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DIRETIVAS ANTECIPADAS: DESEJOS DOS

PROFISSIONAIS DA SAUDE E CUIDADORES
FAMILIARES

ADVANCE DIRECTIVES: WILLS OF HEALTH
PROFESSIONALS AND FAMILY CAREGIVERS

Silvana Bastos Cogo'
Valéria Lerch Lunardi’
Alberto Manuel Quintana’
Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini*
Rosemary Silva da Silveira’

Objetivo: conhecer o entendimento de enfermeiros, médicos e cuidadores familiares, quando remetidos a possibi-
lidade de se tornarem doentes em fase final, sobre a aplicabilidade das diretivas antecipadas de vontade. Método:
estudo qualitativo com enfermeiros, médicos e familiares de doentes em fase final de vida. A coleta dos dados
ocorreu entre outubro e dezembro de 2014 mediante a entrevista semiestruturada. Foi realizada a andlise textual
discursiva dos dados. Resultados: enfocaram a aplicabilidade das Diretivas antecipadas de vontade e desejos de
profissionais e familiares na manutencao da dignidade e autonomia pessoal; e a inseguranca da aplicabilidade das
diretivas. Conclusdo: apesar de aceitarem e desejarem a realizacio das diretivas antecipadas, os participantes ex-
pressaram temores referentes a sua aplicabilidade, de que suas vontades nao fossem respeitadas, ou que pudessem
modificar-se ao se defrontarem com a situacio de fase final, do seu abandono pelos profissionais e da sua insegu-
rang¢a quanto aos diagnosticos e prognoésticos.

Descritores: Doente Terminal; Diretivas Antecipadas; Profissionais de Satide; Autonomia Pessoal; Cuidadores.

Objective: learn the understanding of nurses, physicians and family caregivers, considering the possibility of becoming
terminally ill, on the applicability of advance directives or living wills. Method.: a qualitative study was developed with
nurses, physicians and family carvegivers of patients in the end stage of life. Data were collected between October and
December 2014, by means of semi-structured interviews, and submitted to discourse textual analysis. Results: findings
Jfocused on the applicability of advance directives and living wills of professionals and families in maintaining the
dignity and personal autonomy of patients; and on the insecurity toward applying directives. Conclusion: despite
accepting and wishing the application of advance directives, the participants expressed concerns regarding their
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applicability, fear that their wills would not be respected, or that these could change when in face of the final stage
of life, abandonment by professionals and insecurity as regards diagnoses and prognoses.

Descriptors: Terminally Ill; Advance Directives; Health Professionals; Personal Autonomy; Caregivers.

Objetivo: conocer la compresion de enfermeros, médicos y cuidadores familiares, remitidos a la posibilidad de
convertirse en enfermos terminales, sobre la aplicabilidad de las directivas anticipadas de voluntad. Método:
estudio cualitativo con enfermeros, médicos y familiares de enfermos en fase terminal. Datos recolectados entre
octubre y diciembre de 2014 mediante entrevista semiestructurada. Fue realizado andlisis textual discursivo de los
datos. Resultados: enfocaron la aplicabilidad de las Directivas Anticipadas de voluntad y deseos de profesionales
y familiares en la preservacion de la dignidad y autonomia personal; y la inseguridad de la aplicabilidad de las
directivas. Conclusion: a pesar de aceptar y desear la realizacion de las directivas anticipadas, los participantes
expresaron temores respecto de su aplicabilidad, de que no se respetare su voluntad, o que pudiesen modificarse
al enfrentarse a la situacion de terminalidad, de su abandono por parte de los profesionales y de su inseguridad
respecto de diagnadsticos y prondsticos.

Descriptores: Enfermo Terminal; Directivas Anticipadas; Personal de Salud; Autonomia Personal; Cuidadores.

Introducio

Apesar do avanco da medicina, é impossivel
afastar a morte. Considerando sua invencibi-
lidade, aceiti-la como um limite imposto pela
vida, auxilia a percorrer, ao lado dos profissio-
nais da satde, pacientes e familiares, o caminho
da dignidade, evitando o prolongamento de um
sofrimento’”. Assim, a relacio com os limites da
vida tem imposto novos instrumentos na deli-
mitacdo do processo de tomada de decisao aos
doentes terminais, requerendo um olhar diferen-
ciado na vivéncia do processo de fim de vida”.

Nessa direcio ¢ que o Conselho Federal
de Medicina (CFM) aprovou a Resolucio
n. 1.995/2012, dispondo sobre as Diretivas An-
tecipadas de Vontade (DAV), que trata sobre
os desejos previamente manifestados pelo pa-
ciente sobre cuidados e tratamentos que quer,
ou nao, receber quando estiver incapacitado
de expressar, livrte e autonomamente, sua von-
tade”. Poderi ser expresso se deseja, ou nio,
ser submetido a ventilacio mecanica, tratamento
medicamentoso, cirdrgico, reanimacio cardior-
respiratoria, entre outros recursos'”

No entanto, em torno da resolucio, ha di-
versas polémicas, como as relacionadas a sua
aplicabilidade, suscitando amplo debate, pois
os limites da vida humana nio possuem um
rigido contorno, considerando um contexto

de avancos que modificam e ampliam esses

Rev baiana enferm (2017); 31(1):e16932

mesmos limites”. A resolucio retrata o ripido
desenvolvimento da tecnologia biomédica, que,
ao trazer beneficios a longevidade humana, es-
timula a reflexdo sobre a nio mecanizacio do
morrer e a naturalidade do fim da vida®.

