N&o 320 (49,2)
Extremos 1-8 Diagnostico de alguma doenga grave

(n=648)
Mediana; intervalo interquartil 2; 2-3 N&o 510 (78,7)
média + DP 2,4+1,2 cardiopatia 57  (8,8)
Renda familiar per capita neuroldgica 28 (4,4
(sal&rio-minimo*)
<1 SM 394 (60,6) neoplasia 23 (3,6)
>1 até 2 152 (23,4) hepatopatia 19 (2,8)
>2 até 3 51 (7,8)  pneumopatia 11 (4,7)
>3 53 (8,2) Comorbidades (n=649)

Néao 150 (23,1)
Situacdo laborativa Sim, 1-2 comorbidades 400 (61,6)
Trabalho fora do domicilio 111 (17,1) Sim, 3 ou mais comorbidades 99 (15,3)
Trabalho doméstico 101 (15,6) Polifarmécia
Aposentado com outra ocupacdo 57 (8,8) Sim 293 (45,0)
Aposentado sem outra ocupacdo 413 (63,5 Naéo 357 (55,0)
Religido Diagnostico de alguma doenga grave de

algum familiar ou amigo nos dltimos 05

anos
Catolica 370 (57,0) Sim 277 (57,4)
Evangélica 217 (33,4) Nao 373 (42,6)
Espirita 28 (4,3) Envolvimento com cuidado ou apoio de

familiar ou amigo nos Ultimos meses de

vida (n=649)
Sem religido 16 (2,4) Sim 365 (56,3)
Outras** 19 (2,90 Naéo 284 (43,7)
Situagdo conjugal atual Conviveu com a morte de familiar ou

amigo
Com companheiro 296 (45,6) Sim 501 (77,1)
Sem companheiro 353 (54,4) Nao 149 (22,9)

*Salério Minimo referente ao ano de 2023 — R$ 1302,00 reais equivalente a U$260,86.

**Ateu (13 — 2%); Candomblé (3 — 0,46%); Cristd sem denominag&o (2 — 0,31%); Budista (1 —

0,15%).
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Tabela 2. Andlise bivariada das preferéncias de idosos diante de uma doenga grave ameagadora da vida de acordo
com 0 Sexo

Caracteristica Todos o0s Homens Mulheres p*
pacientes
N % N % N %

649 (100) 215 (33,1) 434 (66,9)

Saber sobre o prognostico 0,673
Sim, sempre / Sim, mas sé se perguntasse/ Sim, mas indeciso entre 455 (70,1) 148 (68,8) 307 (70,7)
“sempre” e SO se eu perguntasse

Né&o 175 (27,00 59 (27,4) 116 (26,7)

Néo sei 19 (29 8 3,7 11 (2,5

Saber sobre sintomas e problemas que venha a desenvolver 0,785
Sim, sempre / Sim, mas s6 se perguntasse/ Sim, mas indeciso entre 563 (86,7) 189 (87,9) 374 (86,1)
“sempre” e SO se eu perguntasse

Né&o 78 (12,00 24 (11,1) 54 (12,4

Néo sei 8 13 2 0,9 6 (1,38)

Saber sobre as opg¢des disponiveis de cuidado e o que elas podem afetar 0,392
Sim, sempre / Sim, mas s6 se perguntasse/ Sim, mas indeciso entre 607 (93,5) 203 (94,4) 404 (93.1)
“sempre” e sO se eu perguntasse

Né&o 36 (56) 9 41 27 (6,2

Ndo sei 6 0,9 3 14 3 (0,69)
Tomada de decisdo quando paciente com cogni¢do preservada, capaz de 0,253
responder por si

O proprio paciente 390 (60,1) 128 (59,3) 262 (60,4)

O seu cdnjuge ou parceiro 54 (8,3) 33 (15,3) 21 (4,8

Outros familiares/amigos/outras pessoas/ndo sei 139 (23,1) 37 (17,2) 113 (26)

O médico 55 (85) 17 (79 38 (8,4
Tomada de decisdo em caso de perda da capacidade de tomar decis6es 0,001
O seu cdnjuge ou parceiro 146 (22,5) 92 (42,8) 54 (12,4)

Outros familiares 356 (54,6) 79 (36,7) 277 (63,8)

O médico 109 (16,8) 31 (14,4) 78 (18,0)

Outras respostas — amigos, ndo sabe 38 (5,9 13 (6) 25 (5,8)

Sintoma que gera pior experiéncia 0,133
N&o conseguir respirar 225 (34,6) 66 (30,7) 159 (36,6)

Dar trabalho para os outros 181 (27,9) 58 (28,3) 123 (27,0)

Sentir dor 100 (15,4) 34 (15,8) 66 (15,2)

Estar sozinho 49 (75) 25 (116) 24 (5)5)

Estar preocupado e em estresse 36 (5 11 (1) 25 (57

Falta de energia 26 (41 9 42 17 (39
Mudangca na aparéncia 8 13 2 09 6 1,4)
Mudangca no apetite / Nauseas 10 (15 6 2,8) 4 (0,9)

N&o sabe 14 (22) 4 (1,8) 10 (2,3

* gui quadrado de Pearson



Tabela 3. Regresséao bivariada e multivariada de Poisson. Variavel dependente: ser

informado sempre sobre o tempo de vida limitado.

Regresso bivariada - Fatores RP (1C95%) p

Género (ref: masculino)
Feminino 0,99 (0,88-1,11) 0,924
Faixa etaria (ref: 60-69 anos)
70-79 anos 0,96 (0,86-1,07) 0,522
80 anos ou mais 0,57 (0,34-0,96) 0,036
Anos de estudo (ref: 0-4 anos)
5-8 anos 1,61 (0,95-1,41) 0,130
9-12 anos 1,19 (0,99-1,45) 0,062
Ensino Superior 1,16 (0,91-1,48) 0,212
Situacéo Conjugal (ref: sem companheiro)
Com companheiro 1,05(0,94-1,17) 0,334
Renda familiar per capita (ref: até 1 salario-minimo*)
Mais de 1 salario-minimo 1,01 (0,90-1,13) 0,808
Religido (ref: catolico)
Evangélico 1,12 (1,0-1,26) 0,043
Espirita 0,96 (0,70-1,31) 0,816
Sem religido 0,79 (0,48-1,30) 0,363
Outras** 1,33 (1,08-1,64) 0,007
Ter diagnostico de doenca grave (ref: ndo)
Sim 0,98 (0,86-1,13) 0,885
Comorbidades (ref: ndo)
Sim, 01-02 comorbidades 0,93 (0,82-1,05) 0,259
Sim, mais de 03 comorbidades 0,82 (0,68-1,00) 0,06
Polifarmécia (ref: ndo)
Sim 1,01 (0,90-1,12) 0,859
Diagnostico de alguma doenga grave de algum
familiar ou amigo nos Ultimos cinco anos (ref: ndo)
Sim 0,95 (0,85-1,06) 0,439
Envolvimento com cuidado ou apoio de familiar ou
amigo nos Gltimos meses de vida (ref: ndo)
Sim 0,93 (0,84-1,04) 0,260
Ter vivido de perto a morte de um familiar ou amigo
(ref: ndo)
Sim 0,92 (0,81-1,04) 0,228

Regressdo multivariada - Fatores RP [95% IC] p
Faixa etaria (ref: mais de 80 anos)
60-79 anos 1,69 (1,01-2,84) 0,045
Religi&o (ref: catdlico)
Evangélico 1,12 (1,01-1,25) 0,047
Espirita 0,96 (0,71-1,30) 0,803
Sem religido 0,78 (0,47-1,28) 0,329
Outras* 1,31(1,06-1,62) 0,011

* Salario-minimo referente ao ano de 2023 — R$ 1302,00 reais equivalentes a U$260,86.

** Qutras: Ateu; Candomblé; Cristd sem denominacéo; Budista.
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Tabela 4. Regresséao bivariada e multivariada de Poisson. Variavel dependente:

Tomada de deciséo feita pelo proprio paciente.

Regresso bivariada - Fatores RP [95% IC] p

Género (ref: masculino)
Feminino 1,01 (0,88-1,15) 0,839
Faixa etaria (ref: 70-79 anos)
60-69 anos 1,15(1,00-1,32) 0,040
80 anos ou mais 1,26 (0,94-1,69) 0,112
Anos de estudo (ref: 0-4 anos)
5-8 anos 1,14 (0,91-1,42) 0,232
9-12 anos 1,22 (0,98-1,52) 0,067
Ensino Superior 1,39 (1,08-1,78) 0,008
Situacéo Conjugal (ref: sem companheiro)
Com companheiro 0,96 (0,85-1,09) 0,593
Renda familiar per capita (ref: até 1 salario-minimo*)
Mais de 1 salario-minimo 0,93 (0,82-1,06) 0,331
Religido (ref: catolico)
Evangélico 0,99 (0,87-1,14) 0,99
Espirita 0,96 (0,68-1,33) 0,814
Sem religido 1,15(0,82-1,62) 0,404
Outras** 1,32 (1,03-1,70) 0,025
Ter diagnostico de doenca grave (ref: ndo)
Sim 1,06 (0,91-1,23) 0,403
Comorbidades (ref: ndo)
Sim, 01-02 comorbidades 0,94 (0,80-1,09) 0,439
Sim, mais de 03 comorbidades 1,10 (0,91-1,32) 0,301
Polifarmécia (ref: ndo)
Sim 0,91 (0,80-1,04) 0,188
Diagnostico de alguma doenga grave de algum
familiar ou amigo nos Ultimos 05 anos (ref: ndo)
Sim 0,96 (0,85-1,09) 0,584
Envolvimento com cuidado ou apoio de familiar ou
amigo nos Gltimos meses de vida (ref: ndo)
Sim 1,04 (0,91-1,18) 0,510
Ter vivido de perto a morte de um familiar ou amigo
(ref: ndo)
Sim 0,90 (0,78-1,03) 0,143

Regressdo multivariada - Fatores RP [95% IC] p
Faixa etaria (ref: 70-79 anos)
60-69 anos 1,14 (1,00-1,32) 0,05
Ensino superior (ref: ndo)
Sim 1,19(1,01-1,42) 0,037

* Salario-minimo referente ao ano de 2023 — R$ 1302,00 reais equivalentes a U$260,86.

** Qutras: Ateu; Candomblé; Cristd sem denominacéo; Budista.
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ARTIGO 2

Titulo: O que realmente importa? Prioridades de pacientes idosos diante do final de
vida.

Titulo resumido: Prioridades de pacientes idosos diante do final de vida

Palavras-chave: Cuidados de Fim de Vida; Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida;
Assisténcia Integral a Satde do idoso; Autonomia pessoal.

