Revista Bioética
v Print version ISSN 1983-8042 | On-line version ISSN 1983-8034

Rev. Bioét. vol.31 Brasilia 2023

Diretivas antecipadas de vontade: instrumento de
autonomia para pacientes oncolégicos

Christiane Veigas Pepes !, Mariane Veigas Pepes?, Janaina Neuhauser !, José Carlos Abelldn Salort?,
Jovani Anténio Steffani®, Elcio Luiz Bonamigo*

1. Universidade do Oeste de Santa Catarina, Joacaba/SC, Brasil. 2. Universidad Rey Juan Carlos, Madrid, Espafa.

Resumo

Diretivas antecipadas de vontade permitem que pacientes designem um representante legal e mani-
festem seus desejos a serem cumpridos quando se tornarem incapazes de se comunicar. Neste estudo,
objetivou-se avaliar o conhecimento e as preferéncias de pacientes oncolégicos sobre essas diretivas.
Trata-se de pesquisa quantitativa e transversal realizada por meio do preenchimento de dois modelos
de diretivas antecipadas de vontade e da aplicacdo de um questionario. Constatou-se que 87,38% dos
pacientes nunca tinham ouvido falar em tais diretivas, 97,2% desconheciam os modelos e 95% nao
referiram dificuldade de preenchimento. Apés o esclarecimento, 93,46% consideraram importante que
todas as pessoas elaborem as diretivas, 94,86% que elas sejam disponibilizadas aos pacientes e 91,12%
que seja aprovada uma lei federal. O esclarecimento sobre o conceito de diretivas antecipadas de
vontade contribuiu para aumentar o interesse de pacientes oncolégicos pela utilizacdo desse direito,
que fortalece sua autonomia pessoal quando incapazes de se comunicar.

Palavras-chave: Adesao a diretivas antecipadas. Cuidados paliativos. Oncologia. Autonomia pessoal.
Direitos do paciente. Diretivas antecipadas.

Resumen

Directivas anticipadas: un instrumento de autonomia para los pacientes oncolégicos

Las directivas anticipadas permiten a los pacientes designar a un representante legal y manifestar
sus decisiones cuando no puedan comunicarse. Este estudio evalué el conocimiento y las preferen-
cias de los pacientes oncologicos sobre este documento. Se realizé una investigacion cuantitativa y
transversal, mediante la respuesta a dos modelos de directivas anticipadas y la aplicacién de un cues-
tionario. El 87,38% de los pacientes no conocian este documento, el 97,2% de ellos desconocian los
modelos y el 95% declararon no tener dificultades para responderlos. Tras la aclaracion, el 93,46% de
los entrevistados consideraban importante que todos elaboraran el documento, el 94,86% que debian
ponerlo a disposicién de los pacientes y el 91,12% que se aprobara una ley federal. La aclaracién del
concepto de voluntades anticipadas contribuye a incrementar el interés de los pacientes oncolégicos
por hacer uso de este derecho, que refuerza su autonomia personal cuando ya no pueden comunicarse.

Palabras clave: Adhesion a las directivas anticipadas. Cuidados paliativos. Oncologia. Autonomia
personal. Derechos del paciente. Directivas anticipadas.

Abstract

Advance directives: autonomy tool for cancer patients

Advance directives allow patients to assign a legal representative and express their wishes to be
fulfilled when they can no longer communicate. This study evaluated cancer patients’ knowledge and
preferences regarding these directives. A cross-sectional quantitative research was conducted by filling
out two advance directive models and a questionnaire. Of the total sample, 87.38% had never heard of
such document, 97.2% ignored the two models available and 95% had no difficulties filling it out. After
clarifications, 93.46% considered it important for all patients to write a directive, 94.86% expressed that
advance directives should be made available to patients and 91.12% argued that a federal law should
be passed. Explaining the concept of advanced directives increased the interest of cancer patients in
exercising this right which strengthen their autonomy.
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Keywords: Advance directive adherence. Palliative care. Medical oncology. Personal autonomy.
Patient rights. Advance directives.
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As diretivas antecipadas de vontade (DAV) sdo
definidas no art. 1° da Resolucdo 1.995/2012,
do Conselho Federal de Medicina (CFM), como um
conjunto de desejos, prévia e expressamente
manifestados pelo paciente, sobre cuidados e
tratamentos que quer, ou naGo, receber no momento
em que estiver incapacitado de expressar, livre e
autonomamente, sua vontade*.

