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RESUMO

Objetivo: conhecer as dificuldades e limitacoes relacionadas a implementacao das Diretivas Antecipadas de Vontade no contexto
hospitalar. Método: estudo qualitativo, do tipo descritivo e exploratério, mediante entrevista semiestruturada com enfermeiros,
médicos residentes e cuidadores familiares. Os dados foram analisados por meio da técnica de andlise textual discursiva e ancorados
no referencial dos principios da bioética. Resultados: emergiram as categorias: A terminalidade como expressao de derrota e a cura
como opgao para o cuidado? Receios das implicacoes legais; Diretivas Antecipadas de Vontade requerem autonomia do paciente
e adequada comunicacdo. Conclusao: as limitacoes e dificuldades atribuidas a prética das diretivas antecipadas de vontade, na
perspectiva dos participantes, indicam, além dos inimeros conflitos e dilemas relacionados as questoes de final de vida, que
vivéncias da iminéncia da morte ndo tém possibilitado que os desejos dos pacientes sejam respeitados.

Descritores: Diretivas Antecipadas; Doente Terminal; Enfermagem; Autonomia Pessoal; Cuidadores.

ABSTRACT

Obijective: to understand the difficulties and limitations in the implementation of advance directives of will in the hospital context.
Method: qualitative, exploratory and descriptive study conducted by means of semi-structured interviews with nurses, resident
physicians and family caregivers. The data were analyzed by using discursive textual analysis based on the framework of bioethics
principles. Results: the following categories emerged: Terminality as an expression of loss and cure as an option for care; concerns
about legal implications; advance directives of will demand patient autonomy and proper communication. Conclusion: limitations
and difficulties in practice of advance directives of will from the perspective of the participants show, apart from countless conflicts
and dilemmas regarding end-of life matters, that impending death experiences obstruct patients’ wishes.

Descriptors: Advance Directives; Terminally Ill; Nursing; Personal Autonomy; Caregivers.

RESUMEN

Obijetivo: conocer dificultades y limitaciones relacionadas a la implementacion de las Directivas Anticipadas de Voluntad en el contexto
hospitalario. Método: estudio cualitativo, de tipo descriptivo y exploratorio, mediante entrevista semiestructurada con enfermeros,
médicos residentes y cuidadores familiares. Los datos fueron analizados por técnica de andlisis textual discursivo, y fundamentados
en referencial de principios de la bioética. Resultados: surgieron las categorias: ;La terminalidad como expresién de derrota y la cura
como opcién para el cuidado? Temores a las implicaciones legales; Las Directivas Anticipadas de Voluntad requieren de autonomia del
paciente y de adecuada comunicacion. Conclusion: las limitaciones y dificultades atribuidas a la practica de las directivas anticipadas
de voluntad, en la perspectiva de los participantes, indicaron, ademas de los numerosos conflictos y dilemas relacionados al final de la
vida, que las vivencias de la muerte inminente no han permitido que los deseos de los pacientes sean respetados.

Descriptores: Directivas Anticipadas; Enfermo Terminal; Enfermeria; Autonomia Personal; Cuidadores.
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INTRODUCAO

Prolongar a vida e adiar o momento da morte tem sido o
grande desafio da humanidade. Com o desenvolvimento da ci-
éncia na area da medicina e tecnologia, é possivel modificar o
curso natural da doenca, o que conduz a um novo paradigma
no campo da salde, ou seja, a necessidade de acompanhar e
cuidar de doentes em situagoes prolongadas, ou nao, de doen-
ca, vivéncia, por vezes, acompanhada de muito sofrimento™.

A utilizacdo excessiva de tecnologia sofisticada tem con-
tribuido para a desumanizacao na prestagao de cuidados de
satide pelo uso desproporcional de meios de tratamento em
doentes terminais, caracterizada como obstinacao terapéuti-
ca, uma pratica dificil de ser alterada pela disponibilizagao
abusiva das novas tecnologias biomédicas®.

Paralelamente a obsessdo da medicina moderna em pro-
longar a existéncia, restringindo a liberdade das pessoas em
sua Ultima fase da vida®, percebe-se o avanco da autonomia
pessoal nas Gltimas décadas, conferindo ao paciente o direito
de ser informado, de escolher o tratamento, entre os dispo-
niveis, e a consentir ou a recusar um procedimento ou te-
rapéutica. Assim, as diretivas antecipadas de vontade (DAV),
usualmente conhecidas no Brasil como Testamento Vital, que
tratam sobre os direitos dos pacientes manifestarem suas von-
tades, enquanto capazes, emergiram como uma das discus-
soes de vanguarda da bioética mundial®.

