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APRESENTACAO

O interesse pela tematica apresentada neste Trabalho de Conclusdo de Curso, relativo
as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV), surgiu a partir de inquietagdes oriundas de
vivéncias com pacientes no processo de morte e morrer, durante estagios curriculares e
produgdes académicas anteriores, além da experiéncia com a perda de um familiar importante,

em que muitas indagacdes relacionada a essa area surgiram. Também, com minha



participagdo no Grupo de Estudos e Pesquisas em Enfermagem e Satde (GEPES), obtive
maior aproximagao com a tematica por meio de leituras e discussdes de produgdes cientificas
que abordam esse tema. Ainda, durante as atividades praticas, foi possivel perceber que a
autonomia dos pacientes nem sempre era respeitada, tanto no processo decisorio de cuidados
em saude, quanto no de morte e morrer. Assim sendo, as diretivas antecipadas de vontade
perpassam pouco ou talvez nem facam parte do fazer cotidiano das equipes de satde.

Escuta-se durante o processo de formagao académica que a autonomia do sujeito deve
ser considerada em primeiro plano no momento da assisténcia, respeitando suas vontades,
mesmo que estas venham a confrontar decisdes dos profissionais que zelam pelo bem-estar do
paciente e sua familia. Contudo, cotidianamente, nos servicos de saude, percebe-se que as
relacdes estabelecidas entre profissionais e pacientes, por vezes, desconsideram esse
principio, relegando a concepgdo do sujeito assistido a segundo plano.

Assim sendo, buscou-se nessa pesquisa explorar mais sobre esse assunto ainda novo
no campo da saude e Enfermagem, o qual tem como alicerce a autonomia do sujeito. Boa

leitura!

RESUMO
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As Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) se constituem em um conjunto de desejos,
expressos pela pessoa em relagcdo aos cuidados e terapéuticas que quer ou ndo receber no
momento em que ndo possuir condigdes de expressar sua vontade, com vistas a garantia de
sua autonomia. Diante disso, esta pesquisa teve por objetivos: levar ao conhecimento de
pacientes hospitalizados a existéncia de um instrumento de Diretiva Antecipada de Vontade;
conhecer como os pacientes adultos hospitalizados aplicariam as diretivas antecipadas na sua
vida; e compreender as percep¢des de pacientes adultos hospitalizados sobre Diretivas
Antecipadas de Vontade e as questdes relacionadas ao final de vida; Trata-se de um estudo
exploratério e descritivo com abordagem qualitativa, desenvolvido em wum hospital
universitario da regido centro-oeste do Rio Grande do Sul. Participaram da investigagdo 11
pacientes adultos internados nas unidades de clinica médica I e II. Os dados foram coletados
por meio de entrevista semiestruturada e submetidos a Analise Textual Discursiva. As
informagdes foram agrupadas em duas categorias: compreensao e aplicabilidade das DAV por
pacientes adultos hospitalizados, em que a totalidade dos participantes relatou ndo possuir
conhecimento acerca do termo, mas ter o desejo de realiza-lo. A segunda categoria refere-se
as preferéncias de cuidado para a fase final de vida, em que se evidenciou a falta de
autonomia, o apego a espiritualidade e a recusa de procedimentos futeis. Conclui-se que as
DAYV ainda s@o pouco conhecidas e que essa tematica precisa ser mais explorada e estar

presente no cotidiano dos servigos de saude.
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The Advance Directive of Will (ADW) constitute a set of desires, expressed by the person in
relation to the care and therapeutics that they want or do not receive when they do not have
the conditions to express their will, with a view to guaranteeing their autonomy. Therefore,
this research had as objectives: to bring to the knowledge of hospitalized patients the
existence of an instrument of Advance Directive of Will; to know how the hospitalized adult
patients would apply the advance directives in their life; and understand the perceptions of
hospitalized adult patients about Advance Directives of Will and issues related to the end of
life; This is an exploratory and descriptive study with a qualitative approach, developed in a
university hospital of the central-western region of Rio Grande do Sul. Eleven adult patients
admitted to the medical clinic units I and II participated in this investigation. The data were
collected through a semi-structured interview and submitted to Discursive Textual Analysis.
The informations were grouped into two categories: understanding and applicability of ADW
by hospitalized adult patients, in which all the participants reported not having knowledge
about the term, but have the desire to perform it. The second category refers to care
preferences for the final stage of life, in which the lack of autonomy was evidenced,
attachment to spirituality and refusal of futile procedures. It is concluded that the ADW are
still little known and that this theme needs to be further explored and be present in the daily

life of health services.

Keywords: Advance Directives; Hospitalization; Personal Autonomy; Nursing Research
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1 INTRODUCAO

Com a transi¢do epidemioldgica nos dias atuais, o crescente envelhecimento
populacional e o aumento do numero de idosos, sdo notaveis a predominancia de doengas
consideradas cronico-degenerativas, a exemplo das deméncias, doengas cardiovasculares e os
mais variados tipos de cancer. Nesse sentido, ¢ imprescindivel o debate acerca da maneira
como essa populagao sera cuidada no futuro, tendo em vista as incapacidades que tais doencas
geram, impossibilitando, muitas vezes, os individuos acometidos de exercer sua autonomia.
Levando em consideragdo tais fatos, a elaboragdo de um testamento vital ¢ de grande

importancia para a garantia de que a autonomia do sujeito seja respeitada.



Isso se justifica, pois, por vezes, sdo adotadas medidas terapéuticas futeis, conhecidas
como obstinagdo terapéutica, que visam atrasar o processo natural da morte, sem que o
paciente tenha beneficios com essas praticas (FEIO; OLIVEIRA, 2011).

O debate e as discussdes acerca das diretivas antecipadas de vontade, tema deste
estudo, comegaram a partir da teorizagdo de Luis Kutner em 1969, nos Estados Unidos da
América (EUA), que criou o termo /iving will, conhecido no Brasil como Testamento Vital
(TV). A referida proposta trouxe uma mengdo sobre o direito dos pacientes adultos em
escolher sobre a recusa, ou ndo, de tratamentos que visassem apenas o prolongamento do
processo de morrer, quando o quadro clinico fosse irreversivel ou houvesse a presenga de
estado vegetativo persistente (EVP). O estado da Califérnia, nos EUA, foi o primeiro a
apresentar um estatuto sobre o testamento vital no ano de 1976 e a legalizar, em 1984, a figura
do procurador de cuidados de saide (NUNES, 2012).

O tema foi legalizado nos EUA, em 1991, pela Lei Federal sobre a autodeterminagéo
do paciente, conhecida como Patient Self-Determination Act (PDSA). Neste periodo, dois
tipos de diretivas antecipadas eram conhecidos - o testamento de vida e 0 mandato duradouro.
O testamento vital consiste em um documento em que o individuo se manifesta acerca de
preferéncias de cuidado para casos exclusivos de terminalidade ou de EVP. J4 o mandato
duradouro, expressdo que surgiu do inglés durable power of attorney for health care
(DPAHC), trata-se da escolha de representantes legais para decidir pelo paciente em casos de
incapacidade de exercer a autonomia (NUNES; ANJOS, 2014).

No Brasil, a discussdo ¢ recente. Em uma busca realizada na Biblioteca Virtual em
Saade (BVS), em dezembro do presente ano, utilizando-se dos descritores “diretivas
antecipadas” AND “hospitaliza¢@o”, e apds a aplicagdo dos filtros de pesquisa, evidenciou-se
a escassez de produgdes brasileiras. Nesta busca foram encontrados 54 artigos disponiveis e
todos eles publicados em ambito internacional, sendo 53 destes na lingua inglesa e um em
idioma francés. Esta escassez de producdo cientifica brasileira pode estar relacionada a
discussdo recente da tematica em nivel nacional.

As DAV surgem na perspectiva de que pessoas, devidamente esclarecidas, possam
aceitar ou recusar determinados tratamentos, reforcando o exercicio de sua liberdade de
autodeterminacdo. Ainda, permitem aos profissionais da saude entender os direitos e vontades
dos pacientes, se constituindo em espago de discussdo entre estes atores envolvidos e
familiares. Também, propdem um desafio de reconhecer a autonomia do paciente no processo
decisorio em saude (NUNES, 2012; PAUTEX; HERMANN; ZULIAN, 2008).

Considerando esses aspectos, a Resolugio N° 1.995/2012 criada pelo Conselho

Federal de Medicina (CFM) define as DAV como “conjunto de desejos, prévia e
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expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos que quer, ou nao,
receber no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre ¢ autonomamente, sua
vontade” (BRASIL, 2012a, p.01). Esta aborda esse assunto e elenca as DAV, indicando sua
utilizacdo e implementacdo nos servicos de saude, tem contribuido com as discussdes desta
tematica de suma importancia para a sociedade. Vale salientar que muitos cidaddos brasileiros
j& tém procurado cartorios visando registrar suas diretivas antecipadas, evidenciando que o
tema tem grande relevancia social (DADALTO; TUPINAMBAS; GRECO, 2013).

Em um estudo realizado por Dadalto; Tupinambas; Greco (2013), foi proposto um
modelo brasileiro de diretiva antecipada de vontade. Este contemplou seis categorias, que
foram escolhidas apos revisdo sistematica da literatura sobre diretivas antecipadas e da
comparagdo entre os modelos estadunidenses e das provincias espanholas ja existentes. Os
pontos elencados nele compreendem: valores e desejos do paciente, decisdes sobre o fim da
vida, procurador para cuidados de saude no fim de vida, outras disposigdes, diretrizes para a
equipe de saide que atenderd e revogagdo. A partir disso, foi possivel perceber que este
modelo deve se distanciar dos padrdes de formularios ja existentes, em que o paciente apenas
assinala os tipos de procedimentos e medicamentos a que ndo deseja se submeter, sendo um
documento que contemple a subjetividade de cada paciente.

Sdo poucos os estudos sobre DAV no Brasil com enfoque em praticas de profissionais
de saude e seus conhecimentos sobre a tematica, conforme se percebe em um estudo realizado
por Neto et al. (2015), em que apenas 37,89% dos pesquisados declararam conhecer o
assunto. Este fato esta relacionado a atualidade do tema, evidenciando-se assim a necessidade
de ampliar o debate e as pesquisas acerca das diretivas antecipadas de vontade.

Na otica de pacientes, ha apenas pesquisas quantitativas, as quais mostram que muitos
desconhecem os termos diretivas antecipadas de vontade, sinalizando que este assunto
permanece restrito ao ambiente académico e distante do dominio publico. Ao serem
esclarecidos quanto ao seu significado, um grande quantitativo de pacientes (62%) explicitou
seu desejo de realizar uma diretiva antecipada e de té-la respeitada em situacdo de final de
vida (COMIN et al., 2017). Em outro estudo realizado por Campos et al. (2012), a aceitagdo
das diretivas antecipadas por pacientes foi ainda maior, recebendo uma pontuagdo de 9,56%
em uma escala de 0 a 10, o que evidencia o desejo do paciente em exercer plenamente sua
autonomia.

Atualmente esta em tramite no Senado Federal o Projeto de Lei N. 149, de 2018, que
dispde sobre as DAV, tratamentos de satde e possibilita toda pessoa maior e capaz a declarar,

antecipadamente, o seu desejo de se submeter ou ndo a tratamentos de saude, em situagdes
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especificadas, como doengas terminais, cronicas e neuro-degenerativas avangadas e em casos
de estado vegetativo persistente (BRASIL, 2018).