Resumo: O estudo objetivou caracterizar as prioridades de pacientes idosos em um contexto
hipotético de final de vida. Estudo de corte transversal e carater analitico, realizado em hospital
terciario em Recife-PE. A amostra estudada foi de idosos (60+), usuarios do Sistema Unico de
Saude, em atendimento ambulatorial que responderam um questionario validado no Brasil com
base no projeto PRISMA. Foram avaliadas as caracteristicas clinicas, sociodemograficas e
relacionadas com a experiéncia prévia de adoecimento e morte com familiares e amigos. Houve
a selecdo e participagdao de 650 pessoas idosas e 56,7% gostariam de poder morrer no proprio
domicilio. Quanto a este desejo, evidenciou-se associagdo significativa, com o fato de ter 80
anos ou mais (RP= 1,45; 1C95%=1,12-1,88; p= 0,004), situacdo conjugal com companheiro
(RP= 1,20; 1C95%=1,05-1,37; p=0,007), ter comorbidades (RP=1,2; 1C95%=1,05-1,37;
p=0,040), polifarmécia (RP=1,28; 1C95%=1,1-1,48; p=0,001), ter o diagnodstico de alguma
doenca grave (RP= 1,19; 1C95%=1,02-1,39; p=0,023) e ter vivido de perto a morte de um
familiar ou amigo (RP=1,2; 1C95%=1,00-1,44; p=0,039). Atinente aos cuidados de fim de vida,
45,6% gostariam de estar aliviados da dor e do estresse e 41,6% gostariam de ter toda a
informagdo que quiser. Referente a sobrevida ou qualidade de vida, 70,2% priorizam a
qualidade de vida. Defender os valores de um paciente em finitude da vida ¢ tarefa desafiadora
e exige atuacdo em variados aspectos. Conhecer suas prioridades permite um atendimento
individualizado e empadtico, direciona o planejamento da equipe multiprofissional, além de

poder fazer repensar a alocacdo de recursos e planejamento de politicas publicas.
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INTRODUCAO

Diante de um aumento significativo da populacgao idosa, sdo necessarias mudangas nos ambitos
técnico e assistencial para acompanhar a transi¢ao epidemiologica e demografica, com foco em
acdes de prevengdo e promog¢ao da saude. O aumento das doengas cronicas, juntamente com a
mudanga no paradigma do processo de morte e morrer, levanta questdes relevantes sobre a
finitude humana. A promocgao da satde e um envelhecimento ativo, aliados a autopercepcao do

idoso como ser social, devem nortear a maioria das politicas publicas e a¢des de satide.'

O desenvolvimento tecnoldgico na area da saude tem dado progressos notaveis no tratamento
de doencas anteriormente incuraveis. Entretanto, encarar a morte permanecera como uma
inevitabilidade que a medicina moderna nao pode vencer. Muitos profissionais se sentem
despreparados e desconfortaveis para lidar com a morte em ambientes clinicos, o que pode levar

a comportamentos desadaptativos e cuidados inadequados.*>

Desenvolver uma comunicagdo compassiva e abordar conversas sobre o final da vida ¢ uma
necessidade que, apesar de ser imprescindivel para o profissional de satde, ainda ¢ pouco
estabelecida como ferramenta de cuidado. Alinhar expectativas prognoésticas e falar sobre
objetivos de tratamentos permite que o paciente possa elencar suas prioridades, compreender

suas caréncias e ter seus valores respeitados.®’

Tem-se realizado grande movimento de sensibilizagdo para integrar pessoas que vivem
diagnosticos ameagadores da vida mais precocemente a abordagem dos cuidados paliativos. A
incorporagdo precoce promove uma melhora na qualidade de vida, reduzindo a carga de
sintomas, melhorando o humor, oferecendo suporte as questdes multifacetadas do sofrimento,
aliviando a sobrecarga do cuidador e amparo a familia. Além disso, busca defender e proteger
o que ¢ valor para a pessoa que sofre, através de cuidado individualizado e resgate de biografia,
salvaguardando o que ¢ de mais importante.®!? Nesse contexto, o presente trabalho objetivou
caracterizar quais as prioridades de pacientes idosos recifenses vivenciando um contexto

hipotético de final de vida.
METODOS
Desenho, populacio e local do estudo

Estudo de corte transversal envolvendo pacientes idosos atendidos no ambulatério de

um hospital centro de referéncia em geriatria em Recife-PE.

Periodo de estudo
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A coleta de dados ocorreu entre fevereiro e dezembro de 2023.
Critérios e procedimentos para selecio dos participantes

Os possiveis participantes foram identificados na sala de espera para o atendimento
ambulatorial e respeitando os critérios de elegibilidade, foram convidados a participar da
pesquisa. Foram incluidas pessoas em atendimento ambulatorial com 60 anos ou mais ¢
procedentes de Recife-PE e excluidas pessoas com quadro de alteragdo cognitiva, confusao

aguda (delirium) ou crdnica (sindrome demencial).

Apos checagem e definido como elegivel, era explicado ao voluntario e contextualizado
que o teor da pesquisa o levaria a refletir sobre a propria finitude de vida e, diante deste cenario,
elencar aquilo que representava sua prioridade. Para garantia do sigilo e preservagdo da
intimidade, bem como a fim de evitar a exposicao de contetido pessoal, foi utilizado o espaco
fisico de consultério do ambulatorio. Quando havia concordancia, era solicitado a assinatura do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
Instrumento

O projeto PRISMA foi desenvolvido a partir da realizacao do King's College London e
pelo Centro de Estudos e Investigacdo em Saude da Universidade de Coimbra/ Portugal
(CEISUC) em parceria com outras organizagdes. Foi elaborado um questionario composto por
10 perguntas e ja foi validado para o Brasil. Ele aborda as preferéncias e prioridades em uma
situacdo hipotética de fim de vida, abrangendo questdes como as opgdes de tratamento,
sintomas e problemas relacionadas a essa fase especifica, processo de tomada de decisdo e o

local de morte.!!-1?

Houve ainda um questiondrio que abordava questdes sociodemograficas, clinicas,
habitos e vicios, além de experiéncias vivenciadas de adoecimento e morte com familiares e

amigos.
Variaveis

a) Variaveis independentes:

Variaveis biologicas e sociodemogradficas:

e Faixa etaria (em anos): 60-69 anos; 70-79 anos; 80 anos ou mais;
e Sexo: masculino ¢ feminino;

e Escolaridade (em anos): 0-4 anos; 5-8 anos; 8-12 anos; ensino superior;
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Moradores de domicilio: variavel numérica;

Renda familiar per capita (salario-minimo - SM: referente ao ano de 2023 —R$ 1.302,00
reais equivalentes a U$260,86): <I SM; >1 até 2 SM; >2 até 3 SM; > 3 SM;

Situacdo laborativa: trabalho fora do domicilio; trabalho doméstico; aposentado com
outra ocupagdo; aposentado sem outra ocupagao;

Religido: catdlica, evangélica, espirita, budista, candomblé, ateu, outra.

Variaveis relacionadas aos habitos de vida:

Tabagismo: sim, ndo, ex-fumante;
Etilismo: sim, ndo, ex-etilista;
Usuario de drogas: sim, ndo;

Sedentarismo: sim, nao.

Variaveis clinicas:

Diagnostico de alguma doenga grave: ndo; sim, cardiopatia; sim, pneumopatia; sim,
neurologica; sim, hepatopatia; sim, neoplasia;
Comorbidades: ndo; sim, 01 a 02 comorbidades; sim, 03 ou mais;

Polifarmacia: sim, ndo.

Variaveis relacionadas a experiéncia de adoecimento e morte com familiares e amigos:

b)

Diagnostico de alguma doenca grave de algum familiar ou amigo nos tltimos 05 anos:
sim, nao;

Envolvimento com cuidado ou apoio de familiar ou amigo nos ultimos meses de vida:
sim, ndo;

Ter vivido de perto a morte de um familiar ou amigo: sim, nao.

Variaveis dependentes:

Prioridades:

Local de morte: em sua casa; na casa de um familiar ou amigo; em uma unidade de
cuidados paliativos (locais com cuidados especializados e camas para doentes em
terminalidade; no hospital, mas ndo numa unidade de cuidados paliativos; em lar
(Instituto de Longa Permanéncia — ILPI); outro;

Local que menos gostaria de morrer: em sua casa; na casa de um familiar ou amigo; em
uma unidade de cuidados paliativos (locais com cuidados especializados e camas para
doentes em terminalidade; no hospital, mas ndo numa unidade de cuidados paliativos;

em lar (Instituto de Longa Permanéncia — ILPI); outro;
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e Prioridades nos de cuidados de fim de vida: manter uma atitude positiva; estar aliviado
de dores e do desconforto; ter assuntos praticos resolvidos; saber que os familiares e os
amigos ndo estdo preocupados e em stress;

e Prioridades nos aspectos relativos aos cuidados disponiveis no fim de vida: ter toda a
informagdo que quiser; escolher quem toma as decisdes sobre os cuidados; morrer no
local que desejar.

e Prioridade entre tempo de vida e qualidade de vida: melhorar a qualidade de vida;
aumentar o tempo de vida; ambos sdo igualmente importantes.

Analise de dados

As andlises estatisticas foram realizadas no programa Stata versao 13.0®. Foi realizada
uma analise descritiva e os testes estatisticos utilizados foram definidos de acordo com a

normalidade de distribui¢ao de cada variavel estudada.

Posteriormente, realizada regressao bivariada de Poisson para determinar os fatores
associados a prioridade de ter o domicilio como local de 6bito. Para o primeiro modelo da
multivariada foram selecionadas as varidveis com valores de p < 0,25 na bivariada e empregado
o modelo stepwise backward para obter o modelo final. Em todos os testes utilizou-se um

intervalo de confianca de 95%, considerando-se associacdo com significancia estatistica quando

p <0,05.
Aspectos éticos

A presente pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa Comité
de Etica em Pesquisa do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira-IMIP com
Certificado de Apresentago para Apreciagdo Etica: 66812223.6.0000.5201. O trabalho atende
e respeita aos ditames da resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional da Satde e a Lei n°

12.965/2014 referente a Lei Geral de Protecao de Dados.
RESULTADOS

Houve a identificacdo de 722 pessoas como elegiveis, porém 72 (10,0%) recusaram a participar
quando cientes da tematica e foram consideradas como perdas. 650 pessoas idosas participaram
do estudo e as caracteristicas clinicas, sociodemograficas e relacionadas com a experiéncia
prévia de adoecimento e morte com familiares e amigos foram descritos em artigo anterior.
Houve predominio de idosos entre 60-69 anos (56,8%), de mulheres (66,8%), de pessoas com

escolaridade entre 5 e 8 anos (36,7%) e entre 8-12 anos de estudo (38,2%), com renda familiar
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per capita de até 01 salario-minimo, sem companheiro/a (54,4%) e predominantemente
catolicos (57%). Atinente ao perfil clinico e histdria pessoal, 61,6% possuiam até duas doengas
cronicas, 45% utilizavam cinco ou mais medicamentos. Entre os participantes 57,4% tiveram
familiar ou amigo nos ultimos cinco anos com diagndstico de alguma doenca grave; 56,3% ja
se envolveram no cuidado ou apoio de um familiar ou amigo nos ultimos meses de vida e 77,1%

conviveram com a morte de familiar ou amigo.

Foi solicitado que o participante respondesse as questdes em um contexto que estivesse
vivenciando um acometimento grave com menos de um ano de vida. Nesse cenario, quanto ao
local de obito, se as condig¢des lhes permitissem escolher, 56,7% gostariam de morrer no proprio

domicilio, 20,8% no hospital e 12,8% em uma unidade de cuidados paliativos (Tabela 1).

Foi questionado ainda onde o participante menos gostaria de morrer. A maioria, 45,6%, gostaria
de ndo morrer em instituicdo de longa permanéncia (ILPI), seguido de morte no hospital
(25,1%) e em casa (12,2%). Dentre as possibilidades ofertadas nos cuidados de fim de vida,
estar aliviado de dor e desconforto era a prioridade referido para 45,6% dos participantes
(Tabela 1). Esta vontade era sucedida por saber que os familiares e os amigos nao estariam

preocupados e em estresse (22,3%).

