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Resumo

O conceito de diretivas antecipadas de vontade emergiu em resposta ao avango tecnoldgico e ao tratamento
médico agressivo empregados em situagées ambiguas, como no caso de um progndstico ruim. O cerne do
presente documento é o exercicio da autonomia do paciente. A Resolu¢do 1.995/12 do Conselho Federal de
Medicina estabelece os critérios para que qualquer pessoa — desde que maior de idade e plenamente cons-
ciente — possa definir junto ao seu médico quais os limites terapéuticos na fase final de sua vida. O documento
é facultativo e poderd ser elaborado em qualquer momento da vida e da mesma maneira modificado ou re-
vogado a qualquer tempo. Este artigo tem por propdsito discorrer sobre seus beneficios, obstaculos e limites,
considerando o vasto nimero de pesquisas realizadas sobre o tema e as experiéncias positivas e negativas de
outros paises no intuito de contribuir para a discussao de sua efetiva utilizagdo no Brasil.

Palavras-chave: Diretivas antecipadas de vontade. Autonomia pessoal. Bioética.
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Resumen
Directivas anticipadas de voluntad: beneficios, obstaculos y limitaciones

El concepto de directivas anticipadas de voluntad surgié en respuesta al avance tecnoldgico y al tratamiento
médico agresivo, utilizdndoselo en situaciones ambiguas, como ante un prondstico negativo. El nicleo de
este documento consiste en el ejercicio de la autonomia del enfermo. La Resolucién 1.995/2012 del Consejo
Federal de Medicina establece los criterios para que cualquier persona — mayor de edad y plenamente cons-
ciente — pueda definir, junto con su médico, los limites terapéuticos en la fase final de su vida. El documento es
opcional y puede llevarse a cabo en cualquier momento de la vida y la misma manera modificada o revocada
en cualquier forma y tiempo. El propésito de este articulo es discutir los beneficios, obstaculos y las limita-
ciones considerando la gran cantidad de investigaciones realizada sobre el tema y las experiencias positivas y
negativas de otros paises, con el fin de aportar a la discusidn sobre su utilizacién de manera efectiva en Brasil.
Palabras-clave: Directivas anticipadas. Autonomia personal. Bioética.

Abstract
The advance directive: benefits, obstacles and limits

The concept of advance directives emerged in response to the technological progress and aggressive medical
treatment being employed in ambiguous situations, as in the case of a bad prognosis. The core of this do-
cument is the exercise of the patients” autonomy. The Federal Council of Medicine’s 1.995/2012 Resolution
establishes the criteria for anyone — provided that the patient is legally old enough and fully aware — to be
able to choose together with his/her doctor the therapeutic limits at the end of life. The document is optional
and may be completed at any time in life and, in the same way it can be modified or cancelled at any time.
The purpose of this article is to consider its benefits, obstacles and limits considering the vast amount of rese-
arches carried out on this theme and the positive and negative experiences from other countries in order to
contribute to the discussion about its effective use in Brazil.

Key words: Advanced directives. Personal autonomy. Bioethics.
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A Resolugdo 1.995/12 do Conselho Federal de
Medicina (CFM) ! instigou o interesse da midia bra-
sileira sobre um tema multifacetado e polémico: as
diretivas antecipadas de vontade (DAV) — também
conhecidas como testamento vital ou por seu nome
em inglés, living will. No més seguinte a publicacdo
do documento ja repercutiam nos meios de comu-
nicacdo as opinides pré e contra de renomados mé-
dicos sobre a pertinéncia da resolugdo 2.

Em vigor desde agosto de 2012 a resolugdo
estabelece os critérios para que qualquer pessoa
possa definir junto ao seu médico quais os limites
terapéuticos na fase terminal — desde que maior de
idade e plenamente consciente. A DAV é documento
facultativo e podera ser elaborado, modificado ou
revogado em qualquer momento da vida *.

O conceito da DAV emergiu em resposta ao
avanco tecnoldgico e ao tratamento médico agres-
sivo empregados em situagGes ambiguas, como no
caso de um progndstico ruim. As DAV foram desig-
nadas para proteger a autonomia do paciente 3, sob
a crenga de que este, quando perder sua capacida-
de de decidir, sera por meio desse documento mais
respeitado em sua autonomia quanto ao tratamen-
to desejado e/ou quanto ao representante legal que
por ele decidird em tal situagdo *.

