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Resumo:

Objetivo: Analisar o conhecimento e a aceitacdo da pessoa idosa acerca da elaboracéo das
Diretivas Antecipadas de Vontade, a sua preferéncia em relacdo aos modelos de
preenchimento e a escolha do representante que ir4 substitui-la na tomada de deciséo.
Metodologia: Estudo transversal realizado por meio da disponibilizacdo aos participantes
de dois modelos de Diretivas Antecipadas de Vontade para preenchimento e aplicacéo de
um questionario sobre conhecimento, aceitacdo e avaliacdo do dispositivo. Resultados: A
grande maioria dos participantes (85,63%) desconhecia as Diretivas Antecipadas de
Vontade; 98,13% desconheciam os modelos do documento; 100% consideraram bom ou
aceitavel o modelo 1, mais completo; e 66,88% indicaram um filho como o seu
representante legal. Quando questionados sobre a importancia da elaboracéo,
disponibilizacéo a populacdo e aprovacédo de lei que regulamente esse direito, as respostas
foram afirmativas, respectivamente, para 91,88%, 91,25% e 91,25% dos participantes.
Conclusédo: Embora o desconhecimento fosse geral entre os participantes, apos
esclarecimento houve elevado indice de avaliacdo e aceitacdo das Diretivas Antecipadas

de Vontade, bem como recomendacao para sua legalizacao e disponibilizagédo a populacao
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como um dispositivo que contribui para a garantia da autonomia e dignidade humana,

sobretudo durante a assisténcia a saude no final da vida.

Palavras-Chave: Diretivas Antecipadas. Bioética. Autonomia pessoal. Direitos dos ldosos.

Abstract

Objective: To analyze the knowledge and acceptance of the elderly person regarding the
elaboration of the Advance Directives, their preference in relation to the filling models and
the choice of the representative who will replace them in the decision-making process.
Methodology: Cross-sectional study carried out by providing participants with two models
of Advance Directives were made available to the participants for completion and applied a
guestionnaire on knowledge, acceptance, and evaluation of the device. Results: There were
85.63% of the participants who were unaware of the Advance Directives, 98.13% who were
unaware of document models, 100% who considered model 1, more complete, to be good
or acceptable, and 66.88% who indicated a son as its representative. When asked about
the importance of preparing, making available to the population, and passing a law that
regulates this right, the participants were assertive respectively by 91.88%, 91.25% and
91.25%. Conclusion: Although lack of knowledge was general among the participants, after
clarification there was a high rate of evaluation and acceptance of the Advance Directives,
as well as a recommendation for their legalization and availability to the population as a
device that contributes to the guarantee of autonomy and human dignity, especially during

the end-of-life health care.

Keywords: Advance Directives. Bioethics. Personal Autonomy. Aged rights.

INTRODUCAO

A dignidade do paciente ampara-se pelo exercicio da sua autonomia, direito
expressamente garantido sobretudo pela Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos?, a Carta de Direitos dos Usuarios da Salde? e o Cédigo de Etica Médica3. A
autonomia de uma pessoa capaz de se comunicar € exercida por meio do Consentimento
Livre e Esclarecido e, caso esteja incapaz, através das suas Diretivas Antecipadas de
Vontade (DAV). No Brasil, as DAV foram introduzidas pela Resolucdo do Conselho Federal
de Medicina n.° 1.995/2012%. Entretanto, o Estatuto do Idoso (Lei 10.741/2003), no seu
artigo 17, garante as pessoas idosas o “direito de optar pelo tratamento que considera mais
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favoravel™. Todos os direitos estdo fundamentados nos artigos 1° e 5° da Constituicdo
Federal®.

O Ministério da Saude estabeleceu as DAV como diretrizes para pacientes em
cuidados paliativos por meio da Resolucdo n.° 41/20187 e da Portaria SAES/MS n.°
1.399/20198. Contudo, néo foram encontradas informagées sobre a disponibilizacdo de um
modelo que facilite a sua elaboracéo pelos pacientes, a exemplo dos paises que ja as
adotam. Embora nao haja lei federal no Brasil, tramitava até o final de 2022 um Projeto de
Lei (PLS n.° 149/2018)° com a finalidade de regulamentar nacionalmente as DAV e a sua
discussdo ndo deve ser cessada, sobretudo para evitar medidas diagnésticas ou
terapéuticas que possam causar distanasia aos pacientes'®. Porém, assim como os
demais, o PLS n.° 149/2018 foi arquivado no final da legislatura de 2022 e ndo houve
reapresentacdo até a data da elaboracao deste artigo.

Em termos globais, os Estados Unidos foram o primeiro pais a adotar as DAV em
Lei Federal, através da PSDA (Patient Self-Determination Act)'!; na Europa, iniciou com a
Espanha, por meio da Lei n.° 41/2002, seguida por outros 15 paises, entre 0s quais a
Franca, Alemanha, Portugal e Itdlia'>. Na América Latina, paises como, Porto Rico,
Argentina, México, Uruguai e Coldmbia aprovaram lei federal sobre DAV

A existéncia de uma lei sobre DAV impulsiona a sua elaboragéo, assim mostrou um
estudo realizado na Alemanha com mais de 500 pacientes hematolégicos e oncolégicos no
qual a maioria somente as elaborou DAV apds a previséo legal'®. Na Espanha, até janeiro
de 2023, 8,68 de cada 1.000 habitantes havia registrado as suas DAV no Registro
Nacional®4.