E sobre essa perspectiva € com o proposito
de que as vontades expressas possam ser res-
peitadas, considerando a autonomia pessoal
e a dignidade da pessoa humana, que as DAV
surgem. A abordagem em relacio a declaracio
das DAV requer que sejam empreendidas novas
acoes que visem a proposta fundamental da pro-
pria declaracdo: a garantia de respeito a vontade
do doente em fase final”. Mediante o exposto,
esta pesquisa ampara-se na teoria principialista(S),
prioritariamente no conceito de autonomia, re-
ferente ao direito do autogoverno, privacidade,
escolha individual e liberdade da vontade do su-
jeito de ser o motor do proprio comportamento”

Na realidade, como poucos conhecem a pos-
sibilidade de realizar suas DAV, frequentemente
os médicos pedem para os familiares decidirem
em nome de seus entes queridos em situacio de
terminalidade, esperando que conhecam os seus
desejos(("). No entanto, comumente ocorre o des-
conhecimento das suas vontades”’. Além disso,
mesmo quando a morte segue a uma doenga
prolongada, as familias, muitas vezes, nio estio

preparadas, e os médicos nem sempre realizam
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discussoes sobre fim de vida com seus pacientes,
quando eles ainda sdo capazes de decidir.

Ha que se destacar que ha dificuldade dos
profissionais da satide e dos familiares em con-
duzir os cuidados aos doentes em fase final de
vida. Para os profissionais que, no seu cotidiano,
lidam com situa¢oes de sofrimento e dor, tendo
a morte como elemento constante e presente,
o sentimento gerado por essas situacoes, co-
mumente, traduz-se em impoténcia, frustracio
e revolta®. Ja aos cuidadores familiares, realizar
o cuidado ao doente em fase final demanda
tempo, dedicacio, abdicacado e um sofrimento
constante, por nao conseguirem atuar na tenta-
tiva de reverter a situaciao apresentada, além de,
muitas vezes, lhes serem delegadas responsabi-
lidades quanto as decisdes de tratamentos que
lhes impdem angustia por ndo saberem como
atuar’”,

Discutir, por exemplo, sobre a retirada de uma
ventilacdo mecanica invasiva exige muita ética
e preparo. Entretanto, no Brasil, a maioria dos
familiares, médicos e enfermeiros estao abertos
para esta discussao e os familiares desejam, mais
que os médicos, que este assunto seja introdu-
zido em suas praticas e abordado precocemente.
Além disso, a maioria opta por uma decisao em
conjunto, o que € reconhecido como eticamente
ideal em consenso internacional®”.

No cenirio internacional, no qual a pratica
das DAV vigora ha décadas, constata-se que, em-
bora a tematica ainda suscite certas dificuldades
de aplicaciao, € bem aceita pela populacio, por

(10-11)
Entre-

pacientes e profissionais da saide
tanto, algumas reservas devem ser feitas ao se
generalizar os resultados de paises que auto-
rizam a pratica das DAV, porque diferencas na
legislacao e nos sistemas de cuidados de satde,
assim como diferencas culturais, podem ter
grande influéncia sobre os processos de tomada
de decisao"”.

No Brasil, poucas pesquisas abordam as
DAV e as percepcoes dos profissionais da drea
da saide diante dessa tematica. As pesquisas
realizadas enfocam as questdes profissionais
ligadas a aplicacio das DAV, como o entendi-

mento e a compreensdo dos sujeitos da drea de

(13-14)
enfermagem

. (149 ~ 1:
rapia , médica

, psicologia, nutricio, fisiote-
1419 & do direito em relaciao as
DAV'?; o respeito as vontades antecipadas do
paciente pelos médicos, no momento em que
esse esteja incapacitado de se comunicar e se
essa manifestacio constituiu um instrumento
vilido de inibicao da distandsia"”; e a possibili-
dade da proposicio de um modelo de DAV para
o pais™®

Ha de se destacar que estudos sobre como
os familiares dos doentes em fase final tratam
as questoes relacionadas as DAV sio incipientes
no Brasil. Uma excecao foi a investigacio que
avaliou, mediante métodos quantitativos, a per-
cepcao de pacientes oncologicos e acompa-
nhantes sobre o conhecimento e a aceitacao
das DAV. Esse estudo indicou que o conheci-
mento pelos familiares/acompanhantes foi de
0,41 pontos (de 0 a 10). Posteriormente 2 ex-
plicacao dos significados, a intencido de elabo-
racio das DAV obteve média de 9,39 entre os

(19)
acompanhantes

. Une-se a isso o fato de que,
com relacio a implantacio das DAV no Brasil,
a média de aceitacao foi de 9,75 entre os acom-
panhantes. Os familiares indicaram também con-
siderar mais apropriado que as decisdes fossem
tomadas pelos médicos (8,92) ou pelos médicos
juntamente com os pacientes (8,87), excluindo
sua participagﬁom).

A familia desempenha um papel fundamental
na tomada de decisdo. No tocante a este aspecto,
pesquisa realizada na Coreia do Sul, com 1.289
cuidadores familiares, identificou que 92,9%
aprovaram a necessidade de implementacio das
DAV"”. Frequentemente, as decisdes no final da
vida, que envolvem os familiares, sio motivadas
pela percepciao da falta de dignidade, devido
a deterioracdo progressiva, dor mal controlada,
abandono do paciente cronico, crueldade te-
rapéutica e uso desnecessirio de medidas que
adiam a morte"”.

