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Resumo

Pacientes com doencas terminais tém reduzida ou nenhuma autonomia sobre suas Ultimas vontades.
Este estudo buscou compreender os sentidos e significados atribuidos as diretivas antecipadas de von-
tade e ao testamento vital entre profissionais de salide atuantes em um hospital geral de alta comple-
xidade. Foram entrevistados 21 profissionais de equipes multidisciplinares. Da anélise qualitativa das
respostas emergiram quatro categorias: compreensdo da autonomia da vontade do paciente; experiéncia
dos profissionais com pacientes com doencas terminais e envolvimento da familia; insercao das diretivas
antecipadas de vontade no contexto brasileiro; e conhecimento sobre testamento vital. Foram
observados conflitos entre os desejos do paciente, da familia e da equipe de satide, bem como a neces-
sidade de planejar antecipadamente os cuidados e maiores orientacdes aos profissionais envolvidos.

Palavras-chave: Diretivas antecipadas. Autonomia. Profissionais da salde.

Resumen

Voluntades anticipadas: perspectiva del equipo multidisciplinario de salud

Los pacientes terminales casi no tienen autonomia sobre sus Gltimos deseos. Este estudio pretendio
comprender los sentidos que atribuyen los profesionales de la salud que actéian en un hospital general
de alta complejidad acerca de las voluntades anticipadas y del testamento vital. Las entrevistas contaron
con la participacion de 21 profesionales de un equipo multidisciplinario. El analisis cualitativo de los
datos identificd cuatro categorias: comprensién de la autonomia de la voluntad del paciente; experiencia
de los profesionales con pacientes terminales y la implicacion de la familia; insercién de directivas anti-
cipadas en Brasil; y conocimiento sobre el testamento vital. Se observaron conflictos entre la voluntad
del paciente, la familia y el equipo de salud, asi como la necesidad de planificacion anticipada de los
cuidados y mayor orientacién de los profesionales.

Palabras clave: Directivas Anticipadas. Autonomia. Personal de salud.

Abstract

Advance directives: perspective of the multidisciplinary health team

Patients with terminal illnesses often have reduced or no autonomy regarding their end-of-life wishes.
This study aimed to identify the meanings attributed to advance directives and living wills among health
professionals working in a highly complex general hospital. 21 professionals from multidisciplinary teams
were interviewed. In total, four categories emerged from the qualitative analysis of the responses:
understanding patient autonomy; professionals’ experiences with terminally ill patients and family
involvement; the implementation of advance directives in Brazil; and knowledge about living wills.
Conflicts were observed among the wishes of patients, families, and the healthcare team, as well as a
need for advance care planning and further guidance for professionals.

Pesquisa w

Keywords: Advance Directives. Autonomy. Health Personnel.

Declaram nao haver conflito de interesse.
Aprovacao CEP/Famerp CAEE 74812323.4.0000.5415

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420253939PT Rev. bioét. 2025; 33: e3939PT  1-12




Pesquisa J

Diretivas antecipadas de vontade: perspectiva da equipe multidisciplinar de satde

Diretivas antecipadas de vontade (DAV) e testa-
mento vital (TV) surgiram como resposta ao avanco
tecnolégico e a crescente disponibilidade de trata-
mentos oferecidos a pacientes com progndsticos
desfavoraveis®. As DAV permitem que qualquer
pessoa capaz, em pleno uso de sua consciéncia,
determine as praticas de salide a que deseja ser
submetida, caso, no futuro, venha a apresentar
condicio clinica irreversivel que a impeca de mani-
festar sua vontade?2. O TV, por sua vez, reforca a
autonomia do paciente® ao definir critérios que
permitem a qualquer pessoa, maior de idade e
lucida, estabelecer, junto com seu médico, os limi-
tes terapéuticos na fase final da vida. E um docu-
mento facultativo, que pode ser elaborado em
qualquer momento e modificado ou revogado
a qualquer tempo .

Cuidados de salide para pacientes que apresen-
tam doencas em fase terminal devem, idealmente,
ser fornecidos por uma equipe multidisciplinar de
salide*, composta por diversos profissionais como
médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes
sociais, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais
e pessoal administrativo (recepcao, triagem, segu-
ranca e transporte)°. De acordo com a Empresa
Brasileira de Servicos Hospitalares (EBSERH)®,
a abordagem colaborativa de uma equipe multi-
disciplinar visa melhorar a qualidade de vida do
paciente e seus familiares, promovendo maior
compreensdo da doenca e do que ainda pode
ser vivenciado.

