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RESUMO

Introdugao: Diretiva Antecipada de Vontade é um documento que permite registrar desejos prévios e expressamente manifestados pelo
paciente sobre cuidados e tratamentos que desejam, ou nio, receber em uma situagio de incapacidade de expressar sua vontade. Objetivo:
Avaliar a percepgio e as expectativas de pacientes com cincer acerca do conceito e aplicabilidade das Diretivas Antecipadas de Vontade.
Método: Estudo descritivo e transversal, de natureza quantitativa, realizado com 346 pacientes de uma instituicao hospitalar de referéncia
em Oncologia no municipio de Recife-PE. Os dados foram coletados por meio da aplicagao do jogo “Cartas na Mesa” (Go Wish®) e de
um questiondrio, desenhado segundo a escala numérica de Likert (grau de discordincia ou concordancia, de 0 a 10). Resultados: O
conhecimento do termo “Diretiva Antecipada de Vontade” alcangou apenas a média de 0,64 pontos entre os pacientes. Apds a explicagio
de seu significado, a intencio de elaboragio obteve média de 8,58 pontos. A média de aceitagio entre os pacientes foi de 9,42 pontos
para implantagio na legislacdo brasileira e 9,64 pontos para implantacio na instituigio hospitalar onde estavam internados. Conclusio:
Na percepegao desses pacientes, embora pouco conhecidas, as diretivas antecipadas se mostraram um instrumento capaz de preservar
sua dignidade e autonomia. Os pacientes demonstraram interesse tanto por sua elaboracio quanto por sua aplicabilidade, no entanto,

esperaram receber mais informacées e orientagoes dos profissionais em relacao a essa temdtica.
Palavras-chave: diretivas antecipadas; autonomia pessoal; doente terminal; bioética; neoplasias.

ABSTRACT

Introduction: Anticipated Directives of Will is a document that allows
patients to register previously and clearly expressed wills about care and
treatments they want, or not, to receive in a situation of inability to express
their will. Objective: Assess the perception and expectations of cancer
patients about the concept and applicability of the Anticipated Directives
of Will. Method: Descriptive, quantitative approach and cross-sectional
study carried out with 346 patients from a reference hospital in oncology
in the city of Recife-PE. The data were collected through the application of
the game “Cards on the Table” (Go Wish®) and a questionnaire, according
to the Likert-scale (degree of disagreement or agreement, from 0 to 10).
Results: The mean of the knowledge of the term “Anticipated Directive of
Will” was 0.64 points among patients. After explaining its meaning, the
mean of the intent to prepare to was 8.58 points. The mean acceptance
among patients was 9.42 points for the creation in the Brazilian legislation
and 9.64 points for the implantation in the hospital where they were
hospitalized. Conclusion: In the perception of these patients, although little
known, the advance directives have shown to be an instrument capable of
preserving their dignity and autonomy. Patients showed interest both in
their elaboration and in their applicability, however, they expect to receive
more information and guidance from health professionals.

Key words: advance directives; personal autonomy; terminally Ill; bioethics;
neoplasms.

RESUMEN

Introduccién: La Directiva de Voluntad Anticipada es un documento que
permite registrar deseos, expresados previa y expresamente por el paciente,
sobre los cuidados y tratamientos que quiere, o no, recibir en una situacion
de incapacidad para expresar su voluntad. Objetivo: Evaluar la percepcién y
las expectativas de los pacientes con cdncer sobre el concepto y aplicabilidad
de las Directrices Anticipadas de Voluntad. Método: Estudio descriptivo
y transversal de cardcter cuantitativo, realizado con 346 pacientes de un
hospital de referencia en oncologfa de la ciudad de Recife-PE. Los datos
fueron recolectados mediante la aplicacién del juego “Cartas sobre la Mesa”
(Go Wish®) y un cuestionario, segtin la escala numérica Likert (grado de
desacuerdo o acuerdo, de 0 a 10). Resultados: El conocimiento del término
“Directiva de voluntad anticipada” alcanzé sélo un promedio de 0,64 puntos
entre los pacientes. Tras explicar su significado, la intencién de obtener una
media de 8,58 puntos. La aceptacién media entre los pacientes fue de 9,42
puntos para la implantacién en la legislacién brasilena y de 9,64 puntos para
la implantacién en el hospital donde fueron hospitalizados. Conclusién: En
la percepcién de estos pacientes, aunque poco, como directivas anticipadas
representan un instrumento capaz de preservar su dignidad y autonomfa. Los
pacientes mostraron interés tanto en su evolucién como en su aplicabilidad,
sin embargo, agregando mds informacién y orientacién de los profesionales
que atienden un tema.

Palabras clave: directivas anticipadas; autonomia personal; enfermo
terminal; bioética; neoplasias.
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INTRODUCAO

As Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) surgem
no panorama de envelhecimento populacional, no
aumento dos casos de doengas cronico-degenerativas ¢
no desenvolvimento de recursos tecnoldgicos avangados,
capazes de prolongar o tempo de vida dos individuos
mesmo em casos de progndsticos ruins. Trata-se de um
documento, elaborado por pessoa lticida e aut6bnoma, que
prop6e a manutengio da sua autonomia em situagoes de
terminalidade da vida e incapacidade de expressar-se'.

