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mayores portuguesas
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RESUMO: Atualmente, a maioria das mortes ocorre nos grupos etarios mais velhos na
sequéncia de uma doenca cronica em fase terminal. O objetivo deste estudo é analisar -
em idosos jovens (65-74 anos), em situacdo hipotética de doenga terminal, comparando
homens e mulheres - suas preferéncias sobre receber informacéo e tomada de deciséo. A
amostra envolve 60 participantes, 30 homens e 30 mulheres. Administrou-se por
entrevista presencial a versdo para a populacdo portuguesa do Inquérito Pan-Europeu,
PRISMA. Os principais resultados indicam que homens e mulheres: gostariam de ser
informada sobre o tempo de vida limitado, sintomas e problemas, e opgOes dos
cuidados; preferem o autoenvolvimento em situacdo de capacidade decisional. Em
termos de tomada de decisdo, os homens (por comparagdo com as mulheres) mostram
mais preferéncia pelo envolvimento do conjuge. Conhecer as preferéncias de pessoas
idosas, homens e mulheres, contribui para que os profissionais de salde possam prestar
cuidados em fim de vida mais ajustados.
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ABSTRACT: Currently, the majority of deads occurs in old persons in the sequency of
a chronic terminal condition. The objective of this study is to analyse preferences about
information and decision making of young old persons (65-74 years) in a hypothetic
situtation of terminal disease, comparing men and women. The sample comprises 60
participants: 30 men, 30 women. The Portuguese version of Prisma was administred by
face to face interview. Main findings show that both men and women would prefer to be
informed on the limited time of life, sintoms and problems, and care options; both favor
the self involvement in decisions making. In terms of decision making, men (by
comparison with women) show more preference for the spouse involvement. The
understanding of old persons preferences is a relevant contribute to health
profissionals, so they may deliver end of life care adjusted to the individuals.

Keywords: End-of-life; Old persons; Gender; Decision; Preferences.

RESUMEN: Actualmente, la mayoria de las muertes se producen en los grupos de
edad de més edad tras una enfermedad cronica en fase terminal. El objetivo de este
estudio es analizar - en ancianos jovenes (65-74 afios), en situacion hipotética de
enfermedad terminal, comparando hombres y mujeres - sus preferencias sobre recibir
informacion y toma de decision. La muestra involucra a 60 participantes, 30 hombres y
30 mujeres. Fue administrado por la version entrevista personal para la poblacion
portuguesa de la encuesta paneuropea, PRISMA. Los principales resultados indican
que hombres y mujeres: quisieran ser informados sobre el tiempo de vida limitado, los
sintomas y los problemas, y las opciones del cuidado; prefieren el auto-desarrollo en
situacion de capacidad decisional. En términos de toma de decision, los hombres (por
comparacion con las mujeres) muestran mas preferencia por la implicacion del
cényuge. Conocer las preferencias de personas mayores, hombres y mujeres,
contribuye a que los profesionales de la salud puedan prestar cuidados al final de la
vida mas ajustados.

Palabras clave: Fin de vida; Mayores; Género; Toma de decisiones; Preferencias.
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Introducéo

O incremento da esperanca de vida ocorre associada ao aumento de doencas
cronicas, progressivas e avangadas, tornando expectavel que a maioria das mortes
ocorra nos grupos etarios mais velhos, com frequéncia na sequéncia de uma doenca
cronica em fase terminal (tais como: doencas cardiovasculares e cerebrovasculares e
cancros) (INE, 2012; OMS, 2015). Designadamente, a taxa de mortalidade em Portugal
aumenta a partir dos 75 anos e estima-se que 69% dos individuos com 60+ anos
necessitem de cuidados paliativos (OMS, 2015; Connor, & Bermedo, 2014; Gomes,
Sarmento, Ferreira, & Higginson, 2013). Nesse contexto é relevante a investigacdo
focar as preferéncias e prioridades em fim de vida da populacdo idosa. Apesar de ja
existirem diversos estudos sobre preferéncias e prioridades em fim de vida, a maioria
foca a populagdo geral (Gomes, et al., 2013; Hall, Longhurst, & Higginson, 2009). E
importante centrar os idosos, pois tém necessidades especificas em cuidados em fim de
vida, essencialmente associadas a sindromes geriatricos (Gomes, et al., 2013).

Schaie e Willis (2002) sugeriram trés estadios na velhice: o do idoso jovem (65 a
74 anos) que vive uma fase de reorganizacdo (geralmente apds a reforma), quando
reestrutura seu tempo e recursos, descobre atividades de lazer e/ou se reaproxima da
familia; o idoso-idoso que vive a reintegracdo (75-84 anos), enfrentando alguma
fragilidade que diminui seu sentimento de eficacia; a partir dos 85 anos, o estadio do
muito idoso, em que existe um periodo de legado, associado a uma condicdo fisica
debilitada. Neste estudo centramos 0s idosos jovens, pois séo 0 grupo tendencialmente
ainda com boas situacdes clinicas, mas proximas da idade mais comum de viverem
situacOes que exigem cuidados paliativos. Além disso, € uma fase em que o tema de fim
de vida comeca a ser mais notério pela situacdo de pessoas proximas e/ou porque
comegam a surgir alguns problemas de saude (Gomes, et al., 2013). Acresce que 0
grupo de idosos jovens é heterogéneo; designadamente o envelhecimento processa-se de
forma distinta entre homens e mulheres (OMS, 2015; Almeida, Mafra, Da Silva, &
Kanso, 2015). O envelhecimento mundial carateriza-se ainda pela maior longevidade
das mulheres, isto é, a feminizacdo do envelhecimento. Por viverem mais anos, as
mulheres idosas sdo mais vulnerdveis a viuvez e a soliddo e, muitas vezes, tém baixa
escolaridade e tiveram salarios inferiores dos homens, o0 que se traduz em situacdo