Embora a expectativa de vida tenha aumen-
tado significativamente nos ultimos anos, a morte
é inevitavel. A medicina, em sua busca incessante
de preservar a vida, pode muitas vezes deixar de
oferecer praticas humanistas capazes de propor-
cionar apoio a pacientes em estagio terminal e
suas familias’. E fundamental reconhecer os limi-
tes da vida e criar condicbes para enfrenta-los,
focando no alivio do sofrimento do paciente e de
sua familia, mais do que exclusivamente na preser-
vacao da vida. A dignidade da pessoa humana é a
base para sustentar o foco no cuidado ao paciente,
sobretudo nos cuidados paliativos’.

Os cuidados paliativos promovem a aceitacdo
da finitude da vida, oferecendo os meios necessa-
rios para compreender e vivenciar esse processo
com a melhor qualidade possivel. Sob essa pers-
pectiva, a morte é vista como a conclusio natural
do ciclo vital. As praticas de cuidado devem priorizar

o melhor interesse do paciente, respeitando seus
sentimentos e os de sua familia, por meio de uma
comunicacio adequada entre todos os envolvidos®.

A escuta e a aceitacdo por parte dos profissio-
nais sdo formas de respeitar os principios bioéticos,
como a beneficéncia (fazer o bem), a ndo maleficén-
cia (ndo prejudicar o paciente/nao lhe causar malefi-
cios), a autonomia (respeitar a vontade do paciente)
e a justica (trata-lo com dignidade e respeito),
considerando o individuo doente como protagonista
de seu proprio cuidado’. A Constituicdo Federal
de 1988 da respaldo e fundamenta os principios
bioéticos ao concretizar o principio da dignidade da
pessoa humana (titulo I, art. 1°, inciso Ill). De modo
complementar, o titulo Il, capitulo I, art. 5°, inciso lll,
destaca que ninguém deve ser submetido a trata-
mento desumano ou indigno *°.

E importante, portanto, que os profissionais
da salde estejam alinhados quanto ao propé-
sito de orientar e apoiar pacientes em fase final
de vida para que vivenciem o processo de morrer
com dignidade. Essa é uma ideia relacionada ao
direito a uma morte digna: receber cuidado, ter o
sofrimento fisico e espiritual aliviado e vivenciar
esse momento de angustia e tristeza cercado de
compreensao e respeito.

Atualmente, mudancas culturais levaram a morte
do ambiente doméstico para os hospitais, onde o
paciente muitas vezes morre de forma solitaria,
afastado de familiares e amigos *. Com esse enten-
dimento, o Conselho Federal de Medicina (CFM)
publicou a Resolucao 1.995/20123, que trata das
DAV como forma de reduzir intervencdes capazes
de prolongar o sofrimento. Essa resolucdo des-
taca a importancia do planejamento antecipado
dos cuidados de salde, para que as vontades do
individuo prevalecam sobre os interesses dos fami-
liares®. Assim, o objetivo deste estudo foi com-
preender os sentidos e significados atribuidos as
DAV e ao TV por profissionais da salide atuantes
em hospital de alta complexidade.

Método

Realizou-se pesquisa descritiva, com abordagem
qualitativa e amostra de conveniéncia. Foram crité-
rios de inclusio: ser profissional de saude (enfer-
meiro, médico ou psicélogo) atuante em hospital
de ensino de alta complexidade, com experiéncia
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minima de um ano no cuidado a pacientes em fase

terminal. Foram critérios de exclusao: ser técnico,

profissional em treinamento ou médico residente.

Os profissionais foram convidados a partici-
par da pesquisa em seu proprio local de trabalho,
nos setores de cuidados paliativos, hemodialise,
oncologia e unidade de terapia intensiva, mediante
autorizacao de seus superiores e de acordo com
sua disponibilidade. Apés receberem explicacoes
sobre o estudo, os que concordaram em parti-
cipar foram entrevistados com base em ques-
toes norteadoras:

e O que vocé entende por autonomia da vontade
do paciente?

e Pode relatar sua experiéncia com pacientes
com doencas terminais e o envolvimento da
familia nesses casos?

e Como vocé percebe a insercdo das diretivas
antecipadas de vontade no Brasil - Resolucdo
1995, de 2012, do CFM?3?

e Vocé ja ouviu falar de testamento vital? Se sim,
saberia explicar o que é com suas palavras?

As respostas dos participantes foram grava-
das e posteriormente transcritas na integra pela
pesquisadora. Apds a leitura de familiarizacdo
com os dados, iniciou-se a etapa de codificacdo
do conteldo, agrupando-o em quatro categorias,
com base em seu significado, para posterior andlise
tematica e compreensiva. Cada categoria incluiu as
“falas” ou “unidades de significados” mais repre-
sentativas dos participantes 2.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa em 11 de dezembro de 2023.
Os participantes foram representados pela letra
“P” (Participante), seguida de nimeros simbo-
licos, sem relacdo com a ordem das “falas” ou a
categoria profissional, garantindo a completa ano-
nimizacao dos dados.

