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RESUMO

Obijetivo: caracterizar a producdo cientifica nacional e internacional sobre as diretivas antecipadas de vontade aplicadas ao
doente terminal. Método: a revisao integrativa, incluindo os artigos publicados no Portal Capes, SCIELO, LILACS, MEDLINE,
Revista de Bioética e Bioethikos, a partir dos descritores: Diretivas antecipadas, Testamentos quanto a vida, Advance Directives,
Living Will e Terminally Il totalizando 44 artigos submetidos a andlise de contetido. Resultados: emergiram trés categorias:
Estudantes e profissionais frente as diretivas antecipadas de vontade: percepgoes, opinides e condutas; Receptividade dos
pacientes as diretivas antecipadas de vontade; A familia diante das diretivas antecipadas de vontade. Conclusao: evidenciou-se
a relevancia do tema como garantidor do respeito a dignidade e a autonomia do doente, bem como para a reducao dos conflitos
éticos enfrentados pelos familiares e profissionais da satude frente aos cuidados em final de vida.

Descritores: Diretivas Antecipadas; Doente Terminal; Testamentos Quanto a Vida; Autonomia Pessoal.

ABSTRACT

Obijective: characterizing the national and international scientific literature about the advanced directives of living will as
applied to the terminally ill patient. Method: integrative review considering the articles published in Portal Capes, SciELO,
LILACS, MEDLINE, Journal of Bioethics and Bioethikos, with the descriptors: Advanced directives, Wills regarding life and
Advance Directives, Living Will and Terminally 1ll, totaling 44 articles submitted to content analysis. Results: three categories
emerged: Students and professionals facing the advance directives of living will: Perceptions, opinions and practices; Patient’s
receptivity to the Advance Directives of Living Will; The family facing the advance directives of living will. Conclusion: the
relevance of the topic became evident as a guarantee of respect for the dignity and autonomy of the patient, as well as to reduce
ethical conflicts faced by families and health professionals facing care at the end of life.

Keywords: Advance Directives; Terminally Ill; Living Will; Personal Autonomy.

RESUMEN

Obijetivo: caracterizar la literatura cientifica nacional e internacional acerca de las directivas anticipadas de voluntad aplicadas
a los enfermos terminales. Método: la revision integradora fue el método utilizado, teniendo en cuenta los articulos publicados
en el Portal Capes, SciELO, LILACS, MEDLINE, Revista de Bioética y Bioethikos, con los descriptores: Directivas anticipadas,
Testamentos en cuanto a la vida y Advance Directives, Living Will e Terminally 1ll con 44 articulos sometidos al andlisis de
contenido. Resultados: surgieron tres categorias: Estudiantes y profesionales frente a las directivas anticipadas de voluntad:
percepciones, opiniones y conductas; La receptividad de los pacientes a las directivas anticipadas de voluntad; La familia
frente a las directivas anticipadas de voluntad. Conclusion: és evidente la importancia del tema como garantia del respeto de la
dignidad y la autonomia del paciente, asi como para reducir los conflictos éticos que enfrentan las familias y los profesionales
de salud frente a la atencion al final de la vida.

Palabras clave: Directivas Anticipadas; Enfermo Terminal; Voluntad em Vida; Autonomia Personal.
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INTRODUCAO

A capacidade de curar as mais diversas enfermidades elevou
a expectativa de vida da populacdo, em virtude da disponibi-
lidade de recursos que permitem a reversibilidade de doencas
antes consideradas incurdveis, como o cancer, resultando no
prolongamento do tempo de vida. Entretanto, aumentou a bus-
ca pelos servicos de saude a fim de obter a cura, mesmo quan-
do os recursos disponiveis sdo ineficazes e as possibilidades
curativas ja ndo sdo mais possiveis'”, repercutindo no prolon-
gamento do sofrimento humano, no desrespeito a dignidade
humana e a autonomia do paciente em relacdo a tomada de
decisoes sobre a vida, especialmente na fase terminal.

O respeito a autonomia® implica conhecer o direito de ter opi-
nides, fazer escolhas e agir com base em valores e crencas pes-
soais. Ja desrespeitar a autonomia de um individuo significa trata-
-lo como um meio, de acordo com os objetivos dos outros; essa
atitude constitui violacdo moral, pois os individuos autdnomos
sao fins em si mesmos, capazes de determinar o préprio destino.

Considerando esses aspectos, surgem as Diretivas Antecipa-
das de Vontade (DAV), que tém recebido diferenciadas deno-
minagoes, entre elas: testamento bioldgico, testamento vital,
diretrizes antecipadas de tratamento, declaracdo antecipada de
vontade, declaragao antecipada de tratamento, declaracao pré-
via de vontade do paciente terminal. Algumas dessas expressoes
sao transpostas ou traduzem termos utilizados em legislagoes
ou contextos estrangeiros, como € o caso de living will e advan-
ce directives, nos Estados Unidos da América (EUA), testamento
biolégico, na Itdlia, vontades antecipadas, na Espanha®.

Em termos conceituais, as DAV abrangem duas espécies:
o testamento vital (também denominado declaracdo prévia
de vontade do paciente terminal) e o mandato duradouro.
O testamento vital é um documento pelo qual uma pessoa
capaz pode registrar, de acordo com sua vontade, a quais tra-
tamentos deseja ou nao ser submetido em caso de enfermi-
dade incuravel, visando a assegurar o seu direito de morrer
com dignidade, de acordo com suas concepgoes pessoais®.
O mandato duradouro refere-se a nomeagao de um ou mais
procuradores, com conhecimento profundo do paciente, com
capacidade de identificar sua vontade“® quando ele estiver
incapacitado de manifestar sua vontade. Esse documento é
valido inclusive em situacoes de incapacidade tempordria,
diferentemente do testamento vital, que s6 tem validade em
situacoes de terminalidade. Além disso, cabe salientar que
pode haver simultaneidade entre o testamento vital e o0 man-
dato duradouro, apresentados como um Unico documento.