socioecondmica desfavoravel (OMS, 2015; Almeida, et al., 2015).
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Como as mulheres tendem a sobreviver aos homens, ficam com o papel de tomar
decisbes no fim da vida, quer relativas ao marido, quer a si proprias (Zettel-Watson,
Ditto, Danks, & Smucker, 2008). Acresce que as mulheres, por comparagdo com 0s
homens, apresentam, via de regra, maior prevaléncia de deméncias, depressao e maiores
dependéncias funcionais (OMS, 2015).

A literatura indica que o sexo do paciente tem um papel crucial na comunicacgéo
entre médico e paciente sobretudo nos cuidados em fim de vida (Daveson, et al., 2013).

Gomes, et al. (2013), por exemplo, verificaram que, em pacientes com cancro,
as mulheres, por comparagdo aos homens, tendem a preferir uma posicdo mais passiva
em termos de tomada de decisdo (Sharma, Prigerson, Penedo, & Maciejewski, 2015).
Estudos sugerem que atendendo a normas sociais, € mais aceitavel para as mulheres
estarem doentes, receberem sugestfes sobre a doenca e relatarem problemas de saude
(Oksuzyan, Juel, Vaupel, & Christensen, 1988).

O envolvimento ativo dos doentes nas decisdes sobre seus cuidados de saude em
fim de vida foi incitado pelos profissionais de salde, promovendo tomadas de decisdo
partilhadas, com base na autonomia da pessoa (Chewning, et al., 2012; Renzi, Riva,
Masiero, & Pravettoni, 2016). Tem-se revelado uma medida positiva, pois 0s pacientes
associam-lhe mais conhecimento, maior satisfagdo com o processo de decisdo, menor
ansiedade e reducéo de conflitos sobre tratamento (Renzi, et al., 2016).

Assim, a integracdo das preferéncias nas politicas publicas é um fator central
para a qualidade dos servicos e alinhado com a teoria democratica de sociedades
pluralistas e inclusivas.

As preferéncias definem-se pelas escolhas de uma pessoa quando se encontra em
momentos de decisdo sobre sua salde e tratamentos, baseadas nas suas experiéncias,
crencas e valores, colocando a autonomia individual como valor central (Jonsen,
Siegler, & Winslade, 2010).

Essas preferéncias em fim de vida podem ser expressas pelo doente, pela familia
(quando o paciente doente é incapaz de prestar consentimento), ou por pessoas
saudaveis que desejam planejar antecipadamente seus cuidados em fim de vida.

Em 2009, o Conselho da Europa aprovou uma recomendacao no sentido de os
Estados Membros promoverem a autodeterminacdo de adultos com capacidade, na

hipdtese de incapacidade futura, através de diretivas antecipadas de vida (DAV).
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As DAV permitem assegurar a autodeterminacdo e autonomia, preservando os
direitos dos cidaddos para tomar decisfes sobre os seus cuidados futuros (Daveson, et
al., 2013). Em Portugal, a legalizacdo das DAV (Lei n.° 25/2012 de 16 de julho)
fortalece a possibilidade de a pessoa expressar a sua vontade na eventualidade de
incapacidade decisional.

As preferéncias em fim de vida traduzem-se em tomadas de decisdo, que exigem
conhecer as prioridades dos pacientes sobretudo em termos de informacgdes que deseja
ou nao receber (tempo limitado de vida, sintomas e problemas e opcdes de cuidados de
salde), os sintomas ou problemas que sentiria como mais preocupantes (Jonsen, Siegler,
& Winslade, 2010). Em termos de tomada de decisédo € relevante saber quem o paciente
deseja que tome as decisdes sobre seus cuidados em fim de vida, considerando os
cenarios de capacidade ou incapacidade decisional. Sublinhe-se que o objetivo dos
cuidados paliativos é prover conforto e dignidade aos pacientes em fim de vida,
oferecendo 0 méximo de qualidade de vida até o falecimento e apoiando familias e
cuidadores (OMS, 2015).