Resultados e discussao

Foram realizadas 21 entrevistas no local de
trabalho dos profissionais. A coleta de dados ocor-
reu entre 28 de fevereiro de 2024 e 10 de junho
de 2024. Os dados dos participantes estao apre-
sentados na Tabela 1.

A maioria dos profissionais era do sexo feminino,
com média de idade de 37,7 anos (+8,5), distribuidos

entre enfermeiros, médicos e psicélogos, e a maio-
ria declarou ter religido. O tempo de experiéncia na
profissdo variou entre 1 e mais de 21 anos.

Tabela 1. Caracterizacdo dos participantes (n=21)

Caracteristica n Frequéncia (%)
Sexo
Feminino 17 80,95
Masculino 4 19,05

Tempo de experiéncia

Entre 1 e 5 anos 6 28,57
Entre 6 e 10 anos 7 33,33
Entre 11 e 20 anos 5 23,81
Acima de 21 anos 3 14,29

Escolaridade

Mestrado 3 14,29
Doutorado 2 9,52
Superior completo 1 4,76
Pés-graduacao lato sensu 15 71,43
Idade 37,7 (£8,5)*
Enfermeiro(a) 7 33,33
Médico(a) 7 33,33
Psicélogo(a) 7 33,33
Sim 20 95,24
Nao 1 4,76

*média e desvio-padrdo

A andlise qualitativa dos dados possibilitou o
agrupamento das respostas em quatro categorias:
1) compreensio dos profissionais acerca da auto-
nomia da vontade do paciente, de acordo com a
Resolucdo CFM 1.995/201253; 2) experiéncia com
pacientes com doencas terminais e envolvimento
da familia; 3) insercio das diretivas antecipadas de
vontade no contexto brasileiro; e 4) conhecimento
dos profissionais de satde sobre o testamento vital.

Categoria 1

Os dados indicaram que ha compreensdo em
relacdo a autonomia da vontade do paciente.
Entretanto, profissionais apontaram a necessidade
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de que os pacientes compreendam seu diagnostico
e os tratamentos disponiveis, para que a autono-
mia seja efetivamente exercida.

“Eu entendo que ele tem poder de decidir a que
tipo de tratamento quer ser submetido” (P1).

“O paciente tem a autonomia de escolher quais séo
os seus (...) suas vontades (...) e a gente atender
essa vontade dele” (P2).

“Autonomia € quando o paciente tem conhecimento
pleno dos beneficios, dos riscos das suas decisées.
Entdo a autonomia é a vontade do paciente” (P4).

“Ele tem que entender totalmente sobre o qua-
dro dele, os prds, os contras, se é tratdvel, se ndo é,
e al depois que o paciente sabe de todo o quadro
junto com o médico, respeitando a ética médica,
ele vai decidir junto com o profissional o melhor
caminho de tratamento” (P5).

Pacientes com doencas cronicas ou terminais
raramente tém oportunidade de dialogar com seus
médicos sobre o fim da vida, e a falta de didlogo
sobre a morte limita a capacidade de planejar pre-
viamente as DAV e de exercer sua autonomia .
Esses dados indicam que as discussoes sobre fini-
tude da existéncia devem ocorrer logo no inicio da
doenca e envolver aspectos culturais, a participa-
cao da familia e os desafios a serem enfrentados.

A indicacio precoce do paciente aos cuidados
paliativos pode contribuir para reduzir o medo
do abandono e facilitar o planejamento anteci-
pado do tratamento. No entanto, a falta de DAV
e a dificuldade de iniciar o didlogo sobre o fim da
vida ainda permanecem como desafios frequentes.
Profissionais da salide relatam que muitos pacien-
tes evitam discutir a morte e, quando o tema é
abordado, nem sempre conseguem expressar com
clareza seus desejos .

Assim, se por um lado a autonomia traz mais
dignidade e respeito as pessoas com doencas ter-
minais, na pratica, o direito a autodeterminacio
e as DAV pode suscitar controvérsias profundas,
pois questdes éticas, juridicas e religiosas se entre-
lacam nessa situacao, gerando dilemas complexos,
especialmente em situacoes de sofrimento extremo
e perda da qualidade de vida. A possibilidade de um
paciente antecipar suas vontades para o fim da vida,
inclusive recusando determinados tratamentos,
questiona os limites da intervencdo médica *°.

De modo geral, houve compreensao, por parte
dos profissionais, das DAV como uma forma de
preservar a dignidade e a autonomia, embora
tenham sido apontadas também dificuldades.