Essas consideracodes evidenciam que a preo-
cupacio em conhecer como os envolvidos no
cuidado de doentes em fase final, especifica-
mente enfermeiros, médicos e cuidadores fa-
miliares, atuariam diante da possibilidade de se

tornarem terminais, implica a possibilidade de
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refletirem o desempenho de suas acdes como
profissionais e cuidadores, confrontando com
o cuidado prestado. Os profissionais de satde
deveriam ser os primeiros a estar bem prepa-
rados para os cuidados do final de vida, além de
trabalharem com a hipétese de algum dia viven-
ciarem situacdes de incapacidade similares as de
seus doentes terminais®”

Em vista disso, e considerando a hipdtese de
que vir a vivenciar essas situacdes poderia modi-
ficar a maneira de encarar os cuidados na termi-
nalidade da vida e que os profissionais da saude,
bem como os cuidadores familiares de doentes
em fase final, podem nao realizar cuidados que
correspondam aos desejos dos pacientes e entes
queridos, objetivou-se conhecer o entendimento
de enfermeiros, médicos e cuidadores familiares,
quando remetidos a possibilidade de se tor-
narem doentes em fase final, sobre a aplicabili-
dade das DAV.

Método

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qua-
litativa descritiva e exploratéria, realizada em um
hospital universitdrio de uma cidade do estado
do Rio Grande do Sul que serve de referéncia se-
cundaria e tercidria para a Regiao Centro-Oeste.
Abrange 46 municipios e atende exclusivamente
o Sistema Unico de Satide (SUS). Os critérios
de selecao dos participantes foram: enfermeiros
e médicos residentes atuantes na unidade de cli-
nica médica e no servico de internacio domiciliar
por, pelo menos, meio ano. No que se refere aos
cuidadores, os critérios foram: familiares maiores
de 18 anos, designados como responsaveis, que
realizassem o cuidado ao paciente considerado
em fase final em sua residéncia.

Na clinica médica, constam 24 leitos desti-
nados a diferentes especialidades, a citar: neu-
rologia, pneumologia, gastrenterologia, cardio-
logia, gerontologia, infectologia, entre outras.
Ja o servico de internacio domiciliar, assiste
pacientes portadores de enfermidades crénicas,
clinicamente estaveis apés internagao hospitalar
e pacientes que tém um familiar cuidador, que

se responsabiliza pelos cuidados no domicilio.
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O servico possui um limite de 30 pacientes
e objetiva: manter a continuidade do tratamento
no ambiente familiar; reduzir a média de per-
manéncia hospitalar, auxiliando na otimiza¢io
da ocupacio dos leitos hospitalares; diminuir
o risco de complicacdes, como infeccdes hos-
pitalares, além do desgaste emocional da familia
e do paciente.

A escolha pelas referidas unidades justifi-
cou-se por entender-se que se caracterizam por
atender e assistir doentes em fase final e, con-
sequentemente, tratar-se de ambientes repletos
de vivéncias de situacdes conflituosas e de di-
lemas éticos suscitados pelo processo de termi-
nalidade, relacionados as questdes de suspensio
ou nio dos tratamentos, bem como situacoes
relacionadas ao cumprimento das vontades do
paciente e que envolvem a manutenc¢ao da sua
autonomia.

Participaram da pesquisa 8 enfermeiros, 7
médicos residentes e 7 cuidadores familiares,
perfazendo um total de 22 participantes defi-
nidos pela saturacao dos dados®. A coleta dos
dados ocorreu de outubro a dezembro de 2014,
por meio de entrevistas semiestruturadas, enfo-
cando, igualmente para os profissionais de satde
e familiares, questoes relacionadas aos desejos
pessoais sobre a aplicabilidade das DAV, que
contemplavam o0s seguintes questionamentos:
desejos sobre quem e como gostaria de ser cui-
dado diante da situacio de incapacidade/termi-
nalidade (preferéncias de comunica¢io); desejo
sobre completar a DAV (razdes sobre o interesse
ou desinteresse e impedimentos); e o respeito
a autonomia diante da incapacidade.

Houve uma aproximacdo inicial com os
profissionais, a fim de conhecé-los e indagar
sobre seu interesse em participar da pesquisa.
Na sequéncia, foram agendados dia e hora para
a realizacdo da entrevista. J4 com os familiares,
ocorreu a realizacio de visitas prévias, com o in-
tuito de estabelecer uma aproxima¢iao com a fa-
milia. As entrevistas, com duracio média de 50
minutos, foram realizadas com os profissionais
em um Unico encontro no ambiente hospitalar,
em salas privativas, e nas residéncias dos cuida-

dores familiares.
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Os participantes do estudo foram esclare-
cidos sobre os objetivos e a estratégia de co-
leta de dados. Apds a leitura e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), as entrevistas foram gravadas digital-
mente. Apds a transcricao, as falas passaram por
correcoes gramaticais. Os dados foram exami-

D

)

nados conforme a anilise textual discursiva®
a unitarizacido, fragmentando-se as informacoes
coletadas para atingir unidades constituintes
referentes ao fendmeno”’ — a categorizacio —,
mediante a organizacao, ordenamento e agrupa-
mento dos conjuntos de unidades de andlise”".
A captagdo do novo emergente, por meio da im-
pregnacao dos materiais analisados, possibilitou
a emergéncia de uma compreensio renovada
sobre a aplicabilidade das DAV*’, com base na
producio de metatextos oriundos do corpus.