Considerando essas prerrogativas, ressalta-se a importancia de a equipe de satde se
apropriar desses referenciais e aplicad-los na sua pratica cotidiana. Nesse contexto, a
enfermagem, como integrante da equipe multidisciplinar e prestadora de cuidados aos
pacientes e suas familias assume papel importante, contudo, enfrenta desafios com relagdo ao
conhecimento e aplicacdo das DAV no contexto de sua assisténcia (SAIORON et al., 2017).

Enfatiza-se que as limitagdes na aplicabilidade das diretivas antecipadas pela
enfermagem estdo relacionadas a inexisténcia de legislagdo que respalde esta conduta, uma
vez que, ao se fazer cumprir a vontade previamente manifestada pelo paciente, o profissional
enfrenta o medo de puni¢des legais e o receio de que esta vontade ndo corresponda aos
desejos do paciente no presente (COGO; LUNARDI; NIETSCHE, 2017).

Ao considerar a relevancia da tematica no dmbito da enfermagem, o Conselho Federal
de Enfermagem (COFEN) emitiu a Resolugdo N° 564/2017, que aprova o novo codigo de

ética, trazendo no artigo 42, capitulo II - dos deveres, que

todo profissional de enfermagem deve respeitar o direito do exercicio da autonomia
da pessoa ou de seu representante legal na tomada de decisdo, livre e esclarecida,
sobre sua saude, seguranga, tratamento, conforto, bem-estar, realizando agdes

necessarias, de acordo com os principios éticos e legais (COFEN, 2017, p. 41).

Em um paragrafo tnico cita: “respeitar as diretivas antecipadas da pessoa no que
concerne as decisdes sobre cuidados e tratamentos que deseja ou nio receber no momento em
que estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente, suas vontades” (COFEN, 2017,
p. 41).

As DAYV estdo relacionadas com a protegdo e manutencdo da autonomia até o fim da
vida, produzindo efeitos diante da irreversibilidade do diagndstico e da impossibilidade de
manifestacio de vontade do paciente neste momento. Alguns estudos internacionais
relacionados a aplicabilidade das DAV em adultos hospitalizados mostram que as mesmas
estdo sendo utilizadas principalmente em casos de internagdo em unidades de terapia
intensiva,  especificamente em pacientes em uso de ventilagdo mecanica
(GAMERTSFELDER et al., 2016), pacientes com diagnoéstico de deméncia e doengas
mentais graves (STEVENSON; O’DONNELL, 2016; CAMPBELL; KISELY, 2014),
pacientes com diagnodstico de insuficiéncia cardiaca (DUNLAY et al, 2012), cuidados
paliativos e pacientes oncologicos em fase final de vida (TAN; JATOI, 2011) e nas ordens de

ndo-ressuscitacdo (SHAH; SHAH, 2010).
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Em virtude das DAV serem um tema recentemente incluido no cenario nacional
vinculado ao campo da saude, percebe-se que as andlises tedricas existentes sdo de natureza
filosofica e juridica e que ha poucas pesquisas nacionais que trabalham a tematica sob a
concepgdo de pacientes. Assim, compreende-se que esta investigacdo podera aproximar o
assunto a um maior numero de pessoas, seja no meio cientifico ou social. Neste sentido,
abordar o tema acerca das DAV podera desvincular crengas e convicgdes existentes acerca da
morte e relagdo com a vida, além de possibilitar que as proprias pessoas decidam, por sua
vontade, o rumo de suas vidas, seja ampliando-as ou deixando que ocorra naturalmente
(XAVIER, 2013). Ainda, destaca-se que esta pesquisa podera contribuir para o processo de
aceitabilidade e aplicabilidade das DAV por pacientes adultos hospitalizados.

Portanto, com a necessidade de garantir a autonomia do sujeito e valorizar a sua
integralidade, dignidade e integridade, a realizagdo de uma DAV permite ao paciente
preparar-se para a incapacidade de poder decidir sobre suas vontades no momento de sua
morte, ou em situagdes de adoecimento que lhe comprometa a capacidade de decisdo, sendo
estes acontecimentos naturais vivenciados pelo ser humano. Para isso, a enfermagem
necessita conhecer essa possibilidade, informar, respeitar e acompanhar o doente, ndo sendo
contrarios ao processo de planejamento, concessdo e cumprimento da DAV (NEVES, 2013).

Diante do descrito, esta pesquisa teve como questdes norteadoras: Qual a percepgio
que os pacientes adultos hospitalizados tém sobre as Diretivas Antecipadas de Vontade e
como eles imaginam/gostariam de aplica-las na sua vida? O que esses pacientes entendem
sobre as questdes relacionadas ao final de vida?

Esta pesquisa teve por objetivos:

- Levar ao conhecimento dos pacientes hospitalizados a existéncia de um instrumento
de Diretiva Antecipada de Vontade;

- Conhecer como os pacientes adultos hospitalizados aplicariam as DAV nas suas
vidas.

- Identificar as percepg¢des dos pacientes adultos hospitalizados sobre Diretivas

Antecipadas de Vontade e as questdes relacionadas ao final de vida;



13

2 REVISAO DE LITERATURA

As discussdes referentes aos direitos dos pacientes para exercer sua autonomia
comegaram a tomar propor¢do significativa, por meio de casos publicados na midia, nos anos
de 1985 e 1990. Nesse periodo, pacientes que permaneciam em EVP tiveram a retirada dos
suportes tecnologicos que prolongavam suas vidas, a partir de uma solicitagdo de seus
representantes legais, o que foi um pontapé inicial para impor a necessidade de se criar uma
lei nos EUA e, dos demais paises, em legislar sobre o tema do direito a autodeterminacao
(NUNES, 2012).

Nesse contexto, as DAV assumem um papel importante, em funcdo de garantir o
respeito a autonomia do paciente onde sdo registradas suas pretensdes com relagdo as opgdes
de tratamentos para com a sua saude, no caso do mesmo estar em condi¢des de incapacidade,
conforme preconiza a legislagdo americana PSDA, de 1991 (DADALTO, 2013b;
BONTEMPO, 2012).
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Nos tltimos anos, muitos paises como Espanha, Inglaterra, Bélgica, Uruguai, México,
Argentina, Alemanha e Portugal aprovaram sua legislagdo especifica sobre DAV, além disso,
vém realizando pesquisas sobre a aplicabilidade das DAV aos doentes em fase final de vida
(COGO, 2016).

Apesar da auséncia de uma legislag@o especifica no cendrio nacional, a participa¢do do
paciente no processo de decisdes sobre tratamentos de saude ancorava-se no que ¢
estabelecido pelo Codigo Civil, no artigo 15, que expde que “ninguém pode ser constrangido
a submeter-se, com risco de vida, a tratamento médico ou a intervengo cirtrgica” (BRASIL,
2002). Para tanto, foi aprovado o Codigo de Etica Médica, pelo Conselho Federal de
Medicina, o qual estabeleceu, em varios de seus artigos, o reconhecimento a autonomia do
paciente e sua participagdo nas tomadas de decis@o, o que certamente teve continuidade com a
proposta de garantir a manifestagdo dos pacientes por meio das diretivas antecipadas de
vontade (CFM, 2009). Ainda, destaca-se que ha as resolugdes do CFM 1.805/2006 e 1.995/12
que abordam, respectivamente, sobre a pratica da ortotanasia e as DAV.

Além disso, vale salientar que as questdes relacionadas a autonomia do paciente e
garantia de sua dignidade humana tem suporte na Constituicdo Federal, nos artigos 1° e 5°,
quando estabelece que ninguém serd submetido a tortura nem a tratamento desumano ou
degradante (BRASIL, 1988).

Ainda, ha o estabelecido no Codigo Civil (BRASIL, 2002), ao autorizar o paciente a
recusar determinados procedimentos médicos; na Lei Orgéanica de Satde 8.080/90 (BRASIL,
1990), que rege o Sistema Unico de Satde (SUS), reconhecendo em seu artigo 7° o direito a
autonomia do paciente; e no Codigo de Etica Médica (CEM, 2009), que cita os mesmos
principios e proibe o médico de realizar procedimentos terapéuticos contra a vontade do
paciente.

A resolucdo do CFM especifica que as diretivas antecipadas ser@o aplicadas quando o
paciente estiver impossibilitado de expressar sua vontade, ndo sendo aplicadas
exclusivamente ao paciente terminal. Trata-se de uma manifestagdo prévia, livre e autbnoma
do paciente, a qual deve dar subsidios aos profissionais da saude nas tomadas de decisdo
diante da incapacidade de seus pacientes. Ainda, reconhece que o paciente tem o direito a
recusar tratamentos que considere futeis, conhecidos como aqueles que visam apenas o
prolongamento da vida bioldgica, sem garantia de qualidade de vida (DADALTO, 2013c).

As DAV podem ser realizadas de trés maneiras: o /iving will (testamento vital), que
consiste em um documento em que o paciente dispde em vida seu desejo quanto aos
tratamentos, ou a recusa deles, para quando se tornar incapaz de responder por si em

decorréncia de uma doenga terminal; o durable power o fattorney for health care (poder
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duradouro do representante para cuidados com a satde), um documento que é expresso por
meio de um mandato em que se estabelece um procurador de satide para decidir e tomar
providéncias pelo paciente, no caso de incapacidade; e o advanced core medical directive
(diretiva do centro médico avangado) que incide em um documento mais completo, que reune
os outros dois documentos citados acima, e se direciona ao paciente terminal (BOMTEMPO,
2012; DADALTO, 2013b).

Nesta perspectiva, as DAV podem ser contempladas em dois subgrupos. O primeiro
denominado de afirmagdo de valor, destina-se a descrever de maneira geral as preferéncias e
valores do paciente com relagdo aos tratamentos e cuidados médicos, e ndo trata de maneira
especifica de tratamentos ou enfermidades. Ja o segundo, conhecido como instru¢do diretiva
expressa, se resume na preferéncia ou recusa por determinado tratamento médico no contexto
de uma determinada doenga (TOLLER; BUDGE, 2006).

Os dois formatos de apresentagdo de uma diretiva antecipada, conhecidos como
testamento vital ¢ mandato duradouro, podem ser utilizados nos momentos em que o paciente
ndo consegue se expressar livre e conscientemente, mesmo em situagdes transitorias, o que
ressalta que as diretivas antecipadas ndo estdo restritas as situagdes de terminalidade
(MOREIRA, 2013).

Holland (2008) enfatiza que as DAV surgem em virtude do crescente desenvolvimento
tecnologico na area da satde, o que possibilita que os pacientes sejam mantidos vivos além do
ponto em que sdo capazes para consentir sobre as interven¢des médicas. Sendo assim, as
diretivas antecipadas asseguram que um paciente capaz conserve sua autonomia e seu direito
ao consentimento na eventualidade de se tornar incapaz para exercé-lo e que essas sejam
respeitadas.

Ao garantir o respeito a autonomia do paciente como sujeito de sua histdria e destino,
a referida resolugdo acaba por desmitificar a cultura biomédica e o paternalismo, que explicita
que o paciente deve aguardar submissamente e que as decisdes acerca de sua vida sejam
tomadas por terceiros, ndo considerando que ele possa se manifestar ou decidir
autonomamente como quer ser tratado (BUSSINGER; BARCELLOS, 2013).