Quando a morte € vista como um insucesso e até incompeténcia profissional, o
processo de assisténcia pode arrastar-se por mais tempo do que o necessario, propiciando
a distanasia®®. Embora os individuos sejam marcados pela temporalidade da vida, luta-se
contra a ideia da finitude, aspecto que dificulta a abordagem das DAV no nosso pais®®.
Desta forma, além da previsado legal, faz-se necessario aumentar o conhecimento sobre as
DAV na populagéo para melhorar a sua aceitagao e fortalecer a sua autonomia, provendo
uma forma de arquivamento juridicamente seguro que permita 0 Seu acesso e
compartilhamento com profissionais de salide no momento da tomada de decisdo?’.

Estima-se que o desconhecimento sobre DAV seja elevado. Assim sendo,
despontam varios problemas de pesquisa: qual o grau de conhecimento dos pacientes
idosos sobre as DAV? ApoOs conhecerem as DAV, qual o grau de aceitacdo e a importancia

atribuida a sua elaboracdo? Qual o modelo de DAV preferido? Quais as dificuldades de
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preenchimento e compreensdo dos modelos disponiveis? Quem serd o escolhido como
representante legal para garantir a sua autonomia?

Por estarem as pessoas idosas mais propensas a necessitar de instrumentos para
manter a sua autonomia com mais brevidade, justifica-se a realizacdo da presente pesquisa
com esta categoria de pessoas, sobretudo para que o modelo disponibilizado seja 0 mais
adequado e compreensivel possivel. Assim, os objetivos da presente pesquisa foram
analisar o conhecimento e a aceitacdo da pessoa idosa sobre a elaboracéo das DAV, a sua
preferéncia e as suas dificuldades em relagdo aos modelos de preenchimento e a escolha
do representante que ira substitui-la na tomada de deciséo.

METODO

Estudo descritivo, transversal, com abordagem quantitativa, realizado por meio de
preenchimento de dois modelos de DAV e aplicacdo de um questionario destinado as
pessoas idosas do municipio de Joacaba SC. Foram incluidos pacientes atendidos em trés
Estratégias de Saude do Sistema Unico de Saude, durante a espera pelo atendimento ou
por ocasido das visitas domiciliares pelas Agentes Comunitarias, e pacientes que
participavam de atendimentos no Servico de Oncologia do Hospital Universitario Santa
Terezinha — HUST.

Pelas dificuldades significativas na obtencdo do numero de participantes, ja que
alguns nao se sentiam bem em refletir sobre o fim de vida e, porque as entrevistas eram
prolongadas, para completar a amostra foram incluidas as pessoas idosas que
frequentavam a Universidade da Terceira Idade (UNITI), no ambito da Universidade do
Oeste de Santa Catarina (UNOESC), campus de Joacaba, alcancando-se um numero
proximo a meta estipulada.

Nas Estratégias de Saude, no servico de oncologia e na UNITI a coleta de dados foi
realizada por trés dos autores e, no domicilio, pelas Agentes de Salde durante os meses
de marco a setembro de 2022. Estimou-se haver uma populacdo de aproximadamente
5.865 pessoas idosas no Municipio. No céalculo amostral, os parametros utilizados foram
indice de confiabilidade de 90% e a margem de erro de 5%, estimando-se a necessidade
de incluir 169 participantes. O indice de confiabilidade de 90% justifica-se pela semelhanca
de respostas que ocorria e pelo tempo prolongado para a realizac&o das entrevistas. Ao
final obtiveram-se respostas validas de 160 participantes com idade igual ou superior a 60
anos, com base no estatuto do idoso®. Além desse critério de inclusdo, as pessoas idosas

precisavam estar licidas, capazes de compreender e responder as questdes que lhes eram
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apresentadas. Como critério de exclusdo observou-se o preenchimento do questionario,
onde os que estavam incompletos ndo foram considerados para o estudo.

A cada entrevistado foram explicados os objetivos do estudo e apresentado o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), parte integrante do protocolo de pesquisa
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos — CEP da UNOESC,
aprovado sob o parecer n. 4.868.841.

O instrumento de pesquisa, aplicado entre marco e setembro de 2022, constou de
dois modelos de Diretivas Antecipadas de Vontade para preenchimento, sendo o modelo 1
mais completo e o modelo 2 abreviado. Estes modelos foram elaborados pelos autores
apos consulta de varios modelos internacionais, sobretudo com base no modelo adotado
pelo Condado de Yukon, no Canada!® por sua redacédo objetiva e pela facilidade de
compreensdo. Com a finalidade de perceber as dificuldades de resposta, os modelos
passaram por varias discussfes entre os membros do Comité de Bioética do Hospital
Universitario Santa Terezinha de Joacaba SC, foram submetidos durante os ultimos anos
a varios pré-testes em diferentes contextos culturais, recebendo modificacdes pertinentes
conforme as sugestdes apresentadas. A seguir, de forma compacta, sao transcritos os dois
modelos.