O estudo obteve aprovacio do Comité de
Etica em Pesquisa na Area da Satde da Univer-
sidade Federal de Rio Grande, sob o Parecer n.
168/2014. O anonimato dos participantes da pes-
quisa foi preservado, sendo as falas transcritas
identificadas por codigo (ENF: enfermeiro; MED:
médico; FAM: cuidadores familiares) seguido de

numero cardinal.
Resultados

Os 8 enfermeiros entrevistados, 7 do sexo fe-
minino e 1 homem, com uma média de idade de
44 anos, apresentavam tempo de formacio em
enfermagem de 9 a 30 anos e média de atuacio
profissional de 7 anos. Ja os 7 médicos entre-
vistados, 3 do sexo feminino e 4 homens, com
uma média de idade de 29 anos, apresentavam
tempo de atuaciao profissional de aproximada-
mente 1 ano. Apenas 1 profissional contava com
9 anos de atuacio.

Os 7 cuidadores familiares tinham idades
entre 41 e 57 anos e a relacao de parentesco
era de 3 maridos, 2 esposas, 1 filha e 1 sobrinha.
O tempo de cuidado dos familiares aos doentes
terminais era de 2 a 3 anos. Além disso, os fami-
liares entrevistados nao trabalhavam, exercendo

suas atividades de cuidados aos pacientes em

tempo integral, exceto um dos esposos, que, em
casos raros, atuava profissionalmente.

Na anilise dos dados, emergiram duas cate-
gorias: Diretivas antecipadas de vontade e de-
sejos de profissionais e familiares; Diretivas an-
tecipadas de vontade e temores de profissionais

e familiares.

Diretivas antecipadas de vontade e desejos
de profissionais e familiares

Os desejos pessoais dos enfermeiros e mé-
dicos, quando remetidos 2 doenca em fase final,
embasam-se, predominantemente, no respeito
a sua autonomia acompanhados da vontade de
realizar as DAV, apesar de seus sentimentos de
medo e das dividas quanto a sua aplicabilidade.

Gostaria que os metts desejos fossem respeitados, tratada

com respeito, privacidade e se eu disser que eu estou com

dor, é por que estou. Iria brigar muito pelo respeito da
autonomia. (ENF4).

Respeitar as doves, as crengas e a cultura. (MED3).

Além de desejar o respeito as suas vontades
prévias manifestadas, os profissionais expu-
seram que desejariam estar permanentemente
cientes sobre seu diagndstico e prognodstico.
Quando doentes, a sinceridade deveria permear
sua comunicacao com os profissionais que os
atendessem, possibilitando o entendimento da
situacdo, bem como sua efetiva atua¢ao nos pro-
cessos decisorios de seu tratamento.

Eu gostaria que me explicassem a situacdo. Eu ndo gos-

taria que ficassem falando a parte de mim; isso é muito

ruim e a gente faz. Chama o familiar e fala no cantinbo.
(MED5).

E evidente que gostaria de fazer a DAV, definindo o meu
diagndstico e progndstico. Eu quero manifestar o que seja
Jeito ou ndo. Seria algo interessante e bom. (MEDG).

Os cuidadores familiares que reconhecem,
por diversos momentos, omitir os diagnosticos
de doencas terminais aos entes submetidos aos
seus cuidados, referem o desejo de estarem
cientes do seu diagnostico, a fim de participarem

das decisoes.
Eu acho errado ndo falar a verdade, mas eu gostaria
de saber tudo sobre o que estd acontecendo, para poder

dizer o que fazer ou ndo em mim. Porque tem coisas que
ndo adianta fazer, acaba so judiando. (FAMO).
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Os familiares, comumente, sio chamados
a decidir pelos doentes. Os profissionais entre-
vistados, no entanto, identificaram dificuldades
em vir a autorizar que seus familiares decidam
sobre a conducao do seu cuidado, seja pelo usual
despreparo da familia, seja pelo sofrimento que
esse processo de decisao acomete a quem deve
decidir.

Eu considero importante decidir o que eu quero que seja

[feito. Eu falaria para a familia, mas, dependendo da si-
tuagdo, a familia ndo esta preparada. (ENF7).

Para a familia é otimo! Desresponsabiliza da decisdo di-
ficil; € uma saia justa. (ENF6).

Nessa direcio, a realizacao das DAV auxi-
liaria na desresponsabilizacio dos familiares por
decisdes consideradas dificeis diante das situa-

coes de incapacidade e fim de vida.

A gente ndo consegue conversar com nossos familiares
sobre isso, mas evitaria sofrimento em decidir os trata-
mentos que devem ou ndo ser feitos ou retirados. (MED7).

A intenclo de realizar as DAV, por enfer-
meiros e médicos, relaciona-se a garantir sua
qualidade de vida e dignidade. No entanto, seu
interesse estd na dependéncia de, primeiramente,
haver investimentos enquanto ainda houver pos-
sibilidades de recuperacio.

Faria o documento, mas, se existisse uma luz, eu iria
querer que fizessem tudo. (ENF5).

Eu gostaria de fazer DAV. O limite seria a possibilidade
de viver com qualidade de vida e relaciono com a digni-
dade. (ENFS).