Em termos conceituais, as DAV abrangem duas
espécies: o testamento vital, no qual estd previsto o registro
das vontades do paciente para ser cumprido no momento
de incapacidade de manifestd-las; e o mandato duradouro,
no qual se designa um representante para tomar as decisoes
em seu lugar. Apesar dos diferentes conceitos, as DAV sao
comumente denominadas testamento vital, testamento
bioldgico ou vontades antecipadas, sendo esses termos
utilizados como sinénimos™4.

O testamento vital nasceu nos Estados Unidos, em
1967, como um modelo de documento que garantiria
ao paciente o direito de morrer por sua vontade,
ainda que incapaz de dar o seu consentimento’. Na
Califérnia, em 1976, surgiu a primeira Lei dos Estados
Unidos que concedeu o direito as pessoas de recusarem
antecipadamente a manutengio da vida por tecnologia
médica. Em 1991, o conceito de diretivas antecipadas
tornou-se Lei Federal com a publicagio do Patient
Self-Determination Act (PSDA)°, ressaltando que todos
os hospitais, institui¢es de longa permanéncia e afins
tém obrigacdo legal de desenvolver diretrizes escritas e
educar os profissionais de satide, bem como perguntar ao
individuo que ingressa na institui¢o se possui uma DAV
ou informd-lo de que tem o direito de elabord-la.

Atualmente, paises como Espanha e Portugal também
possuem legislagio sobre a pratica das DAV’#. Na América
Latina, Porto Rico foi o primeiro pais a legislar e, além dele,
Argentina e Uruguai também o fizeram’. No Brasil, apesar
de nio existir legislacio especifica, esse documento nao se
torna invélido. Isto porque uma interpretagio integrativa
das normas constitucionais e infraconstitucionais concede
aparato para a defesa da sua validade no ordenamento
juridico, a exemplo dos principios constitucionais da
Dignidade da Pessoa Humana (art. 1°, I1I), da Autonomia
(principio implicito no art. 5°) e da proibigao de tratamento
desumano (art. 5°, I1I), bem como do artigo 15 do Cédigo
Civil, que preceitua que ninguém pode ser constrangido a
submeter-se, com risco de vida, a tratamento médico ou a
intervengio cirtrgica'®'2,

O Conselho Federal de Medicina (CFM) promulgou,
em agosto de 2012, a Resolu¢ao n°. 1.995%, que dispée
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sobre a possibilidade de aplicagio das DAV, reconhecendo
o direito do paciente de manifestar sua vontade sobre
tratamentos médicos e designar representante para tal fim.
Essa resolugao colaborou para aquecer o debate sobre o
tema, especialmente, da necessidade de regulamentacio
legislativa sobre as DAV,

A Resolugio descreve DAV como um conjunto de
desejos, prévio e expressamente manifestado pelo paciente,
sobre cuidados e tratamentos que deseja ou nao receber no
momento em que estiver incapacitado de expressar, livre
e autonomamente, sua vontade. E estabelece os critérios
para que qualquer pessoa possa definir junto ao seu médico
quais os limites terapéuticos na fase terminal — desde que
maior de idade e plenamente consciente. O CFM entende
como suficiente uma declaragio feita pelo paciente ao
médico, e cabe ao profissional registrar em prontudrio
as decisoes verbalizadas por ele, sem necessidade de
assinaturas ou testemunhas, podendo o médico deixar de
levar em consideragio as DAV que estiverem em desacordo
com os preceitos do Cédigo de Etica Médica®.

Apbs a aprovagio da Resolucio do CFM, essa prética
j4 estd vigente no Brasil'?. Existe ainda, em tramita¢io, o
Projeto de Lei do Senado n°. 149, de 2018", que dispoe
sobre as DAV referentes a tratamentos de satide. O projeto
estabelece a possibilidade de toda pessoa maior de idade e
capaz de declarar, antecipadamente, o seu interesse de se
submeter ou nio a tratamentos de satide, caso se encontre
com doenga avangada ou acometida de doenga grave ou
incurdvel.

Vale ressaltar que as DAV foram designadas para
proteger, sobretudo, a autonomia do paciente. O principio
da autonomia humana estabelece o respeito a liberdade e
a capacidade de a pessoa gerir e conduzir a prépria vida,
por meio de escolhas e opgoes que acatem seus valores e
crencas. Nesse sentido, as DAV emergiram com o intuito
de reforcar o exercicio de liberdade e autodeterminagio do
ser humano, sob a crenca de que este serd, por meio desse
documento, mais respeitado em sua autonomia quanto
ao tratamento desejado e/ou ao representante legal por
ele escolhido!®"’.