Ainda sobre prioridades em aspectos relativos aos cuidados disponiveis no fim de vida, que
podem impactar na forma do cuidado prestado pelo profissional de saude, teve-se a seguinte
distribuicdo de seus desejos: ter toda a informacdo que quiser (41,6%), poder escolher quem
toma as decisdes sobre os seus cuidados (21,6%) e morrer no local que prefere (20,6%). 6,2%

nao sabiam responder (Tabela 1).

Finalmente, foi questionado ao participante o que € mais importante € prioritario, entre tempo
e/ou qualidade de vida (Tabela 1) e 70,2% referiram que gostariam de melhorar a qualidade de
vida do tempo que lhe restasse enquanto 12,3% afirmaram desejar aumentar o tempo de vida e

15,7% relataram que ambos eram importantes.

Na Tabela 2 estdo descritas as caracteristicas clinicas, sociodemogréficas e relacionadas com a
experiéncia prévia de adoecimento e morte com familiares e amigos e regressao bivariada de

Poisson para a preferéncia por local de morte em casa.

Os fatores identificados associados a preferéncia por local de morte em casa (Tabela 3) foram:
faixa etaria 80 anos ou mais (RP= 1,45; IC 95% 1,12-1,88; p=0,040) em relagdo a 60-69 anos;
ter companheiro (RP= 1,20; IC 95% 1,05-1,37, p=0,007); ter comorbidades (RP=1,20; IC 95%
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1,00-1,43;p=0,040) e usar mais de cinco medicamentos - polifarmacia (RP= 1,28; IC 95% 1,10-
1,48; p=0,001). Além disso, ser portador de um diagndstico de alguma doenga grave (RP=1,19;
IC 95% 1,02-1,39; p=0,020); ter vivido um diagnostico de alguma doenga grave de algum
familiar ou amigo nos ultimos cinco anos (RP= 1,14; IC 95% 0,99-1,31; p=0,06) ¢ ter vivido
de perto a morte de um familiar ou amigo (RP= 1,20; IC 95% 1,00-1,44; p=0,04) também

apresentaram associac¢ao significativa.
DISCUSSAO

Neste estudo que envolveu pacientes idosos em atendimento ambulatorial que consideraram
um contexto em que estivesse vivenciando um acometimento grave com menos de um ano de
vida a maioria assinalou que teria como preferéncia morrer em casa. Os principais fatores
associados foram idade acima de 80 anos, ter comorbidades, usar mais de cinco medicamentos,
ser portador de um diagnostico de doencga grave, ter vivido o diagndstico de doenca grave de
familiar ou amigo nos ultimos cinco anos e, finalmente, ter vivido de perto a morte de um
familiar ou amigo. Realizar inquéritos relacionados com as prioridades de pacientes em
contexto de final de vida tem sido um movimento em varios paises, mas, ainda uma
manifestacio timida no cendrio brasileiro.!* Um desses trabalhos desenvolvidos foi a validacdo

do questionario PRISMA para o Brasil'!, que permitiu esta pesquisa.

As questdes associadas aos cuidados de final de vida sdo vastas e complexas, demandando um

1415 cujo cuidado deve tangenciar todos os

olhar para as diferentes faces do sofrimento humano
possiveis desfechos até a morte, bem como o processo de morrer, haja vista que todas essas
fases fardo parte do caminho em algum momento. Validar o que ¢ importante para cada pessoa
que vivencia um estado de vulnerabilidade pela doenga é considerado um direito humano
fundamental, sendo, ainda, um imperativo ético a busca pela garantia do alivio do sofrimento e

do respeito as suas prioridades.'®!”

Dentre as prioridades dos participantes de nossa pesquisa, em relagdo ao local de 6bito, 56,7%
gostariam de morrer no proprio domicilio, semelhante ao vivenciado em Belo Horizonte!?
(52,2%) e abaixo do identificado em paises europeus'®: Inglaterra (63%), Espanha (66%), Italia
(76%) e Holanda (83%). Ademais, estudos realizados no Quénia'® e Namibia?® priorizariam a
morte em domicilio em, respectivamente, 51,1% e 32% dos participantes. Em paralelo, uma
outra visdo possivel se deu através da pesquisa realizada com pacientes com cancer avangado

em atendimento ambulatorial, cujo desejo de poder morrer em casa era de 72%.2!
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Em Portugal realizou-se um estudo comparativo entre os desejos dos pacientes e a realidade
instalada: havia um desejo de morrer em casa em 51,2%, porém, apenas 29,6% ocorreram neste
local. Em paralelo, apenas 8,9% desejariam vir a 6bito em hospital, mas, a morte hospitalar foi
de 61,7%.2% Saber o que é importante para um paciente que encara a propria finitude é um passo
importante, mas, nao suficiente. Executar o plano de cuidado em respeito aos seus desejos
depende de atuagdo multiprofissional, alocagdo de recursos em saude e politicas publicas com

assisténcia integral e longitudinal®.

Caracterizando o outro extremo, o local no qual os idosos menos gostariam de morrer, os idosos
recifenses assinaram a ILPI (45,6%). A percepg¢do prioritaria sobre ndo morrer em uma ILPI
também se da em diferentes realidades como Holanda (41,5%), Italia e Espanha (ambos 36,7%)
e o segundo mais frequente na Inglaterra (28,0%), Portugal (25,8%), Alemanha (23,7%) e
Flandres (18,9%)**. Nao foram identificados estudos que apresentassem algum fator consistente
de relagdo com esta escolha. Aventa-se que a ILPI, na percep¢do dos entrevistados, esteja
associada a um aumento de dependéncia, soliddo, distancia da familia, problemas de satude e

questdes habitacionais.?*2

Outro ponto de destaque diz respeito a prioridade dos idosos recifenses no controle de dor e
demais desconfortos. Em consonancia com esse achado, varios estudos trazem o controle de
sintomas como sendo o atributo mais importante diante da vivéncia da finitude. Contudo,
destaca-se que para pacientes e familias, o cuidado fisico ¢ imprescindivel, mas ¢ apenas um
componente do cuidado total.?”?® Importante lembrar que a trajetoria de final de vida do idoso
¢ impactada pelos cuidados necessarios, devido as diversas necessidades fisicas, psicologicas,

sociais e espirituais que surgem em diferentes intensidades durante sua finitude.?

O quesito que avalia prioridades em aspectos relativos aos cuidados disponiveis no fim de vida
traz alternativas com nuances sobre a protecdo de um desejo a ser mantido a despeito da
condi¢ao de satide. Nesse ponto, em sua maioria, os idosos recifenses gostariam de poder ter a
garantia de toda a informacdo que quiser. Esses dados sublinham a importancia de reconsiderar
e reformular a pratica em satde, que muitas vezes evita compartilhar adequadamente o
progndstico real com os pacientes.>*! Destaca-se que, por diversas motivagdes, a integragio
precoce com uma equipe de Cuidados Paliativos pode significativamente modificar a
experiéncia de adoecimento, buscando a defesa dos direitos do paciente, inclusive da

informacio atrelada a comunica¢do compassiva.*?34
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Outro ponto importante e sobre o qual hd muitas discussdes diz respeito ao que deve prevalecer
no enfrentamento de doencas graves sem perspectiva de cura: se o tempo de sobrevida ou a
qualidade de vida.*3® No presente estudo, identificamos que 70,2% priorizam melhorar a
qualidade de vida. De uma maneira geral, ha uma impressao de que grupos etarios mais velhos
tendem a priorizar a qualidade de vida em detrimento do tempo de vida.*>-*® H4 ainda relagdo
em priorizar a qualidade de vida entre as pessoas que estdo vivenciando alguma enfermidade
grave, em especial quando estdo cientes do seu prognostico, independente da patologia.’’*°
Nesse ponto, deve-se lembrar, mais uma vez, da necessidade de trazer o paciente e o seu valor
para o centro desse cenario de decisdo. Quando opta por ter mais qualidade de vida, dentre
outros dominios, ele espera receber um cuidado com bom controle da dor e de outros sintomas,
garantia de dignidade, bem-estar psicoemocional, ter proximidade com a familia e evitar

prolongamento do processo de morrer.*%!

Através desse estudo, podemos concluir sobre a importincia de uma abordagem integral e
centrada no paciente idoso em cuidado de fim de vida. A identificagdo das suas prioridades,
como o desejo de morrer em casa, o controle da dor e outros sintomas, ¢ a necessidade de
receber todas as informagdes pertinentes, revela a necessidade urgente de servigos de cuidados
paliativos, nas diferentes areas de assisténcia, acessiveis e de alta qualidade. A institui¢ao da
Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) pode representar o inicio das respostas dessas
necessidades estabelecidas. A regionalizacdo dos servigos, o acesso universal em todos os
pontos de ateng¢ao da Rede de Atengdo a Saude (RAS), a adogdo de estratégias de educagdo em
cuidados paliativos, a melhor distribui¢ao de opioides, melhora na qualidade de vida e suporte
ao obito em domicilio sdo umas das diretrizes e objetivos da PNCP que, na sua implementacao

e execugdo gerard mudanca na vivéncia dos pacientes em assisténcia paliativa.*?

A maioria dos idosos recifenses prioriza a qualidade de vida em detrimento do tempo de vida,
reforcando a necessidade de intervencdes que visem o bem-estar fisico, psicoldgico, social e
espiritual. A implementagdo dessas praticas requer a colabora¢do multiprofissional e o suporte
de politicas publicas eficazes, garantindo que as necessidades e desejos dos pacientes sejam

atendidos, proporcionando-lhes uma melhor qualidade de vida até o fim.
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Tabela 1. Preferéncias diante de uma doenca grave ameacadora da vida de acordo com o sexo de 650
idosos atendidos ambulatorialmente em um hospital geriatrico de referéncia em Recife-PE,2023

Caracteristica Todos os Homens Mulheres p*
pacientes
N % N % N %
649 (100) 215 (33,1) 434 (66,9)
Local de morte 0,03

Em sua casa 368 (56,7) 126 (58,6) 242 (55,7)

No hospital, mas ndo numa unidade de cuidados paliativos 135 (20,8) 41 (19,1) 94 (21,7)

Em uma unidade de cuidados paliativos 83 (12,8) 24 (11,2) 59 (13,6)

Em casa de um familiar ou amigo 17 (26) 3 14 14 (32

Em lar (Instituto de Longa Permanéncia — ILPI) 17 (26) 4 (1,8 13 (3,0

N4o sabe e outros 29 (45 17 (719 12 (2,7
Local de ndo morte 0,127

Em sua casa 79 (122) 19 (89 60 (13,98

No hospital, mas ndo numa unidade de cuidados paliativos 163 (25,1) 57 (26,5) 106 (24,4)

Em uma unidade de cuidados paliativos 8 12 5 23 3 0,7

Em casa de um familiar ou amigo 50 (7,7) 14 (65 36 (83

Em lar (Instituto de Longa Permanéncia — ILPI) 296 (45,6) 98  (45,6) 198 (45,6)

N4o sabe e outros 53 (8,2) 22 (10,2) 31 (7,2
Prioridades nos de cuidados de fim de vida 0,261

Estar aliviado de dores e do desconforto 296 (45,6) 103 (47,9) 193 (44,5)

Saber que os familiares e 0s amigos ndo estdo preocupadose 145 (22,3) 46 (21,4) 99 (22,8)
em estresse