Categoria 2

Mesmo quando os pacientes deixam claros seus
desejos, pode haver conflito entre essas vontades,
as ideias da familia e aquilo que a equipe de saude
considera mais adequado em termos de cuidados.

“Tem pacientes que ndo querem se sujeitar ao tra-
tamento, mas a familia determina que o paciente
vai sim fazer o tratamento” (P8).

“Eu tive uma paciente que ela tava muito, muito mal
e por diversas vezes ela sempre expressou que
ela néo queria fazer o tratamento, e foi ficando
muito debilitada, ela chegou a expressar vdrias
vezes: ‘eu hdo quero continuar, eu ndo quero conti-
nuar’, mesmo assim a equipe médica foi até o fim!
Ela tinha um filho que queria que fosse feito de
tudo, e o médico sempre levava em consideracéo
mais o que o filho falava do que o que a paciente
falava. Tanto que a decisao de ‘paliar’ foi assim:
acho que uma semana antes dela falecer. E ela era
uma pdaciente muito consciente, ela expressava por
diversas vezes: ‘eu ndo quero! Eu ndo quero!” (P3).

“Na verdade, o desejo do paciente muitas vezes
é diferente da familia, o desejo do paciente e da
familia é diferente daquilo que deseja a equipe de
saude” (P15).

“No Brasil, cuidado paliativo € muito recente...
eu acho que as equipes de satde ndo estdo pre-
paradas para abordar a finitude e ai' esse processo
se torna mais doloroso. Entdo, com cuidados palia-
tivos a gente entra num momento muito tardio,
quando a gente é chamado, muito préximo do pro-
cesso de morrer, fica mais dificil da gente atuar e
conseguir trabalhar” (P1).

A experiéncia dos profissionais indica que a
vontade da familia pode prevalecer em detrimento
dos desejos do paciente, gerando conflitos entre
os doentes, a familia e a equipe de satde. Quando
uma doenca ou condicdo ameacadora a vida é
identificada, e tratamentos que podem modificar
seu curso sdo implementados, o paciente deve ser
encaminhado também para os cuidados paliativos,
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medida que também possibilita uma discussao
sobre o futuro.

Frequentemente, o paciente é encaminhado
para cuidados paliativos somente quando ja se
encontra em processo de morte, sem condicoes
de expressar seus desejos sobre como gostaria de
ser cuidado. Os dados sugerem, portanto, a rele-
vancia de planejar antecipadamente os cuidados
de salde e apontam que a falta de orientacao e
comunicacdo entre os envolvidos permanece como
um dos maiores problemas.

No mundo todo, apenas 14% dos pacientes
que necessitam de cuidados paliativos recebem
esse tipo de assisténcia *. No Brasil, 625.000 pes-
soas necessitam de cuidados paliativos, sendo
33.894 criancas e 591.890 adultos. Nesse contexto,
cumpre destacar que, seguindo os principios
da Politica Nacional de Atencido Especializada
(PNAES), a Politica Nacional de Cuidados Paliativos
articula-se ao Programa Mais Acesso a Especialistas
(PNAES) e fortalece, ainda, a Politica Nacional de
Prevencao e Controle do Cancer.

A Politica Nacional de Cuidados Paliativos tem
como pilares: integrar esses cuidados a Rede de
Atencido a Saude (RAS), especialmente na atencio
primaria; promover a melhora da qualidade de
vida dos pacientes, assegurando atencdo humani-
zada e de qualidade; disponibilizar medicamentos
para o controle seguro dos sintomas; promover a
formacao, educacido continuada e valorizacido dos
profissionais que trabalham com cuidados paliativos
no Sistema Unico de Satde (SUS); e conscientizar e
educar a populacao sobre cuidados paliativos .

Apesar de o envelhecimento populacional ter
acarretado transformacodes na incidéncia e na pre-
valéncia de doencas crénicas ndo transmissiveis,
0 acesso a equipes capacitadas para atender a
demanda desse perfil de pacientes e suas familias
ainda é critico no Brasil 7”. Assim, para que todos os
que necessitam tenham acesso a cuidados paliati-
vos de qualidade, ainda sdo necessarios programas
de educacio e capacitacio profissional, politicas de
disponibilidade e acesso a medicamentos essen-
ciais, previstos na Politica Nacional, que incorpora
esse tipo de atencdo ao sistema de saude*?’.