As DAVs possibilitam a uma pessoa, devidamente esclareci-
da, recusar um tratamento que considere inaceitavel, reforcando
o exercicio da sua liberdade de autodeterminacdo?. Diante de
um cendrio de auséncia normativa jurisprudencial no Brasil, o
Conselho Federal de Medicina (CFM) promulgou a Resolucdo
n°1.995/2012, que dispoe sobre a possibilidade de aplicagao
das DAVs®, entendidas como o conjunto de desejos prévios e
expressamente manifestados pelo paciente sobre cuidados e tra-
tamentos que quer ou nao receber no momento em que estiver
incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua vontade®.
Trata-se de uma manifestacdo prévia do paciente que auxiliara
nas orientacoes dos profissionais, familiares e responsaveis pelos
pacientes na tomada de decisdo, em caso de sua incapacidade.

Tal Resolucao, entretanto, nao encerra varias polémicas que
permeiam esse assunto, relacionadas a sua aplicabilidade, a
expectativa que a vontade das pessoas corresponda a decisao
final, & insercao do profissional de satide no processo das DAVs e
se esse pode ou tem capacidade para alterar a decisao do pacien-
te, além de outras ddvidas®. Em pesquisa no Brasil, foram aponta-
das dificuldades dos médicos em respeitar a vontade do paciente,
ainda que escrita, quando a familia é contrdria a essa vontade"”.

Contudo, ap6s a aprovacao da Resolugao, essa prética ja
esta vigente no Brasil, mesmo que permeada por incertezas.
Entre 2009 e 2014, o nimero de documentos do tipo de Tes-
tamento Vital registrados em cartérios cresceu 2.000%, tendo
sido registrados 314 em Sao Paulo, seguido de 86 em Mato
Grosso e 53 no Rio Grande do Sul®.

No cendrio internacional, dificuldades de antecipar suas
vontades, de nao desejar escrever desejos e o aparecimen-
to rapido de um delirio ou a piora da condicdo de satde fo-
ram os motivos identificados para ndo completar as DAVs®.

Ressaltam-se, também, dificuldades em organizar uma DAV,
tendo de especificar preferéncias e/ou limitagdes para o tra-
tamento de suporte de vida, além da linguagem que pode se
apresentar vaga e inconsistente para sua implementacido“?.
Ainda, uma das principais adverténcias contra o uso de dire-
tivas na tomada de decisdo no fim da vida é que as pessoas
podem nao ser capazes de compreender diferentes opcoes de
tratamento sem ser devidamente informadas“™.

Entretanto, apesar das dificuldades na aplicabilidade das
DAVs, tudo indica que sua utilizacao sera cada vez maior, des-
locando-se o foco do debate para seu uso de maneira efetiva.
Assim, é importante que esses documentos integrem um proces-
so que propicie um didlogo aberto entre familiares, profissionais
da saude e paciente, de modo a refletir as reais necessidades,
crencas, valores, metas de cuidado e preferéncias do pacien-
te2. Desse modo, esta pesquisa ancora-se na teoria principialis-
ta"?, prioritariamente no conceito de autonomia — referente ao
direito do autogoverno, privacidade, escolha individual, liberda-
de da vontade — de ser o motor do préprio comportamento?.

Tendo em vista tais fatos e a possibilidade de conhecer as
percepcoes dos profissionais da satide, bem como dos cuida-
dores familiares de doentes terminais diante das decisoes que
envolvem as situacdes em final de vida, relacionadas as difi-
culdades na possibilidade de aplicacdo das DAVs, delineou-
-se como objetivo conhecer as dificuldades e limitagdes con-
cernentes a implementacdo das DAVs no contexto hospitalar.

METODO

Aspectos éticos

O estudo, quanto aos aspectos éticos, obteve parecer fa-
voravel, sob o n® 168/2014, do Comité de Etica em Pesquisa
na Area da Satde da Universidade Federal de Rio Grande. A
fim de manter o anonimato dos entrevistados, foram adotados
codigos (ENF: enfermeiros; MED: médicos; FAM: cuidadores
familiares) seguidos de algarismos numéricos para identifica-
cao das falas dos participantes.

Tipo de estudo

Estudo descritivo e exploratério, de natureza qualitativa,
realizado com enfermeiros, médicos residentes e cuidadores
familiares de doentes terminais, escolhidos intencionalmente,
vinculados a um hospital universitario da regido central do
Rio Grande do Sul, Brasil.

Procedimentos metodologicos

Os critérios de inclusao foram: enfermeiros e médicos resi-
dentes atuantes na assisténcia da clinica médica e do servico de
assisténcia domiciliar por, no minimo, seis meses; e cuidadores
familiares dos doentes terminais, maiores de 18 anos, que re-
alizassem o cuidado ao paciente considerado terminal em sua
residéncia, designados como responsaveis pelo paciente.

A coleta dos dados foi realizada de outubro a dezembro
de 20714, por meio de entrevista semiestruturada, gravada
digitalmente, com duracao média de 50 minutos, enfocan-
do questdes ligadas a autonomia do doente, implicacdes do
cuidado, responsabilidades de cuidar e aplicacao das DAVs.
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As entrevistas com os profissionais da satde foram realizadas
na instituicao hospitalar; e com os cuidadores, no domicilio,
apos terem sido realizadas, no minimo, duas visitas prévias, a
fim de familiarizar-se com o ambiente e possibilitar ao entre-
vistado conhecer a pesquisadora.