Com relagdo a terminalidade da vida, reconhecer a finitude humana ¢ uma atitude
ética, devendo a equipe de saude respeitar sempre a vontade expressa do doente competente,
materializando-se o principio do respeito pela autonomia individual, pilar da ética
contemporanea (NUNES, 2016).

Portanto, ¢ imprescindivel o debate sobre o fim de vida na sociedade brasileira, bem

como os cuidados em situagdes de adoecimento em que o paciente estd impossibilitado de
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expressar a sua vontade, reconhecendo as DAV como um instrumento que contribui para a

autonomia e morte digna do paciente.

3 METODOLOGIA

O capitulo a seguir traga o percurso metodologico seguido nesta investigagio.

3.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, do tipo descritiva e exploratoria. A pesquisa
qualitativa é aquela que se aplica ao estudo da historia, das relagdes, das representagdes, das
crengas, das percep¢des e das opinides, produtos das interpretagdes que os individuos fazem a
respeito de como vivem, constroem seus artefatos e a si mesmos, sentem e pensam. Do
mesmo modo, permite desvelar processos sociais ainda poucos conhecidos, referentes a
grupos particulares e propicia a constru¢do de novas abordagens, revisio e criagdo de novos
conceitos e categorias durante a investigagdo (MINAYO, 2014). Destaca-se que, com essa
abordagem, foi possivel identificar as percepgdes que pacientes adultos hospitalizados tém
sobre as diretivas antecipadas de vontade, além de instrumentaliza-los ao conhecimento e
aplicabilidade desse instrumento em suas vidas.

Caracteriza-se como descritivo, pois permitiu descrever as caracteristicas de

determinada populagdo ou fendmeno, ou seja, a maneira com a qual os pacientes adultos
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hospitalizados compreendem as DAV e as questdes relacionadas a fase final de vida. Ademais
o carater exploratdrio, proporcionou maior familiaridade com o problema estudado, uma vez
que ¢ um tema pouco trabalhado sob a dtica de pacientes e que vem sendo incluido no cenario
nacional, tendo o propoésito de torna-lo mais explicito ou ainda construir hipdteses (GIL,
2008).

3.2 CENARIO DO ESTUDO

A pesquisa foi desenvolvida em um hospital universitario, publico, geral e de grande
porte, criado em 1970. O mesmo localiza-se em uma cidade no centro geografico do Estado
do Rio Grande do Sul (RS), que possui aproximadamente 1780Km? e 263.403 habitantes
(IBGE, 2010). Serve de referéncia secundaria e terciaria para a regido centro-oeste do estado,
abrangendo 46 municipios, e atende exclusivamente o Sistema Unico de Saude (SUS). Conta,
atualmente, com 403 leitos de internacdo. Atua como hospital-escola e visa aprimorar o
desenvolvimento e qualificacdo da assisténcia a populag@o, permitindo que as atividades
curriculares sejam realizadas em consonancia entre a teoria e a pratica (HUSM, 2018).

A estrutura hospitalar é dividida por unidades de clinicas médica, cirirgica, pediatrica,
obstétrica e ginecoldgica, intensivismo adulto, pediatrico e neonatal. Conta também com
servigos de atendimento ambulatorial, distribuidos em 58 consultérios com ambulatorios de
especialidades, 14 salas para procedimentos, curativos, vacinas, triagem e acolhimento,
farmacia, avaliagdo nutricional, atendimento odontologico, Laboratorios de Analises Clinicas
(LAC), Hospital-dia para atendimento de pacientes com HIV/AIDS e Servi¢o de Internacdo
Domiciliar. Possui, ainda, os servigos de diagnostico por imagem composto por endoscopia,
broncoscopia, unidade de hemodindmica e servigo de radiologia, além dos Servigos de Apoio
Terapéutico que contam com: Unidade de Radioterapia e Quimioterapia, Fisioterapia e
Reabilitagdo, Fonoaudiologia, Salas de Recreagdo Terapéutica Infantil, Brinquedoteca na
Pediatria e na Onco-Pediatria e Sala de aula para criancas internadas (HUSM, 2018).

As unidades escolhidas para o desenvolvimento desta pesquisa foram as clinicas
médica I e II do HUSM. A clinica médica I possui 28 leitos, divididos nas especialidades de
hemato-oncologia e cardiologia, e a clinica médica II possui 27 leitos de internagdo, divididos
nas especialidades de neurologia, neurocirurgia, pneumologia, gastroenterologia, medicina
interna e infectologia. A justificativa desta escolha se deu em fungdo destas unidades se
caracterizarem por atender pacientes adultos, hospitalizados por diferentes patologias, muitas

vezes em situacdo grave de saude.
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3.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os participantes deste estudo foram pacientes adultos, internados nas unidades de
clinica médica I e II do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM). Os participantes
foram escolhidos intencionalmente, conforme aceita¢do dentro dos critérios de inclusdo: ter
18 anos ou mais de idade; estar internado na unidade de clinica médica 1 ou II,
independentemente do tempo de internacdo e diagndstico clinico; estar em pleno gozo de suas
capacidades mentais e apto a responder as questdes de pesquisa. Os critérios de exclusdo

limitaram-se aqueles pacientes com estado cognitivo prejudicado.

4.4 COLETA DOS DADOS

A coleta dos dados foi realizada no periodo de margo a junho de 2018, por meio de
entrevista semiestruturada (APENDICE I), a partir de encontros nos quartos, a maioria desses
sendo enfermarias, a beira do leito dos pacientes, com entrevistas gravadas de tempo médio
de 20 minutos, as quais foram transcritas na integra, e apds transcriadas , em que os sujeitos
foram questionados com perguntas relacionadas ao seu conhecimento do quadro de satde,
autonomia no processo de internagdo e ao seu tratamento, percepgdes sobre morte e
terminalidade, preferéncias de cuidado para a fase final de vida e conhecimento relacionado
as DAV. As entrevistas semiestruturadas desenvolvem-se a partir de perguntas com ordem e
redacdo invaridvel para todos os entrevistados e tem a vantagem de serem rapidas e ndo
exigirem exaustiva preparacdo dos pesquisadores, implicando em custos relativamente baixos
(GIL, 2008).

Ainda, foi apresentado no decorrer das entrevistas o conceito, e utilizado um modelo
de DAV (ANEXO 1) criada por Dadalto; Tupinambas; Greco (2013), cuja utilizagdo foi
autorizada pelos autores para auxiliar e colaborar no andamento das entrevistas, atendendo a

execucdo de um dos objetivos desse estudo.

4.5 ANALISE DOS DADOS

Os dados oriundos das entrevistas foram submetidos a Analise Textual Discursiva,
proposta por Moraes e Galiazzi (2013), a qual tem como finalidade produzir novas
compreensdes sobre os fendmenos e discursos, se inserindo entre os extremos da analise de
contetido e analise de discurso. Esta é composta por quatro etapas: 1) desmontagem dos

textos: neste momento examinou-se as respostas dos participantes; 2) estabelecimento de
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relagdes: consistiu no agrupamento das respostas e elaboragdo de categorias; 3) captacdo do
novo emergente: envolveu a elaboracdo de um metatexto interpretando os significados e
relacionando-os ao corpus original; 4) processo auto organizado: nesta fase houve a
movimentacdo de um novo texto por meio de interlocucdes tedricas e novas compreensdes

acerca do fendmeno estudado.

4.6 ASPECTOS ETICOS

Os aspectos éticos foram respeitados conforme o que preconiza a Resolugdo 466/2012
do Conselho Nacional de Satide, que normatiza a realizagdo de pesquisas com seres humanos
(BRASIL, 2012). Os participantes foram convidados a integrar a pesquisa e orientados quanto
aos seus objetivos. Ainda, seguindo as orientagdes da Resolugdo 466/2012, buscou-se
preservar os participantes da pesquisa de maneira a ndo divulgar sua identificagdo e zelar pelo
seu bem-estar. Nesse sentido, estes foram identificados pela letra E (entrevistado) seguido de
um nuamero arabico, obedecendo a ordem de realizagdo das entrevistas. Também foram
esclarecidos sobre a pesquisa, de uma forma geral, bem como, seus beneficios, buscando
resguardar os participantes de possiveis riscos, sem causar constrangimento fisico, intelectual
ou moral.

Na medida que houve o aceite do participante, solicitou-se a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE II), em duas vias, ressaltando a
liberdade em participar do estudo, bem como a possibilidade de se recusar e retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo ou prejuizo para si. Ainda, os
pesquisadores, mediante o Termo de Confidencialidade (APENDICE III), comprometeram-se
a preservar a confidencialidade dos dados dos participantes e a garantir que as informagdes
foram utilizadas, Unica e exclusivamente, no decorrer da execuc@o do presente projeto e que
as mesmas somente serdo divulgadas de forma anonima.

A pesquisa teve inicio apos a aprovagdo do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica e
Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria, em dezembro do ano de 2017, sob parecer
n°2.434.327.
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4 RESULTADOS

Foram entrevistados 11 pacientes, destes seis eram do sexo masculino e cinco eram do
sexo feminino, com idades entre 39 e 74 anos e, em sua maioria, relataram professar a religido
catolica. Com relagdo aos diagnosticos dos participantes, estes eram acidente vascular
cerebral transitério, pneumonia e infecgdes respiratorias, cancer de intestino, infarto agudo do
miocardio, doenca de crohn e demais afecgdes gastrintestinais. O tempo de internagdo variou
de 15 dias a quatro meses. As profissdes encontradas foram dois trabalhadores do comércio,
cinco aposentados, um técnico de refrigeracdo, uma advogada, uma profissional de servigos
gerais e dois agricultores. Todos os participantes, exceto os aposentados, estavam
desenvolvendo suas atividades profissionais antes da internagéo.

Destaca-se que foram abordados 15 pacientes, no entanto, quatro ndo aceitaram
participar do estudo. Os motivos da recusa estavam relacionados a resisténcia dos
participantes com a tematica abordada, além da interrupcdo por um familiar presente no
momento da entrevista, o qual ndo concordava com os questionamentos que estavam sendo
realizados.

Apos a leitura exaustiva dos dados, estes foram agrupados em duas categorias, com
suas subcategorias, relacionadas com os objetivos do estudo. A primeira categoria trata das
questdes relativas a percepcdo e aplicagdo das Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) por
pacientes adultos hospitalizados e a segunda categoria aborda questdes relacionadas a fase

final de vida.
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AS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE NA OTICA DE PACIENTES
ADULTOS HOSPITALIZADOS

Nessa categoria abordar-se-a aspectos relativos ao conhecimento dos participantes

sobre o tema e sua aplicabilidade.

O (des) conhecimento dos pacientes adultos hospitalizados sobre as diretivas antecipadas

Os participantes desconhecem a tematica das DAV, alegando que nunca ouviram falar

sobre o assunto. Quando questionados sobre o tema responderam:

Nunca ouvi falar sobre isso (DAV). Nem sobre testamento vital (E1).

Ndo, ndo me lembro ou me recordo, talvez ja ouvi falar, mas ndo me
recordo (E4).