As DAV demonstram beneficios nio somente ao
paciente, que terd sua vontade assegurada, mas também
aos familiares, no sentido de amenizar afliges quanto a
responsabilidade de decidir sobre as condutas relacionadas
a0 fim da vida. O documento também apresenta beneficios
aos profissionais de satde, principalmente para aqueles
envolvidos nos processos de morte e morrer, por meio do
respaldo que os oferece, possibilitando maior seguranca
para agir, uma vez amparados na vontade expressa do
proprio paciente”'®",

No entanto, vdrias polémicas ainda permeiam
esse assunto, principalmente as relacionadas a falta de



conhecimento sobre as DAV, a sua aplicabilidade ¢ ao
receio de processo judicial?®*!. No cendrio internacional,
os principais obstdculos 2 aplicabilidade do documento
estdo relacionados as dificuldades dos pacientes em
antecipar e organizar suas vontades, piora da condigio de
sadde, entre outras, como dificuldade de conversar sobre a
morte, mudangas de opinides e representantes legais que
nem sempre sio os melhores tradutores dos interesses do
paciente?*?. Apesar das dificuldades, sua utilizagio é cada
vez maior, deslocando-se o foco do debate para seu uso
de maneira efetiva'®®.

Embora haja individuos com doengas ameacadoras
a vida em praticamente todas as especialidades médicas,
os pacientes com cincer estdo entre aqueles que mais
vivenciam o processo de finitude. As neoplasias estao
entre as principais causas de mortalidade mundial,
representando importante problema de satde publica.
Pacientes com cincer vivenciam o medo de incurabilidade
da doenga e a possibilidade de nao poder manifestar suas
vontades diante do fim da vida. Assim, a possibilidade
de elaboragio das DAV ¢ de grande importincia para o
fortalecimento da sua autonomia e seguranca®°. Frente
a0 exposto, o presente estudo tem como objetivo avaliar a
percepgio e as expectativas de pacientes com cAncer acerca

do conceito e aplicabilidade das DAV.

METODO

Estudo descritivo e transversal de natureza quantitativa,
realizado com pacientes de uma instituicao hospitalar
referéncia em Oncologia no municipio de Recife-PE.
O periodo de coleta de dados se deu entre os meses de
marco e junho de 2020. Para selecio dos participantes,
foi estimada sua populagio a partir de dados do Registro
Hospitalar de Cancer da institui¢io e com base em cdlculo
de amostragem, com 5% de margem de erro e nivel de
confianga 95%. Objetivou-se um quantitativo minimo de
346 individuos, sendo este 0 nimero da amostra.

Os participantes foram selecionados por meio de uma
amostra aleatéria simples. Foram incluidos pacientes com
cAncer, maiores de 18 anos, com diagndstico recente ou
em tratamento modificador de doenga, independente de
sitio tumoral, que estivessem presentes na instituicao nos
dias e hordrios de coleta, internados ou em atendimento
ambulatorial; e excluidos pacientes analfabetos e
sonolentos e/ou desorientados em tempo e espago.

Foram utilizados como instrumentos de pesquisa o
jogo “Cartas na Mesa” (Go Wish®) da Sociedade Brasileira
de Geriatria e Gerontologia (SBGG)?'; e um questiondrio
baseado no de Campos et al.%, modificado para adequar-
-se 4 vivéncia dos pacientes da institui¢do, composto
por cinco questdes sociodemograficas ¢ dados sobre as

Pacientes com Cancer e Diretivas Antecipadas de Vontade

DAV com 13 questées, desenhadas segundo a escala
numérica de Likert®. Todas as questdes foram abordadas
e apresentadas nas tabelas. As questdes contemplam o
conhecimento, o interesse e a aceitabilidade dos pacientes
acerca do tema. As modificagbes realizadas incluiram a
insercao de termos sin6nimos de descri¢ao do documento,
itens sobre a favorabilidade da implantagio na instituigao
onde se encontravam e vontades de final de vida; foram
retirados do questiondrio itens relacionados a eutandsia, a
distandsia e & ortotandsia, visto que nio estavam incluidos
nos objetivos da pesquisa.

A escala Likert®* mensura atitudes em pesquisas de
opinido. Esta requer que os participantes indiquem
seu grau de concordancia ou discordincia relativa a
determinada atitude. Sao atribuidos valores numéricos
as declaragées, sendo os mais altos representativos
das declaracées de concordincia e os mais baixos
representativos das declaragbes de discorddncia, em que
10 ¢ o valor médximo, significando total concordéncia e
0 o valor minimo, constituindo absoluta discordancia.

A cada participante, foram explicados os objetivos
e a metodologia do estudo e apresentado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Ap6s a coleta
da assinatura daqueles que concordaram em participar,
foi realizado o jogo “Cartas na Mesa” e, ao final, aplicado
o questionario.

