Diretivas antecipadas de vontade na perspectiva de profissionais de UTI

Advance directives from the perspective of ICU professionals

Pedro Henrique Favero Cetolin

ORCID: 0000-0003-3460-6775

Vilma Beltrame®

ORCID: 0000-0002-9639-6403

Jovani Antonio Steffanit

ORCID: 0000-0002-0914-7434

Sirlei Favero Cetolint

ORCID: 0000-0002-2954-0815

Antuani Rafael Baptistella*

ORCID: 0000-0003-1708-9921

Elcio Luiz Bonamigo®

ORCID: 0000-0002-0226-7070

! Universidade do Oeste de Santa Catarina (Unoesc), Joagaba/SC, Brasil.

Autor correspondente: Elcio Luiz Bonamigo. Rua 13 de maio 314, sala 21. 89600-000. Joacaba SC.
Telefone: 49 35220717 Email: elcio.bonamigo@unoesc.edu.br

https://revistaccs.escs.edu.br Com. Ciéncias Saude. 2024; 35(1) Ahead of Print




RESUMO

Introducdo: Diretivas Antecipadas de
Vontade (DAV) consistem na manifestagéo
prévia da pessoa sobre cuidados que deseja
para assisténcia a sua salde quando estiver
incapacitado de se expressar. Todavia, essas
diretivas ndo sdo amplamente conhecidas
pela populacdo, sendo crucial que
profissionais de salde tenham
conhecimento para orientar seus pacientes.
Objetivos: Verificar o conhecimento dos
profissionais de saude, que trabalham em
UTI de dois hospitais, sobre as DAV e
obter sua avaliagdo sobre dois modelos de
preenchimento em elaboragdo. Método:
Pesquisa quali-quantitativa, com aplicacéo
de questionario a 35 profissionais de UTI.
Resultados: 714% dos participantes
ouviram falar em DAV, 971% as
consideraram importantes, 80%
recomendaram sua elaboragdo, 97,1%
consideraram bons os modelos testados e
94,2% necessaria sua regulamentacdo.
Conclusédo: Embora alguns profissionais de
saude nao estejam totalmente
familiarizados, a maioria reconhece a
importancia das DAV, defende sua inclusdo
na formacdo, a necessidade de uma
legislacdo nacional e mode los acessiveis.

Palavras-Chave: Diretivas Antecipadas;
Testamento quanto a Vida;, Unidade de

Terapia Intensiva; Equipe de Assisténcia ao
Paciente; Autonomia Pessoal.
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ABSTRACT

Introduction: Advance Directives (ADV)
consist of the person's prior expression of
the care they want for their health when
they are unable to express themselves.
However, these directives are not widely
known by the population, and it is crucial
that health professionals have the
knowledge to  advise on  these
manifestations. Objective: To verify the
knowledge of health professionals, who
work in the ICU of two hospitals, about
ADV and obtain their assessment of two
Method:
Qualitative-quantitative research, with a
applied to 35 ICU
professionals. Results: 71.4% of the

models  being  developed.

questionnaire

participants had already heard of DAYV,
97.1% considered them important, 80%
recommended their development, 97.1%
considered the models tested to be good and
94.2%  considered  their

necessary. Conclusion: Although some

regulation

health professionals are not fully familiar
with them, the majority recognize the
importance of ADV and defend their
inclusion in training, the need for national
legislation and accessible models.

Keywords: Advance directives; Living
wills; Intensive Care Units; Patient Care

Team; Personal Autonomy.
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INTRODUCAO

Nas Gltimas décadas, tem sido discutida a possibilidade das pessoas registrarem
previamente suas preferéncias sobre a assisténcia a salde, por meio de testamento vital
ou diretivas antecipadas de vontade (DAV), um novo direito dos pacientes incapazes de
se comunicar que inclui a designacao de representante(s) e a manifestacdo sobre outros

desejos, entre os quais a doacdo de 6rgaos e tecidos.

Em alguns paises as DAV ja existem legalmente hd varios anos ou décadas,
entretanto, 0 nimero de pessoas que as elaboram é bastante varidvel. Nos Estados
Unidos, que aprovou uma lei federal sobre DAV em 1990, aproximadamente um terco
da populagdo as elaborou’. Porém, este nimero diminui consideravelmente em outros
paises. No Canada, uma pesquisa com participantes de 55 anos ou mais encontrou o

indice de 20,1%, entendendo-se que seria bem menor se considerada toda a populacio®.