Em contrapartida, houve participantes que manifestaram conhecer as DAV, mas ndo

apresentaram consisténcia no entendimento, conforme mencionado nas falas a seguir:

Sim, ja ouvi falar, e como (ES).

Ja ouvi falar sobre essas diretivas, em conversas de familia, mas eu
particularmente nunca pensei relativo a mim, agora eu sempre vi
conversa de outras familias, de outras pessoas enfim, mas nada mais
que isso, mas para mim mesmo nunca pensei nesse lado (E9).

Ademais, os participantes, também manifestaram que ja ouviram falar sobre

testamento de vida ou vital, mas ndo apresentaram conhecimento sobre o que trata.

E ja ouvi falar sobre testamento de vida sim, mas ndo lembro (E4).

Ah, testamento de vida ja ouvi falar sim, mas ndo sei o porqué, mas ja
ouvi falar sim, qual o motivo ndo lembro, mas ja ouvi comentarios
(E2).

Ha que se destacar, que em virtude da utilizagdo do termo testamento vital, designagio
oriundo da traducdo de Living Will, constatou-se que ha equivocos em relagdo a compreensao

de DAYV, entendendo-a como testamento de vida.
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Eu ja estou pensando em fazer sim, até ja falei com um colega meu
para a gente fazer, porqué o que é meu vai ficar para o meu sobrinho
(...) se me der tal doenca eu quero que seja assim, se eu morrer que
fique isso e aquilo com fulano, isso e aquilo com beltrano, essas
coisas. E em relagdo a isso que eu jd ouvi falar. Eu jd vi e jd fiz para
clientes, s6 ndo lembro o que foi colocado nesse documento (ES).

Todos os participantes desconheciam a tematica abordada e alguns a confundiram com
testamento de vida. Na sequéncia da entrevista, apds os questionamentos iniciais e
verificando-se o (des) conhecimento dos participantes com relacdo a tematica, foram
apresentados o conceito e o0 modelo de DAV previamente explicado nesse estudo. Nao houve
reagdo negativa acerca do modelo, apenas reacdes de surpresa, justificado pelo fato de os
mesmos ndo possuirem conhecimento dessa existéncia. As questdes relacionadas a
aplicabilidade desse documento, atendendo ao segundo objetivo desse estudo, estdo descritas

na subcategoria a seguir.

A aplicabilidade das diretivas antecipadas de vontade por pacientes adultos

hospitalizados

Os participantes da pesquisa foram instigados a falar sobre a aplicabilidade de DAV
em suas vidas, ap6s a explicitagdo do conceito e apresentagdo de um modelo de DAV. Alguns
deles afirmaram que fariam um documento semelhante ao apresentado, elencando suas
vontades em momentos em que nao teriam condigdes de decidir e, também, atribuiriam essa

fungdo a um integrante da familia.

Eu faria sim. Eu acho que conversando com os filhos, que eles estdo a
par, sempre a par de tudo, o que eu fago, o que eu penso, desejo, tudo
eles estdo sabendo, entdo é com eles (E1)

Eu faria sim, mas tem que estudar, para ver por exemplo as pessoas
que eu botaria, as duas que poderiam falar por mim, teria que ver,
mas por exemplo minha irmd, meu pai e minha mde... (E2)

Até faria, eu acho que sim, tenho que conversar com minha mulher,
mas eu acredito que sim (E4).

Os participantes entenderam ser necessario realizar uma DAV, ap6s a explicagdo sobre
o assunto, a partir da leitura de um modelo de DAV, em caso de internacdes por longos

periodos de tempo e como forma de minimizar o sofrimento.
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Eu penso que em caso de internagdo muito longa, eu ndo gostaria de
prolongar, e no caso de escolher representantes, a minha filha que
acompanha tudo, porque ela resolve por mim (E7).

E bem importante sim, porque é como eu te disse, se é para pessoa
ficar vegetando e sofrendo, ndo convém, e ndo é so o proprio paciente
que sofre, envolve todo mundo em volta, é uma coisa complicada
(E4).

Ainda, houve aqueles que relataram ndo querer fazer esse documento.

Eu ndo penso, por enquanto ainda ndo. Mas no caso, eu ndo gostaria
de usar nada, se tiver que parar, morrer, eu ndo gostaria de usar
nada (E6).

Eu acho que ndo, porque eu ndo penso nisso, eu ndo penso nesse
lado... (E8).

Um dos participantes entendeu a importancia de realizar uma DAV, mas refor¢cou seu

desejo de que sejam adotadas todas as medidas necessarias para lhe salvar a vida. Outro

participante se referiu a importancia de aplicar as DAV no momento em que ndo houver

perspectiva de vida.

E, até entdo eu acho vélido que seja feito nas pessoas que necessitam,
e se eu chegar ao ponto eu aceito que fagam tudo por mim, porque a
tentativa é de salvar entdo a gente vai até o ultimo ponto (E9).

Essas diretivas sdo importantes, mas s6 num caso terminal mesmo e
irreversivel que ndo tenha mais volta mesmo (E4).

Neste estudo, os participantes desconheciam a aplicabilidade das DAV antes da

apresentagdo de um modelo ja existente. Na medida em que houve a explanagao do referido

modelo de DAV, alguns entenderam sua importincia e afirmaram que o fariam, outros

alegaram que preferiam ndo a realizar.

QUESTOES RELACIONADAS A TERMINALIDADE DA VIDA

Nesta categoria serdo discutidos aspectos acerca das preferéncias dos pacientes adultos

hospitalizados em relagdo ao final de vida.

Preferéncias de cuidado para a fase final de vida



24

Os participantes relataram sobre suas vontades em caso de terminalidade. Um deles
mencionou preferir que ndo sejam adotadas medidas extraordindrias, que se constituem na

distanasia, a fim de evitar sofrimento da familia.

A primeira coisa que a gente ndo quer ¢é ficar incomodando, se um dia
ficar de um jeito vegetativo, desligar os aparelhos e sair de uma vez,
porque é ruim ficar incomodando, ja ndo chega a pessoa sofrer
demais, ainda outras pessoas sofrendo em volta, entdo ndo prolongar
o sofrimento (E1).

Outros reforcaram a ideia de ndo usar medidas extraordindrias para evitar seus

sofrimentos, preferindo a morte.

Eu queria que me atendessem bem, claro que se eles atendessem bem
para melhorar, ou se tivesse no fim que deixasse, que desligassem, é
melhor tirar os aparelhos, eu penso assim (E3)

Se fosse no caso de ficar so sofrendo deixem a pessoa descansar, se
ndo ha chance de a pessoa melhorar e ficar vivendo s6 um sofrimento
barbaro, ndo tem muita logica (E4)

Ah se é para me entupirem de remédio e cano, se eu ja estiver em um
estado terminal eu ndo quero que facam nada, é s6 para prolongar,
isso eu ndo quero, desliga os aparelhos, desliga tudo, porque eu ja vi
isso de familiares meus ficarem meses em hospital sem perspectiva de
cura, sabe, para que prolongar? (E5)

Isso depende do que a pessoa vai precisar, de qual enfermidade, eu
quero ter um final de vida feliz, sem sofrimento, ndo ficar muito tempo
internado e coisa assim (E7).

As preferéncias dos participantes da pesquisa, relacionado as medidas extremas de
suporte a vida € que ndo sejam realizadas, ou seja, que praticas obstinadas de tratamento ndo

sejam utilizadas, em casos de situagdes consideradas em fase final.

Autonomia pessoal no processo de hospitalizacio

Os participantes referiram-se a autonomia pessoal durante a hospitalizagao,
enfatizando a falta do exercicio de sua autonomia. Ainda, alguns deles entenderam que a

decisdo pelas intervengdes e cuidados cabe aos profissionais.

Decidam pelo melhor, eles (os profissionais) que decidam o que
fagam pela gente (E3).
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Aqui quem manda sdo os doutores, eu s6 decido em relagdo ao que eu
quero comer mesmo (E6).

Eu participo do meu tratamento, desde que eles (os profissionais) me
disseram, eu sempre concordei com tudo, se for para saude a gente
concorda (E7).

Aqui eu fago conforme eles (os profissionais) dizem (ES8).

Nunca me perguntaram nada, s6 me disseram o conhecimento do meu
caso, mas sem minha opinido, entdo eu estou nas mdos deles
(profissionais) (E9).
Um dos participantes mencionou se sentir autdnomo em relagdo as atividades que
realiza, como ler, andar, usar o telefone. Mas ele ndo se reportou com relacdo a sua

participagao nas decisdes sobre os cuidados de saude que recebe da equipe.

Se eu estou com vontade de sair caminhar no corredor eu saio, se eu
quero ler eu leio, ver telefone, eu tenho liberdade (ES).
Sobre a autonomia pessoal na hospitalizagdo, todos os participantes atribuiram a

decisdo em relagdo aos cuidados de sua satide aos profissionais da equipe.

Espiritualidade, religiosidade e esperanca na melhora

Os participantes demonstraram esperanca na melhora/cura € em manter-se vivos com

apego a elementos vinculados a religiosidade e espiritualidade.

A gente tem vontade de viver, mas gracas a Deus eu escapei dessa
(E3).

Porque tem aquele negocio, tu estis melhorando, vai sair dessa. O
que mais vem na cabega é rezar e pedir a Deus uma chance para
continuar o que o cara estd fazendo, criar os filhos que seja (E4).

[...] mas a gente escuta que enquanto ha vida, ha esperanga, mas nem
sempre é assim, das vezes as pessoas ficam muitas vezes gastando o
que ndo tem, e a pessoa morre do mesmo jeito e os que ficam, ficam
debilitados, tanto emocional como materialmente (ES).

Eu 56 penso em ter vida e vida com abunddncia, penso de lutar e
vencer. Eu espero que se Deus quiser eu saia desse hospital e que na
sequéncia eu tenha mais uns anos de vida ainda (E8).

Os participantes que se reportaram a espiritualidade/religiosidade, a entenderam como

elemento importante no seu tratamento, no sentido de colaborar na sua melhora.
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Concep¢odes com relacdo a possibilidade de sua morte

Os participantes se reportaram de diferentes modos a sua propria morte. Alguns deles
pensaram sobre o assunto, em funcdo de estarem em uma condi¢do clinica desfavoravel, a

exemplo da fala a seguir.

Sim ja comentamos sobre a minha morte, porque eu achei que nessa
internagdo eu ia morrer, porque eu cheguei bem feio (E4).

Outros afirmaram ja ter conversado com seus familiares sobre morte, corroborando os

seus desejos no momento da morte e o que ja tem sido feito para quando a morte chegar.

Ah eu falo com minha irmd sobre a minha morte, o dia que eu morrer,
eu quero ser cremada (ES).

A gente espera que vai morrer mesmo, mas a gente ndo decidiu nada,
esses tempos até foi comentado mesmo que eu ia fazer a casinha no
cemitério, mas ficou so6 no papo (E6).

Ndo pensei completamente sobre minha morte, mas eu e a mulher ja
fizemos nossa casinha la no cemitério e estamos preparados, que se
um dia Deus quiser nos levar, estamos ai (E7).

Para alguns participantes, falar em morte ¢ dificil e ha expectativas de cura.