Apbs a transcricao, os dados foram submetidos a analise tex-
tual discursiva™, considerando trés etapas: unitarizacdo, quan-
do as transcri¢oes foram analisadas e fragmentadas em unidades
de sentido™; categorizacdo, quando se reuniram unidades de
significado semelhantes, gerando as categorias de andlise; cap-
tacdo do novo emergente, mediante intensa impregnacao dos
materiais analisados, possibilitando uma compreensao renova-
da sobre a aplicabilidade das DAVs"™, a partir da producdo de
metatextos oriundos do corpus examinado. Assim, da analise
emergiram as categorias: A terminalidade como expressio de
derrota e a cura como opgao para o cuidado? Receios das im-
plicagoes legais; Diretivas Antecipadas de Vontade requerem
autonomia do paciente e adequada comunicacao.

RESULTADOS

Os oito enfermeiros entrevistados — sete do sexo feminino
e um masculino, com idades variando de 33 a 60 anos, com
uma média de 44 anos, com tempo de formagao em enferma-
gem de 9 a 30 anos e média de 18 — atuavam na instituigao
de 1 a 14 anos, com média de sete anos. Os niveis de aperfei-
coamento mais evidentes foram a especializacdo, sendo dois
com mestrado em andamento, dois mestres e um doutor em
enfermagem. Os sete médicos entrevistados, trés do sexo fe-
minino e quatro do masculino, caracterizavam-se por idades
entre 25 e 42 anos com uma média de 29 anos, com tempo
de atuacdo na instituicao de 1 a 9 anos.

No periodo da coleta dos dados, 28 a 30 pacientes faziam
parte do servico de internagao domiciliar, com uma média de
oito a dez doentes considerados terminais. Participaram des-
ta coleta sete cuidadores familiares, sendo quatro mulheres e
trés homens, com idades entre 41 e 57 anos e o tempo como
cuidadores de dois a trés anos. A relagao de parentesco foi de
trés maridos, duas esposas, uma filha e uma sobrinha.

A terminalidade como expressao de derrota e a cura como

opcao para o cuidado?

Dificuldades e desconfortos vivenciados pelos profissio-
nais ao abordar a terminalidade parecem justificar sua opgao
de prosseguir investindo em tratamentos a pacientes termi-
nais, em vez de discorrer e dialogar sobre possibilidades de
procedimentos em final de vida.

Nem sempre a gente consegue lidar com a situagao de fi-
nal de vida e de tomar a decisdo de medidas de conforto
e de restricbes de investimento. A situacao mais dificil é a
questdo da aceitacdo da condicdo terminal e de conseguir
dizer que o paciente ndo vai melhorar, aliado a falta de
compreensao da familia. (MED5)

O reconhecimento e aceitagao da terminalidade pelos
profissionais e, consequentemente, a comunicacio dessa si-
tuacdo aos pacientes e familiares, constituem-se em grandes

desafios. Nao parece suficiente desejar respeitar as vontades
de pacientes em final de vida se o profissional nao aceitar a
morte. A sensacao de impoténcia dos profissionais, especial-
mente dos médicos diante da morte, parece constituir-se em
fator limitante a implementacao das DAVs, além de, também,
favorecer a obstinacao terapéutica.

A gente tem certa dificuldade de lidar com pacientes ter-
minais, porque mesmo que tu saiba que nao vai curar, a
sensacdo de impoténcia é o maior sentimento, e fico triste.
(MED1)

Nesse sentido, mesmo que os profissionais de satide nao se
sintam encorajados a estimular pacientes a realizar suas DAVs,
devem estar cientes da situagao do paciente e oportunizar sua
realizacdo, informando a possibilidade e apresentando todos
esclarecimentos necessdrios para a elaboracao desse docu-
mento. Além de pacientes e familiares manifestarem interesse
em realizar as DAVs, mostra-se necessario o entendimento
dos profissionais acerca da implementacao desse documento.

Ela quer fazer as DAVs, mas a gente vai protelando até ndo
sei que ponto. Os médicos ndo falam sobre o testamento e
sobre as vontades dela, ndo manifestam opinido, ndo co-
municam o que acham melhor. (FAM®6)

Pode estar sendo criado um problema para o paciente,
porque eu dizer claramente da possibilidade das DAVs, o
paciente e o familiar ficam assustados, ansiosos. (MED1)

A dificuldade nas DAVs é decidir e encarar a situacdo de
morte real. (MED5)

A permanente esperanca de recuperacdo do paciente e a
busca de recursos de tratamento pelos familiares, especial-
mente pelo receio de vivenciar sentimentos de culpa por nao
terem investido suficientemente na cura do familiar doente,
parecem constituir fatores limitantes a pratica das DAVs, per-
cebidos pelos profissionais da satde e confirmados pelos cui-
dadores familiares.