A variabilidade do indice acentua-se na Europa. Entre idosos que estdo em
instituicdes de longa permanéncia, o indice € menor na Italia (0,1%) e Poldnia (4%),
mas eleva-se substancialmente na Bélgica (46%) e Inglaterra (76,9%)%. Na Austrélia,
pesquisa com pessoas de mais de 65 anos mostrou que 29,8% tinham suas DAV,
elevando-se o percentual para 47,7% entre 0s que estavam em instituicGes de longa
permanéncia®. Na Espanha, em nGmeros oficiais do Ministério da Sadde, 0,7% da
populacdo havia elaborado suas DAV até o inicio de 2021°. No Brasil, ainda sdo poucos
os estudos a respeito® , estimando-se que o nimero de pessoas que as elaboram néo seja

expressivo.

O aumento do numero de pessoas que elaboram as DAV na populacdo, entre
outros fatores, depende do conhecimento desse dispositivo pelos profissionais de saude
e da regulamentacédo disponivel no pais. No ambito da deontologia médica brasileira, as
DAYV foram reconhecidas por meio da Resolugéo n. 1995/2012 do Conselho Federal de
Medicina ’ que, em seu artigo 1°, as define como o “conjunto de desejos, prévia e
expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos que quer, ou
ndo, receber no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre e

autonomamente, sua vontade !

. Os profissionais de enfermagem também reconheceram
este direito no paragrafo Gnico, do artigo 42, de seu Cédigo de Etica®. Desta forma, em
que pese ndo se conhecer o percentual da populagéo brasileira que possuem DAV e que

possa ser inexpressivo esse numero de pessoas, ndo se justifica o desconhecimento por
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parte dos profissionais de salde, sobretudo dessas duas categorias que sdo as que tém

maior contato com pacientes mais propensos a utiliza- las.

No ambito do Ministério da Salde houve um promissor avan¢o em relacdo ao
marco legal para a utilizacdo de DAV quando foram incluidas como um dos principios
norteadores dos cuidados paliativos por meio do artigo 4° da Resolugdo n. 41/2018 que,
emseu Inciso XII, concedeu ao paciente o direito & “promogao da livre manifestacao de
preferéncias para tratamento médico através de diretiva antecipada de vontade*®. Esse
direito também foi estendido aos pacientes oncoldégicos por meio do artigo 23 da
Portaria SAES/MS n. 1.399, de 17 de dezembro de 2019, o qual orienta os
estabelecimentos de saude que os assistem a “e) dispor de protocolo e fluxos

estabelecidos para proceder as diretivas antecipadas de vontade™°.

Embora menos especifica, a Declaracdo dos Direitos e Deveres dos Usuarios da
Saude do Ministério da Saude, mesmo sem citar as DAV, menciona o direito do
paciente a designacédo de representante (Artigo 5°, Inciso VII) sendo de sua livre escolha
“a quem confiara a tomada de decisdes para a eventualidade de tornar-se incapaz de

exercer sua autonomia’™*.

As DAV, embora ndo estejam especificamente reguladas por lei federal no
Brasil, possuem respaldo tanto constitucional, quanto por resolugdes do Ministério da
Saude e de normas deontoldgicas de diferentes categorias profissionais como um dever
a ser cumprido em especial por profissionais de medicina e enfermagem. Desta forma,
ha dispositivos que oferecem respaldo ao paciente para que suas DAV sejam levadas em

consideracdo pelos profissionais de saude que o assistem.

A elaboracdo de DAV pode ser realizada isoladamente ou fazer parte de um
preparo mais amplo, no contexto do planejamento antecipado de cuidados em que
pacientes e familiares participam das conversacdes prévias. Oportuniza a pessoa 0
registro da intencdo de doar, ou ndo, seus Orgaos e tecidos, bem como de designar o
representante que vai participar das decisfes junto aos profissionais de saude. O desejo
de ser ou ndo reanimado em caso parada cardiorrespiratdria, bem como a limitacéo de
tratamentos, também pode ser registrado em uma DAV, embora possa fazer parte de um

documento especial*?.