Partindo do exposto, embora exista uma adaptacdo concei-
tual clara das terminologias descritas, por vezes, critica-se o uso
do termo testamento vital — comumente utilizado no Brasil —
devido ao seu sentido de testamento como instrumento, corres-
pondendo a um ato unilateral de vontade, com eficacia apenas
pés-morte®®. No Brasil, o termo utilizado aprovado recente-
mente pelo Conselho Federal de Medicina (CFM), por meio da
Resolucao 1.995/127, é o das DAV entendidas como o conjunto
de desejos manifestados previamente pelo paciente, sobre cui-
dados e tratamentos que deseja ou nao receber no momento em
que estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente,
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sua vontade. A Resolucao reconhece o direito do paciente de re-
cusar tratamentos fateis, também conhecidos como extraordina-
rios, ou seja, aqueles tratamentos que visam apenas a prolongar
sua vida bioldgica, sem garantir sua qualidade®.

Assim, ao garantir que a autonomia do paciente seja res-
peitada, a Resolucao desmistifica a cultura centrada no poder
médico e no paternalismo profissional que reduz o individuo
a um paciente que deve aguardar, resignada e submissamente,
que deliberacoes acerca de sua vida sejam tomadas por ou-
tros, sem que ele possa se manifestar como quer ser tratado ou
que tipo de préticas de intervencao esta disposto a aceitar®.
Desse modo, as DAV representam o exercicio do direito a li-
berdade, uma vez que é um espaco que o individuo tem para
tomar decisdes pessoais, isentas de interferéncias, seja dos
médicos, familia ou de qualquer pessoa ou instituicio que
pretenda impor sua prépria vontade!'?.

Ao considerar a relevancia do tema na assisténcia aos doen-
tes terminais, familiares e profissionais da satide, especialmente
da enfermagem, que auxiliardo na resolucao dos dilemas éti-
cos oriundos das decisdes que envolvem a assisténcia prestada
aqueles que ndo possuem perspectivas de cura, no cendrio bra-
sileiro, hda uma inegavel contribuicao de estudos internacionais
que buscam disseminar publicacdes, em particular na area da
Saude, Bioética e Direito, para entender essa tematica. Com
base no exposto, a questao norteadora dessa revisao foi: Qual
conhecimento esta sendo produzido no Brasil sobre as DAV
e qual conhecimento esta sendo aplicado aos doentes termi-
nais no ambito internacional? Para tanto, teve como objetivo
analisar a producao cientifica sobre as diretivas antecipadas no
Brasil e no ambito internacional aplicada ao doente terminal.

METODO

Para o alcance do objetivo desse estudo, optou-se pela re-
visao integrativa da literatura, que possibilita reunir e sintetizar
resultados de multiplos estudos publicados sobre delimitada te-
matica de maneira sistematica e ordenada, contribuindo para o
aprofundamento do tema investigado. Foi desenvolvida em seis
etapas: estabelecimento do tema e questao de pesquisa; defini-
cao dos critérios de inclusao e exclusio para selecio da amos-
tra; categorizacao dos estudos; avaliacdo dos estudos incluidos;
interpretacdo dos resultados e apresentacdo da revisao".

A fim de identificar as publicagdes que comporiam a revi-
sao integrativa, realizou-se uma pesquisa on-line, nas fontes bi-
bliograficas da Biblioteca Virtual em Satde (BVS), utilizando as
bases de dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ci-
éncias da Saude (LILACS), Scientific Electronic Library Online
(SciELO), Literature Analysis and Retrieval System on-line (ME-
DLINE) e IBECS - Espanha e no Portal de Periédicos da Capes.
A busca das produgdes no Brasil sobre o tema foi feita também
nas revistas especificas sobre bioética, incluindo as Revistas de
Bioética e Bioethikus, pois foram as que apresentaram artigos
sobre a tematica das DAV e do testamento vital.

O levantamento dos dados foi realizado em novembro de
2014 de maneiras distintas; primeiramente, utilizaram-se os
descritores “testamentos quanto a vida” e “diretivas anteci-
padas” contemplados nos Descritores em Ciéncias da Satde
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(DeCS) e o termo “testamento vital”, a fim de selecionar arti-
gos produzidos no Brasil. Em um segundo momento, utilizou-
-se a combinacao dos descritores advance directives (diretivas
antecipadas) and terminally ill (doente terminal) e living will
(testamento vital) and terminally ill, a fim de realizar a selecao
de producoes cientificas no ambito internacional.

Ap6s a busca das produgdes cientificas, foi realizada uma
primeira andlise dos artigos para verificar sua aproximagao
com os objetivos propostos. Assim, a fim de realizar o seu re-
finamento, foram definidos os seguintes critérios de inclusdo:
artigos cientificos que explicitassem a trajetéria metodolégica
adotada; redigidos em portugués, inglés ou espanhol sem res-
tricao ao ano de publicacao e relacionar-se a doentes terminais
ou fases finais de vida. Foram excluidos os artigos que contem-
plassem revisoes de literatura, editoriais e resumos de anais.

A obtencédo dos estudos selecionados ocorreu mediante lei-
tura criteriosa do titulo e resumo pela primeira autora, consta-
tando sua adequacdo a questao norteadora e aos critérios de
inclusdo. Para responder a questao norteadora, foi elaborado
um instrumento de coleta dos dados contendo: ano de publi-
cacao, titulo do artigo, objetivo da pesquisa, consideracoes
metodolégicas, principais resultados e conclusoes. Por fim, os
artigos foram analisados na integra, e a producao dos resultados
ocorreu de maneira descritiva, mediante andlise de contetido
fundamentada no modelo de andlise tematica’?. A partir de
leituras flutuantes e, a seguir, aprofundadas, realizadas por um
pesquisador, foram identificadas as unidades de registro, per-
mitindo a visualizacdo dos temas mais significativos em cada
texto'?. Assim, as informagodes foram agrupadas por semelhan-
cas ou estranhamentos e organizadas em categorias tematicas.

RESULTADOS

Na busca dos artigos internacionais, utilizando a combina-
cao dos descritores advance directives e terminally ill, foram
encontrados 226 artigos; desses, foram excluidos 179 por nao
apresentarem concordancia com os critérios estabelecidos e
21 por estarem repetidos nas diferentes bases utilizadas. Des-
se modo foram selecionados 26 artigos. Utilizando os descri-
tores living wills e terminal ill, foram encontrados 72 artigos;
desses, 11 foram excluidos em virtude da repeticao nas bases
de dados e 56 desconsiderados, o que resultou na andlise de
cinco artigos. Portanto, no ambito internacional foram encon-
trados e analisados 31 artigos.