Manter uma atitude positiva 141 (21,7) 38 (17,6) 103 (23,7)

Ter assuntos praticos resolvidos 65 (10,1) 27 (12,5 38 (8,8)

Né&o sabe 2 03 1 05 1 (0,23)
Prioridades em aspectos relativos aos cuidados disponiveis 0,310
no fim de vida

Ter toda a informacédo que quiser 270 (41,6) 91 (42,3) 179 (41,2

Escolher quem toma as decisdes sobre 0s 205 (21,6) 67 (31,2) 138 (31,8)

cuidados

Morrer no local que desejar 134 (20,6) 39 (18,1) 95 (21,9

Né&o sabe 40 (6,2) 18 (8,3) 22 (5)0)
Prioridade entre tempo de vida e qualidade de vida 0,106

Melhorar a qualidade de vida 456 (70,2) 138 (65,2) 318 (73,3)

Aumentar o tempo de vida 80 (12,3) 34 (15,8) 46 (10,6)

Ambo sdo igualmente importantes 102 (15,7) 39 (38,2) 63 (14,5

Né&o sabe 11 (1,7 4 19 7 (1,6)

*qui guadrado de Pearson
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Tabela 2. Caracteristicas clinicas, sociodemogréaficas e relacionadas com a experiéncia prévia de
adoecimento e morte com familiares e amigos e regressao bivariada de Poisson para a preferéncia por
local de morte em casa, de 650 idosos atendidos ambulatorialmente em um hospital geriatrico de
referéncia em Recife-PE,2023

Fatores Preferir morrer em casa
Sim Nao RP (1C95%) p
n (%) n (%)

Género

Masculino 126 (58,6) 89 (41,4) 1,0

Feminino 242 (55,8) 192 (44,2) 0,95(0,82-1,09) 0,487
Faixa etaria

60-69 anos 202 (54,6) 168 (454) 1,0

70-79 anos 150 (58,4) 107 (41,6) 1,06(0,93-1,22) 0,346

80 anos ou mais 17 (73,9) 6 (26,1) 1,35(1,04-1,75) 0,022
Anos de estudo

0-4 anos 62 (63,3) 36 (36,7) 1,0

5-8 anos 145 (60,9) 93 (39,1) 0,96(0,80-1,15) 0,685

9-12 anos 131 (52,8) 117 (47,2) 0,83(0,68-1,01) 0,065

Ensino Superior 31 (47,0) 35 (53,0) 0,74(0,55-0,99) 0,05
Situacdo Conjugal

Sem companheiro 189 (53,5) 164 (46,5 1,0

Com companheiro 180 (60,8) 116 (39,2) 1,13(0,99-1,29) 0,062
Renda familiar per capita

até 1 salario-minimo* 229 (58,1) 165 (41,9 1,0

Mais de 1 salario-minimo 140 (54,7) 116 (45,3) 0,94 (0,81-1,08) 0,392
Religido

Catdlico 202 (54,6) 168 (45,4) 1,0

Evangélico 130 (59,9) 87 (40,1) 1,09 (0,95-1,26) 0,204

Espirita 18 (64,3) 10 (35,7) 1,17(0,87-1,57) 0,272

Sem religido 11 (68,7) 5 (31,3) 1,25(0,45-1,31) 0,188

Outras** 8 (42,1) 11 (57,9) 0,77 (0,45-1,31) 0,342
Ter diagnostico de doenga grave
(n=648)

Né&o 281 (55,1) 229 (44,9 1,0

Sim 87 (63,0) 51 (37,0) 1,14 (0,98-1,32) 0,078
Comorbidades (n=649)

Né&o 79 (52,7) 71 473) 1,0

Sim, 01-02 comorbidades 237 (59,2) 163 (40,8) 1,2 (0,94-1,33) 0,180

Sim, mais de 03 comorbidades 53 (53,5) 46 (46,5) 1,01(0,80-1,29) 0,893
Polifarméacia

Né&o 214 (59,9) 143 (40,1) 1,0

Sim 155 (52,9) 138 (47,1) 0,88(0,76-1,01) 0,075

Diagnostico de alguma doenca
grave de algum familiar ou amigo
nos ultimos cinco anos
Néo 144 (52,0) 133 (48,0) 1,0
Sim 225 (60,3) 148 (39,7) 1,16(1,00-1,33) 0,037
Envolvimento com cuidado ou
apoio de familiar ou amigo nos
ultimos meses de vida
Nao 154 (54,2) 130 (45,8) 1,0
Sim 214 (58,6) 151 (41,4) 1,08(0,94-1,24) 0,265
Ter vivido de perto a morte de
um familiar ou amigo
Nao 74 (49,7) 75 (50,3) 1,0
Sim 295 (49,9) 206 (41,1) 1,18(0,99-1,41) 0,06




Tabela 3. Regressdo multivariada de Poisson. Varidvel dependente: preferéncia por

local de morte em casa.

Fatores RP (1C95%0) p

Faixa etaria

60-69 anos 1,0

80 anos ou mais 1,45(1,12-1,88) 0,004
Situacéo Conjugal

Sem companheiro 1,0

Com companheiro 1,20 (1,05-1,37) 0,007
Comorbidades

Néo 1,0

Sim 1,20 (1,00-1,43) 0,041
Polifarmacia

Néo 1,0

Sim 1,28 (1,10-1,48) 0,001
Ter diagnostico de doenca grave

Néao 1,0

Sim 1,19(1,02-1,39) 0,023
Diagnostico de alguma doenca grave de algum
familiar ou amigo nos Gltimos cinco anos

Néao 1,0

Sim 1,14 (0,99-1,31) 0,058
Ter vivido de perto a morte de um familiar ou amigo

Né&o 1,0

Sim 1,20 (1,00-1,44) 0,039
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7 CONCLUSAO E CONSIDERACOES FINAIS

O presente envolveu 650 participantes idosos recifenses em atendimento ambulatorial.
Predominava mulheres, faixa etaria de 60-69 anos, com renda familiar de até um salério-

minimo per capita e eram aposentados sem outra ocupacao.

Este estudo explorou as preferéncias e prioridades de pacientes idosos em contexto
hipotético de final de vida, evidenciando a importancia de uma abordagem integral e centrada
no paciente. Os resultados destacam que a maioria dos participantes expressou o desejo de ser
informada sobre o tempo de vida limitado, de participar ativamente nas decisdes sobre seus

cuidados, e de ter suas preferéncias respeitadas, como morrer em casa sempre que possivel.

Os fatores associados para saber o progndstico foram faixa etaria e religido (evangélico
comparados a catolicos) e para tomada de decisdo foram a faixa etaria 60-69 anos (em relagéo
a 70-79 anos além de ter ensino superior. Evidenciou-se associacdo significativa com o desejo
de poder morrer no proprio domicilio, com o fato de ter 80 anos ou mais, situagdo conjugal com
companheiro, presenca de comorbidades, polifarmacia, ter o diagndstico de alguma doenga
grave e ter vivido de perto a morte de um familiar ou amigo. Atinente aos cuidados de fim de
vida, a maioria gostaria de estar aliviados da dor e do estresse ¢ de ter toda a informagao que

quiser. Referente a sobrevida ou qualidade de vida, prevalecia o desejo pela qualidade de vida.

A andlise comparativa com estudos anteriores realizados em outras localidades
brasileiras e internacionais revelou consisténcias e variagdes interessantes nas preferéncias dos
pacientes idosos em diferentes contextos culturais e de sadde. Em particular, a énfase na
qualidade de vida sobre o tempo de vida, a priorizacdo do controle de sintomas como dor e
dispneia, e a importancia de uma comunicacao clara e compassiva por parte dos profissionais

de salide emergiram como temas centrais.

A implementacdo efetiva de cuidados paliativos que atendam as necessidades fisicas,
psicoldgicas, sociais e espirituais dos pacientes idosos requer ndo apenas uma mudancga nas
praticas de salde, mas também politicas publicas que promovam 0 acesso equitativo e a
qualidade desses servicos. Além disso, a formacdo continua dos profissionais de salde em
habilidades de comunicagdo sensivel e em técnicas de cuidado paliativo € essencial para

garantir uma assisténcia que respeite os direitos e as prioridades dos pacientes até o fim da vida.
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8 SUGESTOES E RECOMENDACOES
8.1 Recomendac0es para pratica clinica

Para os profissionais de salde que lidam com pessoas com diagndstico ameagador, em
especial em contexto de final de vida, recomenda-se maior aten¢do e dedicacdo as formacgoes e
treinamentos em comunicacdo compassiva, empoderando o paciente e sua familia e alinhando
expectativas. E necessario ainda uma postura mais protetiva dos direitos com vistas a proteger
a autonomia do paciente, permitindo que ele conduza ativamente as decisdes sobre seus
cuidados, saber o que importa e é relevante para o paciente pode mudar a rota do cuidado. Além
disso, formacdo continua para as melhores praticas em salde, notadamente aquilo que tange a

exceléncia no controle de sintomas.
8.2 Recomendacdes para a pesquisa

Este estudo solicitou que o idosos recifenses imaginasse um contexto de final de vida.
Tracar novas perspectivas de pesquisa de pessoas em final de vida, conhecer as prioridades e
preferéncias de pacientes inseridos em cenarios diferentes como faixas etarias mais jovens, estar
vivenciando uma condi¢cdo mais grave, alocado em diferentes cidades pode trazer diferentes
resultados que fomentam a discussao e trazem a reflexdo dos planos de cuidado a ser realizadas

e das politicas em saude a ser desenvolvidas.
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APENDICE 1 - INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

Titulo do Projeto: PRIORIDADES E PREFERENCIAS DE PACIENTES EM SITUACAO DE
FIM DE VIDA EM ATENDIMENTO AMBULATORIAL DE UM HOSPITAL DE IDOSOS
NA CIDADE DO RECIFE-PE: CORTE TRANSVERSAL

NUmero do formuléario: L[]

Pesquisador

Local

Data da coleta de dados / /

I. Caracteristicas Biologicas:

Idade (anos):

1- [ ]< 65 anos; 2-[ ] 65— 69 Anos; 3-L1 70 — 74 Anos; 4- [175 - 79 Anos; 5-[ ] 80 e
mais

Sexo:

1-L] Masculino  2-L] Feminino

Il. Caracteristicas sociodemograficas:

Procedéncia: Procedente de Recife?
1- [Isim: 2- [INdo

Escolaridade (qual a ltima série e o grau de escolaridade que o paciente completou.
Considerada de acordo com os anos de estudo completados no momento da admissao

no estudo):

[1[Janos

Situacdo laborativa:

1- [ ITrabalho fora do domicilio; 2- [ ITrabalho doméstico; 3-[] Aposentado com
outra ocupagdo; 4- || Aposentado sem outra ocupagéo

Renda familiar per capita (“Somando a renda de todas as pessoas que moram na sua
casa, inclusive vocé, qual é o valor em reais e quantas pessoas contribuem com o

orcamento familiar?”)
HOOOD reais

Religido:
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1-L] catélica; 2-L] Evangélica; 3-L] Espirita; 4-L] Budista; 5-L] Outra
Situagéo conjugal
1-L]  Sem companheiro; 2-L] Com companheiro

Moradores no domicilio (“Contando com vocé, quantas pessoas moram na mesma

casa?”)