O uso do jogo “Cartas na Mesa” como instrumento
de pesquisa foi autorizado pela SBGG. Com 36 cartas
que trazem situagoes hipotéticas sobre o processo de
finitude, o jogo tem como objetivo modificar o cendrio
de desconforto ao falar e pensar sobre a morte e promover
um didlogo sobre o tema®. Por isso, foi utilizado no
estudo com o intuito de facilitar uma conversa sobre
DAV e instigar uma reflexdo sobre cuidados e preferéncias
em relagdo ao fim da vida. Apesar de ser acompanhado
por um manual de instrugbes, na pesquisa, a forma de
aplicacdo foi, em partes, modificada, visando a facilitar
sua dinAmica. Cada jogador deveria formar trés pilhas,
que representavam “prioridade alta”, “prioridade média”
e “prioridade baixa”. As cartas eram embaralhadas e
oferecidas aos pacientes, que deveriam retirar o niimero
de seis cartas, ler e decidir em qual pilha colocd-las, de
acordo com sua prioridade.

Para anilise e interpretagio dos resultados obtidos,
foram calculadas frequéncia, média, moda e desvio-padrio
das respostas utilizando o mérodo estatistico descritivo,
com o auxilio do software do programa Statistical Package
Jfor the Social Sciences (SPSS) versao 26.

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital de Céncer de
Pernambuco, segundo o parecer de n°. 3.850.965 (CAAE
26742219.5.0000.5205).
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RESULTADOS

Entre os 346 participantes, 228 (65,9%) receberam o
diagnéstico de doenca oncoldgica entre 0 e 12 meses do
momento da coleta. O sexo predominante foi o feminino,
totalizando 67,3% (n=233) dos entrevistados, e a idade
média entre os pacientes era de 62,5 anos, variando de 18
a77 anos, com predominio da idade entre 41 e 50 anos. A
religido prevalente foi a catélica, 51,2% (n=177), e o nivel
de escolaridade mais frequente, o ensino fundamental
incompleto, totalizando 39,3% (n=136) (Tabela 1).

Tabela 1. Caracteristicas sociodemogrdficas dos participantes da
pesquisa. Recife-PE, 2021

Variaveis Categorias N %
Tempo de 0 a 12 meses 228 65,9
diagnéstico 13 a 24 meses 49 14,2

25 a 36 meses 28 8,1
Mais de 36 meses 41 11,8
Sexo Feminino 233 67,3
Masculino 113 32,7
Idade 18 a 30 anos 72 20,8
31 a 40 anos 52 15
41 a 50 anos 88 25,4
51 a 60 anos 76 22
Mais de 61 anos 58 16,8
ReligiGo Catdlico 177 51,2
Evangélico 124 35,8
Espirita 12 3,5
Agnéstico 28 8,1
Ateu 5 1,4
Escolaridade Fundamental 136 39,3
incompleto
Médio incompleto 31 9
Médio completo 119 34,4
Superior ou maior 60 17,3

A Tabela 2 apresenta os resultados das respostas dos
pacientes ao questiondrio, de acordo com a escala Likert.
Sua andlise aponta para a falta de conhecimento prévio
dos pacientes entrevistados sobre o termo “Diretiva
Antecipada de Vontade” ou seus sindnimos, em que a
média de respostas foi de 0,64 pontos, sendo 0 a resposta
de maior frequéncia, que significa total desconhecimento
dos termos.

Quando questionados se gostariam de ter recebido
mais informagoes e orientagoes sobre a possibilidade de
elaboragao das DAYV, a resposta prevalente foi 10, que
indica total concordéncia, situando-se a média, segundo
a escala utilizada, em 9,38 pontos. Houve também
um questionamento em relacio A possibilidade de
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Tabela 2. Percepcdo e expectativas dos entrevistados acerca das DAY,
de acordo com a escala Likert. Recife-PE, 2021

Média Desw?- Moda
-padréo

2,38 0

Variaveis
Conhecimento dos 0,64
termos “Diretiva
Antecipada de
Vontade”, “Testamento
Vital” ou “Testamento
Biolégico”

Gostaria de ter recebido 9,38 2,02 10
mais informacgées e

orientacées sobre

a possibilidade de

elaboracéo da Diretiva

Antecipada de Vontade

Elaboraria sua prépria 8,58 3,18 10
Diretiva Antecipada de

Vontade?

Acredita que as
Diretivas Antecipadas
de Vontade devem
ser seguidas
rigorosamente?

8,15 2,83 10

Favoravel a implantagdo 9,42 1,87 10
das Diretivas
Antecipadas de Vontade

na legislagéo brasileira?

Favoravel a implantacgo 9,64 1,58 10
das Diretivas

Antecipadas de Vontade

na instituigéo hospitalar

onde estd internado?

As Diretivas Antecipadas 9,71 1,34 10
de Vontade promovem

a preservagéo da

dignidade, respeito aos

valores e autonomia,

e propiciam seguranca

em relacéo as condutas

a serem tomadas no

processo de finitude

Questdes como
escolaridade, crengas e
culturas podem limitar
a aplicabilidade das
Diretivas Antecipadas
de Vontade

5,34 4,75 10

As Diretivas Antecipadas 0,82 2,32 0
de Vontade podem
desmotivar o cuidado e/

ou a luta pela vida



elaboragio de uma DAYV pelo paciente. Dos 346 pacientes
entrevistados, 283 (81,8%) atribuiram valor 10 na escala
Likert, sendo esta a moda apresentada, e a média foi de
8,58 pontos.