Essa manifestacdo divide-se em duas partes:
testamento vital e designacdo de representante,
também denominado mandato duradouro.
O testamento refere-se aos cuidados médicos
escolhidos pelo paciente quando na incapacidade
de se comunicar e o representante é nomeado
temporaria ou definitivamente para tomar deci-
sdes em nome do paciente?.

Originadas em meio ao envelhecimento popu-
lacional, & mudanca do perfil epidemiolégico
para doencas cronico-degenerativas e ao extenso
avanco cientifico, as DAV sdao um importante meio
de conservacdo da autonomia humana?. Contudo,
para que decisoes clinicas levem em consideracao
as DAV do paciente, recomenda-se que o docu-
mento seja periodicamente revisado, ja que a medi-
cina estad em constante evolucao, paralelamente a
ciéncia, exigindo que o documento seja dinamico*.

Em 1969 surgiu o testamento vital, projetado
pelo advogado americano Luis Kutner, com a deno-
minacao living will, para possibilitar a rentincia de
tratamentos médicos futeis que visassem somente
o prolongamento da vida®. Em 1991, nos Estados
Unidos, foi aprovada a Patient Self Determination Act,
primeira lei federal que conferia a pessoa o
direito a preencher suas DAV (advance directives),
como apontam Cogo e Lunardi®.

Na Unido Europeia, 15 dos 28 paises possuem
uma lei especifica que regulamenta as DAV?, sendo
a Espanha o primeiro pais legaliza-las, por meio
da Lei 41/20028, denominando-as instrucciones
previas e inserindo-as no contexto da autonomia
do paciente?’. Posteriormente, em 2012, Portugal
promulgou uma lei que regulamenta as DAV e criou
o Registro Nacional do Testamento Vital (Rentev),
facultando-se a nomeacado de um procurador de
cuidados de salide '°. Recentemente, em 2017,
a Italia aprovou sua lei, denominando as diretivas
de disposizioni anticipate di trattamento .

Na América Latina, no ano de 2001, Porto Rico
foi o primeiro territério a aprovar uma lei sobre

DAV (Lei 160), seguido do México, em 2008 (Ley de
Voluntad Anticipada), Argentina (Lei Federal 26.742)
e Uruguai (Lei 18.473), ambas em 2009, e Coldmbia
(Lei 1.733), em 2014 *2, No Brasil, a Resolucdo CFM
1.995/2012* foi a primeira norma elaborada com
o intuito de regulamentar a elaboracdo das DAV.
Ainda nao ha lei federal, mas tramita no Senado
Federal o Projeto de Lei 149/2018 *%, com previsao
de audiéncia publica para seu prosseguimento.

Por representar um espectro simbélico amplo
e negativo, a noticia do cancer carrega em si
significados diferentes que impactam o futuro do
paciente, envolvendo inclusive questoes pouco dis-
cutidas no cotidiano, como tratamentos invasivos e
finitude da vida**. A possibilidade de incapacidade
de comunicacdo do paciente faz com que as DAV se
apresentem como alternativa eficaz para a manu-
tencdo de sua autonomia e dignidade 2.

Entre pacientes oncolégicos de Toronto,
no Canada, a maioria (53%) tinha elaborado suas DAV
antes de ser diagnosticada com cancer **. Da mesma
forma, pesquisa feita na Alemanha com pacientes
portadores de cancer de cabeca e pescoco mostrou
que quase metade (46,4%) as tinha preparado .

Mas é preciso levar em consideracdo que a
elaboracao dessas diretivas depende do conhe-
cimento sobre elas, uma vez que a maioria dos
pacientes oncolégicos e cuidadores que nunca
tinham ouvido falar em DAV, apés receber infor-
macoes sobre seu significado, manifestou a inten-
cao de elabora-las. O mesmo ocorreu com
pacientes oncologicos em pesquisa realizada
na mesma regido: quase todos desconheciam
as DAV, mas depois de saber sua finalidade,
demonstraram interesse por redigi-las, em sua
maioria 8. Assim, fica evidente que o conhecimento
desse dispositivo e de sua finalidade é fundamental
para que a pessoa tenha a intencao de elabora-lo.