Modelo de Diretivas Antecipadas de Vontade 1. Apresentamos, a seguir, um
modelo indicativo para a elaboracdo de documento sobre Diretivas Antecipadas de Vontade
no qual podera registrar seus desejos a serem cumpridos numa situacdo em que estiver
incapaz de comunicar-se, bem como designar representante para participar das decisdes
em seu lugar. Leia atentamente as explicacdes sobre as alternativas 1 e 2 e registre suas
preferéncias. Eu ... CPF n°... RG n°... data de nascimento .../.../..., com domicilio em ..., na
plenitude de minhas faculdades mentais, livremente e depois de prolongada reflexao,
declaro: Parte 1. Manifestacéo de vontades sobre cuidados com a saude. Se me encontrar
em situacdo que ndo possa tomar decisbes sobre os cuidados com minha saude, minha
vontade com respeito aos cuidados e tratamentos esta assinalada nas alternativas 1 ou 2,
gue devem servir de guia aos profissionais que me assistem e ao meu representante que
participara da decisdo em meu lugar. Em ambos os casos se consideram incluidas as
medidas de conforto e os cuidados paliativos quando indicados.

1. Cuidados limitados. Se, entre as alternativas A-E, que estdo a seguir, assinalo “1.
Cuidados limitados”, significa evitar medidas que ndo me beneficiam. Inclui somente
medidas de conforto, tais como: cuidados de enfermagem, medicamentos para diminuir ao
maximo a dor e o sofrimento, oxigénio, cuidados gerais e apoio emocional. 2. Cuidados

especificos. Se, entre as alternativas A-E, que estdo a seguir, assinalo “2. Cuidados
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especificos”, além das medidas de conforto, eu desejo receber outros procedimentos que
me forem indicados pelo médico assistente. Manifestarei meus desejos para cinco
possiveis situagoes.

A. Doenca terminal. Se me encontro no processo irreversivel de morte, atestado por
dois médicos, em que qualquer tratamento de manutencdo da vida somente iria adia-la e
prolongar meu sofrimento, desejo receber: () 1. Cuidados limitados. () 2. Cuidados
especificos. B. Inconsciéncia permanente. Se a doenc¢a ndo é terminal, mas me encontro
em coma persistente, sem chance de recuperacdo da consciéncia, atestado por dois
médicos, desejo receber: () 1. Cuidados limitados. () 2. Cuidados especificos. C. Leséo
cerebral. Se a doenca nao é terminal, mas ha comprovadamente uma lesdo permanente e
grave do cérebro que indique estado avancado de deméncia, meu desejo é receber: () 1.
Cuidados limitados. () 2. Cuidados especificos. D. Insuficiéncia renal. Se me encontro com
doenca terminal (minha morte ocorrerd em alguns meses) e em meu corpo hd uma falha
permanente e grave de funcées de meus 6rgaos vitais que ndo pode ser tratada, como a
insuficiéncia dos dois rins, com necessidade de hemodialise permanente, desejo receber:
() 1. Cuidados limitados. () 2. Cuidados especificos. E. Insuficiéncia respiratoria. Se me
encontro com doenca terminal (minha morte ocorrerd em alguns meses) e em meu corpo
h& uma falha permanente e grave de fun¢Bes de meus Orgados vitais que ndo pode ser
recuperada, como insuficiéncia respiratéria grave, que exige ventilagdo mecanica continua,
desejo receber: () 1. Cuidados limitados. () 2. Cuidados especificos.

*Preencha este item somente se assinalou alguma alternativa 2 nos itens A-E.
Quando houver indicacdo médica, além das medidas de conforto e cuidados paliativos,
desejo receber alguns cuidados especificos que assinalarei a seguir: () Cirurgia. ()
Radioterapia. () Intubagéo (em caso de insuficiéncia respiratoria). () Dialise renal (em caso
de insuficiéncia de ambos os rins). () Quimioterapia. () Transfusdo de sangue. ()
Alimentacé&o por sonda. () Antibioticoterapia. () Outras medicacgdes. () Outros tratamentos.
() Reanimacéao cardiorrespiratéria. Explique caso queira esclarecer a escolha: ...

Parte 2. Manifestacdo de outras vontades: F. Quanto a doacao de 6rgéos e tecidos
minha vontade é: () Nao doar. () Doar. () Doar somente os seguintes orgaos (descrever
quais): ... G. Quanto a Cremacgéo: () Sim, desejo ser cremado. () Nao desejo ser cremado.
H. Tenho outras vontades, por exemplo: receber assisténcia espiritual/religiosa, uso de
medicamentos experimentais etc. (descrever): ...

Parte 3. Assinatura de testemunhas e designacdo dos representantes:
Testemunhas: 1. Nome... CPF... Assinatura... 2. Nome... CPF... Assinatura... Designo o

representante (1) e seu substituto (2) como pessoas que podem decidir por mim: 1) Nome
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. CPF ... Fone: ... Enderego completo (incluir e-mail): ... 2) Nome ... CPF... Fone: ...
Endereco completo (incluir e-mail): ... Data e Assinatura do declarante.