Também na Tabela 1, estdo os resultados relativos a
concordancia de que, uma vez implantada, as DAV devem
ser seguidas rigorosamente. As respostas dos pacientes
geraram valor médio de 8,15 pontos e moda de 10 pontos
(66,8% dos entrevistados).

Com o objetivo de conhecer a opinido dos pacientes
quanto 2 implanta¢io e A utilizagio das DAV, o instrumento
de pesquisa apresentou duas hipéteses: implantagio das
DAV na legislacao brasileira e implanta¢do na instituicao
hospitalar onde o paciente se encontrava internado.
Ainda na Tabela 2, observa-se que existe uma percepcio
positiva dos pacientes para a implantacio das DAV,
sendo 10 a moda apresentada em ambas as categorias e,
apesar da concordancia para as duas, hd uma preferéncia
pela implanta¢do do documento em nivel institucional,
com média de 9,64 pontos, inclusive com maior
homogencidade de respostas, apresentando menor desvio-
-padrio entre os resultados.

Indagou-se aos participantes sobre o reconhecimento
de pontos positivos e negativos da implantagao das
DAV. Os dados na Tabela 2 evidenciam que, para os
respondentes, com uma média de 9,71 pontos, as DAV
apresentam beneficios como a preservagio da dignidade e
respeito aos valores e 2 autonomia, e maior seguranca em
relagdo as condutas a serem tomadas no fim da vida. Em
seguida, 47,7% (n=165) dos pacientes consideraram que
a aplicabilidade das DAV poderia ser limitada por fatores
como escolaridade, crengas e culturas, contra 42,2%
(n=146) que discordam totalmente desse tipo de limitacio,
estando o desvio-padrio no nimero de 4,75 pontos. No
que diz respeito A possibilidade de as DAV desmotivarem
o cuidado e/ou a luta pela vida, 87,3% (n=302) negaram
totalmente qualquer tipo de influéncia negativa desse
documento em fatores motivacionais. A média foi de 0,82
pontos com moda de 0 pontos para a opgio.

Quando indagados se jd haviam conversado com
alguém sobre as suas vontades relacionadas a finitude
de vida, a resposta mais frequente foi 0, indicando total
discordincia, com média de 3,22 pontos. Quanto ao
fato de jd terem realizado algum tipo de registro sobre
essas vontades, a resposta mais frequente também foi 0,
totalizando uma média de 2,54 pontos, com desvio-padrio
de 4,65 e 4,36, respectivamente. As respostas para essas
questoes estao exibidas na Tabela 3.

Em relagio 4 necessidade de nomear um representante
para dar conta de fatores inesperados, a média de respostas
foi 9,54 pontos, o que permite constatar que, para a
maioria dos respondentes, nio hd ddvidas no tocante a
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Tabela 3. Percepcédo dos respondentes quanto as vontades de final
de vida e representantes. Recife-PE, 2021

Desvio-
-padréao

4,65 0

Varidveis Média Moda

Ja conversou 3,22

com alguém
sobre vontades
relacionadas a
finitude de vida?

Ja fez algum tipo 2,54 4,36 0

de registro sobre
essas vontades?

Necessidade 9,54 2,16 10

de nomear um
representante
para fatores
inesperados

Possivel 9,10 2,86 10

representante, se
necessdrio

essa necessidade, pois a moda observada foi de 10 pontos,
com desvio-padrao de 2,16. Os valores obtidos foram
semelhantes para a existéncia de um representante, caso
fosse necessdrio, obtendo-se a média de 9,10 pontos e a
moda de 10 (91% dos entrevistados), conforme ilustra
a Tabela 3.

No Grifico 1, é possivel visualizar o nivel de prioridade
quanto as situagoes hipotéticas sobre o processo de partida
colocadas por seis das 36 cartas do jogo “Cartas na Mesa”.
As cartas foram selecionadas para apresentagdo por meio
de uma amostra aleatdria simples.

Ao analisar os resultados obtidos a partir da classificagio
de prioridade, nota-se que houve predominincia de
“prioridade alta” para todas as cartas, observando-se alta
prioridade absoluta (100%) para as cartas 4 e 12, que
dizem respeito 4 vontade de ter um vinculo de confianga e
cuidado com a equipe de satide e 2 vontade de preservagao

de dignidade.