A preocupacao quanto a efetivacio da autono-
mia na pratica existe, pois a interferéncia familiar
compromete a liberdade de escolha do paciente
que pode, a partir desta, tomar decisdes sobre
sua saude muitas vezes em desacordo com seus

préprios desejos e valores. Nesse sentido, quando
a pessoa se encontra com capacidade deciso6-
ria reduzida, pode ter seus direitos violados pela
imposicao familiar, comprometendo seus interes-
ses e bem-estar 8,

Além disso, a discordancia entre o desejo mani-
festado pelo individuo e aquele expresso pela fami-
lia cria um impasse ético, pois a equipe de salide
se vé diante de uma situacdo de incerteza. A difi-
culdade em fazer valer a real vontade do paciente
torna a tomada de decisdo complexa e delicada,
exigindo uma andlise cuidadosa de todos os aspec-
tos envolvidos %,

Assegurar o direito do paciente de expressar suas
escolhas em relacdo aos cuidados de saude a que
deseja se submeter nem sempre é facil. A auséncia
de uma legislacao clara no ordenamento juridico
brasileiro, somada a possibilidade de conflitos com
os desejos dos familiares, cria obstaculos a concre-
tizacdo das ultimas vontades do paciente. Importa
ressaltar que a ndo observancia da vontade mani-
festada em vida pelo paciente constitui uma afronta
a sua dignidade, uma vez que pode submeté-lo a
tratamentos dolorosos, muitas vezes incompativeis
com seus valores e crencas e que, ha maioria das
vezes, causam sofrimento e sdo considerados futeis,
por ndo oferecerem resolucdo ao problema %,

Além das dificuldades relacionadas ao paciente
e sua familia, a medicina centrada na cura a qual-
quer custo ndo prepara os profissionais para lidar
com a finitude da vida, o que pode causar sofri-
mento e frustracoes ao médico. Logo, as escolas
médicas devem estar alinhadas aos principios
bioéticos, de modo a orientar e capacitar os pro-
fissionais para lidar com a morte sem que esta
represente derrota ou desilusao .

E nesse sentido que a efetividade dos cuidados
paliativos se torna fundamental. Em contextos em
que a paliacdo nao é priorizada e as equipes nido
tém as ferramentas necessarias, a implementa-
cao desse cuidado enfrenta obstaculos, como o
desconhecimento acerca das diretivas, dos prin-
cipios bioéticos e paliativistas e de sua aplicacao,
bem como a auséncia de protocolos e politicas
institucionais e a escassez de debates éticos sobre
o tema?2. Diante de tais desafios, este estudo des-
tacou a importancia de capacitar os profissionais
para lidar com a morte e o processo de morrer.

A comunicacdo se mostrou um fator determi-
nante na prestacao de cuidados paliativos, tanto
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para o sucesso quanto para o enfrentamento das
dificuldades. A habilidade de comunicacdo pode
transformar a experiéncia de lidar com a finitude,
enquanto sua falta gera sofrimento e cria barreiras
na relacdo entre profissionais e pacientes 2.

Nesse contexto, permanece um dilema que
transcende a esfera médica e alcanca a bioética,
exemplificado pela decisio entre iniciar ou suspen-
der a hidratacio e nutricido em pacientes terminais.
Compreender os principios que norteiam essa
area é essencial para oferecer um cuidado indivi-
dualizado, com respeito a autonomia do paciente.
A ponderacao dos aspectos bioéticos permite aos
profissionais de salide tomarem decisdes mais
conscientes e humanizadas, alinhadas aos valores
e desejos individuais .

Estudo recente identificou que a maioria dos
profissionais de saide nao consulta as diretivas
antecipadas de seus pacientes nos cuidados palia-
tivos. Essa omissao afeta diretamente a qualidade
do cuidado, pois impede que a vontade do indi-
viduo seja respeitada. Falta de conhecimento,
comunicacao ineficiente e auséncia de protocolos
claros sdo alguns fatores que contribuem para essa
realidade, colocando em risco a autonomia e a dig-
nidade dos pacientes?*,

Em sintese, a medicina precisa de uma profunda
transformacao em sua abordagem do fim da vida.
A rotina de protocolos e procedimentos padroniza-
dos deve ser repensada, dando lugar a um cuidado
mais humanizado e individualizado. Para tanto,
torna-se fundamental estabelecer um dialogo
aberto e transparente com o paciente e sua familia,
envolvendo-os ativamente nas decisdes sobre os
cuidados a serem prestados, para que a morte,
parte natural da vida, seja abordada com respeito,
dignidade e atencao as necessidades individuais %.

Nesse sentido, o planejamento antecipado de
cuidados contribui para melhorar a experiéncia
de pacientes, familiares e profissionais de saude,
embora os resultados sobre a qualidade do
cuidado prestado e o estado de salide das pessoas
doentes ainda sejam controversos, o que demanda
mais estudos para avaliar o processo de morte em
casos de doencas terminais %.