Eu deixaria [DAV], considerando a questdo de prognosti-
co e qualidade de vida. Numa situacdo extrema de cui-
dados paliativos, de estado terminal, eu ndo gostaria que
prolongassem o sofrimento. (MED1).

Os enfermeiros e médicos, atendendo 2 pos-
sibilidade de realizar as DAV, expuseram seus
desejos de tratamentos e cuidados diante de uma
suposta situacio terminal de incapacidade.

Eu colocaria nas DAV o que eles vdo respeitar, que seria:
ndo entubar, reanimar e hemodidlise. (ENF6).

Ndo gostaria de didlise, traqueostomia, gastrostomia,
sonda nasogdstrica e ficar num respirador. (ENFS8).

Ndo iria querer entubagdo; é uma coisa muito invasiva.
(MEDD).

Os profissionais da saide enfatizaram a im-
portancia da manutencao das medidas de con-

forto, como garantia da dignidade.
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Ndo sentir dor, ambiente arejado, perceber o dia e a noi-
te e ser tratada com respeito e dignidade. (ENF7).

Gostaria de tudo no sentido de conforto e ser cuidado por
um familiar. (MED1).

Manter a oxigenagdo, repouso no leito, auséncia de dor,
de barulho e higiene. (MED2).

Os cuidadores familiares expuseram a possi-
bilidade de virem a manifestar, por meio das
DAYV, seus desejos diante de uma suposta con-
dicao de incapacidade, similares 2 maneira como
prestam o cuidado aos seus familiares.

Se tivesse chance de deixar registradas as vontades, eu

ndo iria querer nada, porque ja aproveitei a vida e co-

locar um objeto ali. Sendo que outras pessoas tém mais
tempo de viver do que eu e precisam mais. (FAM4).

Se eu estivesse numa situagdo parecida com a dele, gos-
taria de ser cuidado como ele é cuidado, mas ndo sei
se me cuidariam. Acho muito dificil, porque ndo é facil.
(FAM3).

Eu cuido dele como eu gostaria que cuidassem de mim.
Tomara que eu tenha a chance de ser cuidada como eu
cuido dele, porque é dificil alguém se dedicar por com-
pleto. (FAM7).

O interesse dos cuidadores familiares em
realizar as manifestacdes por meio das DAV
mostra-se bastante associado a nio transferir,
para seus familiares, a decisao sobre seus tra-
tamentos, seja pela angustia ora sentida por ne-
cessitarem decidir sobre tratamentos para seus
familiares doentes, seja para evitar sofrimento
aos seus familiares no futuro, seja pelo receio
de tomarem decisoes diferentes do que seria sua
vontade. Referem, ainda, desejar, para si, que
nio sejam realizados todos os investimentos de
tratamento que repercutiriam no prolongamento
da sua vida, sem qualidade e perspectivas de
cura, como acontece com os cuidados prestados

a0s seus familiares.

Gostaria de manifestar minhas vontades, para ndo dei-
xar os outros decidirem e ndo haver constrangimento
e evitar o sofrimento dos outros. E ndo decidirem uma
coisa que eu ndo gostaria. (FAMO6).

Se eu estivesse numa situagdo semelhante a dela, eu ndo
iria querer que me entubassem ou ficassem fazendo coi-
sas que ndo fossem resolver em nada. (FAM1).

Os cuidadores familiares, apesar de cuidarem
de seus familiares com dedicacio, abnegacio,
modificando sua rotina familiar, nao desejam
que, em situacdo de dependéncia semelhante,

também precisem ser cuidados por outros.
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Eu ndo iria querer que alguém ficasse todo tempo se dedi-
cando a mim, porque acaba ndo tendo vida; é so doenca
e ninguém mais cuida. Eu ndo iria querer algo sé para
aumentar o meu sofrimento. (FAMO6).

Os enfermeiros e médicos referem dificul-
dades em tratar assuntos que remetam ao fim
da vida, o que, muitas vezes, contribui para que
conversas sobre essa temdtica nio sejam reali-
zadas no ambiente familiar.

Por uma questdo de pensar positivo, a gente ndo fala so-

bre doenga, o que, de certa forma, é bom e ruim. Bom

para ndo pensar negativo, ruim, pois seria necessario ser
discutida com as pessoas conscientes. (ENF5).

Ja tentei falar com minba familia sobre as minbas von-
tades numa situagdo de incapacidade, mas minba mde
ndo quis nem pensar e ficou revoltada. E dificil lidar.
(MED5).

Diretivas antecipadas de vontade e temores
de profissionais e familiares

Os enfermeiros e médicos mencionaram
seus receios a realizacdo das DAV, quanto as
incertezas dos esclarecimentos dos diagnos-
ticos, considerando que, por vezes, os pacientes
desconhecem por completo sua real condi¢ao
e prognostico da doencga.

Eu temeria o diagnostico de terminal, porque ja vi pa-

cientes que ndo era para investir e sairam bem. Se me

provassem que é sem volta, talvez fizesse as DAV, se ndo,
ndo. (ENF3).

Eu ndo decidiria [sobre as DAV] se eu ndo pudesse inves-
tigar sobre a doenga. Eu ia querer investimento total. Se
fosse uma situacdo bem informada, eu tenbo mais inte-
resse. Mas como é uma situacdo limitada de informacdo,
que eu desconhego, eu desinteresso. (ENF4).