Na Espanha, apesar de estarem regulamentadas por lei desde 2002, apenas

55,9% de um total de 329 profissionais de saude participantes de uma pesquisa
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publicada em 2018, conheciam as DAV (legalmente denominadas instrucciones
previas)*. No Brasil, duas pesquisas anteriores, realizadas na mesma regido da presente,
encontraram que pouco mais da metade dos médicos conheciam o conceito de
testamento vital, que sdo diretivas especificas para final de vida, obtendo-se
respectivamente 63% de respostas positivas e indice de 5,8 de conhecimento medido

numa escala de 0 a 10*4,

A Resolugdo n. 1.995 do CFM foi publicada em 2012 (CFM, 2012), entretanto,
o0 nivel de desconhecimento ainda é elevado entre os profissionais de saude, embora se
mencione que o conhecimento tenha aumentado entre os profissionais de enfermagem'®
17 Por outro lado, vale ressaltar que o funcionamento de comissdes especificas nas
instituicdes, como a Comisséo de Etica Hospitalar, Comissdo de Bioética Hospitalar ou
Comissdo de Cuidados Paliativos, contribui para o assessoramento ao paciente e

garantia de seus direitos, quando necessario.

Entretanto, pacientes que necessitam de UTI estdo mais propensos a ter sua
capacidade de comunicacdo diminuida e necessitarem manifestar suas vontades por
meio de uma DAV. Além disso, ndo hd um modelo oficial de DAV disponivel para sua

elaboracéo.

Assim, a realizagdo da presente pesquisa se justifica por trés motivos: 1) a
necessidade de verificar o conhecimento dos profissionais de salde que trabalham em
UTI, sobre DAV, 2) estudos realizados no Brasil e exterior mostraram que ter
conhecimento sobre o que significam as DAV aumenta o interesse das pessoas em
registra- las'®'81%; 3) testar a aceitabilidade de modelos de DAV com base na percepcdo
desses profissionais. Quanto a esse ultimo aspecto, a etapa seguinte devera ser a
pesquisa da percepcdo de pacientes, condicdo que ndo é abrangida no escopo do

presente trabalho.

Desta forma, o objetivo desta pesquisa foi verificar o conhecimento dos
profissionais de salde que trabalham em UTI de dois hospitais sobre as DAV e obter

sua avaliacdo sobre dois modelos em elaboracéo.
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METODOS

Trata-se de uma pesquisa transversal, com abordagem quali-quantitativa,
utilizando-se de questionario com perguntas fechadas e abertas. A investigacdo foi
realizada em duas Instituicdes Hospitalares de referéncia em Salde Publica na Regido
de Salde do Meio Oeste e Extremo Oeste do Estado de Santa Catarina. Participaram
profissionais das seguintes instituicdes: Hospital Regional Terezinha Gaio Basso -
HRTGB (Sdo Miguel do Oeste) e Hospital Universitario Santa Terezinha - HUST
(Joacaba).

O publico-alvo foi profissionais que atuavam nas UTIs gerais. Como critério de
inclusdo optou-se por profissionais com escolaridade em nivel superior, dentre os quais:
médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudiologos, psicologos, farmacéuticos,
nutricionistas e assistentes sociais. O critério de exclusdo foi ndo ter respondido

completamente o questionario.

Inicialmente fez-se um céalculo amostral para evidenciar a probabilidade de se
obter um resultado significativo. Para a populagdo de 50 profissionais, adotando-se
nivel de confianca 90% e margem de erro 5%, estabeleceram-se como meta pelo menos
39 participantes. Devido ao momento pandémico (Covid-19) que ainda estava presente
no periodo da coleta dos dados, houve maior dificuldade para atingir o numero
esperado, obtendo-se a participacao de 35 profissionais, nUmero bem préximo ao ideal e

planejado. A coleta ocorreu de outubro de 2021 a fevereiro de 2022.

Ao se sentirem suficientemente esclarecidos, os participantes preencheram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Garantiu-se a confidencialidade
dos dados, bem como o anonimato. Os participantes elegiveis foram convidados a
preencher dois modelos de diretivas, 0 modelo I, mais completo, com especificagéo de
trés situacbes de terminalidade de vida ou irreversibilidade de lesdo; o modelo II,
abreviado, como objetivo de comparar qual o modelo os participantes consideram mais
apropriado. A seguir, responderam ao questionario, com questdes fechadas e abertas,
que se referiam a avaliagdo de dois modelos de DAV previamente preenchidos,
coletando seus dados demograficos e profissionais, bem como o conhecimento prévio,
entendimento e a importancia dada as DAV para pacientes, familiares, profissionais e
sistema de salde. Por fim, responderam uma questdo aberta sobre prolongamento
artificial da vida (distandsia). A disponibilizacdo do material foi tanto fisica como

online.
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A andlise dos dados coletados ocorreu em etapas, iniciando-se com o
procedimento de codificacdo para identificar cada formulério respondido, seguido de
mapeamento do seu conteddo vinculado & pesquisa. A partir da tabulacdo dos dados,
procedeu-se a analise estatistica, referente a parte quantitativa desenvolvida em dois
niveis: a descri¢do dos dados e a avaliacdo das generaliza¢fes obtidas, utilizando-se do
Programa Excel Versdo 2019. Os resultados foram apresentados por meio de figura e
tabelas. Realizou-se analise descritiva e os dados categdricos foram apresentados em

frequéncia absoluta e relativa.