Considerando os descritores “diretivas antecipadas”, “tes-
tamentos quanto a vida” e o termo “testamento vital”, foram
encontrados 85 artigos; desses, 58 foram excluidos e 14 es-
tavam repetidos. A busca combinada dos descritores com a
utilizacdo do “doente terminal” foi realizada, contudo nao
foram encontradas producdes, possivelmente, em virtude da
incipiéncia de estudos sobre a tematica no pais. Assim, no
cenario brasileiro, foram considerados 13 artigos para analise.
Ao todo, a amostra da pesquisa foi constituida por 44 artigos.

No panorama internacional, foram selecionados 31 arti-
gos134) identificando a publicacao de seis artigos na década
de 1990 14 artigos na década de 2000732 e 11 artigos
na década de 2010%*#), As pesquisas foram realizadas na

EurOpa(ZZ,25-26,28,30,33-34,37,39,41-42), Aménca do SU[(40), Amérlca do
Norte!13-20.24263136.38) @ Asja21323543 O publico alvo das pesquisas
incluiu me’dicos(14-15,18,21,24-25,27,35,37,41,43)/ enfermeirosﬂ5,18,25,35-37,39),
profissionais da satide®?; estudantes universitarios®’*?, pacien-
tes1316:17,19-20,25,28,30-32,364043) - familiares e responsaveis pelos do-
entes terminais(17,36,38,40,43) eo pL’JbIICO em gera[(22,34,43)-

No cendrio nacional, dos 13 artigos analisados, quatro tra-
tam de pesquisas envolvendo seres humanos“+”, realizadas
com médicos“+*, oncologistas, intensivistas e geriatras“”, es-
tudantes de medicina, advogados e estudantes do direito“?.
Destaca-se que um desses estudos apresenta como proposito
a organizagao de um modelo brasileiro de diretivas antecipa-
das no Brasil, a partir de uma pesquisa realizada em Minas
Gerais (MG)%"). Os outros trés estudos, realizados em Santa
Catarina (SC), visaram a discutir questoes sobre o conheci-
mento e adesdo das DAV no Brasil“+4®. Os nove artigos na-
cionais restantes tratam de questdes da area do direito, em ter-
mos de legalidade e praticidade, além da constitucionalidade
e aplicabilidade no cendrio brasileiro®>¢%104%50 Com relacao
ao ano de publicacdo das producoes cientificas no Brasil, um
foi publicado em 2006®" e o outro em 2009%%, duas pesqui-
sas em 20’[ '] (44-45), trés em 20‘] 2(6,46,49) e SeIS em 20‘] 3(3,5,9-10,47-48)'

A partir do resgate e analise da producdo cientifica das
DAV, emergiram trés categorias tematicas: Estudantes e pro-
fissionais frente as DAV: Percepcgoes, opinides e condutas; Re-
ceptividade dos pacientes as DAV; A familia diante das DAYV,
apresentadas a seguir.

Estudantes e profissionais frente as Diretivas Antecipadas

de Vontade: percepgdes, opinioes e condutas

No panorama internacional, as pesquisas realizadas com
médicos, enfermeiros, outros profissionais da satde e univer-
sitarios buscaram apresentar as percepcoes, opinides e con-
dutas referentes ao uso das DAV aplicadas ao doente terminal.
Nos hospitais de Murcia, na Espanha, em pesquisa com 607
profissionais médicos, enfermeiros e graduandos, 63,3% des-
tacaram a importancia das preferéncias do paciente sobre o
tratamento e os procedimentos de suporte de vida em doentes
terminais®”. Na Coréia do Sul, a pesquisa com 303 médicos
oncologistas demonstrou que 96,7% concordaram com a ne-
cessidade de preenchimento das DAV#?,

No Canadd, 86% de 643 médicos mostraram-se favoraveis
ao seu uso, entretanto, apenas 19% haviam discutido as DAV
com mais de 10 pacientes e mais da metade disse que nao
seguiu sempre as indicagoes contidas nas DAV'%. Em con-
trapartida, outras pesquisas apontam que aproximadamente
90% dos médicos atenderiam as vontades antecipadas do
paciente no momento em que esse se encontrasse incapaz
de participar da decisao®. No Japao, 55% dos 301 médicos
aprovavam o uso das DAV; no entanto, 34% tiveram a oportu-
nidade de discutir sobre o testamento vital com os pacientes
ou familiares, apos receber esse testamento, mas ndo o fize-
ram, e 69% dos médicos nao o receberam®’. Na Pensilva-
nia, 282 médicos revelaram uma média de 6,2 discussoes por
més sobre as DAV, reconhecendo-se como competentes para
discutir com os pacientes, mas ndo conseguiram se envolver
suficientemente a fim de efetivar tais discussdes?*.
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Em 1999, nos EUA, estudo para verificar opinides de 11
enfermeiros e 10 médicos que cuidavam de pessoas no fim
da vida revelou que os médicos nem sempre transmitem cla-
ramente aos pacientes sua chance de sobrevivéncia ou nem
sempre entendem seus desejos. Além disso, a incerteza éti-
ca dominou a tomada de decisao de médicos e enfermeiros,
quando confrontados com a possibilidade de auxiliar a morte
dos pacientes, mesmo diante de diretrizes antecipadas/®.

Em pesquisa na Alemanha com 100 médicos, 39% deles
nunca mencionaram aos pacientes a possibilidade de escrever
suas DAV para cuidados médicos?”. No estudo que estimou e
comparou a prevaléncia de discussoes de tratamento e nome-
acao de decisores substitutos aos pacientes em fim de vida, na
Italia, Espanha, Bélgica e Holanda, as discussdes dos médicos
e pacientes sobre as preferéncias de tratamento relacionado ao
final da vida tinham ocorrido com 10% de italianos, 7% dos
espanhois, 25% dos belgas e 47% dos pacientes holandeses“".

No Canadd, em pesquisa para conhecer a opinido de 643
médicos de quando deveria ser oferecida a oportunidade de
preencher as diretivas antecipadas, 96% dos médicos apon-
taram pacientes com doencas terminais, 95% para pacientes
com doencas crbnicas, 85% para pessoas com infeccao por
virus da imunodeficiéncia humana, 77 % para pessoas com
mais de 65 anos de idade, 43% para todos adultos, 40% para
pessoas admitidas no hospital em cirurgias eletivas e 33%
para pessoas admitidas em carater de emergéncia™®.