Diante do exposto, presume-se que elevado
nimero de pacientes oncolégicos desconhe-
cem as DAV. Da mesma forma, é provavel que
exista uma grande quantidade de tais pacientes
potencialmente interessados em sua elaboracao,
justificando a realizacdo desta pesquisa. Assim
sendo, o principal objetivo deste artigo foi ava-
liar conhecimento, preferéncias e percepcdo de
pacientes oncolégicos sobre DAV e a aceitacao
de sua implantacao no Brasil.
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Método

Esta pesquisa é transversal e descritiva, de natu-
reza quantitativa, e foi realizada com pacien-
tes oncoloégicos do Hospital Universitario Santa
Terezinha (Hust), no oeste de Santa Catarina,
entre os meses de marco e maio de 2022. Foram
selecionados 214 participantes, levando em con-
sideracao a populacio total de pacientes oncolé-
gicos presentes no registro hospitalar, adotando
como margem de erro e indice de confiabilidade
5% e 95%, respectivamente.

A amostra deu-se por conveniéncia, pois os
participantes da pesquisa eram abordados na ala
de consultas oncolégicas ou no setor de inter-
nacdo. Foram incluidos os pacientes maiores de
18 anos que concordaram com o termo de con-
sentimento livre e esclarecido e excluidos aqueles
com algum tipo de desorientacao.

A coleta foi realizada por trés académicos de
medicina, previamente instruidos, que elucidaram
a natureza do projeto aos participantes, além de
assegurar o sigilo de dados obtidos e a privacidade
dos respondentes, deixando claro que eles pode-
riam desistir da pesquisa a qualquer momento.
Inicialmente, definiram-se os objetivos das DAV
aos pacientes e, apés o aceite, dois modelos desse
documento foram aplicados, com ou sem auxi-
lio dos entrevistadores, conforme a necessidade.
Depois do preenchimento, uma pesquisa contendo
28 perguntas foi aplicada.

Os dados das respostas ao questionario foram
quantificados em termos de frequéncia absoluta e
relativa, e as variaveis qualitativas foram contabi-
lizadas e comparadas por meio do teste de asso-
ciacdo qui-quadrado quanto a sexo, escolaridade,
faixa etaria e tempo de diagndstico. Os dados
foram comparados utilizando o pacote estatistico
Statsmodels em linguagem Python 3.9.

Resultados

Compuseram a amostra 214 participantes
que responderam ao questionario, sendo
132 do sexo feminino (61,7%) e 82 do masculino
(38,3%). A média de idade foi de 52,7+14,2 anos

(minima: 19 anos; maxima: 86 anos). Em relacido
a escolaridade, 85 tinham ensino fundamental
completo (39,7%), 90 tinham ensino médio com-
pleto (42,1%), 34 superior completo (15,9%) e
cinco mestrado/doutorado (2,3%).

Foram reportados diversos tipos de cancer,
prevalecendo o de mama (n=69, 29,44%), seguido
pelo de intestino (n=39; 18,22%), pulmao (n=15;
7%), estdbmago (n=10; 4,67%) e prostata (n=9;
4,2%). A média do tempo de diagnostico foi
de 23,25+30,44 meses.

A maioria dos participantes (187; 87,38%)
nunca tinha ouvido falar em DAV e quase todos
(208; 97,20%) desconheciam a existéncia de
modelos para elaboracao. Entretanto, apdés ser
elucidada sobre o documento pesquisado, a maior
parte (170; 79,44%) considerou importante
manifestar-se sobre limitacdo de tratamento,
71,96 % (154) declararam-se a favor da possi-
bilidade de escolher doacao ou ndo de 6rgaos
e 71,03% (152) foram favoraveis a poder
designar um representante.

Quase todos (200; 93,46%) consideraram essen-
cial que as pessoas elaborem suas DAV, e 94,86%
(203) acharam importante que as secretarias de
saude disponibilizem modelos de diretivas aos
pacientes. A grande maioria (195; 91,12%) consi-
derou relevante que o Congresso Nacional aprove
uma lei sobre DAV. A seguir, serdo apresenta-
das as respostas por faixa etaria, escolaridade e
tempo de diagnéstico.

Resultados por faixa etdria

Os participantes foram divididos em trés sub-
grupos segundo a faixa etaria: 18-30 anos (n=13),
31-60 anos (n=125) e com mais de 60 anos
(n=76). Os resultados encontram-se na Tabela 1.