Eu vejo que o familiar acha que ndo fez nada e pensam
como irdo deixar morrer sem fazer nada, sem utilizar até o
altimo recurso, o que, as vezes, sé vai prolongar o sofrimen-
to. E uma questdo cultural. (ENF7)

Soma-se, ainda, o fato de que a esperanca de cura parece
sustentar e motivar o familiar para o cuidado ao doente, impli-
cando em uma limitagao da aplicagdo das DAVs.

Eu acredito na possibilidade dele se recuperar, a gente tem
que acreditar, se me tirar essa esperanca vai ficar dificil ter
forca para lutar. Se ndo tem mais jeito, eu vou poder acabar
perdendo a vontade de cuidar. (FAM2)

Nesse sentido, para os profissionais da satde, também a
existéncia das DAVs com manifestacdes prévias dos pacien-
tes, de desejos de ndo investimento, poderia desmotivar a
equipe na assisténcia e no cuidado prestado ao doente.
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Me preocupa ele ter pedido que nao fosse feito nada e a
gente nao vai mudar de dectbito, por que ele pediu que
nao fosse reanimado, entubado, que nao fosse para UTI. A
gente ja percebe isso na assisténcia. H& um descaso pelos
profissionais no cuidado e ele pode ser visto com um olhar
diferente. (ENF4)

Receios das implicacoes legais

Receios ligados as implicacoes legais aparecem como fator
determinante e limitante a pratica das DAVs pelos enfermei-
ros, médicos e cuidadores familiares no contexto hospitalar.
Como ainda inexiste legislacdo especifica, o respaldo as DAVs
cabe a Resolucao do CFM, o que, no entendimento dos entre-
vistados, ainda suscita davidas na sua aplicabilidade.

Eu faria tudo que estd dentro da questdo legal, eu nao iria
me expor e responder a um processo. Muitas vezes, eu en-
tendo que as pessoas fazem algo, ndo por convicgao, mas
para nao se incomodar mesmo. (ENF8)

A Resolugao das DAVs, ela é muito vaga, dd margem para
interpretagées diferentes. Eu teria medo e na realidade o
medo de todo o médico é de um processo. (MED3)

Nao tem uma lei, eu tenho medo de chegar com a manifes-
tacdo e os profissionais ndo quererem cumprir, por conta da
legislacao que nao existe. (FAM?7)

Diferentemente, o cumprimento das DAVs pelos profissio-
nais pode ocorrer por respeito a uma decisao administrativa,
eximindo-se de possiveis responsabilidades.

Néo vejo como adequado se for tratado administrativamen-
te, como um documento que ndo se sabe o motivo e sem
ter um corpo de discussdo. Se ele assinou, se ele entendeu
o que significa, nao importa; mas se algo acontecer, eu te-
nho o meu respaldo. (MED4)

Apesar dos receios legais quanto ao cumprimento das
DAVs, destaca-se que, na visao dos médicos, as manifestacoes
prévias ndo podem ser seguidas rigorosa e prioritariamente,
principalmente nos casos em que ha duvidas.

O paciente escreveu que nao quer reanimagao, mas a reani-
macao vai ajudar porque ele ndo é terminal e isso pode nos
limitar. O papel, ele deve ficar em segundo plano. (MED2)

Diretivas Antecipadas de Vontade requerem autonomia

do paciente e adequada comunicacao

As DAVs fundamentam-se no respeito a autonomia dos pacientes
e familiares cuidadores, requerendo adequada comunicagio entre
profissionais de satide, pacientes e familiares. Assim, uma outra difi-
culdade identificada pelos cuidadores familiares refere-se & ocultacao
do diagnéstico ao doente terminal pelo receio de que essa informa-
¢ao lhe seria maléfica, sem |he trazer beneficios, o que inviabiliza sua
ades3o a pratica das DAVS.

Ela ndo sabe da situacdo e a gente acha pior falar, porque
ndo vai adiantar. Ela tem muita esperanca de cura e de vida,
tem que viver sem que ela saiba, porque se ela souber, a

esperanca dela vai diminuir, vai perder a fé, o 4nimo, vai
perder tudo. (FAM5)

Ainda, para enfermeiros e médicos, o entendimento limita-
do dos pacientes e familiares constitui outro fator limitante das
DAVs. Possiveis limitagdes quanto a escolaridade, crencas ou
diferencas culturais exigiriam maior disponibilidade de tempo
para a explanagdo em que consistem as DAVs, entre outras, es-
pecialmente pelo risco de distor¢coes por um entendimento insu-
ficiente ou inadequado, quando comunicada sua possibilidade.

O povo é muito ignorante e os familiares ndo tem cons-
ciéncia do que acontece e distorcem muito o que a gente
fala. (ENF2)

E complicado de explicar e entenderem, por mais simplério
que tu seja e de confundir com eutanasia, pela questao de
escolaridade, cultural e crengas. (MED2)

Frente ao receio dos profissionais de saude de uma comu-
nicacdo inadequada sobre as DAVs e sua implementacao e,
consequentemente, do desrespeito a possibilidade de exerci-
cio de autonomia dos pacientes, parece ocorrer o investimen-
to em tratamentos que ocasionam a obstinacdo terapéutica,
impondo-lhes sofrimento, assim como aos seus familiares.