O esclarecimento do diagnostico permite que
os pacientes decidam diante das situacoes de tra-
tamento. Entretanto, embora desejem conhecer
seus diagndsticos e prognodsticos, reconhecem
que a possibilidade de que todos os investi-
mentos sejam realizados, ou nao, dependera da
situacio apresentada.

Quero que invistam tudo até o iltimo, ndo desistam de

mim, mesmo sabendo da situacdo, a ndo ser que ficasse

uns meses sofrendo sem volta se modifica as DAV, se esti-
ver em condigoes de responder. (ENF1).

Em termos de decisdo de investimento, depende da si-
tuagdo. Talvez eu fosse querer que investisse, talvez ndo.
Claro, eu so ia saber disso se me explicassem. (MED5).

Ndo gostaria que investissem tudo em caso terminal
e sem qualidade de vida. (MED1).

Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini, Rosemary Silva da Silveira

As DAV devem ser realizadas enquanto o pa-
ciente estd licido e capaz; contudo, os profis-
sionais manifestaram seu interesse em realiza-las
apenas quando estiverem cientes da irreversibi-
lidade de sua condicio de doenca. Entretanto,
nesse momento, por vezes, poderdo estar im-
possibilitados de decidir sobre as condutas de
cuidados e tratamentos.

O meu interesse em realizar as DAV seria quando sou-
besse que ndo teria retorno. Eu quero que seja feito tudo,
depois passado alguns dias na UTI, minbha DAV vai ter
que ser muito especificada. (ENF4).

No momento ndo seria necessdario, porque sou higida,
mas se eu desenvolvesse wum cdncer sem perspectiva, com
certeza, eu faria. (MED3).

Em contrapartida, permanece a davida sobre
o cumprimento das vontades manifestadas
diante de uma situacao em final de vida pelos
familiares designados a fazer cumprir os desejos.
Ao mesmo tempo que eu disse que eu deixaria [DAV], tem

a questdo de crenca, filosofia, espiritualidade, que ndo
sei se tenho direito de pedir e se vai ser respeitado. (ENFO).

Os profissionais enfermeiros e médicos, bem
como os cuidadores familiares, sobre a aplica-
bilidade das DAV a ser por eles utilizadas, re-
feriram receio de possiveis mudancas de ideia
frente ao vivenciado e a impossibilidade de re-
verter sua escolha, seja de investir, ou niao, em

virtude de incapacidade.
Eu fico com receio e medo; supondo que eu faca DAV
e precise usar, e o que eu escrever € o que vai ser consi-

derado; se acontecer, pode ser uma situacdo diferente
e querer mudar a ideia e ndo poder. (ENF1).

Minha vontade estd escrita. Hoje tenbo uma opinido,
mas, no hospital, pode ser que eu mude. (MED7).

Posso estar falando alguma coisa hoje e amanba aconte-
cer, e eu mudar de ideia. (FAMS).

Medo de mudar de ideia diante da situagcdo acontecer.
Eu ndo quero sofrer como ela, mas tenho medo de deixar
uma coisa escrita e deixarem de cuidar de mim, porque
eu pedi para ndo fazerem tal coisa. (FAM7).

O sofrimento vivenciado pelo familiar no cui-
dado prestado ao doente em fase final, no en-
tanto, parece garantir que, diante da suposta si-
tuacio de incapacidade, nao ocorreria mudanga
de ideia, quanto ao manifestado previamente.

Eu acho que ndo ia mudar de ideia nunca, sabendo da
situagdao que eu iria passar. Eles [médicos| procuraram
todos os recursos de salvar uma vida, mas quando chega
num ponto desses, em que a vida ja ndo vai ser salva, nao
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vai ser reestabelecida, na minha opinido, eu acho que eu
nao mudaria as DAV. (FAMG6).

Entretanto, também surgiu o receio que cui-
dados e tratamentos fossem abandonados diante
dos desejos de ndo investimentos presentes nas
DAV.

Se eu tivesse um registro para ndo me reanimar, eu ndao

sei se, numa questdo em que eu deveria ser reanimado,

as pessoas imperativamente ndo reanimariam sé por
uma coisa que esta escrito. (MED2).

Discussao

Evidentemente, pensar sobre a morte suscita
medo, angustia e ddvida, ainda mais quando
pensada para si. No tocante a esse aspecto, as
impressoes sobre a morte sdo contextuais, sendo
impossivel serem vistas como fato iminente, pois
as manifestacoes relacionam-se ao que ainda
nio € concreto. Em virtude disso, € dificil prever
os desejos, quando estiver morrendo, se tiver
tempo e consciéncia para tal discernimento®”.

Embora seja uma proposta dificil de ser ex-
plorada, foi possivel constatar o que os profissio-
nais da satde e os cuidadores familiares pensam
sobre os cuidados e tratamentos a que gostariam
de ser submetidos diante de uma situacao similar
as encontradas na assisténcia aos seus doentes
terminais, além de pensarem sobre a intencio de
aplicacao das DAV.

A garantia de que seus desejos e autonomia
sejam respeitados, em caso de incapacidade,
mantendo sua dignidade, além de medidas de
conforto, constituem fatores preponderantes
para os profissionais da saide e cuidadores fa-
miliares entrevistados, quando remetidos a pos-
sibilidade da presenca de uma doenca em fase
final. Nesse sentido, a autonomia, tao importante
em todas as fases da vida, deve ser considerada
vilida e obrigatéria diante do doente incapaz®.
Respeitar o paciente autbnomo € reconhecer
o direito de ter opinides, fazer escolhas e agir
com base em valores e crencas pessoais .