Nos ultimos 20 anos as diretivas antecipadas
foram alvo de muitas publicagdes, principalmente
em relagdo a falta de conhecimento sobre as mes-
mas e sua validade legal, que dificulta as relagdes
entre o médico, o paciente e a familia ®>. Ndo obstan-
te os argumentos pré e contra, diversos paises tém
elaborado instru¢des apropriadas e legais para sua
utilizagdo 3.

O proposito deste artigo é discorrer sobre os
beneficios, obstaculos e limites das DAV na pratica
clinica, considerando o vasto nimero de pesquisas
realizadas sobre o tema e as experiéncias positivas e
negativas de outros paises, no intuito de contribuir
para a discussdo de sua efetiva utilizagdo no Brasil.

Breve histérico das DAV

Ha pouco mais de quatro décadas o advoga-
do Luis Kutner prop0s o testamento vital (living will)
como meio de resolucdo dos conflitos que surgem
ao final da vida entre o paciente e o0 médico em re-
lagdo as preferéncias deste por determinados trata-
mentos ©.

No Medical Subject Headings (de acordo com
o Bioethics thesaurus) 7, “diretivas antecipadas” sdo
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definidas como declaragdo feita com antecedéncia
pelo paciente, na qual estd competente para decidir
arespeito do seu cuidado, informando sua preferén-
cia ou autorizando outra pessoa a decidir por ele.
Existem essencialmente dois tipos de diretivas an-
tecipadas: a primeira, na qual o paciente especifica
os tratamentos médicos que devem ou nao ser for-
necidos em certas situagGes no futuro, também de-
nominadas testamento vital; e a segunda, Durable
Power of Attorney (DPA), traduzido como mandato
duradouro, que consiste em autorizar outra pessoa
(representante legal ou procurador) a decidir em
nome do paciente no periodo em que ndo este nao
esteja competente para tal &

As diretivas antecipadas de vontade podem ser
divididas em dois subgrupos: 1) afirmacgdo de valor;
2) instrugdo diretiva. Uma afirmagdo de valor des-
creve as preferéncias gerais e os valores do paciente
em relagdo ao tratamento médico de modo geral,
mas ndo trata de formas especificas de tratamen-
to ou enfermidade. A instrugdo diretiva expressa a
preferéncia ou recusa por determinado tratamento
médico no contexto de determinada doenca °.

Para promover o uso das DAV nos Estados
Unidos da América (EUA) o Congresso aprovou o Pa-
tient Self Determination Act (PSDA), vigente a partir
de 1° de dezembro de 1991, enfatizando que todos
os hospitais, instituicdes de longa permanéncia etc.
tém a obrigacdo legal de desenvolver diretrizes es-
critas em relagdo as mesmas e educar os profissio-
nais de saude sobre a questdo, bem como perguntar
ao individuo que ingressa numa instituicdo de saude
se ja tem uma DAV ou inform3-lo de que tem o direi-
to de elabora-la *°.

O PSDA foi aprovado em um momento de pu-
blicidade de notdrio caso de obstinagdo terapéutica,
conhecido como o “caso Cruzan” (da jovem estadu-
nidense Nancy Cruzan), e os tribunais forneceram
um meio legal para facilitar a tomada de decisdo
nessas situacdes. Essa medida foi aprovada quase
universalmente pelos bioeticistas, que nela viram
um instrumento para proteger a autonomia do
paciente. Foi também aceita pelos pacientes, que
acreditaram que por meio dela se veriam livres da
imposicdo médica de tratamentos intermindveis e
sem sentido; pelos médicos, que confiaram que com
essa ferramenta poderiam conhecer os desejos dos
pacientes, o que facilitaria a tomada de decisdo em
situagGes dificeis, e pelos gestores, que pensaram
que tudo isso contribuiria para diminuir os custos da
assisténcia de saude 2.