Na Alemanha, em investigagao com médicos e enfermeiros
acerca dos desejos dos pacientes com cancer sobre tratamen-
to no fim da vida, os médicos rejeitam a proposta de iniciar de
modo rotineiro a discussdo sobre diretivas antecipadas com
seus pacientes, estando preparados para fazé-lo somente se
considerassem ser apropriado, como resultado de uma situa-
cao individual, além de preferirem delegar essa iniciativa para
outras pessoas, geralmente os familiares do paciente®”. Como
contraponto, conversar sobre DAV esta significativamente as-
sociado a mais anos de pos-graduacdo e também a que dis-
cussoes sobre a tematica no trabalho sio Uteis para aprender
sobre cuidados em final de vida. O propésito da qualificagao
profissional pode ser o meio de aumentar a capacidade dos
médicos para conversar com os pacientes®®.

Uma pesquisa realizada em onze estados americanos exa-
minou os interesses de 415 pacientes cardiacos ambulatoriais
sobre sua participacdo em planejamento prévio e sua vontade
de participar na educacao sobre a diretriz antecipada, consta-
tando que discussdes iniciadas pelo médico ocorreram com
5% dos pacientes?. Entretanto, em outro estudo, os médicos
haviam discutido o diagnéstico primario com 49% dos italia-
nos, 50% dos espanhois, 60% dos belgas e 78% dos pacien-
tes holandeses. Uma minoria de pacientes de todos os paises
(10-31%), com excecao dos Paises Baixos (52%), ou tinham
discutido preferéncias de tratamento ou nomeado um substi-
tuto®. Estudos'>17:222842 t&m demonstrado que a pratica das
DAV acontece de maneira efetiva quando existe adequada co-
municacao entre os profissionais da satde e o paciente.

No Brasil, existem poucas pesquisas que abordam as DAV e
as percepcoes dos profissionais da drea da satde sobre a tema-
tica. Os estudos encontrados contribuiram para o entendimento
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de questoes profissionais ligadas a aplicacdo das DAV, como o
conhecimento dos sujeitos da drea médica e do direito em rela-
cao as DAV*¥; o respeito as vontades antecipadas do paciente
pelos médicos quando os pacientes estivessem incapacitados de
se comunicar e se essa manifestacdo constituiu um instrumento
valido de inibicao da distanasia“; e, por fim, a possibilidade da
proposicao de um modelo de DAV para o Brasil“”.

Em estudo realizado com um grupo de médicos, advogados,
estudantes de medicina e de direito, totalizando 209 sujeitos,
cerca de 29,2% dos entrevistados denotaram conhecimento
pleno do significado do testamento vital. Ja 87,6% dos entre-
vistados optariam pela ortotandsia diante de um paciente em
fase terminal de vida, ao nao considerar a possibilidade de im-
plementacao do testamento vital. Entretanto, diante da possibi-
lidade de implementacao, a opcao pela ortotandsia decresceria
para 35,9%, enquanto que a opcao pelo estabelecido no testa-
mento vital foi apontada por 60,8% dos entrevistados“.

Do mesmo modo, outra pesquisa recente realizada com 100
médicos da atencao bésica, Unidade de Terapia Intensiva (UTI),
emergéncia e outras especialidades, constatou a conveniéncia
do registro dos desejos do paciente por meio da declaracao
de vontade antecipada e que os médicos a respeitariam, com
pontuacgao de 7,68 a 8,26 em uma escala de 0 a 10. Ainda,
reconhecem essa declaracdo como um instrumento Gtil para a
tomada de decisoes, com avaliacdo de 7,57. De fato, tais resul-
tados, embora bastante limitados do ponto de vista da amostra,
sinalizam para uma aceitacao das vontades antecipadas do pa-
ciente por parte dos médicos envolvidos na pesquisa“”.

Em investigagao realizada com médicos, esses perceberam
que a Resolucdo do CFM 1.995/12 nao regulamentou satisfa-
toriamente seu papel na elaboraciao das DAV, evidenciando
a necessidade de ndo serem passivos nesse processo, dispo-
nibilizando sua ajuda e oferecendo informacdes ao paciente
na elaboracdo do documento, de modo a legitimar sua auto-
nomia. E recomendado, inclusive, que o médico autorize o
paciente a mencioné-lo nas DAV, para que a equipe médica,
se necessdrio, possa contata-lo. Essa mencdo, no entanto, sé
pode ser realizada com expressa autorizacao do médico“”.,

Receptividade dos pacientes as Diretivas Antecipadas de

Vontade

As DAV podem ser ajustadas a qualquer momento, con-
siderando que circunstancias, valores e opinides podem ser
modificados, devendo ser oferecidas oportunidades regulares
aos pacientes para atualizarem suas preferéncias®®>- Elaborar
as DAV pensando no estado terminal é ser refém do acaso, em
virtude da dificuldade em definir o que é estar nessa situacgao.
No entanto, o que se pretende é evitar que os pacientes sejam
mantidos vivos num estado atenuado e incapacitado®®.

Na Coréia do Sul, de 1.242 pacientes com cancer e 1.006
membros do publico em geral, 93% e 94,9%, respectiva-
mente, concordam com a necessidade de preenchimento das
DAV#. No Reino Unido, pesquisa realizada com 18 pacien-
tes oncoldgicos constatou que a experiéncia provocou neles
mudancgas na maneira como viam a vida, de modo que que-
riam viver mais no presente e nao se alongar muito sobre o
futuro®®. Ou seja, os doentes terminais sdo mais propensos
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a renunciar procedimentos invasivos que procedimentos me-
nos invasivos!'”, o que reforca a necessidade do registro das
DAV, para que sua vontade possa ser cumprida e respeitada.
Na Alemanha, em relacdo aos desejos de 100 pacientes com
cancer, foi evidenciada a preferéncia por tratamento com anti-
bidticos e analgésicos, desejando infringir tratamentos, como
quimioterapia e didlise, significativamente, de modo mais fre-
quente do que a equipe de enfermagem e médicos.