Os resultados identificados nas questdes fechadas e abertas foram analisados e
classificados em categorias, para posterior reanalise. O método de analise qualitativa
utilizado nesta pesquisa foi a Anélise de Contetdo segundo Bardin®®. Também foi
utilizada a técnica de construcdo de wordclouds (Nuvem de Palavras
https://www.wordclouds.com/). O worldcloud é uma ferramenta online, a qual foi
alimentada com as respostas obtidas dos participantes da pesquisa, e construiu a nuvem

destacando as palavras que se repetem.

O projeto de pesquisa foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Universidade do Oeste de Santa Catarina sob o parecer numero:
4.868.841.

RESULTADOS

Participaram do estudo 35 profissionais, sendo 20 do municipio de Sdo Miguel
do Oeste e 15 de Joacaba, ambos no Estado de Santa Catarina. Prevaleceu o sexo
feminino (60%), casados ou em unido estavel (57,1%), com tempo de estudo superior a
10 anos (54,3%) sendo que 82,9% possuiam como maior titulacdo especializacdo ou
residéncia profissional. As idades dos participantes variaram entre 25 e 54 anos, com
média 36,2 (DP=7,0) e a maior frequéncia esteve na faixa etaria de 30 a 34 anos
(34,3%). Das oito categorias profissionais da salde que participaram da pesquisa, as
mais frequentes foram: médicos (as) (42,9%), enfermeiros (as) (20%) e fisioterapeutas
(20%). Também participaram: nutricionistas (5,5%), assistentes sociais (2,9%),
farmacéuticos (2,9%), fonoaudidlogos (2,9%) e psicologos (2,9%).
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Em relacdo ao conhecimento sobre as DAV, a maioria dos profissionais (71,4%)
ja tinha ouvido falar, 62,9% ja conheciam algum modelo de DAV, 62,7% consideraram
0 modelo I mais apropriado para ser utilizado e 97,1% consideraram bons os modelos
preenchidos. Sobre o entendimento do teor, 94,3% dos participantes ndo tiveram ddvida
ou falta de compreensdo sobre algum item do modelo de DAV que preencheu
(Tabelal).

O item das DAV considerado mais importante pelos participantes foi a limitacao
de tratamentos (85,7%) seguida de doacdo de 6rgdos (57,1%). Também, 94,3% dos
participantes consideraram importante que todas as pessoas fagam suas DAV e que 0
seu preenchimento seja disponibilizado nas Secretarias Municipais de Saude (SMS)
para todas as pessoas e que o Congresso Nacional aprove uma lei sobre as DAV,

disponibilizando seu preenchimento a toda populacéo (Tabela 1).

As DAV foram consideradas importantes por 97,1% dos profissionais e 100% as
consideraram importantes para 0s pacientes assistidos. Disseram que seguiriam
integralmente as solicitagbes descritas pelos pacientes nas DAV 82,9% dos
participantes. Quando questionados sobre terem suas proprias DAV, 97,1% afirmaram
ndo terem registrado suas DAV até 0 momento. Quando questionados sobre estarem de
acordo que seus familiares tivessem suas proprias DAV, 91% afirmaram concordar
(Tabela 1).

Tabela 1. Conhecimento sobre Diretivas Antecipadas de Vontade e avaliacdo dos modelos
(n=35), Joagaba e Sdo Miguel do Oeste SC, Brasil, 2022.

Variawl n %

Ouviu falar em DAV

Sim 25 71,4

Néo 10

Conhecia algum modelo de DAV

28,6

Sim 22 62,9
Nao 13 37,1
Considera o modelo de DAV mais apropriado aser utilizado

Modelo | 22 62,7
Modelo 1l 8 22,9
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N&o quero opinar

Como vocé avalia 0 modelo de DAV que preencheu?
Aceitével

Bom

Qual item das DAV considera mais importante? (permitido mais de uma opgao)
Designacdo de umrepresentante

Doacéo de 6rgdos

Limitacdo de tratamentos

Houve algumitem da DAV que néo entendeu?