I, 100%
0%

0%

Carta 4

Cartal2 0%

95,7%
Carta 16 2,1%
2,
83%
Carta 20 10,6%
70,2%
Carta 21 12,8%

Carta 32 0%

WPrioridade alta M Prioridade média Prioridade baixa

Gréfico 1. Percepcéo dos pacientes quanto ao nivel de prioridade
de situacées hipotéticas sobre o fim de vida em seis cartas: quero
um médico em quem eu confie e enfermeiros cuidadosos (carta 4);
quero preservar a minha dignidade (carta 12); quero que a minha
familia respeite minhas vontades (carta 16); ndo quero morrer sozinho
(carta 20); ndo quero ser um peso para a minha familia (carta 21);
quero participar do planejamento dos meus cuidados (Carta 32).
Recife-PE, 2021
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Para as cartas 16 e 32, que concernem a vontade de a
familia respeitar os seus desejos e a vontade de participar
do planejamento dos seus cuidados, observa-se uma
pequena percentagem de baixa e média prioridades, em
torno de 2,1% para baixa e média prioridades quanto a
carta 16, e 0 mesmo valor para baixa prioridade na carta
32. J4 para a carta 21, que se refere & vontade de néo se
tornar um peso para sua familia, o nivel de prioridade
baixa encontra-se em 17%, contra 70,2% que a classificam
como prioridade alta. No que diz respeito a vontade de
nio estar sozinho no momento de partida (Carta 20),
83% atribuem alta importincia, 10,6% média e 6,4%
referiram baixa prioridade.

DISCUSSAO

O momento de discutir sobre as DAV é suscetivel para
influenciar sua aceitabilidade e efeito. As discussoes devem
ser realizadas, preferencialmente, no decorrer dos encontros,
conduzidas por um profissional com conhecimento
e habilidades para responder as perguntas ¢ detectar
desconfortos por parte dos pacientes*’. Com a finalidade
de avaliar a percepgao e as expectativas acerca do conceito e
aplicabilidade do documento de forma antecipada, no atual
estudo, foram abordados pacientes com diagndstico recente
ou em tratamento cirdrgico, quimio ou radioterdpico.
Duzentos e vinte e oito (65,9%) dos 346 participantes da
pesquisa receberam o diagnéstico de doenca oncolégica
entre 0 e 12 meses do momento da coleta.

Poucas pesquisas brasileiras abordaram as perspectivas
dos pacientes em relagao as DAV. Um estudo realizado
por Campos et al.* com 110 pacientes com cincer
constatou que, em uma escala Likert, o conhecimento
sobre o termo testamento vital alcancou 0,13 pontos
entre os pacientes, apontando o desconhecimento acerca
do tema. O presente estudo, com uma amostra maior
(346 pacientes), apresentou média de respostas de 0,64
pontos, sendo 0 também a resposta de maior frequéncia,
significando total desconhecimento dos sinénimos,
resultados que corroboram os encontrados pelos autores
supracitados.

Diferindo frontalmente dos resultados obtidos nos
estudos citados no pardgrafo anterior, uma pesquisa
realizada em 1991 com 75 pacientes nos EUA, pais onde
o testamento vital foi inserido na Lei Federal no ano
de 1990, encontrou que apenas 11 (15%) ndo tinham
conhecimento sobre os termos®.

A dificuldade na comunicacio se caracteriza como
um fator limitante para o conhecimento e a aplicacio

1.3¢ em estudo com

das DAV, como demonstrou Cogo et a
enfermeiros, médicos-residentes e cuidadores-familiares de

pacientes sem possibilidade de cura de uma Regiao do Rio
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Grande do Sul. Os autores observaram que a dificuldade
dos profissionais de satide em lidar com a terminalidade
de vida afeta, consequentemente, a comunicagio dessa
situagdo aos pacientes e familiares.

Alguns autores apontam a falta de preparo na
graduagio como uma condigio pela qual os profissionais
nao estejam preparados para lidar com assuntos de
finitude e provavelmente deixem de discutir e auxiliar
pacientes a elaborar documentos que exponham vontades
relacionadas ao fim de vida??"%. O estudo de Cogo et
al.’® demonstra a necessidade de que os profissionais nio
apenas disponham de entendimento acerca das DAYV,
mas também que busquem oportunizar sua realizagio,
informando a possibilidade e apresentando esclarecimentos
necessdrios. Essa dificuldade na comunicagio apresenta-se
como provavel fator limitante também na percepgio dos
pacientes do atual estudo, que se sentem desinformados
e expressam o desejo de ter recebido mais informagoes
e orientagdes sobre o conceito e a possibilidade de
elaboracio do documento.

Cumpre ressaltar que os pacientes com cincer do
estudo de Campos et al.* tiveram a média de intengio da
elaboragao das DAV aumentada para 9,56, depois de terem
sido informados quanto ao significado do documento. De
maneira semelhante, na atual pesquisa, 81,8% (283) dos
pacientes atribuiram valor 10 ao desejo de elaborar seu
préprio testamento vital, apds serem esclarecidos sobre
suas fun¢des, com média de 8,58 pontos.