Em contrapartida levantaram-se vozes criticas
que demonstraram sua preocupagdo *°. A mais
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famosa foi a carta de 16 eticistas, médicos, enfer-
meiros e advogados que afirmavam que os pacien-
tes preferiam ndo conversar sobre a morte e a inca-
pacidade; que geralmente ndo sabem predizer seus
desejos acerca do futuro; que as opinides mudam e
que o representante legal nem sempre é o melhor
tradutor dos interesses do paciente °. Apesar do de-
bate em relagao a sua efetividade e os prds e contras
de seu uso, a popularidade das DAV vem crescendo,
sendo que nos EUA, atualmente, 70% de idosos for-
malizaram uma DAV Y.

No Brasil, a Resolu¢do CFM 1.995/12 dispde
sobre as diretivas antecipadas de vontade, um do-
cumento facultativo que podera ser elaborado em
qualquer momento da vida e da mesma maneira
modificado ou revogado a qualquer instante . O
documento define DAV como o conjunto de de-
sejos, prévia e expressamente manifestados pelo
paciente, sobre cuidados e tratamentos que quer,
ou ndo, receber no momento em que estiver inca-
pacitado de expressar, livre e autonomamente, sua
vontade *.

De acordo com a resolugao o registro da DAV
pode ser feito pelo médico na ficha médica ou no
prontudrio do paciente, desde que autorizado por
este. Ndo sdo exigidas assinaturas nem testemu-
nhas, haja vista que o médico — por conta de sua
profissdo — possui fé publica e seus atos tém efeito
legal e juridico 1. Cumpre ressaltar que a resolucgdo
aponta que o médico deixara de levar em considera-
¢do as diretivas antecipadas de vontade do paciente
ou representante que, em sua analise, estiverem em
desacordo com os preceitos ditados pelo Cadigo de
Etica Médica .

Pano de fundo da DAV

Apesar do escopo deste trabalho ndo ser o de
discutir a respeito do campo moral que envolve as
discussdes de final de vida, consideramos importan-
te discorrer de maneira sucinta sobre o ensejo do
surgimento das DAV e do debate acerca de seus be-
neficios, obstaculos e limites.

Humanizar o morrer é uma questdao basica
subjacente a DAV. O empenho para promover a cul-
tura da responsabilidade pela prépria condi¢do de
finitude deve caracterizar quem consiga se perceber
mortal e ndo queira existir mediante a negagao des-
sa verdade 8. Indubitavelmente, a medicina, a cul-
tura médica que construimos, é também chamada a
atender humanamente o final da vida, ndo somente
a lutar contra a morte .
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Segundo Kovacs *°, o século XX evidenciou a
mudanga na trajetdria da morte: na Idade Média era
muito importante morrer rodeado por familiares e
entes queridos, discutindo a vontade do moribundo
apds sua morte, firmando o testamento e a distri-
buicdo dos bens; hoje, ela é considerada tabu. Cada
época tem como parametro uma forma de morte
que aparece como a mais desejada e cada individuo
idealiza de que maneira deseja morrer *°. Quando o
sujeito estd saudavel, entretanto, nao reflete sobre
sua finitude e sé ird pensar no assunto quando for
inevitavel, geralmente quando acometido por doen-
¢a terminal. Dessa forma, faz-se necessdrio estabe-
lecer uma cultura que encare o processo da morte e
do morrer de maneira construtiva °.

Marie de Hennezel, em A morte intima, con-
tribui para essa construgdo mediante reflexdo e
testemunho de sua experiéncia, por anos acompa-
nhando pessoas que viviam seus Ultimos instantes:
Morrer néo é, como julgamos frequentemente, um
tempo absurdo, desprovido de sentido (...) o tempo
que precede a morte pode ser também de realiza-
¢do da pessoa e o da transformacdo ao seu redor
(...) Quando nada mais se pode fazer, pode-se ainda
amar e sentir-se amado *°.