Categoria 3

Também é apresentada a visdao dos profissio-
nais quanto a relevancia das diretivas antecipadas
de vontade em sua pratica:

“Nooossa! Eu acho bem precdrio, muito precdrio.
O tratamento que mais se preocupa com as dire-
tivas sdo os cuidados paliativos, a oncologia tam-
bém tem certa participacdo, mas a maioria das
outras especialidades elas (...) olham pro lado
meédico de tratamento curativo e ndo muito pra
autonomia do paciente. Falta muita orientacéo.
NG6s somos muito massificados na nossa formacéo
médica pra cura. Mas o que a gente deveria buscar
era cuidar e ser cuidado e na verdade néo é o que
a gente é ensinado” (P5).

“Péssimas! Porque as vezes ndo séo todos os pro-
fissionais que atendem essas diretrizes. Néo € todo
mundo que sabe sobre essas diretrizes e cuidados
paliativos principalmente... € muito pouco falado.
Entendeu? E as familias ndo entendem o que sdo
as diretrizes, € uma coisa que a gente tem que
bater muito na tecla ainda, desde os académicos
em toda drea da satde e também os profissionais
que jd estdo na drea, mas é bastante escasso.
Falta muita orientacdo” (P9).

“A falta de regulamentacéo legal acaba influen-
ciando o nédo atendimento das diretivas anteci-
padas, e muito” (P7).

“Entdo, tem muito ainda uma ideia dos médicos
que é so o processo de cura, sem olhar a quali-
dade de vida do paciente. O paciente muitas vezes
ndo quer fazer o tratamento, mas al tem que fazer
sendo vai morrer, entdo tem muito isso, quase nGo
vejo as diretrizes” (P8).

“E extremamente necessdrio que desde a gra-
duacéo (...) falar um pouco mais sobre os direi-
tos do paciente. Acho que até mesmo essa parte
juridica falta um pouco na drea da satde (...)
eu hdo tive isso na graduacao” (P11).

“Eu tenho a sensacdo de que os profissionais,
familias de paliativados, e ds vezes até mesmo os
proprios pacientes, ainda tém uma dificuldade de
acessar do que se tratam as diretivas, sua impor-
tancia e inclusive o qudo terapéutico e cuidadoso
isso pode ser. E uma discussdo que ndo chega.
Falta acesso, falta orientacdo” (P17).

“A falta de regulamentacdo de uma lei causa muita
inseguranca nos profissionais. Entdo fica essa coisa
de sim ou ndo, entdo com toda a certeza a falta de
lei impacta muito nessas questées de inseguranca
dos profissionais” (P19).
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“A maioria dos pacientes chegam pra nés num pro-
cesso de morte e que a gente ndo consegue realizar
as diretivas. Entdo no Brasil ainda é... bem dificil
pela falta de conhecimento dos profissionais.
E outra coisa, a falta de lei que ampare o profissio-
nal causa de muita inseguranca!” (P2).

“No Brasil € muito pouco divulgado. Aos pacientes
ndo é dada essa opg¢do para os pacientes escolher o
que serd feito com ele (...) entdo, a cultura do Brasil,
a cultura médica, principalmente, é tratar. E muitas
vezes hdo é isso que o paciente quer, ele ndo estd
se sentindo feliz com isso. Tem muita resisténcia por
parte dos médicos em relacéo a isso” (P10).

De acordo com a experiéncia dos profissionais
que participaram deste estudo, faltam conheci-
mento e orientacao sobre as DAV entre equipes de
salde, pacientes e suas familias, o que aumenta a
probabilidade de desrespeito ao principio da auto-
nomia. Além disso, a falta de regulamentacao legal
gera inseguranca no cumprimento das diretivas,
embora alguns participantes tenham apontado
a resolucdo do CFM como uma diretriz a ser
seguida. De todo modo, ha dificuldade em abordar
decisoes de fim de vida e tratar abertamente da
autonomia, principalmente em casos de diagnos-
ticos sem perspectiva de cura.

A producao cientifica sobre as DAV no Brasil
ainda é escassa, e a falta de consenso nas informa-
coes disponiveis dificulta sua compreensao e disse-
minacdo. Assim, faz-se necessaria a realizacao de
mais pesquisas para aprofundar o conhecimento
sobre o tema e promover o debate sobre suas impli-
cacoes. A Politica Nacional de Cuidados Paliativos
auxilia nesse sentido, pois traz entre suas inovacoes
a incorporacao das DAV e o respeito a autonomia
das pessoas na tomada de decisdes, especialmente
no caso de criancas ou pessoas tuteladas "',

As DAV e o TV sdo, portanto, instrumentos de
apoio diante de dilemas éticos complexos 2. O TV
é um documento juridico que assegura a qualquer
individuo maior de idade e em plena capacidade
civil o direito de decidir previamente sobre os tra-
tamentos que deseja ou nao receber, caso fique
incapaz de tomar decisées. E uma forma de garan-
tir o respeito as Ultimas vontades em situacoes de
doencas que ameacam a vida?,

Assim, o planejamento antecipado de cuidados
pode fortalecer e dar mais seguranca a atuacao

da equipe de salde, promovendo comunicagao
transparente e respeito as escolhas dos pacientes.
Essa pratica contribui para melhorar a qualidade de
vida de pacientes e dos profissionais envolvidos .