Nos EUA, apés o langamento da PSDAS, foi realizado
um estudo com dois métodos de intervencio, o primeiro
grupo recebeu um livreto com informagées sobre as DAV e
o segundo grupo contou com o livreto e repetidas discussoes
realizadas pelo médico. Apés as intervengoes dos pacientes
que tiveram acesso apenas ao livreto, 61% discutiram com
a familia os cuidados de satide que desejariam ou nao
receber em uma hipétese de fim de vida. Na intervengio
da utilizagio do livreto associado a discussées com o
médico, 70% apresentaram-se interessados em discutir o
testamento vital, concluindo que a utilizagao do livreto
juntamente com discussoes com médicos se mostrou
mais eficaz®. Nesse sentido, verifica-se uma analogia dos
resultados encontrados, enfatizando a importincia de uma
comunicago satisfatéria por intermédio de profissionais
capacitados para promogio do uso das DAV.

No que tange a previsio legal do documento, no
presente estudo, observa-se uma percepg¢ao positiva dos
pacientes para a implantagio das DAV na legislacio
brasileira, com média de 9,42 de concordincia. Resultados
muito semelhantes aos expressos pelos pacientes do estudo
de Campos et al.%, cuja média de aceitagio com relagao a
implanta¢io do documento no Brasil foi de 9,56. Ambos
sinalizando para a importincia de sua previsao legal.



Os pacientes da presente pesquisa também
apresentaram concordincia similar quanto & implantagio
das DAV na institui¢do hospitalar onde estavam
internados, demonstrando preferéncia pela implantacio
do documento em nivel institucional do que em nivel
legislativo, com média de 9,64 pontos, e inclusive com
maior homogeneidade de respostas, apresentando menor
desvio-padrio entre os resultados. Além disso, grande
parte dos pacientes declarou alta prioridade defronte
a0 desejo de participar do planejamento dos préprios
cuidados, imposto na carta 32 do jogo utilizado no
momento da coleta de dados.

Em Genebra, um estudo encontrou menor indice
de ansiedade e depressio em pacientes com doenga
oncolégica avangada que completaram as DAV. Entre as
motivagdes desses pacientes para aplicar o documento,
estavam a ampliacdo de sua autonomia, a melhora da
comunica¢io com os cuidadores e profissionais de satide e
a certificado de que suas preferéncias seriam respeitadas®.

Em suma, existem indicativos suficientes que permitem
amparar o respeito a autonomia dos pacientes, o que
constitui principio ético norteador das DAV. Ao verificar
o posicionamento dos pacientes da presente pesquisa sobre
os pontos positivos da implantacio do documento, nota-se
que a maijoria da amostra tem total concordincia no que se
refere & preservacio da dignidade e ao respeito aos valores
e autonomia promovidos, além de concordarem que o
documento propiciaria seguranca em relagio s condutas
a serem tomadas no processo de finitude, resultados que
corroboram o estudo de Pautex et al.%.

Quando indagados a respeito do reconhecimento
de pontos negativos, houve maior dispersio dos dados,
podendo notar, com um desvio-padrio de 4,75 pontos,
que parte dos respondentes considerou que poderiam
existir limitagoes na sua aplicabilidade por fatores como
escolaridade, crengas e culturas. Limitagao esta também
observada no estudo de Ohr et al.?>. J4 sobre possibilidade
de as DAV desmotivarem o cuidado e/ou a luta pela vida,
87,3% (n=302) dos participantes negaram totalmente
qualquer tipo de influéncia negativa desse documento em
fatores motivacionais.

Em contraponto, para os enfermeiros de um estudo
de Cogo et al.’, a existéncia das DAV com desejos
de nio investimento poderia desmotivar a equipe na
assisténcia e no cuidado prestado ao doente. Outro ponto
negativo encontrado no estudo é o medo, por parte dos
profissionais, de puni¢es legais, pela inexisténcia de uma
legislagao que ampare a conduta. De maneira semelhante,
outros estudos retratam o receio médico de ser processado
por cumprir a vontade do paciente!>#!.

Além disso, um estudo revelou que poucos individuos
desejavam registrar suas preferéncias por tratamentos

Pacientes com Cancer e Diretivas Antecipadas de Vontade

médicos especificos e exigiam que fossem seguidas, zpsis
litteris, préximo ao perfodo da morte®. Posto isso, pode-
-se dizer que este também ¢é um limite do documento.
No entanto, para a realidade da presente pesquisa, tal
limite nio foi observado; os participantes revelaram o
desejo de que, uma vez implantadas, as DAV devem ser
seguidas rigorosamente, com um valor médio de 8,15
pontos na escala de Likert e moda de 10 pontos (66,8%
dos entrevistados).

Para os mesmos autores, existe um ponto de intersecio
entre os argumentos contra e a favor das DAV, devendo, o
documento, integrar um processo que propicie um didlogo
aberto, de maneira a refletir as reais necessidades, crencas,
valores, metas de cuidado e preferéncias do paciente®,

assim como em outros estudos?"*?

, que demonstram ainda
a necessidade de direcionamento do CFM e do Poder
Legislativo, bem como de educagio do profissional de
satde, reforcando a ideia de que nio é suficiente que o
paciente disponha de uma diretiva se os profissionais nao
aceitarem respeitar sua vontade.