Os avangos cientificos e tecnoldgicos das va-
rias areas do saber contribuiram para estigmatizar
a morte, que, longe de ser vista como algo natural,
passa a ser classificada como inimiga a ser vencida
a qualquer preco *. Ndo podemos negar que esses
avangos, principalmente na area da saude, muito
contribuiram para salvar mais vidas, revolucionando
a qualidade de vida e longevidade humana; contu-
do, este desenvolvimento pode levar a um impasse
quando se trata de buscar a cura e salvar uma vida,
com todo empenho possivel, num contexto de mis-
sdo impossivel: manter uma vida na qual a morte jd
estd presente 2. Assim, a contrapartida dessa obsti-
nacgdo terapéutica atual acaba por destituir muitas
pessoas de uma morte digna, haja vista vivermos
em uma sociedade que nega a morte.

Na cultura em que vivemos, parece que o
gue ndo cura ndo serve e a arte do cuidar, que tem
acompanhado os profissionais da saude, parece ter
sido abandonada em fung¢do de uma ciéncia que
exige exatiddo, eficdcia e resultados para vencer as
doencgas, uma ciéncia que diante da morte se sente
fracassada &.

A tecnologia médica instiga discussdes impor-
tantes na bioética, pois foi seu desenvolvimento
que propiciou o prolongamento e a manuteng¢do da
vida, dando origem ao dilema entre a sacralidade da
vida e a preocupag¢do com sua qualidade, o que gera
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a questdo sobre quando investir em tratamento e
quando interrompé-lo 22. Assim, temos por um lado
o uso de todos os recursos disponiveis da medicina
para prolongar a vida em detrimento de sua quali-
dade: a chamada distanasia, que segundo Pessini
significa o prolongamento exagerado do processo
de morte de um paciente ou tratamento futil; por
outro, a ortotandasia, que significa o ndo prolonga-
mento artificial do processo de morte, além do que
seria o processo natural . Assim, é preciso priori-
zar a qualidade de vida que resta e encarar a morte
como parte do processo natural da existéncia.

A consideragdo ética no processo de morrer
supde a tensdo entre dois valores basicos: a invio-
labilidade da vida humana e a exigéncia de morrer
com dignidade humana 8. Para Bermejo e Belda 28,
a expressao morte digna tem sido criticada e mal
interpretada, por ter relagao direta com a eutana-
sia, como se fosse uma porta aberta para se pensar
nela. Para esses autores, porém, em seu significado
n3do entra a discussdao da apreciagdo ou recusa da
eutandsia.

Nesse sentido, Lepargneur %, ao referir que o
paciente com doencga terminal ou ndo tem o direi-
to legal e ético de recusar um tratamento que ache
demasiadamente pesado, enfatiza que isto evitaria
confundir a eutandsia contestdvel com a justa recu-
sa da distandsia. O autor cita a afirmacdo do rela-
tério anglicano On dying well de que é um erro em-
pregar a palavra eutandsia para as decisées de ndo
preservar a vida por meios artificiais, quando seria
preferivel que se deixasse o doente morrer.

Para Blasco e colaboradores %%, nos ultimos
anos o conceito de morte digna e o reconhecimento
da obrigacdo ética e deontoldgica em saber identifi-
car quando a morte é inevitavel tém se fortalecido,
momento em que a ateng¢do deve focar no acom-
panhamento do paciente e familia. Nesse marco
de respeito a morte digna surge a necessidade de
0 paciente expressar sua vontade de forma anteci-
pada — e que tal expressdo seja valida quando o in-
dividuo ndo se encontrar em condi¢des de fazé-lo 2°.
Isto ndo significa o apressamento nem tampouco
o prolongamento do processo de morte — a pratica
da eutanasia ou da distanasia — e cabe a bioética di-
rimir essas questdes 22, Mesmo porque em muitos
paises onde existe legislagdo acerca da DAV a pratica
da eutandsia ndo é permitida. Posto isso, pode-se
dizer que este é um limite do presente documento.

As DAV ajudam o paciente a pensar na enfer-
midade e na morte e a conversar com o médico e
seus entes queridos sobre essas questdes; elas de-
claram como o individuo deseja que se desenvolva
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o processo de morrer e registram se permite inter-
vengoes clinicas como suporte de vida quando ndo
existem expectativas de recuperacdo. Notificam
também sobre o desejo de receber cuidados e tra-
tamentos que irdo paliar a dor e sintomas desagra-
daveis %, ressaltando-se que nesse processo é
importante a comunicagdo entre as partes e que 0s
profissionais de saude informem e aconselhem ade-
guadamente seus pacientes.