O projeto PRISMA (centrado no cancro e abrangendo populagao com idade > 16
anos) analisou as preferéncias de participacdo na tomada de decisdo em cuidados em
fim de vida nos cendrios de in/capacidade. No cenario de capacidade, 60% dos
portugueses optaram pelo autoenvolvimento na tomada de decisdo; no cenario de
incapacidade, 18% dos portugueses preferiram nédo se envolver (Daveson, et al., 2013).
Dados mais globais sugerem que, nas Ultimas trés décadas, tem vindo a aumentar o
grupo populacional que prefere participar nas decisdes (Chewning, et al., 2012). Os
resultados do estudo PRISMA indicam que a maioria dos participantes na Europa,
incluindo Portugal, preferem ser informados sobre seu tempo de vida limitado,
gostariam de conhecer os sintomas e problemas que provavelmente iriam ter, e
desejariam ser informados sobre as op¢Oes de cuidados e como estas os afetariam
(Bausewein, et al., 2013). Em relagdo aos problemas e sintomas que mais 0s
preocupariam, os participantes indicaram sobretudo “ter dores”; para as pessoas mais
velhas (70+ anos) salientou-se também “ser um fardo para os outros” (Bausewein, et al.,
2013).
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O objetivo deste estudo exploratdrio é analisar - em idosos jovens (65-74 anos),
em situacdo hipotética de doenca terminal com menos de um ano de vida, comparando
homens e mulheres — suas preferéncias sobre ser informado do tempo de vida limitado,
sintomas e problemas e opcdes de cuidados; sintomas e problemas que mais 0s
preocupariam; e quem gostariam de envolver na tomada de decisdo em cenério de
capacidade e incapacidade decisional. Os resultados deste estudo sdo relevantes, pois
disponibilizam informacdo fundamental para adequar as politicas de salde e a préatica
dos profissionais de saude, as pessoas que necessitam de cuidados em fim de vida.
Considerar as vontades e preferéncias das pessoas aumenta a eficacia dos servigos,
viabiliza a boa morte e o respeito pela pessoa.

Método

Este é um estudo exploratorio quantitativo, descritivo e comparativo.

Participantes

Este estudo incide em idosos jovens (65-74 anos); os critérios de inclusdo foram:
idade entre os 65 e 0s 74 anos, orientados no tempo e no espaco, que ndo enfrentam
atualmente uma doenga terminal. Foram excluidos os individuos ndo orientados no
tempo e espago, e com comprometimento cognitivo avaliado por escala de Diminui¢éo
Cognitiva do EASYcare, Elderly Assessment System; Sistema de Avaliacéo de ldosos
(foram excluidas 4 pessoas com pontuacdo >10 pontos) (Sousa, Galante, & Figueiredo,
2003).

A amostra envolve 60 participantes, 30 homens e 30 mulheres. A média etaria
global é 69,60 (DP= 2,848), similar (p=0,323) para os homens (M=69,97; DP=2,918) e
as mulheres (M=69,23; DP=2,775). A caraterizacdo da amostra de acordo com as
varidveis sociodemogréaficas (Tabela 1) ndo revelou diferencas estatisticamente
significativas entre géneros. A escolaridade mais frequente em homens e mulheres é até
4 anos, seguida de entre 5 e 9 anos. A maioria dos participantes é casada e vive com 1
adulto e nenhuma crianga. Tendem a considerar que o rendimento do agregado familiar

“da para viver”.
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Tabela 1 Participantes, sexo e varidveis sociodemograficas

Homens Mulheres Total p
n % n % N %
Escolaridade 0,726
Até 4 anos 12 40 13 44,8 25 42,4
5-9 Anos 10 33,3 8 27,6 18 30,5
10-12 Anos 6 20 4 13,8 10 16,9
Ensino superior 2 6,7 4 13,8 6 10,2
Estado civil 0,783
Solteiro 1 3,3 0 - 1 1,7
Casado 16 53,3 16 53,3 32 53,3
Divorciado/Separado 6 20 7 23,3 13 21,7
Viavo 7 23,3 7 23,3 14 23,3
Adultos (16+ anos) com quem vive 0,839
Sozinho 7 23,3 9 30 16 26,7
Com 1 adulto 15 50 14 46,7 29 48,3
Com 2 ou mais adultos 8 26,7 7 23,3 15 25
Criancas (< 16 anos) com guem vive 0,350
Nenhuma 29 96,7 26 86,7 55 91,7
lou2 1 3,3 4 13,3 5 8,3
Percecéo do rendimento do agregado familiar 0,181
Permite viver confortavelmente 6 20 3 10 9 15
D4 para viver 15 50 11 36,7 26 43,3
Dificil viver 4 13,3 11 36,7 15 25
Muito dificil viver 5 16,7 5 16,7 10 16,7

Quanto a experiéncia com doenca e morte nos ultimos cinco anos (cf. Tabela 2),
também ndo foram observadas diferencas significativas entre géneros. A maioria dos
participantes teve algum familiar ou amigo diagnosticado com doenga grave; cerca de
metade viveu de perto a morte de algum familiar ou amigo e esteve envolvido em
cuidados a pessoas proximas nos Ultimos meses de vida. Uma minoria (4 homens e 3

mulheres) receberam um diagnostico de doenca grave.
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Tabela 2 Participantes, género e experiéncia com a doenga e morte nos ultimos 5 anos

Homens Mulheres Total p

n % n % N %
Teve algum familiar/amigo a quem tenha sido diagnosticada uma doenca grave? 1,000
Sim | 17 s67| 18 60| 35 583
Viveu de perto a morte de algum familiar/amigo? 0,796
Sim | 13 433] 15 50| 28 467
Foi-lhe diagnosticada a si alguma doenca grave? 1.000
sim | 4 133 3 10 | 7 117
Esteve envolvido/a nos cuidados a familiar/amigo nos seus Gltimos meses de vida? 0,438
Sim | 14 47| 18 60| 32 533

99, ¢

A resposta Sim inclui: “sim, sempre”; “sim, mas apenas se eu perguntasse’.