Em Genebra, 53 pacientes com cancer avancado que for-
mularam suas DAV tiveram as preferéncias de fim de vida res-
peitadas pelos cuidadores. A maioria dos pacientes morreu na
mesma unidade onde estavam descritas suas manifestacoes
de vontade, e suas intencoes nao foram demasiado vagas, re-
sultado de discussao aprofundada com os cuidadores®”. Na
Coldémbia, somente 14% dos pacientes, de um total de 513,
haviam formalizado suas DAV sobre fim da vida e suas es-
colhas estavam relacionadas a rejeicido de medidas futeis e
obstinacao terapéutica“?.

Os pacientes desejam que a familia, amigos e médicos se-
jam honestos e discutam o processo da doenca e as opcoes
de tratamento®. Assim, cerca de 75% dos pacientes dese-
jam que seus médicos iniciem essa discussao®”, apesar do
anseio sobre a incapacidade de prever, com antecedéncia, o
que eles iriam querer em uma situacgao futura®>?®, Sob outro
enfoque, nos EUA, pacientes com comprometimento cardio-
légico queriam realizar suas decisoes de fim de vida, levando
em conta ou ndo as opinides dos familiares, em vez de deixar
as decisoes para médicos e enfermeiros. Diante de uma doen-
ca grave e de incapacidade de tomada de decisao, 47% dos
pacientes preferiram suas DAV para orientar as decisoes, 27%
preferiram ter um substituto nomeado na sua diretriz antecipa-
da para as decisoes, 22% preferiram suas familias para tomar
decisoes e somente 4 % deixariam as decisdes aos médicos!'.

No entanto, uma das principais barreiras percebidas para a
conclusdo das DAV, em pesquisa com 18 pacientes oncolégi-
cos e quatro familiares, no Reino Unido, foi a constatacdo de
que médicos ndo introduzem o assunto e a discussao sobre as
DAV®® o que pode resultar em intervencoes indesejadas!'®
Isso destaca a necessidade de os profissionais de satide serem
informados sobre as diretivas antecipadas, sensibilizando-se
aos sinais do paciente. Varios participantes sugeriram os en-
fermeiros como os profissionais mais apropriados para condu-
zir essas discussoes, seja pelo seu conhecimento para respon-
der perguntas e fornecer informagdes, seja pelo vinculo de
confianca que se desenvolve ao longo do tempo nas relagoes
enfermeiro-paciente(28).

Nos EUA, uma pesquisa desenvolvida com 415 pacientes
cardiacos inscritos em centros de reabilitacao ambulatorial in-
dicou que apenas 15% dos pacientes havia se envolvido em
discussdes com seus médicos sobre diretivas antecipadas e
9% tinham concluido as discussoes sobre as intervencoes de
sustentacao da vida. As discussoes sobre as diretivas antecipa-
das foram iniciadas mais frequentemente por pacientes (66 %),
seguidas por membros da familia (29%) e médicos (5%). As
discussoes sobre os cuidados de suporte de vida foram mais
frequentemente iniciadas por membros da familia (51%), se-
guidas pelos pacientes (43%) e médicos (6%)".

Na Tailandia, em um estudo com 152 sujeitos quanto as
preferéncias dos pacientes com doencas terminais sobre as
decisdes em relacao aos cuidados de fim de vida e a reanima-
cao cardiorespiratoria (RCP), foi constatado que 57,2% dos
pacientes respeitavam a autoridade dos médicos na tomada
de decisdes sobre os cuidados de fim de vida, 28,3% trans-
feririam suas decisoes a familiares e apenas 14,5% optaram
pela tomada de decisdo compartilhada entre familiares e os
médicos. No entanto, diante da situacao de necessidade de
uma decisdo para RCP, cujos participantes fossem incapazes
de tomar essa decisao, 44,1% dos individuos expressaram o
desejo de que a familia tomasse as decisdes em conjunto com
os médicos, 33,6% atribuiriam a decisao para a familia e ape-
nas 22,4% transfeririam suas decisdes aos médicos®?.

Num estudo realizado com 4.396 pacientes, 6% dos pacien-
tes italianos, 5% dos espanhois, 16% dos belgas e 29% dos
pacientes holandeses nomeariam um substituto decisor“?. Ou-
tro estudo, que procurou verificar a eficacia das diretivas ante-
cipadas, constatou que pacientes e seus substitutos estavam dis-
postos apenas a expressar suas preferéncias, mediante discussao
verbal, ndo por meio da assinatura de um documento®.

Com relacao as (des)vantagens e motivagoes a utilizacio
das DAV, os pacientes que completaram as DAV apresenta-
ram menor indice de depressao e ansiedade®”. As motivagoes
dos pacientes para completar as DAV estariam relacionadas a
ampliacao de sua autonomia, melhora da comunicagdo com
os cuidadores, medo do tratamento, nao ser considerado um
fardo, certificar-se que suas preferéncias serao respeitadas,
nao ser ressuscitado, utilizar altas doses de analgésicos em
caso de dor intratavel, introduzir nutricao artificial, hidrata-
cao, antiobidticos, além da transfusdo de sangue, desejo de
ser transferido para outro hospital e de nova hospitalizagao®?.

Os principais motivos para ndo completar as DAV relacio-
nam-se as dificuldades de antecipar suas vontades e ao apa-
recimento rapido de um delirio ou a piora da condicdo de
saude®?, Complementa-se, também, as dificuldades em orga-
nizar uma DAV, especificando preferéncias ou limitagoes para
o tratamento de suporte de vida, além da linguagem que pode
se apresentar vaga e inconsistente para sua implementagao®®”.
Uma das principais adverténcias contra o uso de diretivas an-
tecipadas nas decisoes no fim da vida é que as pessoas podem
nao ser capazes de compreender o que se entende por qual-
quer opc¢ao de tratamento sem ser devidamente informadas®?.
Um estudo realizado com 157 pacientes atendidos por uma
equipe de Cuidados Paliativos no Bronx, Nova York, consta-
tou que 33% dos pacientes tinham ordens de nao ressusci-
tar, no entanto, apos as orientacoes elucidativas e educativas,
esse nimero aumentou para 83,4 %4°.