Né&o

N&o quero responder

Sim

Consideraimportante que todas as pessoas fagam suas DAV
Sim

Nao

34

15

20

30

33

33
2

Considera importante as SMS disponibilizem o preenchimento de DAV a todas as

pessoas
Sim

Nao

33
2

Considera necessario o Congresso Nacional aprovar uma lei sobre DAV para

disponihbilizar seu preenchimento a toda a populagédo

Sim

Né&o

Considera que as DAV sdo para os profissionais da salude
Importante

Pouco importante

Considera que as DAV sdo para os pacientes assistidos
Importante

De acordocom as DAV quais as possibilidades de mudanga
de tratamento conforme as vontades prévias do paciente?

Seguiria integralmente as solicitagdes descritas nas diretivas
Seguiria parcialmente as solicitagdes descritas nas diretivas

Vocé temseu proprio testamento Vital / DAV?

33
2

34

35

29

14,3

2,9
97,1

42,9
57,1
85,7

94,3
2,9

2,9

94,3
5,7

94,3
5,7

94,3
5,7

97,1
2,9

100

82,9
17.1
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Sim 1 2,9
Nao 34 97,1

Vocé concordaria que seus familiares realizassem suas

proprias DAV?

Sim 32 91,4
Nao 3 8,6
Total 35 100,0

Referente a questdo subjetiva, em que os participantes foram questionados se
consideravam importante que todas as pessoas fizessem suas DAV, as respostas foram
utilizadas para alimentar o software online wordclouds (nuvem de palavras), o qual
constroi a nuvem de palavras destacando aquelas que se repetem. O resultado gerado
evidenciou a repeticdo de termos que enfatizam positivamente a importancia da
elaboracdo das DAV (Figura 1). Observam-se palavras como respeito, vida, decidir,
autonomia, saude e familia, embasando a importancia da conexdo destas para a tomada

de decisdo do paciente na elaboracdo da DAV.

= m‘.”.‘!;'v.\w,m
nddotled Qfamilia

on ~3;».,_0’, saude
.saude

autonomia

1 sofrimen
sofri n_]g‘nto pé,-s-s-g’a

e vida

O saude
pessoa
medico

ouOINg
B oot

3
ke seses

autonomia

Figura 1. Nuvem de palavras geradas a partir dos termos mais frequentes obtidos nas
respostas dos participantes quanto a Importancia das pessoas elaborarem suas DAV,
Joacaba e Sdo Miguel do Oeste SC, Brasil, 2022.
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Na sequéncia, alguns relatos dos participantes sobre a importancia do paciente
ter suas DAV, agrupados em trés categorias: 1) garantia da autonomia; 2) respeito aos

valores dos pacientes e; 2) evitar a divergéncia familiar.
1) Garantia da autonomia

O respeito a autodeterminacdo da pessoa, que é fundamental para sua autonomia,
ficou evidente nestes dois depoimentos:

“Sim. Todas as pessoas tém o direito de escolher o que desejam
na sua finalidade ” (P3).

“Sim. Porque acredito que cada pessoa deve ter autonomia
para decidir sobre sua propria vida e quadro de saude... Muitas
vezes os familiares, movidos pelas emocdes, tem dificuldade em
decidir pensando no desejo da pessoa que esta em estado grave
de saude, e acabam ndo tomando a decisdo que a pessoa
desejaria” (P4).

2) Respeito aos valores do paciente

Os valores morais do paciente e dos profissionais de saude podem ndo ser
coincidentes, ressaltando a importancia de se conhecer o real desejo do paciente,

conforme transpareceu nos cinco depoimentos que se transcrevem a seguir.

“Sim. Possibilita o respeito aos valores e vontades do paciente,
bem com a melhor assisténcia de saude pelos profissionais
envolvidos” (P6).

“Sim, pois torna-se concreto a decisdo ainda enquanto o
individuo apresenta condicdes de escolha, sendo esse um
instrumento para decisdes e encaminhamentos futuros” (P7).

“Sim. Possibilidade de realizacdo de definicdes de cuidados
baseados na autonomia prépria” (P8).

“Sim, a fim de garantir que a vontade do préprio paciente seja
respeitada” (P9).
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“Sim, pois mostra o desejo da pessoa caso aconteca alguma
coisa que a impossibilite de decidir sobre a continuidade da
vida” (P10).

3) Evitar a divergéncia familiar

Familiares que ndo dialogam entre si ou ndo acompanham a evolucdo do
paciente desde seu inicio, podem divergir no momento da decisdo, despontando a

importancia da manifestacdo prévia do paciente para evitar divergéncias.