Material

Adotou-se a versdo para a populacdo portuguesa, ndo publicada, do Inquérito
Pan-Europeu designado PRISMA (Daveson, et al., 2013; Gomes, et al., 2012). Foi
solicitada e obtida a autorizacao para utilizar o questionario PRISMA (Barbara Gomes,
Cicely Saunders Institute, King’s College London).

Nesse questiondrio o participante € solicitado a colocar-se numa situacéo
hipotética de doenca grave com apenas um ano de vida. No estudo original considerou-
se como doenga apenas 0 cancro; neste estudo, com a concordancia dos autores da
versdo original, ampliaram-se os exemplos de doenca, acrescentando-se doencas
cronicas graves, que afetam a qualidade e duracdo de vida, como cardiopatia,
insuficiéncia renal, deméncia, doenga pulmonar obstrutiva cronica, doenca de
Alzheimer e osteoartrose (Jorge, Sousa, & Nunes, 2016). No estudo original
(participantes com idade > 16 anos), optou-se pelo inqueérito telefonico; neste estudo, o
questionario foi aplicado em entrevista presencial, sobretudo considerando a
sensibilidade do tema para pessoas idosas. O questionario tem instrugdes de apoio aos
participantes que se mostrem perturbados (emocGes fortes), que foram adotadas na

recolha de dados.
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O questionario completo é composto por: parte I, questdes sobre as preferéncias
em FdV; parte I, envolve 12 questdes sociodemogréaficas (idade, género, naturalidade,
grau de escolaridade, religido, estado civil, com quem vive, rendimento), experiéncias
de doenca e morte. A parte Il foi administrada na sua globalidade. Na parte I,
considerando-se o objetivo deste estudo foram selecionadas as seguintes questdes:

i) Gostaria de ser informado que o seu tempo de vida era limitado? Gostaria de ser
informado sobre os sintomas e problemas que iria ter? Gostaria de ser informado sobre
as op¢0es disponiveis para cuidados e como o poderiam afetar? [respostas: sim, sempre;
sim, mas apenas se perguntasse; ndo; nao sei];

i) Qual dos seguintes nove sintomas ou problemas pensa que mais o/a preocuparia? E
em segundo lugar? [Respostas: ndo ter energia; ter dores; mudancas no aspeto fisico;
ndo ter apetite nenhum; ser um fardo para 0s outros; ndo conseguir respirar; estar
sozinho; sentir vontade de vomitar; saber que os familiares e amigos nédo estdo
preocupados e em stress];

iii) Quem gostaria que tomasse as decisdes sobre os cuidados a ter consigo? Caso
mantivesse a capacidade de decidir; e caso tivesse perdido a capacidade de decidir.
Escolha tantas opc¢des quantas achar necessario. [respostas: o Sr./Sr.?; o seu cdnjuge ou

parceiro; outros familiares; amigos; o médico; outro — indique].
Procedimento

Foi solicitada e obtida a autorizacdo dos responsaveis de quatro IPSS (nas
valéncias centro-dia, centro de convivio, e universidade sénior), para aplicar o
questionario, ap6s informacdo detalhada dos objetivos e metodologia. As instituicdes
indicaram um profissional que mediava o0 contacto com potenciais participantes. A
primeira autora dirigia-se a instituicdo, apresentava os detalhes do estudo a esse
mediador, que a apresentava a potenciais participantes, para explicar o estudo e solicitar
colaboragéo. Aqueles que decidiam participar assinavam o consentimento informado e
dirigiam-se a um local privado da instituicdo para responder ao questionario. Foram
inquiridos 31 participantes nas instituicdes, sobretudo porque poucas pessoas
preenchiam os critérios de inclusdo (nestas instituicdes o niumero de utentes com idade
entre 0s 65 e 0s 74 anos é reduzida); alguns ndo quiseram responder ao questionario; e
outros foram excluidos pelo mediador na instituicdo que considerava ser melhor nao
abordar o tema com determinadas pessoas.
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Assim, a recolha de dados foi complementada pela técnica da bola de neve, junto
de elementos da rede da primeira autora. Nestes casos (29 participantes), a entrevista
decorreu nas suas residéncias, tendo sido sempre explicado o estudo e obtido o
consentimento informado.

A administragdo do questionario em entrevistas individuais decorreu em trés
fases: i) pré-entrevista, que compreende a detalhada apresentagdo do estudo,
esclarecimento de davidas e explicacdo da utilizacdo de dados para o estudo; aplicacdo
da escala de diminuigdo cognitiva do EASY Care; para os 4 participantes excluidos por
pontuacdo > 10, procedeu-se a algumas questdes simples para deixar a pessoa tranquila;
il) entrevista, para a aplicagdo do questionario; iii) pos-entrevista, para verificar se o
participante estd tranquilo, agradecer a participacdo e salientar a importancia da
colaboragcdo. A primeira autora que administrou o questionario estudou o manual de
aplicacdo e seguiu as instruc6es. Os dados foram recolhidos entre janeiro e setembro de
2017. O tempo médio da duracéo da entrevista foi de 34 minutos, variando entre 17 e 58

minutos; o tempo mediano nas mulheres foi 40 minutos, e nos homens de 29 minutos.