Nas divergéncias dos familiares com relacao a decisao das
DAVs do paciente, vai ficar complicado se o paciente ndo
pode falar; o profissional vai acabar fazendo tudo. (ENF7)

Eu vejo a postura dos profissionais mais de autoprotecdo
por ndo conhecerem bem a situacdo atendida e acredito
que nisso ocasione a obstinagdo terapéutica. (MEDA4)

Para enfermeiros e médicos, a implementacdo das DAVs
no hospital requereria maior disponibilidade de tempo do
profissional, em virtude da demanda dos servigos assisten-
ciais, bem como da rotatividade profissional, podendo optar
pelo investimento total no paciente.

Vai ser dificil do pessoal compreender as DAVs, vai ter uma
resisténcia e vai ser dificil por que falta tempo para exami-
nar direito os pacientes, é muita demanda. (MED6)

E menos trabalho tu entubar o paciente do que explicar
por que é inadequado, naquele contexto, proceder com
o procedimento. Dependendo do respaldo que tu tens, é
complicado fazer valer a vontade de um ou outro numa
situagao de emergéncia e como te portar. (MED4)

Ndo fazer a entubacdo, tu vai ter mais trabalho com o pa-
ciente. Se entubar, ele fica ali e tu resolve o teu problema;
se ndo, ele fica em maior sofrimento respiratério e o profis-
sional vai ter que ter maneiras de dar conforto, dando mais
envolvimento e as pessoas ndo estdo preparadas e alguns
ndo querem isso. (ENF7)

Nesse interim, seria necessario e urgente priorizar o tempo
para dialogar sobre as DAVs e focar em maneiras que facilitem
seu entendimento, pelos pacientes e familiares, esclarecendo
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duvidas e incertezas referentes a indicagdes e restricoes de
tratamentos, contribuindo na aplicabilidade das DAVs.

Eu acredito que a falta de entendimento é a falta de ca-
pacidade de tu explicares e ndo a falta de capacidade da
pessoa entender. Ndo tem como a pessoa ndo entender, tu
tens que saber explicar e acho que os profissionais acabam
subestimando a capacidade de entendimento da familia e
do paciente, por que se comunicar dé trabalho, entdo tu
tens que te esforcar. (MED4)

DISCUSSAO

Encarar a morte como uma situagao de fracasso da medicina
tem conduzido a praticas de obstinacdo terapéutica, parecen-
do ser necessario inverter esse paradigma, assumindo a morte
como um processo natural, na qual o ser humano precisa de
apoio. Ante a tal fato, a intengao de prolongar a vida dos do-
entes terminais ficou evidente na perspectiva de enfermeiros,
médicos e cuidadores familiares dessa pesquisa, repercutindo
em limitagdes a aplicacdo das DAVs. Sob esse aspecto é que
se confirma a questdo de que a cultura medicalizadora da vida
impoe que se continue a adiar seu momento final®.

Nessa perspectiva e enfatizando os achados da pesquisa é
que surge a questao de que os médicos parecem ter mais medo
de investir pouco do que fazer muito pelos pacientes, ao pas-
so que os pacientes parecem sentir-se do mesmo modo, sendo
suscetiveis de serem gratos para a realizacao de testes e exames
adicionais. Ainda, médicos encontram-se em situacdo de poder
em relacdo a pacientes e cuidadores familiares que tendem a
seguir suas recomendagdes®. Face aos dilemas éticos presentes
no tratamento ao doente terminal, € premente a necessidade de
refletir quanto aos limites no prolongamento da vida, sobre a
quem cabe essa decisdo e sobre a opcao das DAVs™.

Nessa direcdo, na pratica, os estudos indicam que é dificil
definir critérios para a determinagao da futilidade. Com frequ-
éncia, ha divergéncias na comunidade médica, podendo surgir
conflitos a partir da crenga familiar de um milagre, da insistén-
cia de uma tradicao religiosa em fazer tudo o que é possivel®?.
A despeito disso, os pacientes, frequentemente, desejam que
a familia, amigos e médicos sejam honestos consigo em todos
os aspectos; ou seja, querem a verdade, além de, efetivamente,
discutir o processo da doenca e as opcoes de tratamento®.