Devemos, portanto, entender que a DAV nao
pode ser uma espécie de lista de aprovagdo ou re-
cusa de determinados tratamentos que ndo respon-
dem as reais necessidades do paciente ¥. Embora
ndo seja imprescindivel, a pessoa pode também
indicar um representante que, caso necessario, to-
mara as decisGes por ela, baseando-se naquilo que
sabe serem os seus desejos e expectativas .

Beneficios, obstaculos e limites

O cerne da DAV: a autonomia

Tomar decisdes considerando o que é melhor
para o paciente quando este ndo consegue comuni-
car seus desejos é ocorréncia diaria e dificil para os
médicos 2. A importancia da tomada de decisdo in-
formada e compartilhada pelo profissional de saude
que atende o paciente é essencial para a qualidade
do cuidado e seus resultados. A literatura mostra que
a participagdo do paciente no tratamento conduz a
melhores resultados, o que vai ao encontro da antiga
crenca de que para a manutengdo da saide de uma
pessoa enferma a base do cuidado é uma relagdo
boa e confortavel entre o médico e o paciente %,

Segundo Martinez ?, o desacordo entre os
profissionais de saude e o paciente pode alongar
a intervencdo médica indefinidamente, prolongar
a vida a qualquer prego, provocar confusdo moral
entre os profissionais, o doente e a familia. Assim,
diante de tais possibilidades as diretivas antecipa-
das sdo consideradas um meio proeminente de es-
tender a autonomia do paciente em situacdes em
gue se encontra impossibilitado de exercé-la *°.

Niebrdj 3! argumenta que durante os 40 anos
da histéria da bioética como disciplina de conhe-
cimento com especificidade prépria as discussGes
sobre o principio da autonomia tém evoluido. Ini-
cialmente, a reflexdo se concentrava na protegdo do
direito dos pacientes em participar diretamente da
decisdo sobre o cuidado que os envolvia, e a obriga-
¢dao do médico em revelar a informacgao a respeito
da natureza e consequéncia do tratamento era en-
fatizada. Nos dias atuais, os bioeticistas preferen-
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cialmente perguntam como informar pacientes de
maneira a garantir que a informagdo revelada sera
entendida por eles e, consequentemente, capacita-
los a consentir e autorizar o procedimento ou trata-
mento proposto 8.

A autonomia em medicina, mais concretamen-
te na ética médica e bioética, expressa o direito do
paciente em definir o que seja ou ndo uma neces-
sidade de saude. Gracia 32 esclarece que essa ndo é
a autonomia kantiana, formal ou candnica, mas sim
autonomia num sentido mais distinto, claramente
deontoldgico. Em bioética, o que se entende por au-
tonomia é a expressdo de um direito. Desta forma,
devemos aceitar que o usuario é quem hoje define,
e certamente quem definira no futuro, qual é a sua
necessidade de saude. Isso pode levar a todo tipo de
arbitrariedade mediante a solicitacdo, pelo pacien-
te, de coisas pouco racionais, que tenderdo a trazer-
Ihe frustracdo e a também desanimar o profissional
de saude *.

Tonelli 33, em sua andlise critica das DAV, argu-
menta que a suposta prote¢do da autonomia é uma
reivindicagdo muito fraca e esses documentos s6
fornecem beneficio limitado para a pratica clinica,
visto que surgiram para garantir o controle dessas
decisdes ao paciente, assegurando sua autonomia.
Contudo, deveria ter sido previsto que a intencdo de
transferir o poder de decisdo para o paciente ou seu
representante, sem considerar questdes adjacentes
relacionadas a pratica clinica, resultaria em fracas-
so 33, Hansot 34 argumenta que, embora a inten¢do
ndo seja a de retirar do paciente o processo de de-
cisdo, parece ingénuo acreditar que as DAV possam
mudar a pratica social da medicina estabelecida ou
ajudar o doente a superar sua vulnerabilidade — é
esperar muito desse documento, ndao importando
qudo bem elaborado esteja.