Entretanto, embora verbalizem interesse nas
DAV, os participantes deste estudo expressaram
preocupacio relativamente ao cumprimento dos
desejos manifestados, além de medo do segui-

mento de restricdes de tratamentos e cuidados
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sem sua contextualizacio com a doenga apre-
sentada. Os profissionais da satde, por serem
da drea, parecem mostrar-se mais receosos ao
pensarem em deixar registradas as DAV, em vir-
tude de conhecerem a assisténcia comumente
prestada em final de vida. Quanto a isso, dese-
jaram que todos os investimentos fossem reali-
zados em si até a comprovacio da inexisténcia
de reversibilidade de cura, repudiando, contudo,
o prolongamento da vida sem dignidade e auto-
nomia. Nesse sentido, os médicos entrevistados
mostraram-se bastante serenos quanto aos tra-
tamentos, quando confrontados com a possi-
bilidade da sua morte, pois sabem o que lhes
pode acontecer. Além disso, geralmente, querem
ter certeza de suas situacodes, e de que, quando
chegar a hora de sua morte, ndo sejam tomadas
medidas heroicas para seu prolongamento
artificial .

Enfatiza-se que os participantes da pesquisa
referenciaram temores frente a possibilidade de
terem suas vidas prolongadas indevidamente,
acarretando maior sofrimento sem reversibi-
lidade da doenca. Sobre este aspecto, o temor
de que haja algo considerado como um super
tratamento, acompanhado de dor e sofrimento,
estd também presente na populacio em geral”,
considerando que a ampla disponibilidade de
novas tecnologias e o uso de intervencdes cli-
nicas sao eventos adversos indesejiveis e que
podem gerar sofrimento desnecessdrio quando
a situagdo € progressiva e irreversivel .

Em pesquisa realizada em quatro hospitais do
estado de Sao Paulo, Brasil, com médicos e en-
fermeiros, sobre a possibilidade de aplicacao das
DAV em si, em caso de doenc¢a em fase final,
dos 81 participantes, 88,9% gostariam de ter sua
vontade respeitada e sem o prolongamento ar-
tificial de vida"’; nenhum dos questionados re-
feriu preferir ser submetido a todas as opg¢oes
de terapéutica para prolongar sua existéncia. En-
tretanto, 9% referiram nio se sentir preparados
para decidir como desejariam morrer, em caso
de uma doenca em fase final, e 72% preferiam
ter suas vontades respeitadas com base nas con-
dicdes que estabeleceram para si mesmos, sem

e . (€9)
o prolongamento artificial de suas vidas .
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Soma-se, ainda, o fato de que, para os cui-
dadores familiares do doente em fase final que
se deparam com a possibilidade da confirmacio
e certeza da sua prépria terminalidade, da sua
morte™, a tarefa de pensar sobre os desejos
constitui tarefa dificil, pois essa possibilidade pa-
rece estar distante de acontecer consigo. Desse
modo, a pesquisa demonstrou que o enfren-
tamento de fase final parece ser encarado de
modo a nao desejar vivenciar todo o sofrimento
experienciado pelos familiares de terminais sub-
metidos aos seus cuidados. Sob esse enfoque,
a perspectiva e o desejo que o prolongamento
da vida nio seja realizado parecem mais evi-
dentes nos cuidadores familiares do que nos
profissionais da satde, os quais, muitas vezes,
apresentaram medos relacionados a possibili-
dade de reversibilidade da doenca, pelo fato de
deterem conhecimentos por atuarem na drea da
saude.

Ha que se destacar ainda que as manifesta-
¢oes dos entrevistados, relacionadas ao desejo
de saberem sobre seus diagndsticos e prognds-
ticos, considerando a possibilidade de vivéncia
de uma doenca em fase final, constituem fator
importante na inten¢io de realizar o registro das
DAV, diferentemente da omissao e negacio, que
comumente adotam com seus pacientes. Sob
essa perspectiva, estar ciente do diagnostico,
das opcdes de tratamento e prognostico, € im-
prescindivel para preservar a dignidade, apro-
priando-se do direito de decidir em conjunto
com a familia e a equipe de saide, seja quanto
a tratamentos, seja em relacdo ao local de per-
manéncia até o fim da vida®.

Em pesquisa realizada no Brasil com 202 mé-
dicos, 150 pacientes ambulatoriais e 150 mem-
bros da familia, cerca de 92% dos pacientes
acreditavam que deviam saber sobre seu estado
terminal em comparacio com 79,2% dos mé-
dicos e 74,7% das familias. Os pacientes eram
mais propensos a apoiar a divulgacio de diag-
nostico e terminalidade. Além disso, conside-
ravam que esse conhecimento melhoraria sua
qualidade de vida, e sua divulgacio nio era
entendida como estressante. Os pacientes termi-

nais preferiam saber a verdade sobre seu mau

prognostico mais do que seus médicos e familias
5)

pensavam®’. Desse modo, e confrontando com
os dados encontrados na pesquisa, salienta-se
que € preciso atentar para que pacientes, fami-
liares e envolvidos no cuidado estejam cientes
dos diagnosticos e progndsticos, a fim de auxi-
liarem nas decisdes e na possibilidade de realizar
as DAV.