A morte é uma coisa que é dificil passar na cabega da gente ... eu ndo
gosto de falar em morte, ndo gosto de fim, e eu ndo tenho nem ideia
porque ndo me passa pela cabega (ES).

E ndo, eu nunca vi esse lado, nunca pensei nesse lado, porque meu
pensamento é eu saindo do hospital caminhando como eu entrei,
sempre penso na cura (E9).

Houve alusdo sobre o desejo de morte por um dos adultos hospitalizados que

integraram a investigago, denotando sinais de desanimo e tristeza.

As vezes eu digo assim porque eu ndo morro, o que eu estou fazendo
aqui, eu ndo tenho marido, ndo tenho filhos, nem pais, t6 s6 ocupando
espago, as vezes quando da uma tristeza a gente fala bobagens (ES).

Ainda, um dos participantes expds que ja falou sobre o assunto morte em fungdo do

receio de sofrimento
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Eu ja conversei sobre morte, porque eu tenho medo de sofr

Alguns participantes ja discutiram sobre o tema morte com pessoas proxir
no entanto, preferem nao falar no assunto.
5 DISCUSSAO

Com o avango tecnologico que vem ocorrendo no século XXI, as tentativas de
prolongamento artificial da vida, como em casos de terminalidade, estdo cada vez mais
presentes. Nesse cenario, as DAV tém papel importante no sentido de garantir que sejam
respeitadas as decisdes da pessoa em relagdo ao uso de medidas tecnologicas para a
manutencdo da vida (NUNES; ANJOS, 2014).

Embora exista a resolu¢do do CFM (2012), o Brasil ainda carece de pesquisas e
debates acerca das DAV, até porque esta é uma ferramenta ainda pouco conhecida,
principalmente na Otica de pacientes, como demonstrado na pesquisa realizada, em que a
maioria dos pacientes desconhece o termo e muitos alegam nunca terem ouvido falar sobre.

Um estudo realizado no Brasil, com pacientes oncoldgicos e seus acompanhantes em
um servi¢o de oncologia, em 2012, que objetivou avaliar o grau de conhecimento sobre os
termos “testamento vital”, “testamento biologico” ou “diretivas antecipadas de vontade”,
mostrou que 94,5% dos pacientes ¢ 88,7% dos cuidadores familiares, participantes da
pesquisa, responderam nio ter tido nenhum conhecimento acerca desse tema (CAMPOS et
al., 2012). Em outro estudo semelhante realizado na Espanha, dos 352 pacientes
entrevistados, apenas 51 relatavam ter conhecimento quanto ao testamento vital (ANTOLIN
etal., 2010).

De modo semelhante, no estudo realizado por Comin et al. (2017), que avaliou a
percepcdo de 100 pacientes oncologicos com relagdo a terminalidade da vida, mostrou que
85% destes negaram conhecer os termos testamento vital/diretivas antecipadas de vontade.
Tais estudos vdo ao encontro com os achados dessa pesquisa, em que se pode perceber que o
termo DAV ¢é desconhecido dos pacientes e que os mesmos apenas conheciam o chamado
testamento de vida civil.

Ao considerar as DAV uma tematica nova e que had pouco tempo vém sendo discutida
no Brasil, o seu conhecimento ¢ também restrito para profissionais de saide. Em um estudo
realizado por Saioron ef al. (2017), que avaliou a percep¢do quanto ao conhecimento e
aplicagdo das DAV, identificou que, dos 19 sujeitos entrevistados, apenas trés demonstraram

conhecer o assunto. Assim, é possivel inferir que, em havendo limitagdes de conhecimentos
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por parte dos profissionais de satde, esse ¢ ainda mais escasso para os pacientes, ja que 0s
profissionais poderiam orienta-los quanto a existéncia desse instrumento.

Uma pesquisa realizada com estudantes do curso de medicina de diferentes semestres
trouxe como resultados que, dos 238 entrevistados, 8% declararam ter algum conhecimento
acerca do termo testamento vital, ao passo que os demais utilizaram da opcdo “nada a
declarar” no questionario de pesquisa, ou seja, alegaram ndo possuir conhecimento com
relagdo ao tema. Com isso, percebe-se que o assunto ¢ também restrito no ambiente
académico, sendo necessario uma maior discussdo acerca da tematica para que se possa
estimular a construg@o de ideias e, assim, melhorar a formagao pessoal e profissional (SILVA
et al., 2015).

Nesta pesquisa, além da percepgdo limitada dos pacientes adultos hospitalizados
quanto as DAV, surgiu também a confusdo deste termo com relagdo ao testamento de vida ou
testamento civil. Este ultimo destina-se a transmissdo de bens apds a morte do sujeito, para
pessoas de sua importancia, levando em consideracdo a legislagdo vigente. Ja, o testamento
vital é realizado para demonstrar as vontades de um paciente com relagdo aos cuidados que
ele quer ou ndo ser submetido em casos de incapacidade, na terminalidade da vida (SANTOS,
2014).

Essa compreensdo equivocada entre os dois instrumentos pode estar associada com a
tradug@o do termo testamento vital, oriundo do inglés Living will, que pode ser traduzida de
outras formas também em outros idiomas, como por exemplo testamento bioldgico (italiano),
testament de vie (francés), instrucciones previas (espanhol) entre outros. O que torna ainda
mais provavel a confusdo entre os dois termos ¢ o fato de a palavra will poder ser traduzida de
outras trés formas distintas: como substantivo sustento, o adjetivo vivo ou o verbo vivendo,
sendo que a tradugdo mais correta poderia ser “desejos de vida” ou ainda “disposi¢do de
vontade de vida”, o que também designa um testamento de vida civil, uma vez que o mesmo
nada é mais que uma disposi¢do de vontade (DADALTO, 2013a).

Este fato também se torna visivel na pratica, uma vez que muitos cartorios tém
exigido, para implementar o testamento vital, as mesmas disposi¢des formais requeridas para
o testamento publico. Salienta-se que o testamento vital e as DAV nio sdo institutos do direito
sucessorio, como o testamento civil, e devem ser equiparados segundo os requisitos das
declaragdes de vontade, que produzem efeitos inter vivos (DADALTO, 2013a).

Ainda, ¢ interessante salientar que as DAV podem ser incluidas nas escrituras piblicas
de testamento publico, em registros de unido estavel ou qualquer outro documento, ja que

envolvem questdes juridicas relacionadas a ética da relagdo médico-paciente. Porém, por
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possuirem requisitos especificos e proprios, ndo se é permitido a confusdo com outros
institutos (DADALTO, 2013a).

Nesta pesquisa ficou evidenciado o (des) conhecimento acerca do tema diretivas
antecipadas de vontade na otica de pacientes adultos que se encontravam hospitalizados.
Entretanto, ao serem instruidos quanto ao conceito de DAV e a apresentacdo de um modelo
de documento ja existente, grande parte dos participantes demonstrou concordancia sobre a
importancia do mesmo e ressaltou sua vontade em aplicé-lo em suas vidas, dando voz a um
membro da familia nas decisdes acerca de suas vontades em caso de terminalidade de vida.

Isso vem ao encontro do estudo proposto por Campos et al. (2012), que objetivou
conhecer a opinido dos grupos pesquisados sobre quem poderia ser o responsavel pelas
decisdes de saude do paciente em caso de incapacidade de exercer autonomia, demonstrando
a ampla aceitacdo pela decisdo de um familiar nesses casos, obtendo um desvio padrao de
9,42%.

Do mesmo modo, um estudo norte-americano, realizado com idosos no leste da
Carolina do Norte, evidenciou que, para os sujeitos pesquisados, a preferéncia pela escolha de
um familiar como procurador de satde foi quase unanime, em que dos 75 idosos
entrevistados, 70 expressaram que queriam que um familiar decidisse por eles, se eles
mesmos ndo pudessem fazer isso, sendo que 11 deles indicaram o conjuge e os outros 59, um
outro membro da familia (GAMBLE; McDONALD; LICHSTEIN, 1991).

Elencar um familiar ou pessoa mais proxima para decidir sobre suas vontades em
casos de incapacidade designa um mandato duradouro, uma modalidade tradicional e parte de
uma DAV. Este ¢ um documento em que o paciente pode escolher um ou mais representantes
como procuradores de cuidados em satde, os quais deverdo ser consultados no caso de
incapacidade do paciente. As decisdes do procurador deverdo ser baseadas nas vontades do
paciente que foram previamente manifestadas ou registradas no documento (DADALTO,
2015).

O problema em relagdo ao mandato duradouro ¢ a escolha de quem seria a figura mais
adequada para ser nomeada procuradora do paciente, se um conjuge, os pais, algum juiz, a
equipe médica ou até mesmo um terceiro. Para isso, € necessario ter em mente que esse
procurador deve ser alguém proximo ao paciente, com conhecimento prévio de suas
preferéncias, para que se faga valer das vontades do paciente e ndo as suas proprias
(DADALTO, 2015).

Todavia, ¢ de suma importancia salientar que ha um problema em elencar pessoas da
familia como procuradores do paciente, uma vez que esses podem se fazer valer de questdes

éticas ou religiosas proprias e ndo cumprir com a vontade previamente manifestada pela
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pessoa incapaz. Mesmo assim, o mais apropriado seria nomear o conjuge, os filhos, ou até
mesmo amigos proximos devido a proximidade e ao afeto pelo paciente (DADALTO, 2015).

Os participantes dessa pesquisa, ao serem orientados por meio de um modelo de DAV,
explicitaram o seu desejo de realizar uma diretiva antecipada em especial nos casos de longa
hospitalizagdo, como forma de minimizar o sofrimento. Vale salientar que a pratica de evitar
o sofrimento desnecessario ¢ garantida pela Constitui¢do Federal Brasileira, em seu artigo 1°,
que cita que todos os cidaddos t€m direito a dignidade, afirmando em outro artigo que
ninguém sera submetido a tratamentos desumanos e desagradaveis (BRASIL, 1988). Com
vistas a isso, ¢ indubitavel que a vontade do paciente ¢ a que deve prevalecer com relagdo as
decisdes relacionadas a tratamentos e procedimentos de saude, ainda que 0os mesmos sejam
licitos (BARROSO, 2015).

O desejo pela aplicabilidade do instrumento em suas vidas foi quase unanime para os
participantes desse estudo. De modo semelhante, uma pesquisa realizada na Coréia do Sul
entrevistou 1.242 pacientes acometidos pelo cancer e 1006 pessoas do publico em geral e
constatou que 93% dos pacientes e 94,9% dos demais participantes sdo favoraveis a
realizagdo de uma DAV (KEAM et al., 2013).

Uma pesquisa realizada com 18 pacientes oncologicos no Reino Unido verificou que a
experiéncia de vivenciar a doencga fez com eles pudessem repensar a maneira como vivenciam
o presente, e também ndo se alongar muito sobre o futuro. Ou seja, realizar uma DAV pode
ser a melhor maneira para evitar o prolongamento da vida com sofrimento (BARNES;
TOOKMAN; KING, 2007). Ainda, em uma pesquisa realizada na Colombia, com 513
pacientes, evidenciou que 14% destes ja haviam realizado suas diretivas antecipadas, e suas
escolhas registradas no documento estavam relacionadas a recusar o uso de medidas fateis no
cuidado em satde, rejeitando a obstinacao terapéutica (SARMIENTO-MEDINA ef al., 2014).