Salienta-se, ainda, que, por vezes, o paternalismo médico
estabelece um limite a escolha autbnoma por meio da interfe-
réncia ou da recusa em aceitar preferéncias da pessoa acerca
do seu proprio bem, geralmente envolvendo coercao, por um
lado; ou mentiras, manipulagdo ou ocultagdo de informagoes,
por outro, com o proposito de evitar danos ou de beneficia-la.
Nessa perspectiva, revelar certos tipos de informacao e dizer
a verdade poderiam causar danos aos pacientes sob seus cui-
dados; no entanto, a ética médica os obriga a ndo causar esse
dano. Assim, para o bem do paciente, algumas informagoes
devem ser omitidas ou reveladas apenas a familia, pois podem
comprometer o julgamento clinico e representar uma ameaga
a saude do paciente!™. Nesse sentido, a pesquisa identificou a
questao do ocultamento do diagndéstico como pratica comum
entre os envolvidos, considerando que a verdade nao traria

beneficios ao doente em virtude das condicoes da doenca.
Todavia, a sinceridade, nessas situacdes, oportunizaria que
os pacientes manifestassem nao somente suas vontades, mas
suas davidas, angustias e desejos, auxiliando cuidadores fami-
liares e profissionais da saude.

Ante tais fatos, a dificuldade na comunicacao parece limi-
tar a aplicacdo das DAVs sob a perspectiva dos entrevistados.
Além de tempo limitado, excesso de trabalho e alta rotativida-
de, as alegacdes dos profissionais parecem tratar-se de receio
em conversar sobre assuntos referentes a morte, pois abordar
as DAVs, consequentemente, traria a tona a possibilidade da
terminalidade. Por isso, ha necessidade de atentar para a ma-
neira como a informacao é apresentada, o que pode manipu-
lar a percepcao e a reagao do paciente, repercutindo em uma
base insatisfatoria para tomar suas decisoes"?.

Quando os pacientes ndo apresentam as DAVs, os deciso-
res substitutos, frequentemente, fazem previsdes imprecisas
dos desejos dos pacientes ou tomam decisdes que nao sao
consentidas pelos médicos, por ndo estarem em concordan-
cia com os melhores interesses do paciente!'”. Ainda, as deci-
soes a serem tomadas sobre situacoes de vida mostram que,
apesar do planejamento prévio dos desejos de tratamento, os
doentes cronicos, frequentemente, mudam de ideia sobre seu
tratamento médico ao longo do tempo e com o evoluir do
seu estado de saide. Sendo assim, essa instabilidade acres-
centa aos substitutos o desafio de respeitar a autonomia dos
pacientes'”,

Entretanto, quanto ao receio da mudanca de opiniao decor-
rente do preenchimento prévio das DAVs, em pesquisa reali-
zada na Holanda, em pacientes com bom, moderado e pobre
estado de saude, todos com prévia realizacdo das DAVs, foi
constatado que suas percepcdes sobre a dignidade e seus de-
sejos permaneceram estaveis durante a trajetoria da doenca,
sugerindo que a compreensao da dignidade ndo se modificou
substancialmente com as alteragdes do estado de satide?.

Partindo do exposto, no contexto das DAVs, crencas, esco-
lhas e consentimentos das pessoas podem se modificar com
o tempo, emergindo problemas morais e interpretativos, pois
seria incoerente a imposicdo de uma vontade sobre outra
acao determinada por uma diretiva antecipada. Desse modo,
é preciso atentar para o julgamento da capacidade do pacien-
te, distinguindo as decisdes autbnomas que devem ser respei-
tadas daquelas decisdes que precisam ser checadas e, talvez,
suplantadas por um substituto?.

Em decisdes que envolvem familiares e doentes terminais,
tem sido defendido que as dos substitutos devem ser baseadas
no conhecimento prévio dos desejos dos pacientes ou no me-
lhor interesse do paciente"”. Tomar decisées considerando
o que é melhor para o paciente quando esse ndo consegue
comunicar seus desejos consiste em ocorréncia diaria e dificil
para os médicos. A importancia da tomada de decisdo infor-
mada e compartilhada pelo profissional de satide que atende
o paciente é essencial para a qualidade do cuidado e de seus
resultados. A participacdo do paciente no tratamento conduz
a melhores resultados, o que vai ao encontro da antiga crenca
de que, para a manutencao da sua satde, a base do cuidado é
uma relagao boa e confortavel entre o médico e o paciente'?.
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Poucas pessoas redigem um documento ou deixam instru-
coes explicitas; ademais, o responsavel designado pode nao
estar disponivel quando necessario ou pode ser ou estar inca-
paz de tomar boas decisoes para o paciente ou ainda pode ter
um conflito de interesses em virtude, por exemplo, da pers-
pectiva do recebimento de uma heranca ou do ganho de uma
posicdo melhor nos negbcios da familia. Ainda, os pacientes
podem modificar suas preferéncias acerca de tratamentos,
sem modificar a tempo suas instrucoes, e alguns, ao se torna-
rem legalmente incapazes, protestam contra as decisdes do
responsavel designado?.

Pesquisa realizada nos EUA, com 30 decisores substitutos,
demonstrou que os familiares ativamente envolvidos nas de-
cisoes de tratamento de suporte de vida de doentes terminais
experimentam significativo conflito emocional entre o desejo
de agir de acordo com os valores de seu ente querido, nao
querendo se sentirem responsdaveis pela sua morte, o desejo
de perseguir qualquer chance de recuperacao e a necessidade
de preservar o bem-estar da familia. Complementa-se, ainda,
que os substitutos, frequentemente, nao sabem as preferéncias
do paciente.