Na comparacao dos grupos, os participantes
de 18-30 anos mostraram ter maior conheci-
mento sobre a existéncia de modelos de elabo-
racdo de DAV e este resultado foi significativo
(p=0,0001) (Tabela 1). Os demais dados nao
mostraram diferenca significativa (p>0,05),
entretanto, embora sem significancia, conforme
a idade avancou, aumentou o nimero de parti-
cipantes que considerou importante as pessoas
elaborarem suas DAV.
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Tabela 1. Respostas do total de participantes e por faixa etaria

Perguntas ik
. s Respostas % (n)
relacionadas as DAV 100 (214)
Sim 12,62 (27)
Ouviu falar em DAV?
Nao 87,38 (187)
: Sim 2,80 (6)
Conhecia modelo de DAV? 5
Nao 97,20 (208)
E importante escolher Sim 79,44 (170)
limitacdo de tratamentos? N30 20,56 (44)
E importante designarum  Sim 71,03 (152)
representante? Nio 28,97 (62)
Doacio de 6rgios: Sim 71,96 (154)
€ importante manifestar .
sua vontade? Nao 28,04 (60)
L. Muito 93,46 (200)
E importante fazer DAV?
Pouco 6,54 (14)
. Muito 94,86 (203)
E importante a Secretaria de
Saude disponibilizar DAV? e 2L
Nada 0,93(2)
; Muito 91,12 (195)
E importante aprovar uma
lei sobre DAV? Pouco {7/ (G
Nada 2,80 (6)

18-30 anos 31-60 anos +60 anos
% (n) % (n) % (n)
6,07 (13) 58,41 (125) 35,51 (76)
23,08 (3) 12,0 (15) 11,84 (9)
0,5029
76,92 (10) 88,0 (110) 88,16 (67)
23,08 (3 1,6 (2 1,32 (1
(3) (2) (1) T
76,92 (10) 98,4 (123) 98,68 (75)
69,23 (9) 80,8 (101) 78,95 (60)
0,6119
30,77 (4) 19,2 (24) 21,05 (16)
69,23 (9) 68,0 (85) 76,32 (58)
0,4471
30,77 (4) 32,0 (40) 23,68 (18)
61,54 (8) 73,6 (92) 71,05 (54)
0,6385
38,46 (5) 26,4 (33) 28,95 (22)
84,62 (11) 92,8 (116) 96,05 (73)
0,2742
15,38 (2) 7,2 (9) 3,95 (3)
84,62 (11) 96,8 (121) 93,42 (71)
15,38 (2) 3,2 (4) 3,95 (3) 0,0910
0(0) 0(0) 2,63 (2)
84,62 (11) 90,4 (113) 93,42 (71)
15,38 (2) 7,2 (9) 2,63 (2) 0,3423
0(0) 2,4(3) 3,95 (3)

DAV: diretivas antecipadas de vontade

Resultados por escolaridade

Para as frequéncias de acordo com escolaridade,
os participantes foram divididos em quatro grupos:
ensino fundamental (n=85), ensino médio (n=90),
ensino superior completo (n=34) e mestrado/
doutorado (n=5), conforme mostra a Tabela 2.

Os individuos do grupo mestrado/
doutorado manifestaram maior concordan-
cia com a importancia de designar um repre-
sentante, tendo um resultado significativo
(p=0,0340). Entretanto, consideraram menos
importante manifestar-se sobre a limitacdo de

procedimentos, e esse resultado ficou muito
préximo de ser significativo (p=0,0751). Para as
demais respostas, ndo houve diferenca estatisti-
camente significativa (p>0,05) (Tabela 2).

Os participantes de todos os grupos de escolari-
dade manifestaram baixo ou nenhum conhecimento
prévio sobre DAV. Porém, apds conhecerem -
com énfase para os de maior escolaridade -, quase
todos consideraram importante que as pessoas
tenham suas DAV, bem como que elas sejam dispo-
nibilizadas a populacao e regulamentadas por meio
da aprovacao de uma lei nacional (Figura 1).