No Brasil, as pesquisas relacionadas as DAV na dtica de pacientes sdo ainda escassas.
No entanto, um estudo que abordou 110 pacientes acerca do termo testamento vital
evidenciou que, o ao serem informados quanto ao significado do termo, a intengdo na
elaboragdo do documento foi de 9,56 em uma escala de 0 a 10 (CAMPOS et al., 2012).

Realizar uma DAV para evitar o sofrimento, como foi evidenciado nas falas dos
participantes dessa pesquisa, remete ao fato de que o paciente em fim de vida deve ser tratado
dignamente e receber tratamentos ordinarios com finalidade de amenizar o sofrimento,
assegurando boa qualidade de vida. Ou seja, ndo ser submetido a tratamentos extraordinarios
que apenas servirdo para prolongar e vida e ndo alterar o curso da doenca ou processo de
terminalidade, caracterizando a Suspensdo do Esfor¢co Terapéutico (SET) (DADALTO,
2013d).
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Ainda, nesta pesquisa obtiveram-se respostas de pacientes que preferem nio realizar
suas DAV pelo fato de ndo pensarem nesse assunto. Alguns pacientes aceitaram conversar
sobre o planejamento de cuidados para o fim da vida, enquanto outros ainda ndo se sentiram
prontos ou capazes disso. Isso pode estar relacionado com o momento que estavam
vivenciando. Situacdo semelhante também foi evidenciada em uma pesquisa realizada no
Reino Unido, com objetivo de explorar a aceitabilidade de conversas sobre cuidados futuros
(BARNES; TOOKMAN; KING, 2007).

A terminalidade da vida é compreendida como a fase na qual se esgotam todas as
possibilidades de resgatar as condi¢des de saude de um individuo ameacado por uma doencga
que comprometa a continuidade da vida e, assim, a possibilidade de morte torna-se algo
inevitavel (MARENGO; FLAVIO; SILVA, 2009). Diante disso, em algumas situagdes dessa
natureza, a obstinagao terapéutica ¢ uma pratica adotada por profissionais de saude.

A obstinagdo terapéutica, também conhecida como distanasia, € caracterizada como a
morte lenta, ansiosa e sofrida, decorrente de tratamentos desnecessarios, considerados futeis,
para manter o paciente vivo, por meio de medidas extraordinarias, caras, invasivas e
tecnologicamente complexas, sem nenhum beneficio curativo, acarretando apenas em
sofrimento (ARCO et al., 2016).

Os participantes desse estudo foram questionados acerca de suas preferéncias de
cuidado em caso de se encontrarem numa situacdo de terminalidade. Em sua totalidade, estes
fazem jus a que ndo sejam adotadas medidas futeis a fim de evitar o sofrimento proprio e de
cuidadores. Em um estudo semelhante a este ficou evidenciado que o prolongamento artificial
da vida naqueles casos em que ndo apresentam melhora ¢ fonte geradora de sofrimento, seja
para o paciente, cuidador e também para a equipe de saude (PICANCO; SADIGURSKY,
2014).

O tratamento considerado futil ¢ aquele que ndo oferece nenhum beneficio real ao
paciente, quando este encontra-se em um estado de morte iminente. S&o considerados como
exemplos a internagdo em Unidades de Terapia Intensiva (UTI), uso de traqueostomia,
ventilagdo mecanica, oxigenagdo extracorporea, técnicas de circulacdo assistida, uso de
medicamentos vasoativos, antibidticos e diuréticos no paciente considerado terminal
(DADALTO, 2015).

Um estudo realizado com 290 pacientes acometidos pelo cancer em Cingapura obteve
respostas acerca da preferéncia por tratamentos que prolonguem a vida e cuidados paliativos.
Neste, foi evidenciado trés categorias de pacientes de acordo com suas preferéncias: 26,1%
dos pacientes demonstram preferir apenas os cuidados paliativos; 29,8% da amostra tem

preferéncia por tratamentos que prolonguem a vida independentemente do custo de da
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qualidade da vida; e 44,1% destes preferem o prolongamento da vida aos cuidados paliativos,
negociando os custos envolvidos, a duracdo e a qualidade a serem submetidos no tratamento
de final de vida (FINKELSTEIN et al., 2016).

As DAV possuem como alicerce o direito do exercicio da autonomia pessoal na
tomada de decisdes acerca de cuidados em satide. Nesse sentido, destaca-se trés modelos de
autonomia que sdo levados em conta nas discussdes sobre as DAV: o modelo de julgamento
substituto, o modelo de pura autonomia ¢ o modelo dos melhores interesses (DADALTO,
2015).

No primeiro, as decisdes acerca de tratamentos e cuidados sdo exclusivamente do
paciente incapaz, o que ¢ respaldado pelo direito de autonomia e privacidade. Por esse
modelo, designa-se uma pessoa para ser substituta a qual tomara as decisdes como se fosse o
proprio paciente, sendo materializado no mandato duradouro, uma das formas de DAV. O
modelo da pura autonomia é aplicado a pacientes que ja foram capazes de expressar uma
decisao autébnoma, a qual ira orientar a tomada de decisdes futuras, e este se aplica totalmente
ao testamento vital. O terceiro e ultimo modelo é o dos melhores interesses, em que o decisor
substituto determina qual a opgdo que possui maior beneficio, por meio de diferentes pesos
aos interesses que o paciente tem, sem levar em conta os riscos e custos dessa escolha
(DADALTO, 2015).

Nessa pesquisa, identificou-se, por meio das falas dos participantes, que as decisdes
com relagdo aos cuidados e tratamentos de saude sdo exclusivamente dos profissionais, ou
seja, 0S mesmos apenas transmitem o conhecimento acerca da situagdo em que o paciente se
encontra, ndo o considerando como sujeito capaz de participar das decisdes sobre a situagdo
de satde, tornando-o submisso a suas escolhas. Em um estudo semelhante realizado com
idosos internados em hospitais do norte do Rio Grande do Sul evidenciou-se que o paciente
hospitalizado permanece vulneravel durante a hospitalizagdo, ocorrendo um processo de
despersonaliza¢do da pessoa, a qual é colocada a disposi¢do de outras para a tomada de
decisdo (CARETTA; BETINELLI; ERDMANN, 2011).

A pratica do paternalismo estd ainda muito presente no cotidiano das relagdes
profissionais-pacientes. Os discursos dos participantes desse estudo, tais como “Aqui quem
manda é os doutor... e “Aqui eu faco conforme eles (os profissionais) dizem...” reforcam essa
hipotese. O paternalismo ¢ entendido como a interferéncia do profissional nas decisdes
auténomas do paciente e ele surge a partir de conflito entre os principios da autonomia e da
beneficéncia (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).

No que concerne as DAV, o paternalismo pode dificultar sua aplicabilidade, uma vez

que o mesmo estabelece um limite nas decisdes autonomas dos pacientes, por meio de
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interferéncia ou renincia em aceitar as decisdes da pessoa acerca do que lhe ¢ melhor com
relagdo aos seus cuidados e/ou tratamento, na maior parte das vezes envolvendo praticas de
coergdo, mentiras, manipulacdo ou ocultacdo da verdade, no propodsito de beneficiar o
paciente ou evitar danos (COGO, 2016).

Os participantes desse estudo atribuiram as decisdes com relagdo aos cuidados de sua
saude aos profissionais da equipe assistente. Esse fato pode estar relacionado com a falta de
informagdes a eles dirigidas, o que acaba sendo um fator limitador para o exercicio da
autonomia pessoal.

Em um estudo realizado com 40 idosos internados por situagdes de cunho clinico-
cirurgico pdde-se verificar que a maioria destes tinha expectativas com relagdo a receber
informagdes durante a hospitalizagdo. A maior parte dos entrevistados relatou ndo possuir
nenhuma informagdo acerca do uso de medicagdes, motivo da internagdo, diagndsticos,
exames e procedimentos a que foram submetidos (OLIVEIRA; FORTES, 1999).

Com relagdo a isso, cabe ressaltar a importancia do consentimento informado, um
derivado do principio ético da autonomia, o qual deve ser elaborado pelo profissional de
saude em situagdes que afetem a integridade fisica e psiquica de seus pacientes. O
consentimento informado deve ser voluntario e livre, sem utilizar-se de restrigdes psiquicas,
fisicas ou morais, que possam interferir na livre manifestacdo da vontade pessoal. Para o
desenvolvimento de um consentimento informado, € necessario que o paciente seja
corretamente informado sobre todas as opgdes decorridas dele, e que esta informagdo seja
facilmente compreendida por ele (OLIVEIRA; FORTES, 1999).

Atendendo a um dos objetivos deste estudo, os participantes foram questionados
acerca de questdes relacionadas a terminalidade da vida e o processo de morte e morrer,
vivéncias com relagdo a perdas de pessoas proximas e também aspectos relacionados a sua
morte.

Um dos eixos com relagdo a esse assunto apontado na fala dos participantes foi o
apego a espiritualidade e religiosidade, entendendo-as como elementos importantes no seu
tratamento, no sentido de colaborar na sua melhora/cura. De forma semelhante, no estudo
realizado por Gongalves ef al. (2012), que objetivou apreender o conhecimento e os
significados de terminalidade da vida e a responsabilidade do cuidador familiar perante essa
fase, identificou, na otica dos entrevistados, que esta fase foi entendida como vontade de
Deus, e a fé apareceu como consoladora, permitindo a melhor aceitagdo e enfrentamento da
iminéncia da morte.

A fé em Deus ¢ um sentimento natural e presente em nossa cultura, tdo necessario

quanto qualquer outra forma de enfrentamento. Essa necessidade de se obter forgas externas
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para se superar facilmente momentos de angustia e sofrimento pelo apego a
religiosidade/espiritualidade permite a pessoa sentir-se acolhida pela protecdo de um Ser
Superior, de acordo com suas crencas, a fim de superar os obsticulos pelo qual passa
(GONCALVES et al., 2012).

No estudo de Inocenti; Rodrigues; Miasso (2009), a fé em Deus foi considerada como
um pilar de fortalecimento e enfrentamento de situacdes iminentes de morte, expressa por
meio de relatos de crenga na cura pela fé e na morte como uma vontade divina.

A espiritualidade é um alicerce na qual a pessoa pode expressar os seus desejos mais
internos, suas exigéncias da razdo, fragilidades e forcas, suas razdes para viver e suas
esperancas nisso. No sentido da vida, a dimensdo espiritual abre o ser humano para outras
realidades, permitindo ressignificar contingéncias e abrir o horizonte do infinito. Para a
espiritualidade, a morte ndo ¢ o fim, pois ela permanece sendo parte da vida (GONCALVES
etal.,2012).

A morte ¢ considerada a fase que encerra uma vida, um evento que ¢ capaz de suscitar
em pensamentos e reagdes emocionais diversas, seja no individuo que estd morrendo, seja
naqueles a sua volta (BR]::TAS; OLIVEIRA; YAMAGUTTI, 2006). A vivéncia do processo
de morte e morrer pelo proprio paciente ou por parte dos seus familiares depende de multiplos
fatores, tais como os recursos utilizados no processo, o contexto ou se a responsabilidade de
cuidar da pessoa doente foi partilhada (PAZES; NUNES; BARBOZA, 2014).