[JUpessoas

I11. Caracteristicas Clinicas

Diagnéstico de alguma doenca grave

1-L] Néo; 2-L] Sim, cardiopatia; 3-L] Sim, pneumopatia; 4-L] Sim, neurolégica; 5-[]
Sim, hepatopatia; 6-L] Sim, neoplasia

Comorbidades

1-L] N&o; 2-L] Sim, 01 a 02 comorbidades; 3-L] Sim, 03 ou mais

Polifarmécia

1- [Isim; 2- [IN3o

IV. Caracteristicas relacionadas a habitos e vicios

Tabagismo

o Fumante:
1- 01Sim; 2- [JNao

o Ex-fumante:
1- 00Sim; 2- [IN&o
Etilismo
o Etilismo
1- [JSim; 2- [IN&o
o Ex-etilista
1- [JSim; 2- [IN&o

Usuario de drogas
1- [JSim; 2- [IN&o

Sedentarismo
1- 0JSim; 2- ON&o
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V. Caracteristicas relacionadas a experiéncia de adoecimento e morte com familiares e

amigos

e Diagnostico de alguma doenca grave de algum familiar ou amigo nos ultimos 05 anos
1- [1Sim; 2- [IN&o

e Envolvimento com cuidado ou apoio de familiar ou amigo nos ultimos meses de vida
1- [1Sim; 2- [IN&o

e Ter vivido de perto a morte de um familiar ou amigo
1- [1Sim; 2- [IN&o
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APENDICE 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa PRIORIDADES E PREFERENCIAS
DE PACIENTES EM SITUACAO DE FIM DE VIDA EM ATENDIMENTO
AMBULATORIAL DE UM HOSPITAL DE IDOSOS NA CIDADE DO RECIFE-PE: CORTE
TRANSVERSAL porque foi atendido e vem em internamento hospitalar nesta instituigdo. Para
que voceé possa decidir se quer participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, 0s riscos e as
consequéncias da sua participagéo.

Este é o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e tem esse home porque VOcé s6
deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e entendido este documento. Leia as
informacgdes com atencao e converse com o pesquisador responsavel e com a equipe da pesquisa
sobre quaisquer davidas que vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que vocé nédo
entenda, converse com a pessoa responsavel por obter este consentimento, para maiores
explicagOes. Caso prefira, converse com os seus familiares, amigos e com a equipe meédica antes
de tomar uma decis&o. Se vocé tiver davidas depois de ler estas informagdes, deve entrar em
contato com o pesquisador responsavel.

Ap0s receber todas as informacdes e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé podera fornecer
seu consentimento, rubricando e/ou assinando em todas as paginas deste Termo, em duas vias
(uma ficard com o pesquisador responsavel e a outra, ficard com vocé, participante desta
pesquisa), caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

Esta pesquisa deseja conhecer qual a prioridade e preferéncia se voceé estivesse em uma situacéo
proximo ao final de vida, em uma condicdo proxima a morte. O que consideraremos aqui Sao
hipdteses, ndo se refere ao seu estado de saude. Gostariamos de saber quais seriam suas
preocupacdes, 0 que seria mais importante para vocé, como vocé decidiria ou escolheria sobre
assuntos desta fase especifica.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Caso vocé aceite participar desta pesquisa, realizarei algumas perguntas sobre a sua perspectiva
(sua visdo, entendimento, pensamento) diante do que vocé preferiria e priorizaria em uma
situacdo hipotética (ndo é uma condicdo real, mas, para responder, gostaria que vocé se
imaginasse nessa situacao). Perguntarei ainda sobre condicdes pessoais, particulares, como
escolaridade (até que série estudou), renda familiar, situacdo conjugal atual (seu estado civil)
entre outros assuntos.

Farei questionamentos ainda objetivando algumas informacdes como idade, cidade que mora,
diagnostico, entre outros assuntos.

Todas as informacdes, de todas as pessoas que participarem desta entrevista, serdo guardadas
em um programa de computador para depois serem analisadas (estudadas).

E importante destacar que todos os dados coletados no prontuério e todas essas que vocé venha
a me responder serdo mantidos em sigilo e confidencialidade.

BENEFICIOS
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Quanto aos beneficios da pesquisa, quando vocé decide participar da entrevista contribui com
0 aumento das discussdes e reflexfes das pessoas que trabalham na saude e aquelas envolvidas
na politica publica uma vez que avaliam a melhor forma de ofertar cuidados a um paciente de
final de vida. Ajuda ainda a perceber a necessidade de individualizar todo pacientea ser tratado
como pessoa Unica, que tem os seus valores, costumes e perspectivas Unicas, de tal forma,
influenciando na forma de cuidar de alguém. Permitira ainda, de modo particular, uma
oportunidade de refletir sobre a prépria vida, com a possibilidade de elencar por em ordem
aquilo que para sua vida é mais importante.

RISCOS

Quanto aos riscos, € um estudo que trata sobre um tema que apesar de presente em nossas vidas,
costumamos falar pouco. Falar sobre o final de vida bem como no processo de morte/morrer
tem-se uma vivéncia muito importante, porém, desconhecida, e as vezes, para algumas pessoas
pensar sobre ela pode trazer alguma angustia, desordem emocional ou lembranca desagradavel.

Assim, os pesquisadores objetivando minimizar possiveis prejuizos, contara com o
apoio do servicgo de Psicologia do HECPI para escuta, acolhimento e trabalho da dificuldade de
lidar com o tema caso voceé precise ou solicite.

CUSTOS

e Na&o haverd nenhum custo ao participante.

CONFIDENCIALIDADE

e Destaco que caso 0 senhor(a) decida participar da pesquisa, as informacdes sobre a sua
salide e seus dados pessoais serdo mantidas de maneira confidencial e sigilosa;

e Destaco que os dados do participante somente serdo utilizados depois de anonimizados.

e Apenas 0s pesquisadores autorizados terdo acesso aos dados individuais;

e Mesmo que esses dados venham a ser utilizados para propositos de divulgacdo e/ou
publicacdo cientifica, sua identidade permanecera em segredo.

PARTICIPACAO VOLUNTARIA

e Destaco a plena liberdade ao senhor(a) de recusar-se a participar ou retirar seu
consentimento (autorizacdo), em qualquer momento, em qualquer fase da pesquisa, sem
prejuizo ou penalizagdo alguma, conforme a Resolucdo CNS 466 de 2012, Artigo 1V.3
item d).;

e Peco que caso decida interromper sua participacdo na pesquisa, a equipe de
pesquisadores deve ser comunicada e a coleta de dados relativos a pesquisa sera
imediatamente interrompida e seus dados excluidos.

e Nd&o havera algum beneficio financeiro em participar da pesquisa

e Se ndo aceitar participar da pesquisa, ndo havera nenhum prejuizo ao seu atendimento
(consulta ambulatorial).

ACESSO AOS RESULTADOS DA PESQUISA

Quando a pesquisa for concluida, o senhor(a) pode ter acesso aos resultados e se tiver interesse,
podera receber uma copia destes resultados.
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GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

Para continuarmos, preciso saber se 0 senhor(a) entendeu o0 que conversamos até aqui. Peco
gentilmente que caso haja alguma duvida fique a vontade para perguntar. Mesmo que sua
davida seja durante a entrevista, peco que ndo deixe de questionar. Caso deseje conhecer 0s
resultados da pesquisa podemos informar quando houver o seu término, sua finalizacdo e a
producéo dos resultados.

Neste caso, por favor, ligue para Wagner Gomes Reis Galvao, no telefone (87) (999649111),
no horario das 8 as 11h de segunda a quarta-feira. Pode escrever também para o e-mail
wagnerggreis@gmail.com.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos
(CEP) do IMIP. Caso vocé tenha alguma consideracdo ou duvida sobre a pesquisa, entre em
contato com o CEP-IMIP, que objetiva defender os interesses dos participantes da pesquisa,
respeitando seus direitos e contribuir para o desenvolvimento da pesquisa desde que atenda as
condutas éticas. O CEP-IMIP esta situado a Rua dos Coelhos, n° 300, Boa Vista. Hospital Pedro
II, no subsolo proximo ao setor de radiologia. —tel: (81) 2122-4756 —Email:
comitedeetica@imip.org.br. O CEP/IMIP funciona de 2% a 62 feira, nos seguintes horarios:
07:00 as 11:30 h e 13:30 as 16:00h.

O Termo esté sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com o participante e a
outra sera arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informacGes acima e entendi o proposito do estudo. Ficaram claros para mim quais sdo 0s
procedimentos a serem realizados, 0s riscos, 0s beneficios e a garantia de esclarecimentos
permanentes.

Entendi também que a minha participacéo € isenta de despesas e que tenho garantia do acesso
aos dados e que minhas dividas serdo explicadas a qualquer tempo.

Entendo que meu nome ndo sera publicado e sera assegurado 0 meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e sei que posso retirar 0 meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o andamento da pesquisa, sem prejuizo
ou penalizacdo alguma.

Eu, por intermédio deste,
() CONCORDO, dou livremente meu consentimento para participar desta pesquisa.
( ) NAO CONCORDO.

Nome e Assinatura do Participante da Pesquisa Data
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Nome e Assinatura da Testemunha Imparcial Data

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao
participante de pesquisa acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo.

Nome e Assinatura do Responséavel pela Obtencao Data
do Termo

Rubrica do Participante da Pesquisa Rubrica do Pesquisador
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ANEXO A — QUESTIONARIO PRISMA
Introducgéo

Peco-lhe, entdo, que imagine que vocé tem uma doenca grave, [somente dizer caso 0
participante solicite: como o cancer, deméncia, doenca de Parkinson, doenga pulmonar
obstrutiva cronica, cardiopatia, insuficiéncia renal, osteoartrite], com menos de um ano de vida.
Deve levar isto em conta para o resto do questionario e continuar a imaginar a situacao a medida
que for respondendo as perguntas.

Posso continuar?

1] Sim

2[] Nzo

Perguntas

Q1. Se vocé tivesse uma doenca grave, [somente dizer caso 0 participante solicite: como o
cancer, deméncia, doenca de Parkinson, doenga pulmonar obstrutiva crénica, cardiopatia,
insuficiéncia renal, osteoartrite], e tivesse eventualmente menos de um ano de vida, gostaria de
ser informado/a que o seu tempo de vida era limitado?

Sim, sempre.

Sim, mas apenas se eu perguntasse.

Né&o.

N&o sei.

Recusa/prefere ndo dizer

Resposta é “sim”, mas indeciso entre “sempre” ou “apenas se eu perguntasse”
Entrevista interrompida

Oooooooo

QO
N

. Gostaria de ser informado sobre os sintomas e problemas que provavelmente iria ter?

Sim, sempre.

Sim, mas apenas se eu perguntasse.

Néo.

Nao sei.

Recusa/prefere néo dizer

Resposta é “sim”, mas indeciso entre “sempre” ou “apenas se eu perguntasse”
Entrevista interrompida

OoooOoooo

Q3. Gostaria de ser informado/a sobre as opc¢des disponiveis para cuidados e como esses
poderiam afeta-lo/la? Estas op¢des podem ser os servicos disponiveis, lugares onde poderia
receber assisténcia, tratamentos e medicacdo.

Sim, sempre.

Sim, mas apenas se eu perguntasse.

Néo.

Né&o sei.