Modelo de Diretivas Antecipadas de Vontade 2. Apresentamos, a seguir, um
modelo abreviado para a elaboragcdo de um documento de Diretivas Antecipadas de
Vontade no qual podera registrar seus desejos a serem cumpridos numa situacdo em que
estiver incapaz de comunicar-se, bem como designar seu representante para participar das
decisbes em seu lugar. Leia atentamente as explicacbes sobre as alternativas 1 e 2 e
registre suas preferéncias.

Eu... CPF n°:. RG n° ..., data de nascimento.../.../..., com domicilio em ..., na
plenitude de minhas faculdades mentais, livremente e depois de prolongada reflexao,
declaro: Parte 1. Manifestac&o de vontades sobre cuidados com a saude. Se me encontrar
incapaz de comunicar-me, sem condi¢cfes de tomar decisdes, com minha satde muito ruim,
gue fard com que eu morra em meses, ou huma condi¢do para a qual haja pouca esperanca
de que recuperarei uma qualidade de vida aceitavel para mim, minha vontade com respeito
aos cuidados e tratamentos que desejo receber esta assinalada nas alternativas 1 ou 2,
gue devem servir de guia aos profissionais que me assistem e ao meu representante que
participara da decisdo em meu lugar. Em ambos os casos se consideram incluidas medidas
de conforto e cuidados paliativos.

1. Cuidados limitados. Se assinalo a alternativa 1, eu desejo cuidados e tratamentos
limitados. Significa evitar medidas que ndo me beneficiam, mas inclui: cuidados de
enfermagem, medicamentos para diminuir ao maximo a dor e o sofrimento, oxigénio,
cuidados gerais e apoio emocional. 2. Cuidados especificos. Se assinalo a alternativa 2, eu
desejo receber alguns cuidados e tratamentos especificos. () 1. Cuidados limitados.
Somente medidas de conforto e cuidados paliativos. () 2. Cuidados especificos. Inclui
outros cuidados além das medidas de conforto e cuidados paliativos.

Caso tenha assinalado a op¢éo 2, quando houver indicacdo médica, desejo receber
os cuidados para os procedimentos ou tratamentos que assinalarei a seguir: () Cirurgia. ()
Radioterapia. () Intubacéo. () Dialise renal. () Quimioterapia. () Transfusdo de sangue. ()
Alimentacédo por sonda. () Antibioticoterapia. () Outras medicac¢des. () Outros tratamentos.
() Reanimacéao cardiorrespiratoria.

Parte 2. Manifestacdo de outras vontades: 2.1 Quanto a doacéo de 6rgéos e tecidos
minha vontade é: () Nao doar. () Doar. () Doar somente os seguintes Orgaos (descrever
qguais) ... 2.2 Quanto a Cremacao: () Sim, desejo ser cremado. () Nao desejo ser cremado.
2.3 Tenho outras vontades, por exemplo, receber assisténcia espiritual/religiosa, uso de

medicamentos experimentais etc. (descrever): ...
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Parte 3. Assinatura de testemunhas e designacdo dos representantes:
Testemunhas: 1. Nome ... CPF ... Assinatura ... 2. Nome ... CPF... Assinatura ... Designo o
representante (1) e seu substituto (2) como pessoas que podem decidir por mim: 1) Nome

. CPF... Fone: ... Endereco completo (incluir e-mail): ... 2) Nome ... CPF... Fone: ...
Enderegco completo (incluir e-mail): ... Data e Assinatura do declarante.

Antes de preencher os modelos, os participantes eram questionados se ja
conheciam as DAV. ApOs os esclarecimentos sobre a sua finalidade, os participantes
respondiam um questionario composto por 7 perguntas sobre dados sociodemogréficos e
14 especificas, totalizando 21 questdes, contendo perguntas fechadas e abertas. As duas
perguntas abertas referiam-se, respectivamente, a algum item das DAV que ndo entendeu
e a designacado de um representante ndo constante nas alternativas. A andlise dos dados
foi realizada por meio de técnicas de estatistica bivariada, com o emprego de tabelas de
frequéncias e apresentacao dos resultados em tabelas e graficos. Para definicdo do nimero
de classes para construcdo da tabela de frequéncia da faixa etaria dos participantes, foi
utilizada a férmula de Sturges. O teste de qui-quadrado (chi-square) foi utilizado para
verificar a associacdo entre as varidveis sexo, faixa etéria e escolaridade, e aspectos
relacionados as DAV, sendo o resultado considerado significativo quando p<0.05. Apés a
pesquisa, os modelos receberam as modificacbes pertinentes, podendo ser visualizados
no website https://diretivasantecipadas.com.br/modeos-de-diretivas/*®. O estudo teve
financiamento da FAPESC (Fundacdo de Amparo a Pesquisa e Inovacao do Estado de
Santa Catarina).