Caso a DAV reflita o desejo do paciente “con-
trolar” sua morte, é importante verificar se esse
desejo estd baseado em uma compreensido quanto
ao processo da morte ou ao medo que ela gera. Da
mesma forma, é também necessario esclarecer se o
paciente estd em busca de controle ou de compai-
x30, apoio e presenga confortante, haja vista que a
negociagdo ndo nega a autonomia do paciente, mas
€ uma visdo mais enriquecida do que constitui uma
acdo autébnoma e auténtica *.

O atrativo e a promessa aparente das DAV é
que possibilitam escolha, seguranga e controle so-
bre a morte: o derradeiro exercicio da autonomia *.
Elas presumem que as preferéncias em relagdo ao
cuidado sdo facilmente conhecidas pelos pacientes
e mantidas pelos médicos %, mas essa concepgdo
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ndo considera as incertezas que existem na maioria
das situagdes clinicas e menos ainda as influéncias
sutis do poder mantido por aqueles que determi-
nam quais opgdes serdo oferecidas.

Ante tal fato, segundo Gilligan e Rafin %, pode-
se argumentar que essas expectativas de escolha,
seguranca e controle sdo equivocadas, e propor que
as DAV tenham fun¢do mais limitada, embora sem
perder a vital necessidade de promover o processo
de negociagdo necessario para o final da vida.

A questiondvel estabilidade das decisées

Parece légico que as decisbes devam ser to-
madas com base no conhecimento e avaliacdo dos
dados médicos, no progndstico da doenca e nos ob-
jetivos que devem ser negociados entre o paciente
e os profissionais de salde, e ndo sob a influéncia da
enfermidade, do medo e da dor #’. Forgar os pacien-
tes a decidir sobre quais tratamentos deseja ou nao
receber nessas circunstancias ou nomear um repre-
sentante legal que o faga por ele talvez seja aceitavel
legalmente, mas &, pelo menos eticamente, proble-
matico .

Um premente problema ético no uso da DAV
é que pessoas competentes podem nem sempre
estar aptas para tomar decisdes a respeito de seu
futuro quando inopinadamente se deparam com o
“seu eu incapacitado” *°; em consequéncia, existe a
preocupac¢do com a autenticidade e estabilidade da
decisdo, visto que na elaboragdo do documento o
paciente se baseia em uma reconstrugao imaginaria
de como seria sua vida em determinada condicdao
nunca antes experimentada. Essa reconstrucdo é
altamente problematica pela dificuldade de prever
fatos futuros. Haja vista a dificuldade na tomada de
decisdo sobre quest&es de saude, especialmente no
que concerne as diretivas antecipadas de vontade,
deve-se ter em conta toda a incerteza subjacente a
esse hipotético porvir ¥,

Pesquisa realizada por Schiff e colaboradores %,
que teve como um dos objetivos determinar as expe-
riéncias e opinides dos geriatras sobre a DAV, identi-
ficou entre as preocupagles adjacentes ao seu uso
a possibilidade de existir mudanga de sentimento
quando se vivencia a situa¢do antes apenas prevista
e considerou inquietante o fato de o documento ser
preenchido por alguém sem entendimento das im-
plicacGes das decisGes ou do quanto se pode estar
influenciado por outras pessoas.

Varios estudos tentaram abordar a interroga-
¢do sobre tal persisténcia da vontade, e verificaram
niveis altos de estabilidade em decisdes relacionadas
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a preferéncia por tratamentos em cendrios hipotéti-
cos durante um periodo de até trés anos, tanto para
pacientes internados 3 quanto para pacientes ambu-
latoriais 3 e em instituicdes de longa permanéncia .
Os resultados da pesquisa realizada por Schiff e cola-
boradores 2 mostram que, da amostra de 1.426 ge-
riatras, 842 responderam ao questionario e muitos
tiveram uma experiéncia positiva cuidando de pa-
cientes que tinham uma DAV. Apesar de reconhecer
que existem problemas, muitos geriatras apoiam o
uso desse documento para pessoas idosas.