Analise de dados

A anélise de dados envolveu estatistica descritiva, e inferencial. Para verificar a
existéncia de diferencas na idade entre 0s sexos, e tendo em consideracdo o0s critérios
necessarios para a realizacdo dos testes paramétricos de hipoteses, nomeadamente o
teste Kolmogorov-Smirnov, cujo valor p foi >0,05 para o sexo masculino e para 0 sexo
feminino, conclui-se que a amostra segue uma distribuicdo normal. Dessa forma, foi
aplicado o teste paramétrico T Student para testar se as médias de duas populagdes séo
significativamente diferentes. Para a associacdo das variaveis nominais em funcéo do
sexo foi aplicado o teste do Qui-Quadrado (¥2), que serve para testar se duas ou mais
populagbes (ou grupos) independentes diferem relativamente a determinada
caracteristica, isto €, se a frequéncia com que os elementos da amostra se repartem pelas
classes de uma variavel qualitativa € ou ndo aleatdria. Foi ainda utilizada a Continuity

Correctionb no caso das tabelas de 2x2.
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Para 0 cruzamento das varidveis e realizacdo de testes de hipoteses,
nomeadamente das varidveis cujas categorias tinham tamanho da amostra muito
reduzido, foram agrupadas categorias para alcancar propor¢fes mais homogéneas.

Recorreu-se ao software IBM SPSS 24.0 (Statistical Package for the Social Sciences).

Resultados

Preferéncias em fim de vida

N&o se observam diferencas estatisticamente significativas entre homens e
mulheres quanto as preferéncias em fim de vida (tabela 3). A larga maioria dos
respondentes gostaria de ser informada sobre seu tempo de vida ser limitado (66,7%),
acerca de sintomas e problemas que iriam ter (78,3%), e sobre opgdes dos cuidados

(86,7%). Os participantes que respondem “ndo sei” ¢ muito reduzido (varia entre 0 e

6,7%).

Tabela 3. Preferéncias em fim de vida, género

Homens Mulheres Total p
n % n % N %
Se tivesse uma doenca grave e com menos de um ano de vida, gostaria de ser informado:
O seu tempo de vida ser limitado? 0,295
Sim, sempre 22 73,3 18 60 40 66,7
Sim, apenas se perguntasse 2 6,7 10 5 8,3
Né&o 5 16,7 20 11 18,3
N&o sei 1 3,3 10 4 6,7
Sobre os sintomas e problemas que iria ter? 0,292
Sim, sempre 22 73,3 25 83,3 47 78,3
Sim, apenas se perguntasse 1 3,3 2 6,7 5
Né&o 6 20 3 10 15
N&o sei 1 3,3 0 - 1,7
Sobre as opgdes disponiveis para cuidados e como o poderiam afetar? 0,508
Sim, sempre 26 86,7 26 86,7 52 86,7
Sim, apenas se perguntasse 0 - 3 10 5
Né&o 4 13,3 1 3,3 8,3
N&o sei 0 - 0 - -
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Sintomas ou problemas mais preocupantes

Em relacdo aos sintomas e problemas que mais preocupariam os participantes no
caso de ter uma doenca grave, verificou-se que, como primeira preocupacdo, ambos 0s
géneros indicam: “ser um fardo para os outros” (31,7%); “ter dores” (23,3%); “nao
conseguir respirar” (18,3%); “ndo ter energia” (15%).

Como segunda preocupacdo, os homens indicam: “ser um fardo para os outros”
(33,3%), “ter dores” (20) e “ndo ter energia” (16,7%). E as mulheres indicam: “nao
conseguir respirar” (26,7%); “saber que familiares e amigos ndo estdo em stress” (20%).

Foram analisadas as combinagdes de primeira e segunda preocupagdo de
problemas e sintomas, observando-se muita variacdo (Tabela 4), sendo que no global
(11,7%), e para os homens (20%), a mais referenciada é “ter dores e ser um fardo para
os outros”; para as mulheres é “ndo conseguir respirar e saber que familiares e amigos
néo estdo em stress” (13,3%).

Em seguida analisou-se a indicacdo de cada sintoma ou problema,
independentemente de ser indicado em primeiro ou segundo lugar (tabela 4),
verificando-se que, no global, o mais referido é “ser um fardo para os outros” (33%).

Observam-se diferencas significativas nas distribuicbes de homens e mulheres
(p=0,065); os homens indicam “ser um fardo para os outros” (70%), “ter dores” (43,3%)
e “ndo ter energia” (33,3%); as mulheres referem: “ndo conseguir respirar” (46,7%),

“ser um fardo para os outros” (40%) e “saber que familiares e amigos ndo estdo em
stress” (30%).