RESULTADOS

Do total de 163 participantes que preencheram o questionario, trés deles foram
excluidos do estudo por preenchimento incompleto. A Figura 1 apresenta o perfil dos
respondentes quanto a sexo, faixa etaria e escolaridade. Observa-se que, dos 160
participantes do estudo, a maioria era do sexo feminino (69,37%) (Fig. 1a), com faixa etaria
entre 60 e 69 anos (55,65%) (Fig. 1b), e possuiam apenas o ensino fundamental (51,88%)
(Fig. 3c). Quanto a profissdo exercida, 55,7% eram aposentados, 10,7% trabalhavam na

agricultura e 7,5% eram do lar. Os demais 26,1% distribuiam-se em 26 profissdes distintas.
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Figura 1 Perfil dos participantes da pesquisa quanto a: a) sexo (mas. = masculino; fem. = feminino);
b) faixa etéria; c) escolaridade (Ens. fund. = ensino fundamental; Ens. médio = ensino médio; Ens.
sup. = ensino superior; Me = mestrado; Dr = doutorado). Joacaba, Santa Catarina, Brasil, 2022.

Quanto ao conhecimento sobre DAV, 85,62% dos participantes nunca ouviram falar
em DAV. Da mesma forma, ao serem indagados sobre conhecer modelos de DAV, 98,13%
dos respondentes ndao conheciam nenhum modelo. A andlise estatistica mostrou que nao
houve diferenca significativa quanto ao conhecimento das DAV com relacdo ao sexo
(p=0,918), faixa etéaria (p=0,915) e escolaridade (p=0,325) dos respondentes.

Diante de cada constatacdo de desconhecimento, foi apresentada os participantes
uma explicacdo sobre as DAV, aproveitando para sanar as duvidas referentes ao

documento. Posteriormente, seguiu-se o questionario.
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Apés a explanacao sobre as DAV, os respondentes foram questionados sobre a sua
percepcdo a respeito da importancia das DAV. Foram questionados trés aspectos:
importancia da sua elaboracdo, importancia de sua disponibilizacdo a populacdo e
importancia da aprovacao de lei especifica. Nestes aspectos, 91,88% dos participantes
sinalizaram ser muito importante a sua elaboracdo, 91,25% ser muito importante sua
disponibilizacdo a populacéo e 91,25% indicaram ser muito importante a aprovacédo de uma

lei que regulamente as DAV (Tabela 1).

Tabela 1 Percepcéo dos respondentes quanto a importancia da elaboracao, disponibilizacédo e
aprovacéao de lei sobre Diretivas Antecipadas de Vontade. Joacaba, Santa Catarina, Brasil, 2022.

Importancia da elaboracdo Importancia da Importancia da
disponibilizacdo aprovacao de lei
% (n) % (n) % (n)
Muito importante 91,88 (147) 91,25 (146) 91,25 (146)
Pouco importante 6,88 (11) 7,50 (12) 6,88 (11)
Nada importante 1,25 (2) 1,25 (2) 1,88 (3)
Total 100 (160) 100 (160) 100 (160)

Comparando a percepcdo dos respondentes quanto a importancia da elaboracéo,
da disponibilizacdo e da criacédo de lei especifica para DAV entre os grupos separados por
sexo, faixa etaria e escolaridade, ndo foram observadas diferencas estatisticamente
significativas (p>0,05).

Apoés a explanacdo acerca das DAV, os participantes foram convidados a conhecer
e avaliar os dois modelos de DAV colocados a disposicao. A partir dos resultados (Figura
2), observa-se que o modelo 1 (completo) foi mais bem avaliado, recebendo classificacdo

de “bom” por 72,50% dos respondentes.
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Figura 2 Avaliacao, pelos participantes, dos modelos 1 (completo) e 2 (abreviado) de Diretivas

Antecipadas de Vontade. Joacaba, Santa Catarina, Brasil, 2022.

Quando solicitados a recomendar um dos modelos de DAV, 63,75% dos
respondentes recomendaram ambos os modelos, 27,50% recomendaram o modelo 1
(completo) e 8,75% recomendaram o modelo 2 (abreviado). A andlise estatistica mostrou
gue ndo houve diferenca significativa em relacéo a escolha do modelo e o sexo (p=0,969),
a escolaridade (p=0,814) e a faixa etaria (p=0,962) dos respondentes. Entretanto, é
importante destacar que 5% dos participantes apontaram dificuldades quanto ao
entendimento dos modelos, sobretudo no que se referia a linguagem das questdes (Tabela
2).

Tabela 2 Dificuldade de entendimento nos modelos de Diretivas Antecipadas de Vontade.
Joacaba, Santa Catarina, Brasil, 2022.

Dificuldad Frequéncia % Especificacéo das dificuldades n %
e

Nao 152 95 - - -
Sim 8 5 Linguagem 4 2,5

Significado de “limitacao de 1 0,65
tratamento™.

Significado de “cuidados com 1 0,65
a saude” do modelo 2.

N&o especificaram 2 1,2
Total 160 100 - 8 5

Os patrticipantes foram indagados sobre quais itens da DAV eram mais importantes.
Para 43,75% dos participantes, todos os itens das DAV eram importantes. No entanto, 15%
destacaram como importante o item “designagdo de um representante legal’, 10%
destacaram como importante o item “doacdo de 6rgaos”, 8,75% destacaram o item
‘limitacdo de tratamentos”, 8,13% destacaram os itens “limitacdo de tratamentos e
designacao de represente legal” e “doac&o de 6rgéos e designacéao de representante legal”,
5,63% destacaram como importante o item “doacéo de 6rgéos e limitacdo de tratamentos”,
e 0,63% destacaram o item “designacéo de representante e cremacgao”, como importante.