Tabela 2. Respostas em relacio a escolaridade dos participantes

Ensino . L . Ensino Mestrado/
Ensino médio .
Perguntas Respostas fundamental % (n) superior doutorado
relacionadas as DAV P % (n) 42 (;6 ) % (n) % (n)
39,72 (85) ¢ 15,89 (34) 2,34 (5)
3 Sim 9,41 (8) 16,67 (15) 11,76 (4) 0(0)
Ja ouviu falar em DAV? 0,4113
Nao 90,59 (77) 83,33 (75) 88,24 (30) 100,0 (5)
continua...
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Tabela 2. Continuagdo

Ensino
Perguntas Respostas fundamental
relacionadas as DAV p % (n)
39,72 (85)
Sim 0 (0)
Conhecia modelo de DAV?
Nao 100,0 (85)
E importante escolher Sim 85,88 (73)
limitacao de tratamentos? N30 14,12 (12)
E importante designarum  Sim 76,47 (65)
representante? Nio 23,53 (20)
Doacao de orgaos: Sim 69,41 (59)
€ importante manifestar B
sua vontade? Nao 30,59 (26)
L Muito 92,94 (79)
E importante fazer a DAV?
Pouco 7,06 (6)
Muito 94,12 (80)
E importante a Secretaria de
Saude disponibilizar DAV? e ST
Nada 1,18 (1)
i Muito 91,76 (78)
E importante aprovar uma
lei sobre DAV? Pouco GTLE
Nada 3,53 (3)

. _ Ensino Mestrado/
Ensino médio .
o superior doutorado
ol % (n) % (n)
4206(90)  1589(3a)  2,34(5)
5,56 (5) 2,94 (1) 0 (0)
0,1647
94,44 (85) 97,06 (33) 100,0 (5)
72,22 (65) 85,29 (29) 60,0 (3)
0,0751
27,78 (25) 14,71 (5) 40,0 (2)
71,11 (64) 52,94 (18) 100,0 (5)
0,0340
28,89 (26) 47,06 (16) 0 (0)
70,0 (63) 79,41 (27) 100,0 (5)
0,3436
30,0 (27) 20,59 (7) 0 (0)
91,11 (82) 100,0 (34) 100,0 (5)
0,3108
8,89 (8) 0 (0) 0(0)
93,33 (84) 100,0 (34) 100,0 (5)
5,56 (5) 0(0) 0 (0) 0,8497
1,11 (1) 0(0) 0(0)
87,78 (79) 97,06 (33) 100,0 (5)
8,89 (8) 2,94 (1) 0 (0) 0,6874
3,33 (3) 0 (0) 0 (0)

DAV: diretivas antecipadas de vontade

Figura 1. Respostas sobre conhecimento e importancia das diretivas antecipadas de vontade segundo a

escolaridade dos participantes
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Resultados pelo tempo de diagndstico

Para o resultado das frequéncias quanto ao
tempo de diagnéstico, os participantes foram divi-
didos em quatro grupos: 0-12 meses (n=128),
13-24 meses (n=34), 25-36 meses (n=14) e com
mais de 36 meses (n=38). Sobre o conhecimento
da existéncia de modelos para elaboracdo de DAV,
houve mais respostas negativas dos participantes
com tempo de doenca de 0-12 meses ou acima
de 36 meses, sendo o valor estatisticamente
significativo (p=0,0029). Os demais resultados ndo
se mostraram significativos (p>0,05).

Dentre os 214 pacientes oncolégicos, 12 (5,6%)
nao entenderam algo sobre o teor dos documentos
apresentados, enquanto 143 (94,4%) tiveram bom
entendimento. As dificuldades apontadas foram lin-
guagem, por sete participantes (3,1%), significado
de “outras vontades”, por dois (1%), “limitacdo de
tratamentos”, “outros tratamentos” e “cuidados
com a saude”, com um participante cada (0,5%).

Discussao

A maior frequéncia do cancer de mama con-
tribuiu para a predominancia de mulheres entre
os participantes. Nesse sentido, em 2018, o can-
cer com maior prevaléncia no mundo foi o de
mama (11,7%), seguido pelo de pulmao (11,4%),
colorretal (10%), de prostata (7,3%) e de estdbmago
(5,6%)Y?. O cancer permanece uma condicio bas-
tante grave, apesar dos avancos terapéuticos, com a
previsao de aumento de 60% em sua incidéncia na
populacdo mundial até 2040%,

Pacientes oncologicos, ao se depararem com o
diagndstico, muitas vezes passam a conviver com a
incerteza da cura e tendem a ser mais receptivos a
reflexdes sobre questoes relativas a terminalidade
da vida?!. Quando questionados sobre o conheci-
mento acerca das DAV, a maioria dos participantes
(87,38%) nado as conhecia (Tabela 1), embora o
Ministério da Saude do Brasil as tenha incluido nas
diretrizes para pacientes oncolégicos em cuidados
paliativos desde 2018 2. Resultados equivalentes
foram encontrados em dois estudos brasileiros
realizados com pacientes oncolégicos, mostrando
desconhecimento quase total dos participantes na
avaliacdo pela escala Likert >,