Nos EUA, logo apds o surgimento da Patient Self-Determi-
nation Act (PSDA), foi realizado estudo com dois grupos de
um total de 167 pacientes adultos, em que o primeiro grupo
recebeu um folheto com a descricdo de informacoes sobre as
DAV e as intervencoes médicas consideradas extraordindrias,
se fossem utilizadas por um doente terminal. O segundo gru-
po recebeu um livreto juntamente com discussoes realizadas
com o médico. Antes da realizacdo do estudo, nenhum dos pa-
cientes havia completado testamento vital, mas 44 % referiram
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que tinham falado aos membros da familia sobre questées de
tratamento. Apds as intervencoes, dos 83 pacientes que tive-
ram acesso ao livreto, 61% discutiram com a familia os cuida-
dos de satde que desejariam ou ndo receber se estivessem em
estado terminal. Na intervencao da utilizagao do livreto e de
discussdes com o médico, 70% apresentaram-se interessados
em discutir o testamento vital, 23% mostraram desinteresse e
um pouco de resisténcia, e 7% mostraram-se totalmente resis-
tentes. A conclusao foi que a utilizagao do livreto e as discus-
soes com os médicos se mostraram eficazes!'?.

No Brasil, sdo poucas as pesquisas sobre perspectivas dos
pacientes diante da pratica das DAV. No entanto, um estudo
com 110 pacientes constatou que o conhecimento sobre o
termo testamento vital alcangou 0,13 pontos (referéncia de
0 a 10 pontos) entre os pacientes, aumentando para 9,56 a
intencao da elaboragao das DAV, depois de apresentado seu
significado, com menor tendéncia de elaboragao do testa-
mento vital em pacientes de 21 a 30 anos, quando compara-
dos aos de outras faixas etarias“®. Com relacao a implantacao
do testamento vital no Brasil, a média de aceitacdo, entre os
pacientes, foi de 9,56. Na verdade, o que as DAV trazem a
tona é que a enfermidade e mesmo o morrer nao devem ficar
nas maos somente dos profissionais da saude, reduzindo o
paciente a um incapaz, alheio as decisdes tomadas a seu res-
peito: o protagonismo do homem sobre sua vida estende-se
agora ao momento da sua enfermidade e da sua morte®?,

A familia diante das Diretivas Antecipadas de Vontade

Frequentemente, as decisdes no final da vida que envol-
vem os familiares sao motivadas pela percepcao da falta de
dignidade, devido a deterioragao progressiva, dor mal con-
trolada, abandono do paciente, crueldade terapéutica e uso
desnecessario de medidas que adiam a morte®. Na Coréia do
Sul, em pesquisa com 1.289 cuidadores familiares, foi iden-
tificado que 92,9 % aprovaram a necessidade de implemen-
tagao das DAV*), Nos EUA, pesquisa com 100 pacientes e
seus substitutos constatou que os substitutos fazem previsoes
corretas em aproximadamente 66% dos casos, sendo fatores
relevantes associados o paciente ter falado com o familiar so-
bre questoes de fim de vida, ter seguro privado, além do nivel
de educacédo do substituto e do paciente"”.

Em contrapartida, ha evidéncias de que substitutos frequen-
temente desconhecem as preferéncias do paciente”. Além
disso, familiares de doentes terminais experimentam conflito
emocional entre o desejo de agir conforme os valores do seu
ente querido, ndo querendo se sentir responsaveis pela sua
morte, o desejo de perseguir qualquer chance de recuperacao
e a necessidade de preservar o bem-estar da familia®®. Assim,
propdem-se estratégias de intervencao que auxiliem a fazer jul-
gamentos mais precisos dos substituidos, considerando que os
profissionais de satide podem incitar ativamente os pacientes a
conversar com seus familiares sobre seus desejos. Os médicos
também devem ter discussdées mais francas com os familiares e
os doentes terminais sobre o prognostico da doenga''”.

Em outras situagoes, os pacientes podem expressar, mas 0s
familiares desconsiderarem sua vontade. Assim, ressalta-se que
a coexisténcia do mandato duradouro e do testamento vital em
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um Gnico documento, ou seja, a realizacao de uma DAV, au-
menta a certeza de que a vontade do paciente serd atendida,
pois o substituto poderd decidir pelo paciente quando o tes-
tamento vital for omisso, auxiliando a equipe médica quando
a familia recusar a vontade manifesta. Nao obstante, pesquisa
com médicos no Brasil evidenciou o aspecto vinculante do tes-
tamento vital e a dificuldade de respeitar a vontade do paciente,
ainda que escrita, quando a familia é contrdria a essa vontade“”.

Nos EUA, estratégias de enfrentamento incluiram a possi-
bilidade de recordar discussoes prévias com um familiar, de-
cisoes de partilha sobre bens com membros da familia, atra-
sar ou adiar uma tomada de decisdo, praticas espirituais ou
religiosas e relato de histdrias. Pesquisa com 30 responsaveis
pelos pacientes demonstrou conflitos para conciliar necessi-
dades emocionais individuais e familiares com os pacientes.
Sugeriu, também, estratégias para os médicos melhorarem
tomadas de decisdo, incluindo atendimento as emocdes dos
substitutos, facilitando a tomada de decisdo da familia. O
aumento da atencao para a experiéncia negativa dos respon-
saveis pelos pacientes intensificou pedidos para melhorar o
apoio generalizado para familias na UTI®9,

Assim, é primordial e necessario que as vontades de cui-
dados em fim de vida sejam registradas por escrito, para pre-
venir e enfrentar conflitos, especialmente quando familiares
divergem sobre condutas a serem tomadas, repercutindo em
duvidas dos profissionais que podem vir a atuar, conforme o
interesse dos familiares e nao dos pacientes.

A familia desempenha papel indispensavel na contextu-
alizacdo dos cuidados em final de vida, principalmente pelo
fato que, por vezes, é ela que assume responsabilidades em
decisoes de limitacoes dos esforcos terapéuticos. Assim, € im-
portante procurar manter o paciente, se possivel, e sua familia,
informados sobre a situacdo e evolugao da doenca, consideran-
do que somente com a interacdo da equipe multiprofissional,
paciente e familiar, serd possivel estabelecer uma acao diante
da situacao do paciente, isentando-se de qualquer tipo de res-
sentimento ou magoa por ter sido realizada, ou nio, alguma
acao®®. Desse modo, a inclusdo das DAV, com a nomeacao
de um representante apto a responder pelo doente terminal,
constitui uma alternativa para permitir que as vontades dos
pacientes sejam respeitadas pelos seus familiares. Ademais, o
testamento vital consiste em uma possibilidade de evitar ou,
mesmo, dirimir problemas éticos e bioéticos entre médico-pa-
ciente-familiares em situagdes extremas como o final da vida“?.