Os principais efeitos positivos da DAV se rela-
cionam com realizar o desejo do paciente por tra-
tamentos menos invasivos, predominantemente
paliativos no final de vida; facilitar as discussdes de
final de vida; ajudar no alcance de um consenso e
fornecer clareza para outros membros da equipe
multiprofissional e familiares com relagdo ao cui-
dado 8. De acordo com Schiff e colaboradores %,
poucos efeitos negativos foram descritos, entre eles
o fato de haver situacdes em que o cuidado do pa-
ciente teve que ser transferido para outra equipe
médica, devido a conflitos entre as convic¢bes dos
profissionais com aquelas expressas na DAV.

A literatura é confusa em relagdo a efetividade
desses documentos. Estudos mais antigos revela-
ram que os mesmos tinham efeito minimo nas deci-
sGes de impedir ou remover o cuidado *** e pouco
contribuiam para aumentar a consisténcia do cuida-
do recebido e o desejo do paciente *. Estudo mais
recente demonstrou que pacientes com DAV estdo
menos propensos a receber tratamento de supor-
te de vida ou de morrer no hospital ¥, mas ainda
ndo se tem certeza se os resultados sdo consisten-
tes com os desejos dos pacientes. Estudo prospec-
tivo concluiu que os desejos previamente expressos
eram seguidos em 75% dos casos, independente-
mente da existéncia de uma DAV “. Dados sobre a
efetividade do uso de um representante legal me-
diante procuragdo para decidir sobre o cuidado de
saude sdo limitados.

Estudos relacionados a mudanga de opinido
de uma pessoa quando tem que enfrentar situagdo
previamente prevista sdo raros devido a dificuldade
em realiza-los. Pesquisa com médicos aposentados
que apresentavam declinio funcional e/ou agrava-
mento da depressdo aponta que preferiram trata-
mento agressivo de suporte de vida, comparados
com médicos de idade similar sem a presenca desse
declinio *8. Schiff e colaboradores % observam nao
ter encontrado nenhum estudo longitudinal sobre
preferéncia de tratamento antes e depois de uma
mudanga relevante na saude e, dessa forma, suge-
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rem que uma abordagem pratica para essa incerte-
za é que os médicos incitem uma revisdo regular do
documento, particularmente quando existe mudan-
¢a no estado de saude.

Outros aspectos relevantes a serem conside-
rados no preenchimento das DAV foram abordados
pelo estudo realizado por Silveira e colaboradores #,
que investigou a prevaléncia e os preditores da per-
da da capacidade de tomar decisdes e da tomada
de decisdo ao final da vida, bem como a associa¢do
entre as DAV e o cuidado recebido, incluindo a con-
cordancia entre as preferéncias registradas e o tipo
da decisdo do representante legal tomadas no final
de vida.

A pesquisa foi realizada por meio de entrevista
com representantes legais de individuos de 60 anos
ou mais que haviam falecido e que participaram do
estudo de coorte intitulado Estudo de saude e apo-
sentadoria (Health and retirement study). As entre-
vistas foram realizadas até 24 meses apds a morte
do paciente. Dos 3.746 sujeitos representados por
esses entrevistados 42,5% necessitaram de tomada
de decisdo, dentre os quais 70,3% tinham perdido a
capacidade de decisdo e 67,6% tinham firmado uma
DAV. Esse resultado mostra significativo aumento no
uso das DAV desde o do estudo para entender prog-
nostico e preferéncias para resultados e riscos do tra-
tamento (Support), realizado em 1996 *°, que relatou
que apenas 21% de pacientes muito doentes e hos-
pitalizados tinham DAV. Os sujeitos que tinham uma
DAV eram mais propensos a querer cuidado limitado
(92,7%) ou cuidado de conforto (96,2%), ao invés de
todo o cuidado possivel (1,9%); 83,2% dos sujeitos
que requereram cuidado limitado e 97,1% dos sujei-
tos que requereram cuidado de conforto receberam
o cuidado de acordo com suas preferéncias *.

O estudo também mostra que poucos sujeitos
gueriam cuidado agressivo, mas metade deles ndo o
recebeu. Os autores argumentam que algumas pes-
soas podem concluir que esse achado indica que as
DAV sdo utilizadas para renegar o cuidado de saude
preferido, mas essa seria uma interpretacgao errada
dos dados, porque a analise estatistica de regressdo
mostrou que o registro da preferéncia por tratamen-
to agressivo aumentava significativamente a proba-
bilidade de receber esse tipo de cuidado quando
comparado com alguém que ndo o solicitou. O que
pode, entdo, explicar esse resultado?