Nesta pesquisa, apesar do desconhecimento pré-
vio evidenciado em todos os grupos de escolaridade,

apos serem informados de sua finalidade, quase
todos os entrevistados (93,46%) consideraram
muito importante a elaboracido das DAV (Tabela 1,
Figura 1). Em pesquisa feita com 148 pacien-
tes portadores de cancer de pulmao no oeste da
China, 94,6% (140) nunca haviam sido informados
sobre diretivas, no entanto, apés serem elucidados
sobre seu conceito, 79,7% (118) afirmaram que acei-
tariam preencher um modelo para registrar suas pre-
feréncias’. Da mesma forma, em estudo realizado
na mesma regido desta pesquisa, depois de o signi-
ficado das DAV ter sido esclarecido, a maioria (62%)
dos pacientes oncolégicos manifestou o desejo de
elabora-las, denotando o recente aumento da aceita-
cao regional advindo da obtencdo do conhecimento 6.

Metade dos participantes de um estudo com
pacientes portadores de cancer avancado conside-
rou que a falta de informacoes constitui forte barreira
para concluir suas DAV *. Assim, a falta de conheci-
mento é fator determinante para sua baixa adesao,
enquanto o esclarecimento é crucial para que a acei-
tacdo seja quase unanime. Em 2012, na Espanha,
pesquisa constatou que a maioria dos usuarios
de servicos de saude (86,2%) desconhecia as
DAV®2 no entanto, estudo desenvolvido em 2020
nos servicos de medicina interna de dois hospitais
mostrou que 80,36% dos participantes conheciam
as DAV, coincidindo com o aumento de esclareci-
mento a populacio nos Ultimos anos 4.

Nivel de escolaridade, crencas e culturas
podem ser fatores limitantes a aplicabilidade
das DAV 3. Entretanto, o aumento do nivel de esco-
laridade é determinante para maior taxa de adesao
as DAV, conforme confirmou pesquisa realizada na
China com 526 pacientes oncolégicos?. Pessoas
com maior consciéncia de seus direitos valorizam
a oportunidade de firmar sua autonomia por meio
do documento, conforme mostraram os partici-
pantes com ensino superior completo e com mes-
trado ou doutorado (Figura 1).

Outro fator interessante identificado nesta
pesquisa foi o crescimento da importancia dada
a elaboracdo das DAV proporcionalmente ao
aumento da faixa etéria. Pacientes idosos, quase
em sua totalidade (96,05%), classificaram como
“muito importante” que todas as pessoas as
elaborassem. Na Espanha, a diferenca por idade
ficou evidente pelo nimero de pessoas que regis-
tram suas DAV no arquivo nacional, muito mais fre-
quente para aqueles acima de 60 anos %.
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A importancia varia entre os paises da Europa?’.
Estudo desenvolvido na Alemanha mostrou que o
nimero de pessoas que tinham elaborado suas
DAV era mais alto entre aqueles com maior idade,
casados ou em unido estavel e que tomavam
medicamentos regularmente >

Um ponto pertinente a ser discutido diz respeito
a definicdo do representante legal, considerado
importante pela maioria dos pesquisados, sobre-
tudo pelos mais idosos, com maior tempo de diag-
nostico e que cursaram mestrado ou doutorado
(Tabela 1). Em estudo realizado com 346 pacientes
de um hospital brasileiro de referéncia em oncologia,
quase todos consideraram importante designar um
representante para decidir em seu lugar®. Como nem
tudo pode ser previsto nas DAV, a designacdo de um
representante que conheca as vontades do paciente
contribui para o respeito a sua autonomia.

A maioria dos participantes deste estudo con-
siderou importante a inclusdo de suas preferén-
cias nas DAV (Tabela 1). Esse dispositivo contribui
para a reducao de cuidados futeis e tratamentos
invasivos que tém como Unico propésito prolon-
gar a vida sem qualidade. Em estudo retrospectivo
com 422 pacientes ja falecidos, apés transplante
de medula éssea, aqueles que haviam preenchido
suas DAV e optaram por nao receber tratamentos
flteis tiveram maior chance de evita-los%.