Dada a importancia da designacdo de um representante legal, sendo permitidas
respostas multiplas, foi questionado aos participantes quem escolheriam como
representante legal. Para 107 (66,88%) participantes, a escolha ideal seria um filho(a), para
18 (11,25%) a escolha ideal seria 0 companheiro(a), para 3 (1,88%) a escolha ideal seria
um neto(a), para 1 (0,63%) a escolha ideal seria um amigo(a) e para 31 (19,37%) a escolha

poderia ser qualquer dessas indicacdes.
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Por fim, os participantes foram questionados quanto a importancia de profissionais
de saude conversarem com o paciente sobre o preparo para o processo de morte e de 0s
pacientes deixarem orientacdo sobre as suas vontades na terminalidade da vida por meio
de DAV. Sobre estes aspectos, 90% dos respondentes indicaram ser importante que
profissionais de salde e pacientes conversem sobre 0 preparo para 0 processo de morte,
e 88,75% dos respondentes indicaram ser importante deixar orientacdo sobre as suas

vontades na terminalidade da vida por meio de DAV.

DISCUSSAO

A populacao idosa esta mais propensa a reflexdo sobre o final da vida, instigando a
abordagem do tema. Em relacdo ao conhecimento dos participantes sobre as DAV, a
maioria desconhecia o dispositivo, resultado semelhante a uma pesquisa realizada em
ambulatério de geriatria de Minas Gerais, com pacientes idosos e acompanhantes, em que
apenas 3% conheciam as DAV e 2% a norma do Conselho Federal de Medicina (Resolucéo
CFM 1995/12) que as regulamenta para os médicos no Brasil*.

Entretanto, o resultado foi distinto do que ocorreu em uma pesquisa realizada na
Suica, também aplicada as pessoas idosas, em que 78,7% ja tinham ouvido falar nas DAV
e 76,7% as aprovavam, sobretudo as mulheres, mostrando o descompasso existente entre
os paises'®. Em estudo anterior realizado com pacientes oncolégicos na mesma regido da
pesquisa atual, a maioria dos entrevistados, tanto pacientes quanto 0s seus
acompanhantes, desconheciam os termos “diretivas antecipadas de vontade”, mas apos o
esclarecimento sobre o seu significado, a vontade de elaborar o seu proprio dispositivo foi
guase unanime, evidenciando a relevancia da informacéo para a evolucdo da implantacéo
das DAV no Brasil®°.

Quanto a dificuldade de compreenséao dos entrevistados sobre os itens apresentados
na pesquisa, foram apontadas sobretudo a manifestacdes de vontade sobre limitacao de
tratamento e cuidados com a saude. Esta constatacdo evidencia a necessidade de haver
esclarecimentos prévios aos que pretendem preencher o documento a serem feitos pelos
profissionais de saude. A tomada de decisao sobre o futuro da pessoa durante a elaboracao
das DAV ocorre num contexto de autonomia solidaria onde a decisdo é compartilhada?!. As
possiveis limitacBes quanto a escolaridade, crencas ou diferengas culturais exigem maior
disponibilidade de tempo para a explanagéo sobre o significado das DAV pelos profissionais
de saude, para facilitar o entendimento dos pacientes e familiares, esclarecendo duvidas e
incertezas referentes as indicagdes e restricdes de tratamentos, bem como contribuindo

para a aplicabilidade das DAV?2.
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Frequentemente, a baixa adesdo as DAV associa-se a cultura do pais e a falta de
costume ou resisténcia para conversar sobre finitude?3. Nota-se, ainda, que o grau de
escolaridade é um fator que influencia no conhecimento das DAV, conforme mostrado pelo
menor indice de familiaridade entre as pessoas com baixo nivel educacional de uma
pesquisa realizada na Suica®, embora ndo tenha sido estatisticamente significativo no
presente estudo.

Estima-se que as dificuldades quanto a elaboracdo das DAV podem ser contornadas
por meio de documentos cuidadosamente redigidos, com aconselhamento apropriado e
com explicaces especializadas sobre possibilidades médicas e opcdes de tratamento??.
Assim, as diretivas constituem uma forma promissora de as pessoas exercerem a sua
autonomia quando impossibilitadas de se comunicar. Quando os participantes da presente
pesquisa foram questionados sobre a importancia da elaboragcdo das DAV, a maioria
respondeu considerar importante, sem diferenca por sexo, escolaridade ou faixas etéarias.
Assim, o oferecimento de informacfes associado a um bom modelo constitui o fundamento
a ser solidificado para a maior aceitacdo desta forma de exercicio da autonomia.