Ha que se destacar que, no Brasil, a pesquisa indicou que
o conhecimento do termo testamento vital pelos familiares
ou acompanhantes, foi de 0,41 pontos em uma escala de 0 a
10. Posteriormente a explicacdo dos significados, a intencao
de elaboracédo do testamento vital obteve média de 9,39 entre
os acompanhantes. A média de aceitagao de implantagao do
testamento vital no Brasil foi de 9,75 entre os acompanhan-
tes. Os familiares indicaram, também, considerar como mais
apropriado que as decisdes fossem tomadas pelos médicos
(8,92) ou pelos médicos juntamente com pacientes (8,87), ou
seja, excluindo sua participagcao®®.

Assim, as necessidades de um doente terminal, muitas ve-
zes isolado pela sociedade, aumentam as exigéncias quanto
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a cuidados de conforto que promovam a qualidade de vida
fisica, intelectual e emocional, sem desconsiderar a vertente
familiar e social®?. As situacoes de fim de vida dizem respeito
a varios personagens: doentes, familiares, equipe de satde e
instituicao hospitalar, devendo cada uma das partes ser envol-
vida na tomada de qualquer decisido, sempre tendo em conta
0s pros e os contras de cada uma das opgoes.

DISCUSSAO

As DAV foram projetadas para conservar a autonomia pes-
soal baseadas na crenca de que os pacientes que perdem a
capacidade de decisao estariam propensos a receber os cui-
dados que escolheram e sua auséncia pode levar a cuidados
agressivos e indesejados, associados a uma reducgao da quali-
dade de vida e do cuidado“. Além disso, resguardam o médi-
co e profissionais da satide da responsabilizacdo, seja no am-
bito de sua entidade de classe, seja no juridico'” ao fazer, ou
ndo, uso dos tratamentos e cuidados escolhidos previamente
pelo paciente considerado capaz®. Assim, a preservagao da
autonomia e a relagdo médico-paciente constituem fatores
decisivos para a aplicabilidade das DAV%3%  representando
um avanco na assisténcia ao doente terminal, garantindo que
nada serd realizado contra sua vontade®®>%. Torna-se impe-
rioso que as discussdes acerca das DAV ocorram de forma
efetiva, criteriosa e cientifica"®.

No ambito internacional, o crescente desenvolvimento de
pesquisas vem constatando maior viabilidade e aceitabilida-
de?+25363743) das diretivas antecipadas, apesar de ainda ocor-
rerem manifestagoes de desconforto dos pacientes em aderir
a essa prdtica, pelo seu desconhecimento. Ha uma tendéncia
de que os doentes terminais prefiram viver com qualidade a
ter seu sofrimento prolongado com técnicas herdicas que nao
repercutem na cura das doengas'”/?,

A produgao cientifica mais evidente é nos EUA, em virtu-
de das discussdes sobre a temdtica terem iniciado a partir da
PSDA, lei vigente desde 1991 que apresentou trés formas de
efetivar as diretivas antecipadas: living will, durable power of
attorney for health care e advance care medical directive®.
Isto incentivou e contribuiu para as discussoes e legalizacao
da pratica em outros paises.

A produgao cientifica sobre as DAV no Brasil é incipiente,
com falta de pesquisas empiricas sobre a teméatica em termos
de avaliagao e prética, a fim de sustentar e contribuir com
discussoes para a implementacao das DAV. Diferentemente
do cendrio internacional, onde constam pesquisas com in-
formacgoes, referentes a efetividade da aplicagao das DAV, no
cendario nacional, carecem pesquisas enfocando sua aplica-
bilidade nos diferentes contextos de satide e na populagao.
Contudo, o que se percebe é que, embora insuficiente, em
2013 houve um aumento das publicacoes, possivelmente as-
sociado ao fato da aprovacio da Resolucdo do CFM sobre
as DAV, em 20127, Estudos apontam para uma tendéncia de
aceitabilidade, aplicabilidade e implantagao das DAV“®, ape-
sar das duvidas que permeiam essa pratica, evidenciando que
os profissionais da satde permanecem ausentes nesse pro-
cesso, pela falta de esclarecimentos da resolugao que ampara

essa pratica, bem como da auséncia de legislacdo brasileira
sobre o tema.

Nas DAV, é necessaria a assimilacdo da situagao do diag-
néstico e progndstico por parte dos familiares e pacientes, pois
as pesquisas apontaram dificuldades de aderir a pratica de ma-
nifestacao da vontade, resultado de uma ma comunicacgao do
profissional com os interessados, dificuldade de prever o que
podera acontecer ou, ainda, pelos familiares ou substitutos nao
saberem como atuar, principalmente, pela inexisténcia de co-
municagao com os pacientes sobre seus desejos, acarretando
conflitos!73%39, Por isso, a necessidade de conversa prévia para
esclarecimentos, aliada a um processo educativo!320.252830),
Familiares que conversaram, de modo esclarecedor e sincero
com os pacientes sobre seu progndéstico e opgdes de tratamen-
to, cumpriram posteriormente as DAV®%4659  Merece destaque
a importancia do processo educativo, bem como as instrugoes
realizadas por profissionais, o que repercute em maiores indi-
ces de preenchimento das DAV,

A dependéncia das decisoes de limitagoes de tratamentos
pelos representantes e familiares do doente terminal parece
inegavel nas DAV. No panorama internacional, as pesquisas
indicam que familiares e substitutos desempenham papel
indispensavel diante de decisdes que envolvem o fim da
vida7:36:384043) para amenizar aflicées de familiares quanto a
responsabilidade sobre condutas de tratamentos nos doentes
terminais, reduzindo o fardo da sua tomada de decisao®?.
Além disso, familiares enlutados indicam que a conclusao de
uma diretriz antecipada lhes resultou menos preocupagoes
quanto as condutas a serem realizadas, aumentando a utiliza-
¢ao de cuidados paliativos®”.