A respeito da possibilidade de manifestar von-
tade de doar seus 6rgidos por meio das DAV, embora
nem todos pudessem doar, houve concordancia
quanto ao registro e a doacao pela maioria dos parti-
cipantes (Tabela 1) - entre os que tinham mestrado/
doutorado, esse nimero alcancou 100% (Tabela 2).
Nivel de escolaridade elevado parece contribuir
para o aumento do desejo de doacdo de 6rgaos.
Essa tendéncia se concretizou entre 30 profissionais
de medicina de um hospital universitario, em que
todos concordaram em doar seus 6rgaos, resultado
superior as categorias com menor escolaridade %.

Até a época da realizacdo deste estudo nao
havia legislacao federal acerca de DAV no Brasil,
entretanto observou-se que, apés tomar conhe-
cimento de sua existéncia, a maioria considerou
importante a criacdo de uma lei nacional e sua
disponibilizacdo pelas secretarias de salde dos
municipios, a fim de garantir o acesso a toda a
populacdo (Tabela 1). Resultado semelhante foi
encontrado em outro estudo na mesma regiao,
realizado com 200 participantes, em que 90,9%

dos pacientes em tratamento oncolégico e 94,4%
de seus acompanhantes eram favoraveis a aprova-
¢ao no Brasil de legislacdo nacional sobre DAV &,

Essa importancia também foi percebida em pes-
quisa desenvolvida na Alemanha com 503 pacien-
tes do setor de oncologia e hematologia, em que a
maioria (54%) somente elaborou suas DAV apds a
vigéncia da lei, entretanto careciam de mais infor-
macodes por parte de seu médico*. Assim, muito
além da criacdo de uma lei sobre DAYV, destaca-se
a importancia de sua divulgacao entre pacientes e
profissionais de saude, fator que contribui decisi-
vamente para o aumento da adesio e, consequen-
temente, da autonomia. Entre os profissionais de
saude, destaca-se a necessidade de conhecimento
pelos médicos e profissionais de enfermagem
como fator essencial para a implantacdo das DAV 3.

Nao existe um modelo formal para o preen-
chimento das DAV no Brasil ®2, no entanto apenas
parte de uma minoria de pacientes teve dificul-
dade de entendimento dos modelos apresentados
pelos autores, aproximadamente 5%, sobretudo
em relacao a linguagem utilizada. Como é dificil
simplificar ainda mais os modelos em desenvol-
vimento, estima-se que a orientacdo de um pro-
fissional de saude durante o preenchimento seja
suficiente para dirimir completamente tais dividas
sem que haja prejuizo das informacoes.

Consideracgoées finais

Os pacientes oncolégicos demonstraram
desconhecimento quase total sobre DAV, mas,
apo6s o esclarecimento sobre a finalidade e os
componentes desse documento, houve aceitacao
por quase todos os participantes. Da mesma forma,
quase todos aprovaram e consideraram importante
a disponibilizacdo de modelos das DAV aqueles que
desejam preenché-los, bem como a aprovacao de
uma lei nacional para regulamenta-las.

Conclui-se, portanto, que o esclarecimento
sobre DAV contribui para aumentar o interesse das
pessoas em sua elaboracdo. Aponta-se também a
necessidade de aprovacido de uma lei nacional para
que esse direito seja disponibilizado a populagao.

Esta pesquisa teve como limitacdo abranger
somente uma categoria de pacientes. Além disso,
o principal desafio enfrentado por parte dos
pesquisadores durante a coleta das entrevistas
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foi o desconhecimento acerca das direti-
vas e de seus objetivos, deixando evidente
a necessidade de haver maior divulgacido a
populacdo. Por outro lado, o baixo indice de dificul-
dade apontado pelos participantes incentiva a uti-
lizacdo dos modelos de DAV em desenvolvimento.

Por fim, espera-se que os resultados apresen-
tados instiguem novas pesquisas acerca desse dis-
positivo e que haja maior oportunidade de acesso
a sua elaboracdo, em beneficio do fortalecimento
da autonomia dos pacientes quando incapazes
de se comunicar.

Esta pesquisa foi financiada pela Fundacdo de Amparo a Pesquisa e Inovacdo de Santa Catarina (Chamada publica 12/2020;
Termo de outorga: TR2021000583; Programa de Pesquisa Universal).
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