Nessa perspectiva, o conceito de boa morte,
que envolve esperanca, prazer e respeito ao indi-
viduo, esta diretamente ligado ao planejamento
antecipado de cuidados. Nesse contexto, registrar
previamente os cuidados desejados para o fim da
vida proporciona aos pacientes maior paz, digni-
dade e respeito. Assim, incentivar a elaboracao
antecipada de um TV pode melhorar inclusive a qua-
lidade do processo de morrer da pessoa envolvida®.

Estudo brasileiro realizado em 2018 sobre as
DAV com médicos que atuavam em contexto hos-
pitalar indicou que 77% nao as conheciam, 13% ja
tinham ouvido falar e 10% reconheciam a norma
do CFM, mas sabiam nao existir regulamentacao
legal até aquele momento. Portanto, embora a
Resolucdo 1.995 do CFM 3 seja de 2012, ela ainda
€ pouco conhecida e ndo esta clara para parcela
importante desses profissionais 3.

A despeito de a legislacdo em diversos paises
reconhecer a importancia das diretivas anteci-
padas, e de pesquisas sobre o tema indicarem sua
boa aceitacido social, a elaboracdo desses docu-
mentos ainda ocorre com baixa frequéncia. A diver-
géncia entre legislacdo, opinido publica e pratica
evidencia barreiras a sua efetiva implementacao *2.

As DAV s3o ferramentas valiosas nos cuidados
paliativos, porém seu uso ainda é limitado em
muitos paises, incluindo o Brasil. Sua implemen-
tacao eficaz exige discussao, definicao de aspectos
essenciais, garantia de acesso e aplicacdo. E funda-
mental que a sociedade, os profissionais de salde
e os pacientes estejam bem informados sobre sua
importancia e beneficios .

Desse modo, embora consideradas relevantes
pelos profissionais pesquisados, a falta de conhe-
cimento e orientacdo sobre as DAV compromete
sua efetiva aplicacao e, por conseguinte, a auto-
nomia do paciente na escolha de um processo de
finitude pautado na dignidade e no respeito a seus
ultimos desejos.

Categoria 4

As respostas dos participantes em relacao
ao TV demonstram desconhecimento e falta de
clareza sobre o termo.
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“Nunca ouvi falar sobre esse termo” (P6).

“Eu acho que ndo tenho formacéo técnica pra con-
seguir definir. Hoje eu ndo consigo” (P7).

“Ndo, nunca ouvi falar” (P12).
“Néo. Eu acho que ndo. Testamento vital, ndgo” (P17).
“Ndo, nunca ouvi falar” (P19).

“Testamento vital eu jd ouvi falar sim, mas néo sei
explicar o que é... eu ndo me lembro” (P2).

A compreensao do TV é essencial para sua cor-
reta aplicacdo na pratica clinica, sendo fundamental
que os profissionais de salide estejam capacitados
a identificar os momentos adequados para a ela-
boracdo desse documento e para seguir as orien-
tacdes nele descritas. Nesse sentido, a educacao
continuada em bioética é investimento indispen-
savel para garantir que a equipe de salude esteja
preparada para lidar com as complexas questdes
relacionadas ao fim da vida, assegurando ao
paciente maior seguranca e dignidade .

O conceito de testamento vital (living will) nas-
ceu nos Estados Unidos da América, na década de
1960%. Um dos marcos foi o caso da jovem norte-
-americana Nancy Cruzan, de 25 anos, que eviden-
ciou o debate sobre o direito a uma morte digna
e a autonomia do paciente em fase de finitude34.
Apbs grave acidente de carro, Nancy ficou em estado
vegetativo, incapaz de qualquer interacdo *. Diante
da impossibilidade de sua recuperacio, a familia
solicitou a interrupcdo da alimentacao e da hidrata-
cao artificial que a mantinham viva. O hospital recu-
sou atender esse pedido sem autorizacao judicial,
e seus pais entraram na justica, argumentando que
a filha ja havia manifestado anteriormente que nao
desejaria prolongar a vida caso um dia se encon-
trasse em estado vegetativo persistente. Apds
longa batalha judicial, a justica autorizou a inter-
rupcao dos tratamentos, com base nas evidéncias
médicas e nas declaracdes prévias de Nancy sobre
seus desejos em relacio ao fim da vida®.