O:s profissionais da satide tém importante influéncia na assis-
téncia aos pacientes, podendo propor a pratica das DAV, de ma-
neira contextualizada, mediante sua interacao com familiares e
pacientes. Destaca-se que estudantes e profissionais da area da
saude (enfermeiros e médicos) valorizam a prética do preenchi-
mento das DAV42124374352 - Contudo, por vezes, apresentam
resisténcia a discussao sobre sua implementagao com pacientes
e familiares. Em muitos momentos, as vontades manifestadas
ndo sao cumpridas pelos profissionais, em virtude dos conflitos
éticos existentes quanto a responsabilizacdo das acoes'?.

Partindo deste pressuposto, o momento de discutir sobre as
DAV é suscetivel para influenciar sua aceitabilidade e efeito.
A discussao pode ser iniciada apds a recorréncia da doenga
ou quando o tratamento falhou e o prognostico é pobre. As
pessoas que iniciam discussdes sobre as DAV devem ser ageis
em resposta e aos sinais de desconforto do paciente, devendo
essas discussoes, preferentemente, transcorrer ao longo de um
certo numero de encontros, conduzidas por um profissional
treinado, com tempo suficiente para falar e com conhecimen-
to e habilidades para responder as perguntas, adaptando-as ao
individuo e evitando destruir sua esperanga®®.

Ha um grande interesse dos profissionais da satde diante da
aplicabilidade da DAV, entretanto, sua agao parece mascarada
pela deficiéncia de comunicagao presente na relacdo dos médi-
cos com o paciente ou familiares sobre a situagao do doente ter-
minal, inviabilizando o preenchimento das DAV, pelo nao en-
tendimento da situacdo. Ainda, a insercao obrigatdria, rotineira
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e automdtica do assunto com os pacientes nio é uma alternativa
vidvel, pois deve ser contextualizada, dialogada, argumentada,
oportunizando as condi¢des para que manifestem sua vontade,
pois trata-se de uma decisao pessoal, livre de interferéncias.

Os enfermeiros foram recomendados como os profissio-
nais mais apropriados para encaminhar as discussoes sobre as
DAV, pela sua proximidade e relagao de confianca estabeleci-
da com os pacientes e pelos seus conhecimentos para forne-
cer as informagoes que se fizerem necessarias®®. Além disso,
pacientes preferem que os médicos iniciem a conversa sobre
as DAV?52832 entretanto, pesquisas também apontam que os
pacientes desejam realizar suas decisoes, isentos de interfe-
réncias externas, ou delegando ao familiar ou médico"?, o
que pode ser dificultado pela inexisténcia de registro escrito.

CONSIDERACOES FINAIS

A partir da andlise da producao cientifica nacional e inter-
nacional sobre as DAV aplicada ao doente terminal, constatou-
-se que essa pratica tem possibilitado que pacientes tenham
atendidos seus desejos em final de vida e que os responsa-
veis pelas decisdes que envolvem limitagoes de tratamento
possam garantir o atendimento das vontades do paciente, re-
duzindo possiveis conflitos oriundos das indecisées de como
atuar diante de determinada situacdo. Além disso, assegura,
aos profissionais da satide, a minimizacdo dos dilemas en-
frentados nas situacoes que envolvem os doentes terminais e
questdes relacionadas ao final da vida.

A andlise dos artigos dessa revisao permitiu visualizar a
importancia das DAV no contexto da assisténcia ao doente
terminal, bem como sua viabilidade de execugao quando
contextualizada na relagdo paciente-familiar-profissional,
considerando o respeito a autonomia pessoal e a manutencao
da dignidade humano do paciente.

No Brasil, além da necessidade de maior esclarecimento
quanto as disposicdes previstas na Resolucdo do CFM, que
exigem interpretagoes isentas de dividas para sua implemen-
tacdo, emerge a necessidade de investigacOes sobre a temdtica,
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enfocando, mais especificamente, aplicabilidade das DAV, em
virtude da sua prética ser extremamente incipiente. No ambito
internacional, essa pratica mostra-se efetiva, principalmente,
quando feita com abordagem multidisciplinar, participagao da
familia e quando as vontades dos pacientes sao respeitadas.

Os profissionais da saude devem estar continuamente
comprometidos com a ideia de que a autonomia pessoal do
paciente nao esta ausente diante da situacao de perda da sua
capacidade de decisao. E preciso respeitar suas escolhas ma-
nifestas enquanto capaz, ou abdicar das decisdes aos familia-
res ou responsaveis com conhecimento do paciente, de modo
a auxiliar as condutas, considerando as vontades do paciente,
sua autonomia e dignidade.

A aplicacdo das DAV, ainda, pode trazer maior respaldo a
enfermagem, diante de situagdes que lhe impoem dilemas éti-
cos, especialmente, quando as condutas médicas nao estao ex-
plicitadas, como, por exemplo, nas ordens de nao reanimacao.
Assim, assuntos referentes a terminalidade devem ser inseridos
em todos os contextos de ensino e assisténcia a satde, a fim de
propor a familiarizacdo com a temadtica, por vezes, tratada de
maneira velada pelos profissionais da satide. E preciso atentar
para assuntos referentes as DAV como alternativa de mudanga
de paradigma, considerando uma abordagem diferenciada pe-
los profissionais a populagao, com o intuito de provocar a trans-
formagao da vivéncia da morte em algo a ser vivido e aceito.

Como ponto forte, este estudo mostra um panorama geral
das repercussoes da aplicagao das DAV, em diferentes conti-
nentes e com diferentes populagées, com o intuito de con-
tribuir para as reflexdes sobre o tema no cenario brasileiro.
Entretanto, dentre as limitagoes dessa revisao, além da falta
de avaliagao da qualidade dos estudos mediante instrumentos
préprios e da limitacdo de idiomas, ressalta-se que a busca
nao incluiu revistas da area do direito, pela énfase na asso-
ciacdo das DAV ao doente terminal, como preconizado no
Brasil, a partir da Resolugao do CFM. Espera-se, no entan-
to, que contribua com outras investigacoes sobre a tematica,
considerando-se a insuficiéncia de revisdes anteriores sobre a
aplicacao das DAV.
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