“Sim. Acredito que a antecipacdo da vontade facilita a escolha
do tratamento, evitando a distanasia, além de, minimizar o peso
da decisdo para os familiares/representantes. E acima de tudo,
respeita a vontade da pessoa” (P11).

“Sim. Em inUmeras vezes os familiares ndo entendem a situacao
ou a vontade do paciente, sendo assim facilita as condutas do
médico e equipe multidisciplinar” (P13).

Os profissionais participantes desta pesquisa entenderam que a manifestacdo das
vontades do paciente, por meio de uma DAV contribui para o respeito a sua autonomia
e aos seus valores, bem como para evitar divergéncias entre os familiares durante a
tomada de decisdo. A Tabela 2 apresenta dados acerca da percepcéo dos entrevistados
sobre planejamento antecipado de cuidados, ordem de ndo reanimar e distandsia.
Encontrou-se 62,9% participantes que ndo tinham ouvido falar ou desconheciam o
conceito de “planejamento antecipado de cuidados com a saude”, 97,2% que
discordavam de distanasia e 94,3% que admitiram haver em seu servi¢o recomendagdo
sobre ordem de ndo reanimacdo para pacientes em fase final da vida. Quando
questionados se, em uma situacdo hipotética de terminalidade da vida, sendo portador
de doenca grave e incurdvel, concordariam em ser mantidos vivos apenas por aparelhos

(distanasia), 68,6% discordaram plenamente (Tabela 2).
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Tabela 2. Percepgcdo dos entrevistados sobre planejamento antecipado de cuidados,

ordem de ndo reanimar e distandsia (n=35), Joacaba e Sdo Miguel do Oeste SC, Brasil,

2022.

Variawel n

Ouviu falar ou conhece 0 “Planejamento Antecipado sobre cuidados com
asaude”

Sim 12
Nao 22
N&o respondeu 1

No servico onde exerce ou exerceu sua atividade profissional

recomenda-se a Ordem de nio Reanimar (ou SPP: “se parar parou”)
para pacientes em fase final

Sim 33
Néao 1
N&o respondeu 1

Em uma situacdo de terminalidade de vida, com doenga grawe e
incuravel, vocé concordaria em ser mantido vivo apenas por aparelhos
(Distanasia)

Discordaria 10
Discordaria plenamente 24
Néo respondeu 1

Total 35

%

34,3
62,9
2,9

94,3
2,9
2,9

28,6
68,6
2,9
100,0

Na anélise de contetddo conforme Bardin?®, das justificativas para a rejeicdo da

distandsia despontaram trés categorias: 1) viver é mais do que respirar; 2) ndo prolongar

artificialmente a vida do paciente com sofrimento; 3) ndo prolongar o sofrimento da

familia, como pode ser verificado nos depoimentos que estdo transcritos a seguir.

1) Viver é mais do que respirar.

Dois participantes desestimularam o prolongamento da vida sem qualidade.

“Manter-se vivo para mim € muito mais do que apenas respirar.
E poder fazer as coisas mais simples da vida, como andar, rir,

brincar, comer, dancar...” (P2).

“N&o gostaria de estar ligada a aparelhos e distante disso tudo,

iSS0 ndo € manter-se vivo” (P3).
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2) Nao prolongar artificialmente a vida do paciente com sofrimento.

Dois participantes manifestaram suas preocupacdes sobre a desvantagem do
prolongamento da vida com sofrimento das pessoas, admitindo-a somente em situagdo

especial para que os familiares tenham a oportunidade de visita- los.

“N&@o quero ser mantida viva por meios superficiais se meu
quadro for irreversivel, pois sei que prolongaria meu sofrimento
e principalmente o de minha familia. Gostaria que minha
familia fosse informada sobre meu quadro de forma humana e
sensivel e que recebesse todo suporte emocional, que
permitissem que eles ficassem comigo pelo tempo que fosse
possivel” (P4).

“Gostaria que nao inserissem novas medidas de prolongamento
da vida (noradrenalina, hemodialise), a ndo ser que fosse para
que pessoas proximas pudessem se deslocar para se despedir de
mim ainda em vida - caso isso fosse confortar o coracéo deles.
Gostaria de ndo morrer sozinha, sem ninguém que eu amo por
perto” (P5).

2) N&o prolongar o sofrimento da familia.

A preocupacdo de quatro participantes centrou-se na familia, nas despesas

supervenientes com seu tratamento e na ocupagdo desnecessaria de leitos.