Dessa maneira, algumas das estratégias de enfrentamento
dos cuidadores familiares referiram-se a recordar discussoes
anteriores sobre os provaveis desejos diante da situacao de
terminalidade, atrasar ou adiar a tomada de decisio, além das
préaticas espirituais e religiosas, ou seja, a esperanca de recupe-
racao considerando as crencas religiosas"?. H4 a necessidade
dos médicos e profissionais da satide identificarem estratégias
para melhorar a tomada de decisao, incluindo atendimento as
emocdes dos familiares, facilitando a sua tomada de decisoes,
atentando as suas necessidades emocionais e espirituais e po-
tenciais conflitos"?.

Os responsaveis legais podem tomar decisoes das quais 0s
médicos discordam radicalmente e, em alguns casos, pedem
aos médicos que ajam contra suas consciéncias. Alguns pa-
cientes ndo possuem a compreensio adequada do conjunto
de decisdes que um profissional de satide ou um responsavel
podem ter de tomar e, mesmo com uma compreensao ade-
quada, com frequéncia, é dificil antever situagdes clinicas e
possiveis experiéncias futuras"?.

Estudo enfocando a tomada de decisao por substitutos
constatou que, além de dependerem fortemente dos desejos
dos pacientes e seus melhores interesses, substitutos consi-
deram outros fatores, como seus préprios desejos, interesses,
necessidades emocionais, crencas religiosas e experiéncias
passadas com os cuidados de satde. A tomada de decisao dos
substitutos é, portanto, mais complexa que a decisdo do pro-
prio doente; assim, destaca-se a necessidade dos substitutos
obterem mais informagdes sobre as preferéncias do paciente
para o planejamento da assisténcia"”.

O consenso da familia no processo decisorio é importante,
porque distribui a responsabilidade da decisao entre vérios
individuos, implicando na diminuicao da culpa sentida por
familiares na tomada de decisdo, ajudando a manter a coesao
familiar através do sofrimento. Ainda, faz os substitutos sen-
tirem-se mais confortaveis em seu papel, podendo alinhar-se
com os desejos do paciente na tomada de decisdo"”. Quando

as preferéncias dos pacientes nao sao conhecidas, os respon-
saveis podem utilizar os seus préprios desejos como um guia
de tomada de decisdao, mas podem, também, considerar suas
proprias crencas e interesses!'”.

As necessidades emocionais dos cuidadores familiares —
em particular, a possibilidade de evitar a culpa — influenciam
suas decisoes. Nesse sentido, os substitutos direcionam suas
decisdes em relacido ao paciente a todas as chances possiveis
de recuperagao, em um esforco para evitar sentimentos de
culpa por nao tentar todo o possivel ou para cumprir suas
obrigacoes em relacao ao paciente. Isso destaca a necessida-
de das DAVs para que as decisdes de recusar a terapia de
suporte de vida ndo signifiquem que o substituto tenha de-
sistido ou que seja pessoalmente responsavel por resultados
negativos ou pela morte do paciente!”.

No que se refere aos temores relacionados a punicoes le-
gais em virtude da auséncia de legislacdo especifica no Brasil,
considera-se que as DAVs devem ser constantemente discuti-
das a fim de propor que o paciente manifeste o que realmente
deseja diante das supostas condi¢des de incapacidade. Desse
modo, além dos conflitos éticos que poderao fragilizar os efei-
tos da Resolucao, os profissionais poderao enfrentar conflitos
de opinides, ampliando sua inseguranca na tomada de deci-
soes. Nesses momentos, os médicos, frente a possiveis amea-
cas e riscos de sofrer agdes judiciais, poderao ignorar as DAVs
do paciente, preferindo seguir as orientacoes dos familiares.
Assim, a difusdo prévia das preferéncias do paciente pode ser
um importante elemento de argumentacao®?.

O problema, entretanto, nao é simples de ser enfrentado.
Enquanto o debate ético avanca no interior da corporacdo mé-
dica, notadamente no CFM, o problema dos limites juridicos
das resolucoes profissionais parece impor uma preocupagao
com a legalidade da submissao a Resolucao por parte dos mé-
dicos e com os riscos inerentes a possiveis questionamentos
juridicos relativos a condutas de nao intervencao!". Em vista
disso, é que, recentemente, em pesquisa realizada no Brasil,
foi constatado que as implicagdes legais sdo as que mais inter-
ferem nas agdes médicas diante das questdes de fim de vida,
fazendo que deixem de realizar o que acreditam ser o melhor
para seus pacientes®?.