Esse caso levou a uma profunda reflexdo sobre o
direito do paciente de recusar tratamentos inGteis.
Assim, a histéria de Nancy reforca a importancia
de se elaborar documento escrito, com validade
juridica, que expresse os UGltimos desejos da pessoa
em relacdo a sua salde, como forma de garantir o
direito a uma morte digna.

O aumento da longevidade da populacado bra-
sileira evidencia a necessidade de mais discussoes
sobre salide e morte. Nesse contexto, é fundamen-
tal que os profissionais estejam capacitados para
abordar tais temas de forma ética e humanizada,
garantindo que os pacientes tenham acesso a infor-
macoes claras e completas que lhes permitam tomar
decisdes fundamentadas sobre seus cuidados¥.

Alguns profissionais, entretanto, demonstraram
ter certo conhecimento sobre o TV.

“E um documento que tem que ser registrado em
cartorio. E ai' a gente orienta o paciente a entregar
para alguém da familia, ou alguém préximo,
que vai garantir que as vontades dele sejam leva-
das em consideracéo” (P8).

“Ja ouvi falar. Testamento vital € o que o paciente
escolhe pro fim de vida. Entdo, se ele quer ficar
em casa, se ele quer ficar num ambiente hospitalar,
se ele quer a familia, se ele quer ficar sozinho,
o que ele quer” (P11).

“Jd ouvi falar. E um testamento em vida sobre o
que o paciente... o que faz sentido pra ele, em rela-
¢do a sua saude, seu tratamento” (P14).

“Eu entendo como um registro dessa diretiva
antecipada de vontade pra que ndo fique so em
palavras, mas registrada enquanto o paciente
ainda tem vida e é... capaz de responder,
pra quando ele néo estiver mais aqui” (P15).

Nesse cendrio de finitude da vida, evidenciam-se
desafios éticos complexos no cuidado de pacientes,
e a bioética pode oferecer respaldo para orientar
as decisdes médicas e garantir que os cuidados
respeitem a dignidade, a autonomia e os valores
individuais de cada pessoa. Torna-se fundamental
o equilibrio entre prolongar a vida a qualquer custo
e garantir boa qualidade no processo de morrer.
Ao integrar os principios bioéticos a pratica médica,
os profissionais de satde podem abordar de forma
mais humanizada os desafios éticos inerentes aos
cuidados de fim de vida, priorizando o bem-estar
e o respeito as escolhas do paciente. Uma aborda-
gem ética garante um cuidado mais humanizado
e centrado no paciente, refletindo valores como
autonomia, beneficéncia e dignidade *.

Nesse sentido, é essencial intensificar o treina-
mento de toda a equipe multidisciplinar de satde
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quanto aos principios bioéticos, tornando-a apta
a lidar com situacoes relacionadas ao fim da vida.
A educacdo em todas as areas da salude deve
incluir formacao mais aprofundada e padronizada
em cuidados paliativos e no processo de morrer®’.

Os dados deste estudo ressaltam a importan-
cia de promover discussoes e desenvolver, desde a
formacao, habilidades entre profissionais de satde
para lidar com a finitude da vida. Profissionais
com competéncia para lidar adequadamente com
a finitude da vida em sua pratica podem auxiliar
pacientes e familiares a vivenciarem essa fase final
do ciclo vital com melhor qualidade de vida.

Consideracgoées finais

Um didlogo adequado entre pacientes, fami-
liares e profissionais de salide sobre a morte € o
direito a autonomia do paciente requer formacao

adequada dos profissionais e divulgacao de informa-
¢coes na sociedade. Esse é tema que suscita contro-
vérsias relacionadas as questoes éticas, juridicas e
religiosas envolvidas, configurando um desafio com-
plexo, especialmente em situacdes de sofrimento
extremo e perda da qualidade de vida. Os dados
deste estudo indicam que, na experiéncia dos profis-
sionais de salide com pacientes em estagio grave ou
terminal, a vontade dos familiares frequentemente
prevalece. Além disso, existem conflitos entre os
desejos da familia, do paciente e dos profissionais.
A discussao sobre cuidados de fim de vida, portanto,
deve ser iniciada o mais cedo possivel, permitindo
que as decisbdes sejam tomadas de forma alinhada
entre todos. Em sintese, conclui-se que a formacao
em salde demanda profunda transformacdo em
sua abordagem do fim da vida. A rotina de protoco-
los e procedimentos padronizados deve ser revista,
dando lugar a um cuidado mais humanizado e indi-
vidualizado, amparado pelos principios bioéticos.

Este estudo foi financiado pela Coordenacgdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (cdigo: 88887.824687/2023-00).
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