Tabela 4 Sintomas ou problemas mais preocupantes; género

Qual dos seguintes sintomas ou problemas pensa que mais o/a preocuparia? Homens
Problemas|sintomas n %
Primeiro Segundo

Ter dores Ser um fardo para outros 6 20
Ser um fardo para outros Ter dores 4 133
Ser um fardo para outros N&o conseguir respirar 2 6,7
N&o conseguir respirar Ser um fardo para outros 3

Né&o conseguir respirar Saber que familiares/amigos ndo em stress 0 B
N&o ter energia N&o conseguir respirar 1 33
Ter dores N&o ter energia 1 33
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Ser um fardo para outros Né&o ter energia 3 10
Ser um fardo para outros Saber que familiares/amigos ndo em stress 1 3,3
Néo ter energia Ser um fardo para outros 1 3,3
N&o ter energia Ter dores 1 33
Ter dores Mudancas no aspeto fisico 0 B
N&o ter energia Mudancas no aspeto fisico 0 B
N&o ter energia Né&o ter apetite 1 33
N&o ter energia Estar sozinho 1 33
Ter dores Né&o conseguir respirar 0 B
Ter dores Estar sozinho 0 }
Mudangas no aspeto fisico Né&o ter energia 1 33
Néo ter apetite N&o conseguir respirar 0 B
Ser um fardo para outros Mudangas no aspeto fisico 0 B
Ser um fardo para outros Estar sozinho 1 33
Ser um fardo para outros Sentir vontade de vomitar 0 B
Né&o conseguir respirar Estar sozinho 1 33
Né&o conseguir respirar Sentir vontade de vomitar 1 33
Estar sozinho Ter dores 1 33
Sentir vontade de vomitar Né&o ter energia 0 B
Saber que familiares e amigos ndo estdo em stress Né&o ter energia 0 -
Saber que familiares e amigos ndo estdo em stress N&o conseguir respirar 0 }
Saber que familiares e amigos ndo estdo em stress Estar sozinho 0 -
Indicacéo de cada sintoma ou problema independentemente de em primeiro ou segundo lugar
Ser um fardo para 0s outros 21 70
N&o conseguir respirar 8 267
Ter dores 13 433
N3&o ter energia 10 333
Saber que familiares e amigos ndo estdo em stress 1 33
Estar sozinho 4 133
Mudancas no aspeto fisico 1 3,3
Sentir vontade de vomitar 1 3,3
1 33

N&o ter apetite
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Preferéncias em tomada de decisdo: in/capacidade decisional

Os participantes, numa situacdo grave com menos de um ano de vida, e
mantendo a capacidade de tomar decisdes, indicam que gostariam que, na tomada de
deciséo, “estivesse envolvido” (Tabela 5): “proprio e outros familiares (filhos)” (25%),
“proprio” (18,3%) e “proprio e médico” (11,7%). Os homens indicam: “prdprio e outros
familiares (filhos) ” (23,3%) e “proprio ¢ médico” (13,3%). As mulheres referem:
“proprio” (26,7%) e “proprio e outros familiares (filhos)” (26,7%). Em seguida
analisou-se, independentemente das combinacdes, a indicagdo de cada um dos possiveis
envolvidos (tabela 5), observando-se que o autoenvolvimento é indicado pela larga
maioria (75%). Nesta analise, observam-se diferencas estatisticamente significativas
entre homens e mulheres (p=0,096), sendo que ambos indicam autoenvolvimento como
preferéncia (homens=70%; mulheres=80%); nos homens, segue-se 0 envolvimento do
cbnjuge (46,7%) e do médico (40%); nas mulheres, segue-se o “envolvimento de outros

familiares (filhos)” (50%) e “envolvimento do médico” (33,3%).

Tabela 5 Tomada de decisdo nos cenarios de capacidade e incapacidade; género

Homens Mulheres Total p

n % n % N %
Cenario: mantém capacidade decisional
Proprio e outros familiares 7 233 8 26,7 15 25
Proprio 3 10 8 26,7 11 18,3
Proprio e médico 4 133 |3 10 7 11,7
Proprio e conjuge 3 10 1 3,3 4 6,7
Proprio, cdnjuge e médico 3 10 1 3,3 4 6,7
Médico 2 67 1 33 3 5
Codnjuge e outros familiares 2 6,7 1 3,3 3 5
Conjuge 2 6,7 0 - 2 3,3
Proprio, outros familiares e médico 0o - 2 6,7 2 3,3
Codnjuge, outros familiares e médico 1 33 1 3,3 2 3,3
Cobnjuge, amigos e médico 2 6,7 0 - 2 3,3
Outros familiares (filhos/netos) 0o - 1 3,3 1 1,7
Amigos e outros familiares 0o - 1 3,3 1 1,7
Proprio, cdnjuge e outros familiares 1 33 0 - 1 1,7
Proprio, amigos e médico 0o - 1 3,3 1 1,7
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Amigos, médico e outros familiares 0o - 1 3,3 1 1,7