Recusa/prefere ndo dizer

Resposta é “sim”, mas indeciso entre “sempre” ou “apenas se eu perguntasse”
Entrevista interrompida

ooooooo
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Q4. Qual dos seguintes nove sintomas ou problemas vocé pensa que mais o/a preocuparia? Eu
vou ler nove sintomas ou problemas. Se vocé tiver uma caneta ou um lapis e papel a méo, pode
escrever, isso pode ajuda-lo/a. Se ndo tiver, posso ler a lista todas as vezes que vocé necessitar.

Entdo, qual destes nove problemas mais o/a preocuparia?

E em sequndo lugar? Posso voltar a ler-lhe a lista, se quiser.

A B
Lista de problemas 1° lugar (0 mais 2° lugar (0 2°
preocupante) mais preocupante)

. Falta de energia

. Ter dores

. Mudancas na sua aparéncia

. Falta de apetite

. Dar trabalho para os outros

. N&o conseguir respirar

. Estar sozinho

. Sentir vontade de vomitar

. Estar preocupado e em estresse
Né&o sei.
Recusa/prefere néo dizer
Entrevista interrompida

Q5. Continuando a imaginar uma situacdo de doenca grave em que VOcé tivesse menos de um
ano de vida, suponha que mantivesse a sua capacidade de tomar decisGes. Quem gostaria que
tomasse as decisdes sobre os cuidados a serem dispensados a vocé? Escolha guantas opcdes
achar necessario. Pode escolher mais do que uma.

OSr./ASrd

O seu cbnjuge ou parceiro
Outros familiares

Amigos

O médico

Outro (diga quem, por favor):
N&o sabe

Recusa/prefere ndo dizer
Entrevista interrompida

oo0oOoOoOoooo

Q6. Caso voce tivesse perdido a capacidade de tomar decisdes em relagéo aos cuidados a serem
prestados, quem preferiria que tomasse as decisdes por vocé? Escolha quantas opc¢des achar
necessario. Pode escolher mais de uma.

0 O seu codnjuge ou parceiro
LI Outros familiares
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Amigos

O médico

Outro (diga quem, por favor):
N&o sabe

Recusa/prefere néo dizer
Entrevista interrompida

OOoOoooad

Q7. Numasituacao de doenca grave, [somente dizer caso o participante solicite: como o cancer,
deméncia, doenga de Parkinson, doenca pulmonar obstrutiva cronica, cardiopatia, insuficiéncia
renal, osteoartrite], com menos de um ano de vida, onde vocé acha que preferiria morrer se as
circunstancias Ihe permitissem escolher?

A. Vou ler as opcdes de resposta.

Entdo qual destas vocé acha que iria preferir se as circunstancias lhe permitissem

escolher?

B. E onde é que menos gostaria de morrer? Posso voltar a ler a lista, se quiser.

A B

Opcdes de resposta 1° escolha Menos preferivel
Em sua casa

Em casa de um familiar ou amigo

Numa unidade de cuidados paliativos —
locais com cuidados especializados e leitos
para pessoas com doencas avancadas no final
de vida

No hospital — mas ndo numa unidade de
cuidados paliativos

Em uma instituicdo de longa permanéncia
(asilo, lar de idosos, casa de repouso, clinica
geriatrica)

Em outro local (diga qual, por favor):

0 N&o sabe
[0 Recusa/prefere ndo dizer
[0 Entrevista interrompida

Q8. Quando as pessoas se deparam com uma doenca grave, [somente dizer caso o participante
solicite: como o cancer, deméncia, doenga de Parkinson, doen¢a pulmonar obstrutiva cronica,
cardiopatia, insuficiéncia renal, osteoartrite], e tém o tempo de vida limitado, podem ter de
tomar decisdes dificeis e definir prioridades. Nesta situacdo, como vocé ordenaria 0s quatro
aspectos a sequir, classificando-os por ordem de importancia para vocé, sendo o primeiro o
mais importante (1) e o ultimo o menos importante (4)? Vou ler os quatro aspectos.

Leve 0 tempo que quiser para pensar sobre cada aspecto e para 0s ordenar de acordo com aquilo
que sentiria nessa situacdo. Posso voltar a ler, se quiser.
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Aspectos

CLASSIFICACAO

1= O MAIS IMPORTANTE / 4=
MENOS

IMPORTANTE

o)

A. Manter uma atitude positiva

B. Estar aliviado de dores e do desconforto

C. Ter assuntos praticos resolvidos

D. Saber que os familiares e os amigos néo
estdo preocupados e em estresse

O Na&ao sabe

[0 Recusa/prefere ndo dizer
[0 Entrevista interrompida

Q9. O que vocé acharia mais importante nos cuidados disponiveis? Dos trés aspectos que se
seguem, indique, por favor, 0 mais importante para voce.

A B

1. Ter toda a informagéo
que quiser

O mais importante O 2° mais importante

2. Escolher quem toma as
decisoes sobre os cuidados

3. Morrer no local que se
quer

O Na&ao sabe

[0 Recusa/prefere ndo dizer
[0 Entrevista interrompida

Q10. Quando as pessoas se deparam com uma doenca grave, [somente dizer caso o participante
solicite: como o cancer, deméncia, doenca de Parkinson, doenca pulmonar obstrutiva cronica,
cardiopatia, insuficiéncia renal, osteoartrite], e tém o tempo de vida limitado, podem ter de
tomar decisdes dificeis e definir prioridades. Nesta situacao, preferiria prolongar o seu tempo
de vida ou melhorar a qualidade de vida do tempo que Ihe restasse?

Prolongar a vida

Néao sabe

oooooo

Recusa/prefere néo dizer
Entrevista interrompida

Melhorar a qualidade do tempo que lhe restasse
Ambos sdo igualmente importantes
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ANEXO B - INSTRUCOES AOS AUTORES REVISTA EPIDEMIOLOGIA E
SERVICOS DE SAUDE

[em verde: texto de exemplo — deixar na cor preta apds ajustes; em vermelho: orientagdes

adicionais — observar e apagar]

Modalidade

Titulo do manuscrito

Titulo resumido

Nome do autor! - orcid.org/XXXXXXXXXXX

Nome do autor? - orcid.org/XXXXXXXXXXX

Nome do autor’? - orcid.org/XXXXX XXX XXX

L Instituicdo, Unidade, Departamento ou Programa, Cidade, UF, Pais
2 Instituicdo, Unidade, Departamento ou Programa, Cidade, UF, Pais
Correspondéncia

Nome do autor de correspondente | e-mail:

Aspectos éticos

A presente pesquisa respeitou os principios éticos, obtendo os seguintes dados de aprovacao:

Comité de ética em pesquisa

Numero do parecer

Data de aprovacéo

Certificado de apresentacdo de

apreciacao ética




88

Termo de consentimento livre e Obtido de todos os participantes antes da coleta
esclarecido Oou

Dispensado [a dispensa deve ser oficialmente obtida de
comité]

ou

Né&o se aplica

Caso a pesquisa ndo tenha utilizado dados de seres humanos ou se baseie em dados abertos,

inserir texto que explique tal condicéo, fornecendo evidéncias.

Conflitos de interesses

Os autores declararam ndo possuir conflitos de interesse

Oou

Nome do autor e os conflitos declarados. Os demais autores declararam ndo haver conflitos de

interesse.

Financiamento

Para projetos ou autores gque receberam financiamento: informar nome do autor, institui¢éo

financiadora e nimero do processo. N&o informar nome do projeto ou edital.

A presente pesquisa foi financiada pela agéncia XXXX, concedida a/o autor ABC (Processo

xxxx/20xx). Os financiadores [ndo] influenciaram na publicacdo do manuscrito ou Xxx.

Oou

Nao se aplica.

Contribuicéo dos autores
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Texto informando a contribuicdo dos autores, atendendo os quatro critérios de autoria:

Concepcdo ou delineamento do estudo, ou coleta, andlise e interpretacdo dos dados; Redagdo
ou revisdo critica relevante do contetdo intelectual do manuscrito; Aprovacéo final da versdo
a ser publicada; e Responsabilidade por todos os aspectos do trabalho, incluindo a garantia de

sua preciséo e integridade.

ABC delineou o estudo, analisou e interpretou os resultados, redigiu e revisou criticamente o
manuscrito. CDE e EFG analisaram e interpretaram os dados e revisaram criticamente o
manuscrito. Todos os autores aprovaram a versao final do manuscrito e sdo responsaveis por

todos os seus aspectos, incluindo a garantia de sua preciséo e integridade.

Créditos de autoria

Atribuir papéis ou funcdes de acordo com o sistema de especificacao de autoria CRediT:
Conceituacdo, Curadoria de dados, Analise formal, Aquisi¢cdo de financiamento, Investigacao,
Metodologia, Administracdo de projetos, Recursos, Programas de computador, Supervisao,

Validacdo, Visualizacdo, Escrita — rascunho original, Escrita — revisdo e edicao.

Iniciais do 1° autor: Contribuicdo, Contribuicao, Contribuicdo, Contribuicdo, Contribuicao,
Contribuicdo, Contribuicdo. Iniciais do 2° autor: Contribuicdo, Contribuicdo, Contribuicao,
Contribuicdo, Contribuicdo, Contribuicdo. Iniciais do 3° autor: Contribuicdo, Contribuicao,
Contribuicdo, Contribuicdo, Contribui¢do, Contribuicdo, Contribuicdo, Contribuicéo,

Contribuicdo, Contribuicdo, Contribuicao.

Agradecimentos



90

De acordo com as recomendac6es do ICMJE, os agradecimentos devem reconhecer
nominalmente pessoas que contribuiram de forma substancial para a realizacdo do trabalho,

mas ndo atendem aos critérios de autoria.

Os autores agradecem a Nome Sobrenome, Instituicdo, pela colaboragdo na etapa xxx.

Oou

Né&o se aplica.

[em verde: texto de exemplo — deixar na cor preta apds ajustes; em vermelho: orientagdes
adicionais — observar e apagar]

**Manter a formatacdo do documento: fonte Times New Roman 12, espacamento simples e
texto alinhado a esquerda.**

Titulo do manuscrito

Resumo

(250 palavras —linguagem clara e objetiva, facil de entender ao publico, sem siglas ou explicar
siglas consagradas na primeira mencéo)

Objetivo: claro, sucinto e compativel com a introducdo do manuscrito. Métodos:
delineamento, fonte das informacdes, medida de frequéncia/associacao e de dispersdo
calculadas. Resultados: nimero de participantes, dados numéricos das afirmacdes (resultado
das medidas calculadas). Conclusao: resposta ao objetivo a partir dos resultados apresentados
no resumo

Palavras-chave: Cinco descritores de acordo com http://DeCS.bvs.br; termos livres podem
ser usados na auséncia de termos apropriados a tematica do estudo; apresentar primeira letra
de cada palavra em mailscula, separadas por ponto e virgula.

Introducéo
Observar o guia de redagdo pertinente ao delineamento.

Iniciar tratando diretamente do tema principal da pesquisa; questdes tedricas, regulatorias ou
historicas devem ser evitadas. A funcdo desta secdo € apresentar o estado da arte e justificar a


http://decs.bvs.br/
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pesquisa; detalhes e pormenores devem ser evitados. Ao final da secéo, descrever brevemente
0 objetivo da pesquisa, compativel ao apresentado no resumo.

Métodos
Observar o guia de redagdo pertinente ao delineamento.