“A distanésia prolonga o sofrimento do paciente, da familia e
aumenta os custos para o sistema de saude ” (P21).

“N&o, prolongaria o sofrimento da familia” (P22).

“Acho um gasto de recursos sem necessidade, 0s quais
poderiam ser usados por pacientes com melhores progndsticos.
Sem contar que ocorre a ocupacao de leito de UTI que poderia
ser utilizado por algum paciente com progndéstico bom ” (P25)

“N&o tenho interesse em prolongar minha vida em caso de
quadro irreversivel ” (P27).
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Dessa forma, a pratica da distandsia, favorecida pelo progresso tecno-cientifico,
ndo tem acolhida entre os participantes por aumentar o sofrimento do paciente e da
familia. A disponibilidade de DAV num momento tdo dificil como o final da vida
humana favorece a tomada de decisdo dos profissionais de saude e dirime eventuais

davidas dos familiares.

DISCUSSAO

A maioria dos participantes (71,4%) ja ouviu falar em DAV e considerou
importante sua elaboracdo pelo paciente (Tabela 1). O resultado foi semelhante ao
estudo realizado com médicos que trabalham em uma unidade de emergéncia de Porto
Alegre, RS, em que 81,3% conheciam as DAV e 87,5% foram favoraveis a sua
utilizagdo?!. Entretanto, o indice de conhecimento ainda pode ser considerado baixo,
sobretudo por estarem inseridas nas normas deontologicas para médicos e profissionais
de enfermagem ha varios anos. Por outro lado, uma pesquisa com profissionais de salde
de distintas areas da saude do Parana encontrou indice de conhecimento sobre DAV
ainda menor (38,1%), mostrando a significativa diferenca entre diferentes regides e
instituicdes'®. Esse baixo indice de conhecimento explica-se por outro estudo realizado
no estado do Pard, com estudantes de medicina, em que apenas 8% conheciam o
significado de testamento vital, sinalizando que o desconhecimento pode advir da ndo

abordagem desse tema durante a graduag&o®?.

Embora sejam dispositivos diferentes que se aplicam quando a pessoa esta
incapacitada de se manifestar, muitas vezes testamento vital e diretivas antecipadas de
vontade sdo utilizados como sinbnimos. Entretanto, testamento vital refere-se a
manifestacdo prévia da pessoa sobre as preferéncias quanto aos seus cuidados em final
de vida, enquanto as DAV ndo se restringem ao final de vida, mas se aplicam as
situacBes em que a pessoa ndo consegue se comunicar?®. O National Hospice and
Palliative Care Organization (NHPCO) dos Estados Unidos facilitou esta diferenciacdo
de conceitos ao considerar as diretivas antecipadas de vontade como um amplo guarda-
chuva que abrange testamento vital, designacao de representante (procurador), ordemde
ndo reanimar e preferéncias sobre medidas de sustentacdo a vida (POLST)**. Em

pesquisa feita em S&o Paulo, na qual 70% dos participantes eram profissionais de saude,
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49,6% que ndo sabiam a diferenca entre diretivas antecipadas de vontade e testamento

vital, mas quase todos (96,4%) concordaram com a relevancia de sua elaboracio?®.

Na presente pesquisa 0s participantes foram assertivos sobre a importancia
atribuida a realizacdo das diretivas antecipadas de vontade para maior autonomia das
pessoas (Figura 1). Pesquisa anterior na mesma regido detectou a boa aceitacdo dos
médicos sobre levar em consideracdo as vontades antecipadas dos pacientes'®. Esse
resultado vai ao encontro dos desejos de pacientes oncoldgicos, conforme mostraram
outras duas pesquisas feitas na mesma regido, os quais se manifestaram amplamente
favoraveis ao testamento vital apds receberem esclarecimentos sobre seu conceito!®%.
Da mesma forma, uma pesquisa feita com participantes de uma regido chinesa (Hong
Kong) mostrou que, embora apenas 0,5% tivessem prontas suas diretivas, 80,2%

manifestaram a intencdo de elabora-las?’.

Assim, desponta a importancia da adogdo universal das DAV pelo Ministério da
Salde que somente as recomendou para pacientes oncologicos e em cuidados
paliativos®°. Ademais, destaca-se a necessidade de se disponibilizar modelo(s) de
DAYV para oportunizar objetivamente o registro pelas pessoas que as desejam elaborar
por meio de guia de preenchimento. Ha dois modelos de DAV propostos para o Brasil.
Um genérico, a ser registrado em cartério®®. Outro mais assemelhado aos modelos
internacionais e com o0 modelo em desenvolvimento nesta pesquisa que ndo envolve
obrigatoriamente registro em cartério®®. Os modelos apresentados aos participantes da
presente pesquisa foram considerados de facil entendimento e adequados por quase
todos, porém ainda necessitam ser avaliados por pacientes para comprovar sua

compreensibilidade.