0,096*
Autoenvolvimento 21 70 24 80 45 75
Envolvimento de outros familiares 11 36,7 15 50 26 43,3
Envolvimento de médico 12 40 10 333 | 22 36,7
Envolvimento do conjuge 14 46,7 |4 13,3 18 30
Cenario: Incapacidade decisional
Outros familiares (filhos/netos) 6 20 12 40 18 30
Codnjuge 7 233 3 10 10 16,7
Outros familiares e médico 3 10 3 20 6 10
Codnjuge e outros familiares 2 6,7 4 133 |6 10
Médico 3 10 0 - 3 5
Préprio e outros familiares 0o - 3 10 3 5
Préprio e conjuge 1 33 1 3,3 2 3,3
Cdnjuge e médico 2 67 0 - 2 3,3
Codnjuge, outros familiares e médico 2 67 0 - 2 3,3
Proprio, cdnjuge, outros familiares e médico | 2 6,7 0 - 2 3,3
Préprio 1 33 0 - 1 1,7
Amigos 1 33 0 - 1 1,7
Préprio e amigos 1 33 0 - 1 1,7
Outros familiares e amigos 0o - 1 3,3 1 1,7
Amigos e médico 0o - 1 3,3 1 1,7
Préprio, outros familiares e amigos 1 33 0 - 1 1,7
Proprio, outros familiares e médico 0o - 1 3,3 1 1,7

0,086*
Envolvimento de outros familiares 16 533 |24 80 40 66,7
Envolvimento do cdnjuge 16 533 |8 13,3 | 24 40
Envolvimento de médico 12 40 5 16,7 17 28,3
Autoenvolvimento 6 20 5 16,7 | 11 18,3

*significante para 0,1

No cendrio de incapacidade decisional, 0s participantes indicam que gostariam

que, na tomada de decisdo, estivesse envolvido (Tabela 5): “outros familiares

(filhos/netos)” (30%), “conjuge” (16,7%) e “outros familiares (filhos/netos) e médico”

(10%) e “conjuge e outros familiares (filhos/netos) e médico” (10%). Os homens

indicam: “conjuge” (23,3%) e “outros familiares (filhos/netos)” (20%).
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As mulheres referem: “outros familiares (filhos/netos)” (40%) e “conjuge e
outros familiares (filhos/netos)” (13,3%).

Em seguida analisou-se, independentemente das combinacg6es, a indicacdo de
cada um dos possiveis envolvidos (tabela 5), observando-se que o “envolvimento de
outros familiares (filhos/netos)” ¢ o mais referido (66,7%). Nesta analise observam-se
diferencas estatisticamente significativas entre homens e mulheres (p=0,086), sendo
que, para as mulheres, o “envolvimento de outros familiares (filhos/netos)” se destaca
(80%); nos homens os mais referidos sdo: envolvimento de outros familiares
(filhos/netos)” (53,3%) e “envolvimento do conjuge” (53,3%). Neste cenario de

incapacidade decisional, o “autoenvolvimento” ¢ o menos referido por homens (20%) e
mulheres (16,7%).

Discussao

Os participantes neste estudo sdo idosos jovens (65-74 anos), um grupo
populacional que pouco tem sido ouvido sobre suas preferéncias em fim de vida, mas
que, em termos probabilisticos, serd 0 grupo etario que mais proximo estara de se
confrontar com essas circunstancias. Neste estudo solicitamos que se coloquem numa
situacdo hipotética de doenca grave com expectativa de menos de um ano de vida.

Em relagéo as preferéncias em fim de vida, verifica-se que a larga maioria de
homens e mulheres (sem diferencas significativas entre 0s sexos) gostaria de ser
informada sobre seu tempo de vida ser limitado, acerca de sintomas e problemas que
iriam ter e sobre as opg¢des dos cuidados. Contudo, existe um grupo minoritario que ndo
quer receber essa informacgdo. Os dados sugerem que 0s participantes sabem o que
guerem, uma vez que a percentagem dos que respondem “nao sei” ¢ muito reduzida. Os
profissionais de salude podem esperar que a larga maioria dos pacientes saiba 0 que
quer, sendo que a maioria quer ser informado; devem estar atentos as minorias que nao
querem informacdo e as que ndo sabem. A literatura tem indicado que 0s pacientes
desejam ser informados, mas que os médicos se retraem na comunicacdo de mas
noticias, devido a dificuldades na gestdo da situacdo, pouca formacgdo neste &mbito e
também por questdes socioculturais que constrangem a transmissdo desta informacéo
(Harding, et al., 2013).
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Em relacdo aos sintomas e problemas que mais preocupariam 0s participantes,
verifica-se que as principais preocupagdes sdo: “ser um fardo para os outros”, “ter
dores”, “nao conseguir respirar”, “nao ter energia”, “saber que familiares e amigos nao
estdo em stress”. Quando se analisa a indica¢do de cada sintoma ou problema
independentemente de ser indicado em primeiro ou segundo lugar, observam-se
diferencas significativas nas distribuicdes de homens e mulheres: 0os homens indicam
“ser um fardo para os outros” (70%), “ter dores” (43,3%) e “ndo ter energia” (33,3%);
as mulheres referem: “ndo conseguir respirar” (46,7%), “ser um fardo para os outros”
(40%) e “saber que familiares e amigos ndo estdo em stress” (30%). Ser um fardo para
0s outros é relevante para homens e mulheres, mas salienta-se como mais preocupante
para 0s homens, provavelmente associado a normas sociais que colocam os homens
como fortes e menos emocionais (Zettel-Watson, et al., 2008). As mesmas raz0es
parecem subjacentes ao facto de “ter dores” e “ndo ter energia” se salientarem NOS
homens. Nao conseguir respirar e saber que familiares e amigos ndo estdo em stress
salientam-se nas mulheres, provavelmente por, em termos de papéis de género, estarem
mais habituadas a cuidar e identificarem-se com algumas dificuldades. Refira-se que
estudos com doentes terminais identificaram uma associagdo entre a percegédo de ser um
fardo para outros e a vontade significativa em apressar a morte (Chochinov, et al.,
2007). Gomes, et al. (2013) sugerem que apressar a morte prevalece no sexo masculino
em todos 0s grupos etarios, exceto a partir dos 75+ anos em que a situacao se reverte.