Recomenda-se estruturar de acordo com os topicos previstos no guia de redacdo do
delineamento, na ordem preconizada. Para facilitar tal estruturagéo, os guias mais
frequentemente utilizados e seus topicos estdo apresentados abaixo:

Estudos observacionais: STROBE (www.scielo.br/pdf/rsp/v44n3/21.pdf)

Delineamento

Contexto

Participantes

Variaveis

Fontes de dados e mensuracao
Controle de viés

Tamanho do estudo

Métodos estatisticos

Revisoes sistematicas: PRISMA (http://scielo.iec.gov.br/pdf/ess/v31n2/2237-9622-ess-31-02-
£2022107.pdf)

Critérios de elegibilidade

Fontes de informacao

Estratégia de busca

Processo de selecao

Processo de coleta de dados

Lista de dados

Avaliacdo do risco de viés dos estudos
Medidas de efeito

Métodos de sintese

Avaliacdo de viés de publicagdo

Avaliacgdo da certeza


http://www.scielo.br/pdf/rsp/v44n3/21.pdf
http://scielo.iec.gov.br/pdf/ess/v31n2/2237-9622-ess-31-02-e2022107.pdf
http://scielo.iec.gov.br/pdf/ess/v31n2/2237-9622-ess-31-02-e2022107.pdf
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Estudos de bases secundarias: RECORD
(https://journals.plos.org/plosmedicine/article?id=10.1371/journal.pmed.1001885)

Delineamento

Contexto

Participantes

Variaveis

Fontes de dados e mensuracao

Controle de viés

Tamanho do estudo

Métodos estatisticos

Acesso aos dados e métodos de limpeza

Pareamento dos dados

Resultados
Observar o guia de redacdo pertinente ao delineamento.

Iniciar pela incluséo dos participantes e sua caracterizacdo. Apresentar resultados em
sequéncia que evolua linearmente seguindo a ordem das ilustracdes, evitar texto circular
(tratar, mudar de tema e retomar) e excesso de repeticdo entre texto do resultado e ilustracoes.
Recomenda-se estruturar o texto em um paragrafo por ilustracdo, destacando os resultados
principais de cada ilustracdo e indicando a ilustracdo em seguida. Optar por linguagem
simples e direta: apresentar dados, evitar extrapolacfes ou interpretacdes dos resultados (que
pertencem a discussao).

Discusséo
Observar o guia de redacgdo pertinente ao delineamento.

O primeiro paragrafo da discussao deve resumir o0s achados, interpretando-os e sem repetir
numeros nem citar ilustracdes: ndo informar o que fez, interpretar o que encontrou.

Apresentar as limitacdes do estudo, levando em consideracdo fontes potenciais de viés ou
imprecisdo no segundo paragrafo.

Apos esclarecer as limitagdes da pesquisa, o texto da discussao deve ser guiado pelos achados
seus achados. Interpretar cada resultado relevante e discuti-lo a luz da literatura. Esgotar o
tema abordado e evitar retoma-lo adiante no texto de modo circular e redundante. Evitar
paragrafos sem conexao com a literatura ou que somente a revisam, sem discussdo com 0s
resultados. Assegurar que a discussdo faz a ponte entre os achados e pesquisas compativeis —
com delineamento, amostragem e demais aspectos metodoldgicos comparaveis ao que foi
realizado na pesquisa —, ou evidenciar as discrepancias; caracterizar o estudo citado


https://journals.plos.org/plosmedicine/article?id=10.1371/journal.pmed.1001885
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(delineamento, pessoa, tempo e lugar) de modo a esclarecer semelhancas e diferencas
pertinentes a tal confrontagé&o.

O ultimo paragrafo (curto e conciso) deve apresentar a conclusdo da pesquisa com base do
que se pode afirmar a partir dos resultados.

-> Observar limite de palavras nas instrucGes aos autores: da introducdo até o final da
discussao, 0 manuscrito deve conter no maximo 3.500 palavras (Artigo original; Revisao;
Debate, Diretriz) ou 1.500 palavras (Nota de pesquisa; Artigo de opinido; Série
metodologica).

Disponibilidade de dados: apresentar declaracdo sobre o acesso aos dados de pesquisa
(bancos de dados, codigos, métodos e outros materiais utilizados e resultantes da pesquisa),
incluindo o link do repositério, com a devida citagdo no corpo do manuscrito e inclusdo da
referéncia na se¢do “Referéncias”.

O banco de dados e os cdadigos de analise utilizados na pesquisa estdo disponiveis em
http://XXXXX.

Registro do protocolo: para revisdes sistematicas e ensaios clinicos, fornecer informacdes de
registro do protocolo: nome do repositorio e numero de registro, ou informar auséncia de
protocolo e registro (em alinhamento a Politica editorial da RESS, ensaios clinicos sem
registro sdo inelegiveis a publicacdo). Detalhar alteraces entre o protocolo e a pesquisa final.

Uso de inteligéncia artificial generativa: declarar o uso de tecnologias assistidas por
inteligéncia artificial na elaboracdo do manuscrito e informar cuidados tomados para
assegurar a acuracia nas citacdes e originalidade do conteudo.

A primeira versao da introducdo foi elaborada com auxilio do ChatGPT (http://xxxxx), com a
finalidade de identificar pesquisas mais recentes. Todas as referéncias citadas neste estudo
foram verificadas em texto completo e cada citacdo foi conferida para assegurar a
confiabilidade e originalidade das afirmac@es construidas com auxilio de inteligéncia artificial
generativa.

Referéncias

Observar limite de referéncias de acordo com a modalidade do manuscrito: 40 (Artigo
original; Debate, Diretriz) ou 30 (Nota de pesquisa; Artigo de opinido; Série metodoldgica).

A lista de referéncias deve ser preparada no estilo Vancouver
(http://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html) e listadas na ordem de citac&o no
texto. Recomenda-se fortemente o uso de gerenciador de referéncias bibliogréaficas, como
EndNote, Mendeley e Zotero para citar as referéncias no texto e automaticamente gerar a lista
de referéncias nesta segéo.



http://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html
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Artigo cientifico (Journal Article)

1. Morehouse Sl, Tung RS. Statistical evidence for early extinction of reptiles due to the
K/T event. Journal of Paleontology. 1993;17(2):198-209.
Livro (Book)

2. Billoski TV. Introduction to Paleontology. 6th ed. New York: Institutional Press;
1992. 212 p.
Capitulo de livro (Book section)

3. Schwartz MT, Billoski TV. Greenhouse hypothesis: effect on dinosaur extinction. In:
Jones BT, Lovecraft NV, editors. Extinction. New York: Barnes and Ellis; 1990. p.
175-89.

Site (Web page)

4. Foley KM, Gelband H, editors. Improving palliative care for cancer [Internet].
Washington: National Academy Press; 2001 [cited 2002 Jul 9]. Available from:
https://www.nap.edu/catalog/10149/improving-palliative-care-for-cancer.

Banco de dados (Datasets)

Kraemer MUG, Sinka ME, Duda KA, Mylne A, Shearer FM, Brady OJ et. al. The global
compendium of Aedes aegypti and Ae. albopictus occurrence [dataset]. 2015 Jun 30 [cited
2015 Oct 23]. Dryad Digital Repository. Available from:
https://datadryad.org/stash/dataset/doi:10.5061/dryad.47v3c Referenced in doi:
10.7554/eLife.08347

lustracgdes

Observar o guia de redacdo do delineamento para priorizar as informacdes que devem ser
apresentadas como ilustracdo e atentar para o limite de ilustracfes de acordo com a
modalidade do manuscrito: 5 (Artigo original; Revisdo; Debate, Diretriz); 3 (Nota de
pesquisa; Artigo de opinido; Série metodoldgica).



95

ANEXO C — COMPROVANTE DE SUBMISSAO: REVISTA EPIDEMIOLOGIA E

SERVICOS DE SAUDE

ZHMDR02A, 16:43 SchalarQna Mamescripts
Epidemiologia e Servicos de Saude

#l Inicio

# Autor

Confirmacao da submissao

Obrigado pela sua submissao

Submetido para
Epidemiclogia e Servigos de Salde

ID do manuscrito
RESS-2024-0707

Titulo

|dosos em um contexto hipotético de final de vida gostariam de saber sobre o seu prognostico e participar do

processo de tomada de decisdo terapéutica?

Autores

Gomes Reis Galvae, Wagner
do Rego Cavalcanti, Zilda

Jodo da Silva, Josimario

da Motta Clemente, Matheus
Souto Maior Pereira, Alana
Cronemberger Tendrio, Sofia
Gongalves de Mello , Maria Jdlia

Data da submissdo
20=nut=2024

Fainel do autor

hitps.imald, manuscriptcentral comfress=scinlo

S imprimir

w2



96

ANEXO D - INSTRUCOES AOS AUTORES REVISTA EPIDEMIOLOGIA E
SERVICOS DE SAUDE

I Instrugao para autores

Forma e preparacao de manuscritos

Cadernos de Saude Publica/Reports in Public Health (CSP) publica artigos originais com
elevado mérito cientifico que contribuem com o estudo da saude publica em geral e
disciplinas afins. Desde janeiro de 2016, a revista adota apenas a versao on-line, em sistema
de publicacdo continuada de artigos em periddicos indexados na base SciELO.
Recomendamos aos autores a leitura atenta das instrucdes antes de submeterem seus

artigos a CSP.

Como o resumo do artigo alcanca maior visibilidade e distribui¢cdo do que o artigo em si,

indicamos a leitura atenta da recomendacao especifica para sua elaboracdo. (leia mais).

1. CSP aceita trabalhos para as seguintes se¢oes:

1.1. Perspectivas: analises de temas conjunturais, de interesse imediato, de importancia

para a Saude Coletiva (maximo de 2.200 palavras);

1.2. Debate: analise de temas relevantes do campo da Saude Coletiva, que é acompanhado
por comentarios criticos assinados por autores a convite das Editoras, seguida de resposta

do autor do artigo principal (maximo de 6.000 palavras e 5 ilustracées);


http://cadernos.ensp.fiocruz.br/static/arquivo/leia-mais-resumo-port-link-1_8187.pdf
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1.3. Espago Tematico: secao destinada a publicacdo de 3 a 4 artigos versando sobre tema
comum, relevante para a Saude Coletiva. Os interessados em submeter trabalhos para essa

Secao devem consultar as Editoras;

1.4. Revisdo: revisdo critica da literatura sobre temas pertinentes a Saude Coletiva, maximo
de 8.000 palavras e 5 ilustra¢des. Toda revisao sistematica devera ter seu protocolo
publicado ou registrado em uma base de registro de revisdes sistematicas como por
exemplo o PROSPERO; as revisdes sistematicas deverdo ser submetidas em inglés (leia mais)

(Editorial 37(4));

1.5. Ensaio: texto original que desenvolve um argumento sobre tematica bem delimitada,

podendo ter até 8.000 palavras (leia mais);

1.6. Questbes Metodoldgicas: artigos cujo foco é a discussao, comparacao ou avaliacdo de
aspectos metodoldgicos importantes para o campo, seja na area de desenho de estudos,
analise de dados ou métodos qualitativos (maximo de 6.000 palavras e 5 ilustra¢des); artigos
sobre instrumentos de aferi¢cdo epidemiolégicos devem ser submetidos para esta Secao,
obedecendo preferencialmente as regras de Comunicac¢do Breve (maximo de 2.200 palavras

e 3ilustra¢des);