Assuntos voltados para a finitude da vida sdo notadamente desafiadores para o
ser humano. As DAV podem ser inseridas no contexto do planejamento antecipado de
cuidados que se inicia com conversa prévia entre familiares, paciente e profissional da
salde sobre as preferéncias do paciente as quais podem ser registradas em uma DAV a
serem utilizadas em caso de incapacidade de comunicagdo. Contudo, o planejamento
antecipado de cuidados mostrou-se desconhecido pela maioria (62,9%) dos
profissionais pesquisados que, em sua atividade, assistem pacientes impossibilitados de
se comunicar. A finalidade de inclui-lo na elaboracdo das diretivas é ajudar a garantir as
pessoas assisténcia em conformidade com seus valores e preferéncias durante doencas

graves e cronicas®.
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A existéncia de orientacdo sobre ordem de ndo reanimar nos servi¢os em que
trabalham foi quase undnime entre os participantes (Tabela 2). A ndo reanimacao de
pacientes em fase terminal de doencga progressiva constitui um ato que visa atender ao
principio bioético da ndo maleficéncia, com a finalidade precipua de minimizar o
sofrimento humano e evitar a pratica de distanasia®?. Os participantes deixaram claro em
suas manifestacGes que viver ndo € somente respirar, mas ter autonomia, ndo sofrer e
ndo fazer a familia sofrer, destacando-se a importancia de o paciente registrar suas

vontades e que essas cheguem ao conhecimento dos profissionais que o assistem.

A ordem de ndo reanimar pode ser elaborada em documento especial ou constar
nas DAV do paciente. Neste contexto, nota-se que o conhecimento dos profissionais de
salde sobre DAV e sua elaboracdo pelo paciente contribuem para a prevencdo da
distanasia, conforme apontaram pesquisas realizadas em Barcelona, na Espanha®!, e na
regido em que se realizou a presente pesquisa®®. No entanto, pouco se discute a respeito
desse tema no Brasil, como evidenciou recente pesquisa em hospital oncolégico em que
a maioria dos pacientes pesquisados respondeu desaprovar a ordem de ndo reanimar,

mas sem ter refletido sobre o final de sua vida ou ter doenca incuravel*?.

CONCLUSAO

A maioria dos profissionais de saude pesquisados, trabalhadores em UTI, ja
ouviu falar em diretivas antecipadas de vontade e consideraram importante oportunizar
aos pacientes sua elaboragdo. A aprovacdo quanto a suficiéncia dos modelos
apresentados foi quase unanime entre os participantes e precisam ser submetidos a

avaliacdo de pacientes.

O avanco tecnico-cientifico das Unidades de Terapia Intensiva (UTIs), de um
lado, ampliou as perspectivas terapéuticas dos pacientes; de outro, ensejou a
possibilidade de prolongamento da vida com caracteristicas de distanasia. Neste
contexto, os profissionais de saude inclinam-se a atender aos desejos do paciente
quando declarados, denotando a importdncia das pessoas elaborarem suas DAV para

preservacao de sua autonomia.

Considerando-se tratar-se de um tema interdisciplinar e ser expressivo 0 nimero
de participantes que ndo conhecem as DAV, infere-se ser relevante para a garantia dos

direitos dos pacientes, sobretudo de autonomia em final de vida e em situacGes criticas,
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como quando da impossibilidade de estabelecer comunicacdo eficiente, a inclusdo da
discussdo sobre DAV no processo formativo dos profissionais de salde. Outro
expediente no sentido de ampliar o acesso dos cidaddos a este direito consiste na
provocacao das camaras legislativas para tramitacdo mais célere de projeto de lei, em
especial pelo Congresso Nacional, que universalize a todos os cidaddos brasileiros, a
oportunidade de elaboracdo e registro de suas diretivas antecipadas de vontade em
arquivo nacional (RENDAYV), o qual pode vir a ser coordenado pelo Ministério da

Saude.

Este estudo tem como limitagdo a participacdo de profissionais pertencentes a
duas instituicdes de saude e a predominancia de médicos, enfermeiros e fisioterapeutas,
sendo necessaria a realizacdo de estudos em outras regibes para a obtencdo de

informagGes mais abrangentes.
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