No global, os dados sugerem que os participantes se preocupariam sobretudo
com o “trabalho” que podem dar aos outros, e depois com aspetos do seu bem-estar. Os
cuidados paliativos estdo pensados para melhorar a qualidade de vida dos pacientes,
considerando prevencdo e alivio do sofrimento, e também o acompanhamento de
cuidadores e familiares (Ferreira, et al., 2012). Em geral, as pessoas idosas desejam nédo
ser um fardo para os outros, em especial para os familiares (Bausewein, et al., 2013;
Chochinov, et al., 2007).

Em termos de tomada de decisdo, e hum cenario de manutencdo da capacidade, a
maioria dos participantes gostaria de estar envolvida, com suporte de familiares
(referem que os outros familiares sdo os filhos e, em alguns casos, 0s netos) e médicos.
Os homens salientam “proprio e outros familiares (filhos)” e “proprio e médico”
(13,3%); as mulheres referem “proprio” (26,7%) e “proprio e outros familiares (filhos)”
(26,7%).
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Os dados sugerem que as mulheres optam mais do que os homens por apenas 0
autoenvolvimento; os homens optam mais pelo autoenvolvimento com médico. O
autoenvolvimento € indicado pela larga maioria (75%); contudo. isso significa que ha
uma minoria que nao ser envolvida, exigindo atencdo personalizada dos profissionais.

Nesta andlise observam-se diferencas estatisticamente significativas entre
homens e mulheres, sendo que ambos indicam autoenvolvimento como preferéncia, mas
nos homens segue-se 0 envolvimento do cénjuge e do médico; e nas mulheres segue-se
o “envolvimento de outros familiares (filhos)” e “envolvimento do médico”.
Essencialmente, a diferenga parece estar em que o0s homens preferem mais o
envolvimento do conjuge e as mulheres salientam de outros familiares (filhos). Esta
circunstancia pode estar associada ao fato de as mulheres viverem mais tempo, e terem
maridos mais velhos; assim, podem esperar que, num cenario de fim de vida, sera
improvavel terem apoio do marido. Também podera associar-se a papéis de género em
que a ligacdo entre maes e filhos é mais emocional e evidente.

Em cenério de incapacidade decisional, os participantes gostariam que a tomada
de decisdo envolvesse: familiares (filhos/netos), conjuge/parceiro, e médicos. O
autoenvolvimento é reduzido, sendo o menos referido por homens e mulheres.
Provavelmente os participantes acham que nada podem fazer devido a incapacidade
decisional; seria relevante saber se os participantes conhecem a DAV como modo de
serem envolvidos, indicando com antecipacdo as suas vontades. Emergem diferencas
significativas entre homens e mulheres, associadas principalmente ao “envolvimento do
conjuge” que é superior nos homens, provavelmente associadas a ja referida sobrevida
das mulheres em relacdo aos homens. No estudo PRISMA realizado em Portugal,
centrado no cancro, os dados seguem a mesma diregdo (Daveson, et al., 2013).

Sublinhe-se que o envolvimento dos médicos nas decisdes implica que tenham
0S recursos necessarios para facilitar as discussbes de familia sobre os cuidados de
salde (Daveson, et al., 2013). Considerando que as preferéncias dos respondentes
incluem autoenvolvimento, familiares e médico, isso sugere que os médicos terdo de
estar preparados para negociarem decisdes envolvendo o paciente e a sua familia (Jorge,

Sousa, & Nunes, 2016; Jorge, Calanzani, Freitas, Nunes, & Sousa, 2017).
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No estudo PRISMA, nos diversos paises envolvidos, as preferéncias para a
tomada de decisGes baseiam-se no envolvimento do ndcleo familiar (proprio, cdnjuge e
familiares). Portugal distinguiu-se dos outros paises, por o médico entrar nas
preferéncias, e porque a maioria dos participantes ndo quererem envolver-se no
processo de decisdo em situacdo de perda de capacidade (Daveson, et al., 2013). Em
Portugal, o papel do médico parece ainda assumir uma postura paternalista (Harding, et
al., 2013).

LimitacGes e perspetivas de pesquisa

A principal limitacdo deste estudo é o reduzido tamanho da amostra. Uma
amostra superior permitiria comparar melhor homens e mulheres, e analisar ainda a
influéncia de outras varidveis sociodemograficas e clinicas. Estudos futuros podem
comparar a opinido/percecdo de médicos com a dos pacientes, pois o alinhamento de

perspetiva ajudara a melhorar tomadas de deciséo partilhadas.
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