Os discursos dos participantes deste estudo, como por exemplo “/...] mas a gente ndo
queria que ela fosse, queria que ela permanecesse ali [...] ", “Sempre é um choque para a
gente, ninguém quer perder uma pessoa querida. ”, denotam um sentimento que pode estar
relacionado com o medo de perder o outro.

Com relagdo a morte do outro, observa-se o0 medo em ser abandonado, além da
consciéncia da auséncia e da separagdo. A morte de um ente querido se configura como a
vivéncia da morte em vida, vivenciar a experiéncia da morte que ndo € a propria, mas é como
se uma parte de noés morresse, devido os vinculos estabelecidos com a pessoa que partiu
(BRETAS; OLIVEIRA; YAMAGUTTI, 2006).

Ainda, houve mencdo por parte de um dos participantes sobre a retirada de um
cuidado importante e, talvez, essencial em uma situagdo de terminalidade, alegando que o uso
de medidas extraordinarias seria uma estratégia que deveria ser adotada. Pelo medo da morte,
e todos os sentimentos envolvidos com isso, conforme ja supracitado, o homem comeca a
formular planos para prolongar a vida. Pode-se inferir que o medo ¢ a resposta psicologica
mais comum diante da morte, o qual ¢ universal e atinge todos os seres humanos (BRETAS;
OLIVEIRA; YAMAGUTTI, 2006).
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Com relagdo as concepcdes de sua propria morte, para alguns participantes deste
estudo falar em morte ¢ algo comum e presente em dialogos com pessoas proximas, devido a
sua condicdo de saude desfavoravel, e até por medo do sofrimento quando este momento
chegar. Ja para outros, pensar nessa fase ¢ dificil. Ter a concepg@o da propria morte é também
ter consciéncia da finitude, a qual é constantemente negada como um mecanismo de defesa,
devido ao sofrimento gerado em falar de algo que ¢é inevitavel (FERREIRA; RAMINELLI,
2012).

Algumas doencas apresentam condi¢des clinicas mais graves, o que leva as pessoas a
aproximarem-se da morte, ocasionando muitos sentimentos, entre eles o sofrimento. Este
conduz a pessoa a sua limitacdo, fragilidade e impoténcia eminente, trazendo a nogao de
finitude e fazendo com que se antecipe defesas, adquirindo mecanismos de enfrentamento que
ultrapassam os limites da dimensdo humana (FERREIRA; RAMINELLLI, 2012).

Para tanto, fica a reflexdo de Elisabeth Kiibler-Ross que diz que "4 morte é ainda uma
questdo muito dificil de ser encarada pelo ser humano, principalmente quando se trata da
percepcio de sua propria terminalidade” (KUBLER-ROSS, 2008, p.6).

6 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve como objetivo identificar as percep¢des de pacientes adultos
hospitalizados sobre as DAV e as questdes relacionadas ao final de vida. Ainda, foi explanado
aos participantes um modelo ja existente de DAV, com vista a instrumentaliza-los para a
possibilidade da realizagdo deste documento. Identificou-se o pouco conhecimento desta
tematica por parte dos pacientes que se encontravam hospitalizados, em que a maioria

relacionou o tema com testamento de vida civil.



36

Com relagdo a aplicabilidade das DAV por pacientes adultos hospitalizados, percebeu-
se, que apesar do desconhecimento unanime, ¢ apos a explicitagdo do conceito ¢ de um
modelo ja conhecido, a maioria destes aplicaria 0 documento em suas vidas, em situagdes em
que os tratamentos curativos ndo sejam mais eficazes, como por exemplo, em internagdes
prolongadas para se evitar o sofrimento proprio e de pessoas proximas.

Além disso, os participantes reafirmaram que atribuiriam a decisdo acerca de seus
tratamentos e cuidados aos familiares, em situa¢des que ndo teriam mais condi¢des de
decisdo. Ainda, houve mengdo de pacientes enfatizando de que todas as medidas deveriam ser
tomadas para salvar a sua vida, se este ndo estivesse em condi¢des autonomas de decidir por
si proprio, além de participantes que referiram ndo pensar no assunto.

Sobre as questdes relacionadas a fase final da vida, parte dos pacientes relatou preferir
que ndo fossem adotadas medidas futeis, em casos de doengas ameagadoras da continuidade
da vida, para evitar o sofrimento. Constatou-se que os participantes deste estudo, ao se
referirem a autonomia pessoal durante a hospitalizagdo, relataram a falta desta, atribuindo as
decisdes sobre o tratamento exclusivamente aos profissionais, o que indica que a conduta
paternalista ainda € preponderante.

Também, foi possivel identificar que os aspectos da religiosidade e espiritualidade se
constituiram em elementos importantes para os pacientes hospitalizados, como um elemento
de fé que contribui na melhora e esperanga na cura.

Além disso, foi possivel identificar que os participantes se referiram de diferentes
maneiras com relagdo a sua morte. Alguns pensaram no assunto, em virtude de sua condigao
clinica desfavoravel, e outros afirmaram ja ter conversado com familiares acerca do assunto,
refor¢cando os seus desejos para este momento. Ainda, houve alusdo quanto a dificuldade em
pensar e falar sobre morte. Diante disso, percebeu-se que a morte ainda representa um tabu na
sociedade, entendida como algo que gera sofrimento associado a negacao da finitude.

Este estudo teve limitagdes em fungdo de terem participado um niimero relativamente
pequeno de pacientes adultos hospitalizados que contemplavam os critérios de inclusio,
embora este estudo seja qualitativo. Além do mais, a investigagdo foi realizada em somente
duas unidades de internagdo de um hospital.

Devido a escassez de estudos nacionais que envolvem a aplicagdo das DAV,
principalmente na abordagem qualitativa, evidencia-se que este estudo podera contribuir para
que novas discussdes sejam feitas, uma vez que ¢é papel do profissional de satide informar aos
seus pacientes todas as opgdes existentes com relagéo ao seu tratamento, além de valorizar sua

autonomia nesse momento.
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Além disso, este estudo produzird trabalhos cientificos de alto impacto no Brasil, o
que ird contribuir de maneira significativa para colocar esse assunto em pauta na

Enfermagem.
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APENDICE I

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1. Dados Sociodemograficos
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k. Tempo de hospitalizacao

2. Questdes norteadoras

a. Vocé ja ouviu algo sobre Diretivas Antecipadas de Vontade?

b. O que vocé sabe sobre Diretivas Antecipadas de Vontade?

c. Jaouviu falar em testamento vital?

d. Ja pensou sobre quem respondera sobre suas vontades diante de uma situagdo de
incapacidade?

e. Vocé faria uma DAV? Como vocé aplicaria a DAV em sua vida? Com quem?

f. Quem e como vocé gostaria que cuidasse de vocé em situacdo de terminalidade?
Vocé ja conversou com algum familiar sobre isso — terminalidade, possibilidade de

morte?

APENDICE 11

Ministério da Educagao

Universidade Federal de Santa Maria - UFSM
Campus Palmeira das Miss6es
Departamento de Ciéncias da Saude

Curso de Enfermagem

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

Titulo do estudo: Diretivas Antecipadas de Vontade na percep¢io de pacientes adultos
hospitalizados
Pesquisadores responsaveis: Leila Mariza Hildebrandt (orientadora), Silvana Bastos Cogo

(coorientadora) e Tiago Rafael da Silveira Meller (académico de Enfermagem).

Instituicdo/Departamento: Curso de Enfermagem - Departamento de Ciéncias da Satde,

Universidade Federal de Santa Maria. Campus de Palmeira das Missoes.

Telefone e enderego postal completo: (55) 3742 8800. Av. Independéncia, n® 3751, Bairro
Vista Alegre. Palmeira das Missdes-RS. CEP 98300-000. Departamento de Ciéncias da Satde
da Universidade Federal de Santa Maria/Campus Palmeira das Missdes, (sala 106).
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Local da coleta de dados: Unidade de Clinica Médica II do Hospital Universitario de Santa
Maria.

Eu, Leila Mariza Hildebrandt, responsavel pela pesquisa Diretivas Antecipadas de
Vontade na percepcao de pacientes adultos hospitalizados: estratégias para sua aplicabilidade
e demais pesquisadores o convidamos a participar como voluntario deste nosso estudo.

Esta pesquisa pretende compreender as percepgdes dos pacientes adultos
hospitalizados sobre as Diretivas Antecipadas de Vontade e as questdes relacionadas ao final
de vida; levar ao conhecimento dos pacientes adultos hospitalizados a existéncia de um
instrumento de Diretiva Antecipada de Vontade; e conhecer como esses pacientes aplicariam
as Diretivas Antecipadas de Vontade em suas vidas. Acreditamos que esta pesquisa seja
importante porque podera produzir conhecimento e este ser divulgado no meio académico e

fora dele, ja que hé caréncia de produgdes cientificas nessa area.

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS - 2° andar
do prédio da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com

Para sua realizagdo serd feito o seguinte: entrevista para compreender como o paciente
adulto hospitalizado percebe as Diretivas Antecipadas de Vontade, apresentar um instrumento
sobre as Diretivas Antecipadas de Vontade e conhecer como esses pacientes aplicariam as
Diretivas Antecipadas de Vontade, em suas vidas.

Sua participagdo consistira em responder a uma entrevista individual com roteiro
semiestruturado, em que o pesquisador fara algumas perguntas sobre o seu conhecimento
acerca das diretivas antecipadas de vontade e o que vocé pensa e espera sobre sua fase final de
vida. Apds, o pesquisador ira explicar o conceito de Diretiva Antecipada de Vontade além de
instrumenta-lo com um modelo ja criado, explicando os itens abordados na diretiva
antecipada, para assim, deixa-lo ciente da existéncia do documento e conhecer seu desejo em
realizar uma Diretiva Antecipada de Vontade. Os dados coletados permanecerdo armazenados
por cinco anos, sob responsabilidade da pesquisadora responsavel pelo estudo, e depois desse
periodo serdo destruidos.

A participagdo nesse estudo ndo representard nenhum risco de ordem fisica ou
psicoldgica para vocé, no entanto vocé podera sentir algum desconforto emocional, nesse caso
a entrevista sera interrompida e se necessario o pesquisador dara suporte emocional. Os

beneficios que esperamos como estudo sdo produzir conhecimentos sobre Diretivas
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Antecipadas de Vontade e fomentar discussdes acerca da sua aplicabilidade por pacientes
adultos hospitalizados. Além disso, podera instrumentalizar os pacientes para o exercicio de
sua autonomia pessoal a partir da elaboragdo de uma Diretiva Antecipada de Vontade,
promover o conhecimento e divulgar as informacdes obtidas para fins académicos.

Durante todo o periodo da pesquisa vocé tera a possibilidade de tirar qualquer davida ou
pedir qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em contato com algum dos
pesquisadores ou com o Comité de Etica em Pesquisa.

Em caso de algum problema relacionado com a pesquisa, vocé tera direito a assisténcia
gratuita que sera prestada pela equipe de saide da Unidade de Internagdo em que vocé se
encontra. Vocé tem garantida a possibilidade de ndo aceitar participar ou de retirar sua
permissdo a qualquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo pela sua decisao.

As informagdes desta pesquisa serdo confidenciais e poderdo divulgadas, apenas, em
eventos ou publicagdes, sem a identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre os responsaveis

pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre sua participacao.