1.7. Artigo: resultado de pesquisa de natureza empirica (maximo de 6.000 palavras e 5
ilustracdes). Dentro dos diversos tipos de estudos empiricos, apresentamos dois

exemplos: artigo de pesquisa etiolégica na epidemiologia (Editorial 37(5)) e artigo

utilizando metodologia qualitativa;

1.8. Comunicacdo Breve: relatando resultados preliminares de pesquisa, ou ainda resultados
de estudos originais que possam ser apresentados de forma sucinta (maximo de 2.200

palavras e 3 ilustra¢des);


http://cadernos.ensp.fiocruz.br/static/arquivo/leia-mais-revisao-port-link-2_8438.pdf
https://www.scielo.br/j/csp/a/Hc7RBg5tvLfv3XJLS9Yp8QJ/?format=pdf&lang=pt
http://cadernos.ensp.fiocruz.br/static/arquivo/leia-mais-ensaio-port-link-3_9320.pdf
http://cadernos.ensp.fiocruz.br/static/arquivo/leia-mais-questoes-metodologicas-port-li_6419.pdf
http://cadernos.ensp.fiocruz.br/static/arquivo/leia-mais-artigo-pesquisa-etiologica-por_6676.pdf
https://www.scielo.br/j/csp/a/jzZMjNDwTdSyXBvKqZHttSr/?format=pdf&lang=pt
http://cadernos.ensp.fiocruz.br/static/arquivo/leia-mais-artigo-metodologia-qualitativa_5720.pdf
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1.9. Cartas: comentario a artigo publicado em fasciculo anterior de CSP (maximo de 1.400

palavras);

1.10. Resenhas: Analise critica de livro relacionado ao campo tematico de CSP, publicado nos
ultimos dois anos (maximo de 1.400 palavras). As resenhas devem conter titulo e referéncias
bibliograficas. A resenha contempla uma analise da obra no conjunto de um campo em que
a mesma estd situada, ndo se restringe a uma apresentacao de seu conteudo, quando obra
Unica, ou de seus capitulos, quando uma obra organizada. O esforco é contribuir com a
analise de limites e contribuicBes, por isto podem ser necessarios acionamentos a autores e
cenarios politicos para produzir a analise, a critica e a apresenta¢ao da obra. O foco em seus
principais conceitos, categorias e analises pode ser um caminho desejavel para a

contribui¢do da resenha como uma analise critica, leia o Editorial 37(10).

Obs: A politica editorial de CSP é apresentada por meio dos editoriais. Recomendamos

fortemente a leitura dos seguintes textos: Editorial 29(11), Editorial 32(1) e Editorial 32(3).

2. Normas para envio de artigos

2.1. CSP publica somente artigos inéditos e originais, e que ndo estejam em avaliacdo em
nenhum outro periédico simultaneamente. Os autores devem declarar essas condi¢des no
processo de submissdo. Caso seja identificada a publicacdo ou submissdo simultanea em
outro periddico o artigo sera desconsiderado. A submissao simultéanea de um artigo

cientifico a mais de um periddico constitui grave falta de ética do autor.

2.2. N3do ha taxas para submissdo e avaliacao de artigos.


http://cadernos.ensp.fiocruz.br/csp/artigo/1535/resenhas-criticas-sobre-livros-leituras-e-leitores-criticos
https://www.scielo.br/j/csp/a/wtDVDZWKdXQbSpvd4Y9YS7v/?format=pdf&lang=pt
https://doi.org/10.1590/0102-311XED011113
https://www.scielo.br/j/csp/a/Jpqtvq7PB7fKVyRr5BJBjrd/?format=pdf&lang=pt
https://www.scielo.br/j/csp/a/yCcfQvLkDkHQYRQgLmF6bpz/?format=pdf&lang=pt
https://www.scielo.br/j/csp/a/bFWXxwWX5B79PVyzDRcr9qj/?format=pdf&lang=pt
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2.3. Serao aceitas contribuicdes em Portugués, Inglés ou Espanhol.
2.4. Notas de rodapé, de fim de pagina e anexos ndo serao aceitos.

2.5. A contagem de palavras inclui somente o corpo do texto e as referéncias bibliograficas,

conforme item 2.12 (Passo a Passo).

2.6. Todos os autores dos artigos aceitos para publicacdo serdo automaticamente inseridos
no banco de consultores de CSP, se comprometendo, portanto, a ficar a disposi¢ao para

avaliarem artigos submetidos nos temas referentes ao artigo publicado.

2.7. Serdo aceitos artigos depositados em servidor de preprint, previamente a submissao a
CSP ou durante o processo de avaliacdo por pares. E necessario que o autor informe o nome

do servidor e o DOI atribuido ao artigo por meio de formulario especifico

(contatar cadernos@fiocruz.br). NAO recomendamos a publicacdo em servidor

de preprint de artigo ja aprovado.

3. Publicacao de ensaios clinicos

3.1. Artigos que apresentem resultados parciais ou integrais de ensaios clinicos devem

obrigatoriamente ser acompanhados do numero e entidade de registro do ensaio clinico.

3.2. Essa exigéncia esta de acordo com a recomendacao do Centro Latino-Americano e do
Caribe de Informag¢do em Ciéncias da Saude (BIREME)/Organizacao Pan-Americana da Saude
(OPAS)/Organizacao Mundial da Saude (OMS) sobre o Registro de Ensaios Clinicos a serem
publicados a partir de orienta¢des da OMS, do International Committee of Medical Journal

Editors (ICMJE) e do Workshop ICTPR.


mailto:cadernos@fiocruz.br

3.3. As entidades que registram ensaios clinicos segundo os critérios do ICMJE sdo:

Australian New Zealand Clinical Trials Registry (ANZCTR)

ClinicalTrials.gov

International Standard Randomised Controlled Trial Number (ISRCTN)

Netherlands Trial Register (NTR)

UMIN Clinical Trials Registry (UMIN-CTR)

WHO International Clinical Trials Registry Platform (ICTRP)

4. Fontes de financiamento

4.1. Os autores devem declarar todas as fontes de financiamento ou suporte, institucional

ou privado, para a realizacao do estudo.

4.2. Fornecedores de materiais ou equipamentos, gratuitos ou com descontos, também
devem ser descritos como fontes de financiamento, incluindo a origem (cidade, estado e

pais).

100

4.3. No caso de estudos realizados sem recursos financeiros institucionais e/ou privados, 0s

autores devem declarar que a pesquisa nao recebeu financiamento para a sua realizacao.

5. Conflito de interesses


https://www.anzctr.org.au/
https://clinicaltrials.gov/
https://www.isrctn.com/
https://www.who.int/clinical-trials-registry-platform/network/primary-registries/netherlands-trial-registry-(ntr)
https://www.umin.ac.jp/ctr/
https://www.who.int/clinical-trials-registry-platform
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5.1. Os autores devem informar qualquer potencial conflito de interesse, incluindo
interesses politicos e/ou financeiros associados a patentes ou propriedade, provisao de

materiais e/ou insumos e equipamentos utilizados no estudo pelos fabricantes.

6. Colaboradores

6.1. Devem ser especificadas quais foram as contribui¢des individuais de cada autor na

elaboracao do artigo.

6.2. Lembramos que os critérios de autoria devem basear-se nas deliberac¢bes do ICMJE, que
determina o seguinte: o reconhecimento da autoria deve estar baseado em contribuicdo
substancial relacionada aos seguintes aspectos: 1. Concep¢ao e projeto ou analise e
interpretacdo dos dados; 2. Redacao do artigo ou revisao critica relevante do conteudo
intelectual; 3. Aprovacao final da versao a ser publicada. 4. Ser responsavel por todos os
aspectos do trabalho na garantia da exatiddo e integridade de qualquer parte da obra. Essas

quatro condi¢des devem ser integralmente atendidas.

6.3. Todos os autores deverdao informar o numero de registro do ORCID no cadastro de

autoria do artigo. Ndo serdo aceitos autores sem registro.

6.4. Os autores mantém o direito autoral da obra, concedendo a publicacao CSP o direito de

primeira publicacdo, conforme a Licenga Creative Commons do tipo atribui¢cdo BY (CC-BY).

6.5. Recomendamos a leitura do Editorial 34(11) que aborda as normas e politicas quanto a

autoria de artigos cientificos em CSP.


https://www.icmje.org/recommendations/browse/roles-and-responsibilities/defining-the-role-of-authors-and-contributors.html
https://www.scielo.br/j/csp/a/rmL3fL7wnZgN4sgfL9hDVgt/?format=pdf&lang=pt
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7. Agradecimentos

7.1. Possiveis men¢des em agradecimentos incluem institui¢des que de alguma forma
possibilitaram a realizacdo da pesquisa e/ou pessoas que colaboraram com o estudo, mas

qgue ndo preencheram os critérios de coautoria.

8. Referéncias

8.1. As referéncias devem ser numeradas de forma consecutiva de acordo com a ordem em
gue forem sendo citadas no texto. Devem ser identificadas por numeros arabicos
sobrescritos (p. ex.: Silva '). As referéncias citadas somente em tabelas e figuras devem ser
numeradas a partir do numero da ultima referéncia citada no texto. As referéncias citadas
deverdo ser listadas ao final do artigo, em ordem numérica, seguindo as normas gerais

dos Requisitos Uniformes para Manuscritos Apresentados a Periédicos Biomédicos. Ndo

serdo aceitas as referéncias em nota de rodapé ou fim de pagina

8.2. Todas as referéncias devem ser apresentadas de modo correto e completo. A
veracidade das informacdes contidas na lista de referéncias é de responsabilidade do(s)

autor(es).

8.3. No caso de usar algum software de gerenciamento de referéncias bibliograficas (p. ex.:

EndNote), o(s) autor(es) devera(ao) converter as referéncias para texto.


https://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html
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9. Nomenclatura

9.1. Devem ser observadas as regras de nomenclatura zoolégica e botanica, assim como

abreviaturas e conven¢des adotadas em disciplinas especializadas.

10. Etica em pesquisas envolvendo seres humanos

10.1. A publica¢do de artigos que trazem resultados de pesquisas envolvendo seres
humanos esta condicionada ao cumprimento dos principios éticos contidos na Declara¢ao
de Helsinki (1964, reformulada em 1975, 1983, 1989, 1996, 2000 e 2008), da Associa¢ao

Médica Mundial.

10.2. Além disso, deve ser observado o atendimento a legislacdes especificas (Quando
houver) do pais no qual a pesquisa foi realizada, informando protocolo de aprovacao em
Comité de Etica quando pertinente. Essa informacdo devera constituir o Gltimo paragrafo da

secao Métodos do artigo.

10.3. Artigos que apresentem resultados de pesquisas envolvendo seres humanos deverao
conter uma clara afirmacdo deste cumprimento (tal afirmacdo devera constituir o Ultimo

paragrafo da secao Métodos do artigo).

10.4. CSP é filiado ao COPE (Committee on Publication Ethics) e adota os preceitos de
integridade em pesquisa recomendados por esta organiza¢do. Informacdes adicionais sobre

integridade em pesquisa leia Editorial 34(1) e Editorial 38(1).



https://publicationethics.org/
https://www.scielo.br/j/csp/a/vkMw9YL64t9vBPMVhpdYSjS/?format=pdf&lang=pt
https://www.scielo.br/j/csp/a/MYwqWtW9WLN36pd5LffBG9x/?format=pdf&lang=pt
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10.5. O Conselho Editorial de CSP se reserva o direito de solicitar informacgdes adicionais

sobre os procedimentos éticos executados na pesquisa.
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