Complementa-se ainda que, para os cuida-
dores familiares desta pesquisa, a suposta irre-
versibilidade da doenca deveria ser conhecida.
Eles acreditavam que a fé poderia atuar posi-
tivamente no enfrentamento da doenca com
vistas a sua reversiao, mesmo que cientes dessa
impossibilidade. Neste sentido, constata-se uma
ambivaléncia entre a esperan¢a, com a crenga
de que um milagre pode acontecer, ocorrendo
a cura da enfermidade, e a descrenca de que
nada mais pode ser feito, exceto medidas de
conforto, proporcionando melhor qualidade de
vida na morte™”

Ainda foi possivel constatar que os entrevis-
tados niao desejavam delegar as responsabili-
dades de decisao aos seus familiares, possivel-
mente pelas dificuldades por eles vivenciadas,
de ter que decidir, muitas vezes sem saber ao
certo os desejos dos seus pacientes. Sob esse en-
foque, geralmente as preferéncias dos pacientes
sobre os cuidados que desejavam receber, no
momento final de vida, eram desconhecidas da
equipe assistencial, bem como dos familiares,
comumente ainda designados como responsa-
veis pelas decisdes de tratamento e cuidados em

. . (23)
fim de vida

. Além disso, por vezes, as familias
tomavam decisoes que colidiam com os desejos
do paciente, que, anteriormente capazes, mani-
festaram, na forma de uma DAV"".

Os cuidadores familiares expressaram pre-
ferir nao precisar de cuidados, em decorréncia
de sua incapacidade. Contudo, caso necessario,
desejariam ser cuidados da mesma maneira que
cuidavam de seus familiares doentes. Além disso,
os dados da pesquisa possibilitaram perceber
a preocupacio dos entrevistados de que fossem
cuidados, tendo sua dignidade e autonomia
respeitadas. Pacientes em estigio avancado da

doenga buscam alivio e controle da dor e de
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outros sintomas, desejando assumir o controle
sobre a prépria vida, sem ter o sofrimento pro-
longado, ser sobrecarga para a familia, podendo
estreitar lacos com pessoas significativas e ter
dignidade no fim da vida. Esperam também que
seus médicos nio os abandonem®.

O fato de os entrevistados referirem medo
e receio de realizar as DAV, em virtude das
possiveis mudancas de vontades, que podem
ocorrer com o passar do tempo, no caso da vi-
véncia de uma doenca em fase final, € que torna
indispensidvel a revisdo constante das DAV, para
que nao ocorram equivocos ou suas vontades
nio correspondam mais aos anseios atuais. Os
pacientes podem modificar suas preferéncias,
sem modificar a tempo suas instrucdes . Assim,
em estudo que entrevistou médicos, questio-
nando-os sobre o que pensavam sobre a pro-
pria morte, uma médica geriatra exp0s que, por
ter registrado suas DAV, constantemente revia
esse documento, pois sempre algo poderia ser
modificado em decorréncia de sua experiéncia
profissional, além da mudanca de opinides apa-
rentemente imutdveis pelo passar do tempo™”.

Artigo que trata de desejos de fim de vida es-
clarece que enfermeiros e médicos manifestaram
resisténcia em abordar, com seus familiares, si-
tuacoes de fim de vida, apesar de atuantes na
area e familiarizados com essas vivéncias. Neste
sentido, dialogar precocemente com os entes
queridos, durante o periodo de isencio de
doencas incapacitantes, pode ajudar a preparar
todos para a possibilidade de vivenciar situacoes
terminais, assim como incluir um responsivel

©)
que responda sobre suas vontades .

Consideracoes finais

A reflexdo sobre a possibilidade de encon-
trar-se em uma situacdo de final de vida nao
constitui tarefa de ser facilmente pensada pelos
profissionais e cuidadores familiares, e também
pela populacio em geral. Ainda que se remeta
a possibilidade de apresentar-se em tal situacao
nio garante completamente as decisdes que se-
riam tomadas ao vivencid-la. Provavelmente por
isso sao grandes as dificuldades para se aplicar
as DAV.

Rev baiana enferm (2017); 31(1):e16932

O desejo de realizd-las ¢ permeado pelo
medo de que suas vontades nio sejam real-
mente respeitadas, pelo receio de que ocorram
mudancas de ideia ao se defrontarem com a si-
tuacio terminal, pelo medo do abandono dos
profissionais, pela inseguranca quanto aos diag-
ndsticos € prognosticos. Estas situacoes impoem
limitacoes e possivelmente resisténcias quanto
a aplicabilidade das DAV. Contudo, se ja ¢ di-
ficil respeitar ou considera-las, sua auséncia gera
mais dificuldades, pois o paciente incapaz es-
taria sendo cuidado sem que se conhecesse de
fato o que ele desejaria para si.

O ideal seria que todos os pacientes com uma
doenca grave e incapacitante pudessem con-
versar com sua familia, amigos e profissionais
da satde sobre seus valores e como gostariam
de ser considerados, quanto a cuidados e trata-
mentos, diante de uma situac¢io de incapacidade.
Além disso, a familia, que desempenha um papel
fundamental na tomada de decisdo, estaria res-
paldada, reduzindo o seu sofrimento, além de
possibilitar o planejamento prévio da assisténcia
e, consequentemente, melhorar a qualidade da

morte.
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