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS - 2° andar do
prédio da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com

Os gastos necessarios para a sua participagdo na pesquisa serdo assumidos pelos

pesquisadores.

Autorizagao

Eu, s

apos a leitura ou a escuta da leitura deste documento e ter tido a oportunidade de conversar
com o pesquisador responsavel, para esclarecer todas as minhas duvidas, estou
suficientemente informado, ficando claro que minha participagdo é voluntaria e que posso
retirar este consentimento a qualquer momento sem penalidades ou perda de qualquer
beneficio. Estou ciente também dos objetivos da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei
submetido, dos possiveis danos ou riscos deles provenientes e da garantia de
confidencialidade. Diante do exposto e de espontanea vontade, expresso minha concordancia

em participar deste estudo e assino este termo em duas vias, uma das quais foi-me entregue.

Assinatura do voluntario

Assinatura do responsavel pela obtengdo do TCLE
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Assinatura da pesquisadora responsavel

Professora Leila Mariza Hildebrandt

Santa Maria,  de de

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS - 2° a1
da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com.

APENDICE III

Ministério da Educagao

Universidade Federal de Santa Maria - UFSM
Campus Palmeira das Missées
Departamento de Ciéncias da Saude

Curso de Enfermagem

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE
Titulo do projeto: Diretivas Antecipadas de Vontade na percepciio de pacientes adultos
hospitalizados
Pesquisador responsavel: Prof. Dra. Leila Mariza Hildebrandt
Institui¢do: Curso de Enfermagem- Departamento de Ciéncias da Satde, Universidade
Federal de Santa Maria. Campus de Palmeira das Missdes.
Telefone para contato: (55) 999796792
Local da coleta de dados: Unidade de Clinica Médica Il do Hospital Universitario de Santa
Maria/RS.

Os responsaveis pelo presente projeto se comprometem a preservar a
confidencialidade dos dados dos participantes envolvidos no trabalho, que serdo coletados por
meio de entrevista semiestruturada, apresentacdo do conceito ¢ de um modelo de Diretiva
Antecipada de Vontade.

Informam, ainda, que estas informagdes serdo utilizadas, Unica e exclusivamente, no

decorrer da execugao do presente projeto e que as mesmas somente serdo divulgadas de forma
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anonima, bem como serdo mantidas no seguinte local: Departamento de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal de Santa Maria/Campus Palmeira das Missdes, (sala 106). Av.
Independéncia, n® 3751, Bairro Vista Alegre. Palmeira das Missdes-RS. CEP 98300-000, por
um periodo de cinco anos, sob a responsabilidade da pesquisadora. Apds este periodo os
dados serdo destruidos.

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da UFSM em 13/12/2017, com o numero de registro Caae n°
80624517.1.0000.5346.

Palmeira das Missoes, 21 de Novembro de 2017.

Assinatura do pesquisador responsavel

ANEXO I

MODELO DE DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE

DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE

Eu, (nome completo),
(nacionalidade), (estado civil),
(datade nascimento), (profissdo), (CPF),

(endereco  completa), .
venho, de livre e espontdnea vontade, no pleno gozo das minhas capacidades civis, respaldado pelos principios
constitucionais da dignidade da pessoa humana (art. 1°, 1ll) e da autonomia (principio implicito no art. 5°), bem como
a proibicdo de tratamento desumano (art. 5° lll), e pelo art. 15 do Cédigo Civil brasileiro, expressar as instrucdes que
devem ser levadas em consideracdo sobre meus cuidados médicos quando, por diferentes circunstincias derivadas de

um quadro irreversivel de minha saude fisica e/ou psiquica, eu ndo possa manifestar minha vontade:

| = VALORES E DESEJOS

Eu quero que todos saibam sobre meus valores e meus
desejos, especialmente sobre o que é mais importante
para mim durante a Gltima parte da minha vida:

1.2 Caso dois médicos entendam que padeco de uma
deméncia em estado avangado e irreversivel ou de
uma enfermidade degenerativa do sistema nervoso ou
muscular, em fase avancada e irreversivel, nas quais eu
ndo esteja mais vivendo com qualidade, entendido aqui
qualidade de vida como

Il - DECISOES SOBRE O FIM DA VIDA

1.1 Caso dois médicos entendam que padeco de uma
doenca terminal, incuravel e irreversivel, e que, portanto,
ndo tenho nenhuma perspectiva de cura ou de melhora,
manifesto aqui os procedimentos e medicamentos aos
quais ndo desejo que sejam administrados ou realizados:

a) Ressuscitagdo cardiopulmonar, entendida como a
abstencio da equipe de satide em me reanimar caso
meu coragdo pare de bater e eu pare de respirar;

hl Recniracfin artificial-

, manifesto
aqui os procedimentos e medicamentos aos quais ndo
desejo que sejam administrados ou realizados:

a) Ressuscitagdo cardiopulmonar, entendida como a
abstengdo da equipe de saide em me reanimar caso
meu coracdo pare de bater e eu pare de respirar;

b) Respiragdo artificial;

c) Grandes procedimentos cirtrgicos;

d) Didlise;

e) Quimioterapia;

1 Radinterania-




nem sede e, mais, muitas vezes estes procedimentos
podem trazer mais desconforto;
k) Outros:
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aqui os procedimentos e medicamentos aos quais ndo

desejo que sejam administrados ou realizados:

a) Ressuscitacdo cardiopulmonar, entendida como a
abstencdo da equipe de satide em me reanimar caso
meu coracdo pare de bater e eu pare de respirar;

b) Respiragdo artificial;

c) Grandes procedimentos cirirgicos;

d) Dialise;

e) Quimioterapia;

f) Radioterapia;

g) Pequenas cirurgias que ndo servirdo para me dar
conforto ou aliviar minha dor;

h) Exames invasivos;

i) Antibidticos;

j) Nutricdo e hidratagdo artificiais, mesmo sabendo que
no estado vegetativo persistente a ndo admissdo de
nutricdo e hidratacdo provocara a minha morte;

k) Outros:

I.3 Caso dois médicos diagnostiquem que estou em
estado vegetativo persistente, condigdo que a Medicina
tem uma grande certeza de irreversibilidade, manifesto

CPF:
Endereco completo:

Telefones de contato:

1.2 Meus procuradores ndo podem revogar minha
vontade aqui manifestada. Devem apenas sanar dividas
que porventura existirem e tomar qualquer decisdo
relativa & suspensdo de esforco terapéutico, ndo
explicitadas neste documento, exceto as seguintes:

IV - OUTRAS DISPOSICOES

V.1 Manifesto expressamente meu desejo de que
sejam realizados todos e quaisquer procedimentos cuja



1l - PROCURADOR PARA CUIDADOS DE SAUDE NO FIM
DA VIDA

111 Caso, no momento em que for constatada alguma das
trés situacdes clinicas acima expressadas, seja necessario
decidir acerca de situa¢Bes ndo expressadas por mim em
minhas decisdes sobre o fim da vida, nomeio:

Nome:

CPF:
Endereco completo:

Telefones de contato:

Opcional: Se esta pessoa, no momento em que for
procurada, ndo for localizada ou estiver incapacitada de
tomar decisdes, eu designo um procurador substituto,
que tera os mesmos poderes do procuradar principal:

Nome:

CPF:
Enderego completo:
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finalidade seja, exclusivamente, prover meu conforto
e amenizar minha dor efou angustia, garantindo um
final digno de vida, mesmo quando tais procedimentos
possam prolongar minha vida.

IV.2 Ndo desejo a realizagdo de nenhum procedimento
para tirar minha vida, desejo apenas que ela ndo seja
desarrazoadamente prolongada.

IV.3 Se eu estiver gravida, essa diretiva antecipada ficard
suspensa até o final da gravidez.

V.4 Tenho plena consciéncia que este documento vincula
meus familiares, meus amigos e a equipe de saude, que
devem seguir todas as disposicdes agui inscritas.

IV.5 Desejo que, diante da irreversibilidade do quadro
médico, eu seja levado para minha casa a fim de que
desfrute dos Gltimos momentos de vida junto com a
minha familia e no meu lar.

V - DIRETRIZES PARA A EQUIPE DE SAUDE QUE ME
ATENDERA
V.1 Durante a feitura deste documento fui orientado

pelo meu médico de confianca, Dr.
, portador do CRM n°

que me instruiu

Telefones de contato:

Opcional: Se esta pessoa, no momento em que for
procurada, também n&do for localizada ou estiver
incapacitada de tomar decisdes, eu designo outro
procurador substituto, que terd os mesmos poderes do
procurador principal e do primeiro substituto:

Nome:

acerca dos termos técnicos aqui escritos, bem como das
consequéncias de todos os procedimentos aos guais
estou me recusando.

V. 2 Esse documento autoriza a suspensdo ou ndo
realizacdo de procedimentos apenas quando dois
médicos atestarem a irreversibilidade da condigdo de
terminalidade, de deméncia avancada ou de estado
vegetativo.



V.3 Este documento foi feito por uma pessoa em pleno
gozo de sua capacidade civil que, de acordo com as leis
brasileiras e a Resolugdo n° 1.995/2012 do Conselho
Federal de Medicina, tem a faculdade de recusar
procedimentos médicos que tenham a finalidade apenas
de prolongar a vida bioldgica, sem garantir-lhe qualidade
de vida.

V.4 Se algum membro da equipe se utilizar de seu direito
a objecdo de consciéncia e, portanto, ndo puder cumprir
as disposicdes agui previstas por razdo moral ou religiosa,
vocés devem me encaminhar para outro profissional a
fim de que minha vontade seja cumprida.

VI - REVOGACAOD

Tenho ciéncia de que posso revogar essa diretiva
antecipada de vontade a qualquer tempo, fazendo uma
nova diretiva ou apenas uma declaracdo de vontade
revocatoria. Em ambos os casos, posso revogar minhas
decisdes sobre o fim de vida e/ou a nomeacdo do(s)
procurador(es) para cuidados de satide no fim de vida.
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Cidade, data completa

Assinatura do outorgante

Assinatura do procurador principal

Assinatura do procurador substituto 1

Assinatura do procurador substituto

DADALTO, L.; TUPINAMBAS, U.; GRECO, D. B.Diretivas antecipadas de vontade: um
modelobrasileiro. Revista Bioética, v. 21, n. 3, p. 463-76, 2013.

ANEXO II
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DIRETIVAS ANTECIPADAS DE
VONTADE NA PERCEPCAO
DE PACIENTES ADULTOS
HOSPITALIZADOS

Escuta-se durante o processo de formacao académica
que a autonomia do sujeito deve ser considerada em
primeiro plano no momento da assisténcia, respeitando
suas vontades, mesmo que estas venham a confrontar
decisoes dos profissionais que zelam pelo bem-estar
do paciente e sua familia. Contudo, cotidianamente,
nos servicos de saude, percebe-se que as relacoes
estabelecidas entre profissionais e pacientes, por vezes,
desconsideram esse principio, relegando a concepcao
do sujeito assistido a segundo plano.

Assim sendo, buscou-se nessa pesquisa explorar mais
sobre esse assunto ainda novo no campo da saude e
Enfermagem, o qual tem como alicerce a autonomia
do sujeito. Boa leitura!
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