Desse modo, as dificuldades quanto as DAVs podem ser
contornadas com documentos cuidadosamente redigidos,
com um aconselhamento apropriado e com explicacbes es-
pecializadas sobre possibilidades médicas e opcoes de trata-
mento; no entanto, alguns problemas de interpretacdo perma-
necerao, a despeito do maior envolvimento dos profissionais
da satde, especialmente médicos e enfermeiros, bem como
das ferramentas de educacao utilizadas. Com certeza, as
DAVs constituem uma forma promissora para que as pessoas
capazes exercam sua autonomia. Os problemas sdo princi-
palmente praticos, e alguns deles podem ser superados pelo
emprego de métodos adequados de implementacao?.

Os resultados desse estudo devem ser interpretados a luz
de vdrias limitacoes. Essa pesquisa foi realizada em apenas
duas unidades de um hospital na regiao central do Rio Gran-
de do Sul, cujas experiéncias de enfermeiros, médicos e cui-
dadores familiares podem diferir em outros locais e ambientes
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hospitalares. Entretanto, considera-se que esses resultados
conferem profundidade ao entendimento de que as DAVs
constituem uma alternativa para proporcionar a autonomia do
doente, a partir do cumprimento das suas vontades, apesar
das barreiras que dificultam sua efetivacdo no contexto hos-
pitalar. Além disso, as diretivas contribuem na atuagao dos
profissionais da satide, especialmente médicos e enfermeiros,
na agao respaldada, reduzindo conflitos éticos relacionados
as limitagdes de tratamentos, quando conduzidas no sentido
de respeitar as vontades expressas do paciente, conferindo-
-lhes tranquilidade no seu exercicio profissional.

CONSIDERACOES FINAIS

As questoes relacionadas ao fim da vida justificam e reque-
rem reflexdes e discussoes por parte dos profissionais da sad-
de e de toda a sociedade. Com a introducao das DAVs, o que
se procura € o respeito a autonomia pessoal e a dignidade do
ser humano nao somente em vida, mas também no momento
da morte, devendo-se valorizar as necessidades, o sofrimento
de cada um e as questdes relacionadas com o fim da vida.

As limitagoes e dificuldades atribuidas a pratica das DAVs
no contexto hospitalar, a partir da perspectiva dos enfermei-
ros, médicos e cuidadores familiares dos doentes terminais,
indicam e reforcam a necessidade de trabalhar essa tematica
no intuito de destituir conhecimentos erréneos e para que,
efetivamente, uma diretiva seja realizada de maneira volunta-
ria, isenta de interferéncias externas ao paciente, refletindo o
desejo de ter sua autonomia respeitada em situagdes de inca-
pacidade e em final de vida.

A insercao da possibilidade das DAVs no contexto da as-
sisténcia ao paciente, considerando os inimeros conflitos e
dilemas relacionados as questées em final de vida, faz que a
morte seja encarada de maneira diferente e contribui para a
destituicdo de praticas obstinadas de cura, quando essa ja nao
é mais possivel; e se mostra como alternativa para propiciar o

cumprimento do respeito as vontades manifestadas pelo indi-
viduo enquanto capaz. Entretanto, na realidade brasileira, por
vezes, a vivéncia da iminéncia da morte nao tem possibilitado
que os desejos dos pacientes sejam respeitados, persistindo o
paternalismo médico.

Ha que se destacar que é preciso um novo olhar acerca da
morte e da sua relagdo com a vida. Nao basta apenas os do-
entes serem atendidos por 6timos profissionais da satde, mas
é preciso que esses saibam atender as expectativas do doente,
o maior interessado nesse processo. Obviamente, muitas
vezes, 0 paciente encontra-se incapacitado, sendo importante
dar vozes aos familiares que, com frequéncia, atuam como
cuidadores e sao reconhecidos como responsaveis. E preciso
atender essa parcela da populagao que, por diversos momen-
tos, se sente desatendida e com grande responsabilidade de
decidir, literalmente, sobre a vida e a morte.

Pensar sobre a insercao dos profissionais, bem como dos
familiares e pacientes em assuntos referentes a terminalidade,
é ganhar tempo a fim de garantir a dignidade e o cumprimen-
to das vontades previamente manifestadas pelos pacientes,
além de tranquilizar os familiares numa situacao estressante;
para os profissionais da saude, é a possibilidade de que as
acoes que envolvam a assisténcia em final de vida ndo sejam
desgastantes ao ponto de se realizarem condutas obstinadas
como modo de evitar conversas sinceras.

E importante que as dificuldades e limitacdes atribuidas
pelos enfermeiros e médicos residentes, bem como pelos
cuidadores familiares dos doentes terminais, para a aplicagao
das DAVs, sejam compartilhadas e entendidas, com o obje-
tivo de que esforcos sejam direcionados para sana-las, con-
tribuindo para sua efetivacdo, para o respeito a autonomia
pessoal e para a qualidade da assisténcia no final da vida.
Ante tais consideracoes, destaca-se a necessidade de estudos
brasileiros que instiguem essa pratica a fim de que as vontades
do paciente e o respeito a sua autonomia, que corresponde ao
cerne das DAVs, sejam efetivamente cumpridas.
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