No atual estudo, os pacientes com cincer classificaram
como alta prioridade o desejo de ter um vinculo de
confianca e cuidado com a equipe de satde, essa
preocupagio faz todo sentido no entendimento de que a
participacdo do paciente no tratamento conduz a melhores
resultados, sob a antiga crenca de que uma relagio boa e
confortével entre a equipe e o paciente é a base do cuidado
para a manutencio da sadde de uma pessoa enferma®.

Acerca das DAV, a comunica¢io entre pacientes
e familiares também se apresenta como de grande
importancia. O desejo de que sua familia respeite suas
vontades apresentou-se como alta prioridade para 95,7%
dos participantes da pesquisa atual. No entanto, pesquisas
anteriores apontaram dificuldades de aderir & prética de
manifestagio da vontade, pelos familiares ou substitutos
nao saberem como atuar, principalmente, pela inexisténcia
de comunicagio com os pacientes sobre seus desejos' .

Reforcando esse déficit de comunicagio e o tabu
existente quanto ao debate sobre a morte e o morrer, os
pacientes da presente pesquisa indicaram quase que total
discordincia quando indagados se j4 haviam conversado
com alguém sobre as suas vontades relacionadas a finitude
de vida ou realizado algum tipo de registro sobre elas.
Posicionamento similar ao dos pacientes do estudo de
Scottini et al.?!, no qual 69% declararam nunca ter
realizado nenhum tipo de didlogo sobre suas vontades no
processo do morrer.

Kiibler-Ross* argumenta que a morte ¢ parte integral
da vida e d4 significado & existéncia humana. Nesse
sentido, Kovdcs?, ao referir que se deve resgatar a morte
humanizada, cercada por familiares e amigos, levando-se
em conta os valores e crencas do paciente, vai ao encontro
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da visdo de alta prioridade dos pacientes do atual estudo
quanto ao desejo de nio querer morrer sozinho e nio
representar um peso para sua familia.

Pesquisa realizada nos EUA afirma que 39,4% dos
cidadaos que fazem algum tipo de documento de tomada
de decisoes médicas optam por fazer o testamento vital
e o mandato duradouro em um mesmo documento,
enquanto 21,3% fazem apenas o mandato duradouro e
6,8%, apenas o testamento vital*. Ao serem questionados
sobre a necessidade de nomear um representante para dar
conta de fatores inesperados, a maior parte da amostra
do presente estudo concordou com essa necessidade,
declarando, inclusive, que jd possuia um representante
em mente, caso necessirio. Isso, mesmo nunca tendo
conversado sobre suas vontades.

Complementa-se que é frequente a escolha de
representante que nio traduz corretamente os interesses
do paciente. Estudo com foco na tomada de decisio
por substitutos constatou que, além de dependerem dos
desejos dos pacientes e seus interesses, os substitutos
consideram outros fatores, como seus proprios desejos,
interesses, crencas religiosas ¢ experiéncias passadas. A
tomada de decisio dos substitutos é, portanto, mais
complexa do que a decisio do préprio doente®.

Para melhoria desse cendrio, estudos sugerem
campanhas de conscientizagio dos cidadios acerca da
importincia do respeito & vontade de seus familiares,
objetivando evitar conflito entre a vontade manifesta nas
DAV e da familia. Como esta campanha é um esforco
paulatino, entende-se que as orientagdes prestadas por
profissionais de satde sio a melhor forma para tentar
amenizar o conflito de vontades de forma imediata®.

CONCLUSAO

Na percep¢io dos pacientes com cincer do atual
estudo, as DAV representam um instrumento capaz de
preservar sua dignidade e autonomia. Eles acreditam que
o documento possibilita que seus desejos e valores sejam
atendidos e propicia seguranca em relagdo as condutas a
serem tomadas no processo de finitude.

Em contrapartida, ficou indubitavelmente evidenciado
que a falta de posicionamento sobre essas questoes ocorre
principalmente por desconhecimento. Na visao dos
doentes, as orientagbes ofertadas por profissionais de
satide poderiam ter um impacto considerdvel sobre sua
aplicabilidade, determinando inclusive a aceitabilidade
para sua elaboracio. Os pacientes esperam receber
mais informagoes e orientagoes dos profissionais que os
atendem em relacio a temdtica.

A expectativa dos pacientes contribui para subsidiar
discussbes para que nio somente os médicos, mas
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também, os profissionais da satde, que assistem direta e
intensivamente pacientes sem possibilidade terapéutica,
possam atuar mediante abordagem multidisciplinar.

O estudo refor¢a que uma legislacao especifica
poderia ser de grande importincia para sua efetivagio e
disseminagio no Brasil. Os pacientes com cincer acreditam
na necessidade de implantacio das DAV na legislacio e se
mostram receptivos a implantagio do documento em nivel
institucional, o que poderia possibilitar uma efetividade
no cumprimento da vontade do paciente por meio do
conhecimento de suas vontades por sua equipe assistente.

Por fim, espera-se que a pesquisa contribua com
outras investigagoes sobre a temdtica, com foco em sua
aplicabilidade, em virtude de sua prética ser incipiente.
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