No que tange a avaliacdo dos participantes sobre os modelos de DAV apresentados,
houve melhor aceitagdo do modelo 1, o mais completo, embora ambos tenham sido
indicados para adocao pela maioria. Neste sentido, em iniciativa pioneira, a Sociedade
Brasileira de Geriatria e Gerontologia criou e disponibilizou o aplicativo online “Minhas
Vontades”, acompanhado de explicagdes detalhadas que possibilitam as pessoas
manifestarem os seus desejos e elaborarem as suas préprias DAV?4,

A aprovacao de uma lei, pelo Congresso Nacional, que viabilize juridicamente o seu
direito a autonomia, foi avaliada como muito importante, tanto por homens quanto por
mulheres, sem variacdo entre as faixas etarias e escolaridade. No ambito brasileiro,
destaque-se a iniciativa do Ministério da Saude que incluiu as DAV como diretrizes para a
organizacdo dos cuidados paliativos e pacientes oncolégicos’.

O Projeto de Lei no Senado Federal (PL 149/2018)°, essencial para a implantacéo das
DAV em todos os niveis, tramitou muito lentamente nos udltimos quatro anos sendo
arquivado no final de 2022 devido a mudanca de governo®. Entretanto, constitui uma
necessidade colocar o Brasil em harmonia com a tendéncia mundial para garantir, por meio
de lei, a possibilidade de o paciente manifestar e ter respeitada a sua vontade,
antecipadamente ao aparecimento ou ao agravamento de uma enfermidade, indicando
expressamente com quais tratamentos concorda ou quais recusa.

Neste sentido, observa-se a existéncia de legislacdo estadual no Brasil que contribui

para a execuc¢édo do direito dos pacientes em recusarem tratamentos meédicos dolorosos ou
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extraordinarios para prolongamento da vida?>. Embora nédo citem diretamente as DAV no
seu teor, entre as varias leis publicadas, a mais emblematica € a Lei n 10.241/1999, de Sao
Paulo, denominada Lei Covas?®.

Nesse panorama, a falta de evolucéo transparece em uma pesquisa recente realizada
em um hospital-escola na cidade de Curitiba-PR com profissionais da saude (médicos,
enfermeiros e técnicos de enfermagem) e usuarios do SUS (pacientes e acompanhantes)
em que a maioria dos profissionais (61,9%) e usuarios (91,7%) desconhecia qualquer
instrumento de manifestagdo de vontade em fim de vida, bem como a Resolugdo CFM
1.995/2012, apds quase 10 anos de vigéncia?’.

Entre os itens que constituem os modelos de DAV apresentados aos participantes,
todos foram considerados importantes, mas houve énfase para a designacdo do
representante e a doacdo de 6rgdos. Em relacdo aos representantes, os mais apontados
foram os filhos e os conjuges. A designacdo de um representante acompanha-se da
necessidade de manté-lo ciente das suas vontades. Um estudo coreano elucida que, entre
as razdes para o registro das suas vontades em uma DAV, destaca-se "ndo sobrecarregar
as familias com decisdes de fim de vida" (82,1%), seguido por "possibilidade de diferencas
de opinido entre eles mesmos e 0s outros membros da familia" (78,9%) e "devido ao risco
consciente de perder a capacidade de decisdo no caso de um acidente inesperado ou
doenca grave” (75,9%)%8. Quanto a ordem de escolha do representante, como ocorreu na
presente pesquisa, em estudo realizado na Malasia, 38,8% dos entrevistados escolheram
os seus filhos(as) e 22,4% seus conjuges, revelando que a preferéncia pela pessoa, para
atuar como o representante, esta entre os familiares mais préximos?°.

Neste contexto, quando se trata da equipe médica, uma pesquisa realizada em um
hospital do Rio Grande do Sul apontou que médicos tém dificuldade em seguir o desejo
manifestado pelo paciente em DAV quando a familia & contraria, demonstrando a
necessidade de maior comunicagao prévia entre equipe, paciente e familiares, pois, caso
contrario, novos dilemas podem surgir?2.

No que se refere a importancia da elaboracédo das DAV e a sua disponibilizacdo a
populacédo, ndo houve diferenca estatistica por sexo, escolaridade e idade. Infere-se que a
falta de legislacdo federal e o desconhecimento quase total dos participantes sobre DAV
contribuem para o ndo surgimento de diferencas significativas do entendimento. Uma
pesquisa mostrou que tanto profissionais como usuarios dos servicos de saude apontam
para a necessidade do médico tomar a iniciativa de conversar sobre as DAV?’. Um aspecto
promissor foi que 95% dos estudantes de medicina brasileiros entrevistados em uma

pesquisa atribuiram esta funcdo ao médico, demonstrando j& estarem cientes do temaZ.
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Por fim, na presente pesquisa quase todos os participantes consideraram importante
gue os profissionais de saude adotem a iniciativa de falar sobre a morte e os pacientes
deixem por escrito suas vontades. Todavia, quando se trata das variaveis que influenciam
na aderéncia dos médicos as DAV, as mais apontadas foram: falta de conhecimento e
experiéncia, paternalismo, dificuldades na definicho do progndéstico do paciente,
preocupacoes legais, influéncia de familiares, além de fatores culturais e religiosos®'.
Entretanto, € necessario que os profissionais de saude tenham adquirido as competéncias
sobre DAV para poderem orientar seus pacientes, além de empenhar-se para que a suas
vontades sejam cumpridas®. Por outro lado, condi¢des precisam ser criadas, sobretudo do
ponto de vista legal, para que os pacientes tenham os meios de disponibilizar suas diretivas.

Esta pesquisa possui como limitac6es o carater regional e o nUmero da sua amostra,
dificultando generalizacbes. Ademais, o desconhecimento da populacdo sobre o tema
pesquisado e os modelos de preenchimento podem ter causado um viés na aceitacdo e na
avaliacdo dos modelos presentados, bem como em explicar a auséncia de diferenca de

respostas entre 0s grupos nas analises efetuadas.

CONCLUSAO

Os resultados permitem concluir que a populacao idosa avaliada pouco conhecia
sobre Diretivas Antecipadas de Vontade. Entretanto, apos conhecer sua finalidade, quase
todos consideraram importante sua elaboragéo, preferiram o modelo mais completo e,
como representante legal, a preferéncia recaiu sobre pessoas com vinculos mais proximos,
sobretudo os filhos e conjuges, dado o laco construido e a confianca existente.

Quase todos consideraram necessaria a aprovacao de uma lei para favorecer a
implantacéo das Diretivas Antecipadas de Vontade no Brasil e garantir com mais eficacia a
acessibilidade desse direito a populagdo. Compreende-se que, para que os beneficios se
tornem reais, sdo necessarias mudancas legais, culturais e estruturais nas instituicbes de
saude, entidades profissionais e instituicbes educacionais. Finalmente, destaca-se a
necessidade de preparar os profissionais de saude, sobretudo os medicos e profissionais
de enfermagem, desde a graduacdo, para a abordagem deste direito tdo importante a

populacédo, sobretudo as pessoas idosas.
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Questionario aplicado

Numero para ldentificacéo: (uso dos pesquisadores)
V. S. acaba de preencher dois modelos de Diretivas Antecipadas de Vontade. Agora
pedimos que responda o questionario abaixo.

1. Sexo: () Masculino. () Feminino.

2. ldade em anos:

3. Estado civil: () Solteiro. () Casado/Unido estavel. () Viuvo.
4. Possui Filhos: () Sim. () Nao.

Se sim, quantos?

5. Anos de estudo:

() Até 4 anos (fundamental).

() De 5 a 8 anos (Médio).

() De 9 a 12 anos (Superior).

() Mais de 12 (mestrado/doutorado).

6. Profissao

7. Municipio de residéncia:

8. Ja tinha ouvido falar em Diretivas Antecipadas de Vontade?
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() Sim. () N&o.

9. Conhecia algum modelo de Diretivas Antecipadas de Vontade?

() Sim. () Nao.

10. Como vocé avalia o modelo 1 (completo) de Diretivas Antecipadas de Vontade que
preencheu?

() Bom. () Aceitavel. () Ruim.

11. Como vocé avalia o modelo 2 (abreviado) de Diretivas Antecipadas de Vontade que
preencheu?

() Bom. () Aceitavel. () Ruim.

12. Qual dos dois modelos recomenda seja adotado para disponibilizar a populacao?
() Modelo 1 (completo) (Modelo 2 (abreviado). () Ambos e a pessoa escolhe qual.

13. Qual item das Diretivas Antecipadas de Vontade considera mais importante? (Pode
assinalar mais de uma):

() Limitacdo ou ndo de tratamentos.

() Designacéo de um representante.

() Doacao de 6rgéos.

() Outra: QUAI?......ooeiiiiii

14. Houve algum item das Diretivas Antecipadas de Vontade que nao entendeu?
()NO. () SIM. QUAI? ..o

15. Considera importante que todas as pessoas facam suas Diretivas Antecipadas de
Vontade? () Muito importante. () Pouco importante. () Nada importante.

16. Considera importante que as Secretarias de Saude dos municipios disponibilizem o
preenchimento de Diretivas Antecipadas de Vontade para as pessoas interessadas?

() Muito importante. () Pouco importante. () Nada importante.

17. Considera importante o Congresso Nacional aprovar uma lei sobre Diretivas
Antecipadas de Vontade para disponibilizar seu preenchimento a toda a populagéo?

() Muito importante. () Pouco importante. () Nada importante.

A seguir respondera trés perguntas sobre sua vontade quanto a doacao ou néo de 6rgaos
gue podera ser registrada em Diretivas Antecipadas de Vontade.

A seguir respondera quatro perguntas sobre a designacgéo de representante e
planejamento antecipado dos cuidados com familiares e profissionais de saude.

18. Considera necessario deixar um representante designado para decidir em seu lugar
guando estiver incapaz de comunicar-se?

() Sim. () N&o.

19. Quem deixaria como seu representante para decidir em seu lugar?
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() Filho/a.

() Esposo/a.

() Pai/Mae.

() Neto/Neta.

() Avo/AVO.

() Amigo/a Outro. Quem?.......cccceeeeennnnn.

20. Considera importante que os profissionais de saude conversem com o/a paciente sobre
0 preparo para a morte para registrar sua vontade em uma diretiva antecipada de vontade?
() Sim. () N&o.

21. Considera necessario deixar orientacdes aos profissionais de saude e familiares sobre
sua terminalidade da vida (fim de sua vida) em suas Diretivas Antecipadas de Vontade?
() Sim. () N&o.
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