Primeiro, o tratamento agressivo talvez ndo
fosse a melhor opgdo para o paciente, apesar do de-
sejo de recebé-lo. Segundo, dentre os sujeitos que
requereram esse cuidado, a maioria tinha nomeado
um representante legal para a tomada de decisdo
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em seu lugar, os quais frequentemente passam por
cima dos desejos dos pacientes — geralmente por-
gue as circunstancias requereram que fosse feito.

Os autores sugerem uma interpretacao mais
favoravel para esses dados, ou seja, que as DAV
tém importante efeito no cuidado recebido e que a
nomeacao de representante legal para tomadas de
decisdo sobre o cuidado de saude é necessaria para
dar conta de fatores inesperados. Silveira e colabo-
radores * argumentam que se aceitarmos que a no-
meacdo de um representante legal é uma extensao
da autonomia do paciente, entdo também temos
que aceitar que sua decisdo, mesmo contraria ao
desejo do paciente, é baseada no que é o melhor
para o paciente. Para que mais pacientes se bene-
ficiem desses instrumentos valiosos os autores con-
cluem que o sistema deveria assegurar aos prove-
dores de saude tempo, espago e remuneragao para
conduzir essas discussées, que demandam tempo e
sdo necessdrias para planejar de maneira apropria-
da o cuidado no final de vida *.

A terminologia ambigua utilizada na DAV

Outro ponto contencioso sobre as DAV é abor-
dado por Stone *°, que em seu artigo escrutina os
termos nelas utilizados, colocando qudo dificil é
defini-los de maneira que todos os entendam igual-
mente. O autor relata que muitas DAV ndo contém
a definigdo ou o significado dos termos usados em
sua descricao e adverte que sem uma definigdo de
“doenga terminal” no préprio documento a maioria
dos assinantes entendera apenas de forma vaga em
que circunstancias isso se aplica — mas, provavel-
mente, ndo tera sequer consciéncia de que desco-
nhecem esse fato determinante.

O autor relata que na sua experiéncia como
médico os familiares e o clero, com quem provavel-
mente o paciente discutira o documento, ndo terdo
um entendimento melhor do que o termo significa,
sendo que a maioria das pessoas que ira assinar o
documento ndo sabe que existe um problema. A pa-
lavra “terminal”, por exemplo, é muito vaga e pode
abranger extensa gama de situagdes. O autor conta
ter presenciado pessoas morrerem no ventilador
mecanico contra a sua vontade, devido a quéo elu-
sivo o termo é *.

Stone *° também chama a atengdo para a no-
¢do de tratamentos de suporte de vida que apenas
servem para prolongar o processo de morte e con-
testa que isso ndo faz sentido. O autor advoga que,
no geral, assinar uma DAV ndo preserva a autono-
mia do paciente; ao invés disso, o coloca inteira-
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mente a mercé do médico, que decide se o paciente
é competente para participar das decisGes sobre
seu tratamento, quanto tempo é relativamente um
curto tempo e que define que tratamentos de su-
porte de vida sdo inevitaveis. Assim, explica o autor,
se 0 paciente estiver em uma condig¢do que o levara
a morte cedo ou tarde e o médico responsavel por
seu tratamento acreditar que ndo vale a pena pre-
servar sua vida, entdo o paciente tem uma “doenca
terminal” e qualquer intervencdo médica que pro-
longue sua vida é “tratamento de suporte de vida”,
incluindo antibioticos, dialise e hidratacgdo artificial.
Caso o paciente se encontre na mesma condigdo,
mas o médico responsdvel por seu tratamento acre-
ditar que vale a pena preservar sua vida, entdo as
intervengGes que prolongam a vida do paciente nao
sdo “tratamentos de suporte de vida” e o paciente
ndo estd em “fase terminal”.

Diante dessa perspectiva considera-se relevan-
te a observagdo de Martinez 2’ sobre o fato de que
uma DAV mal redigida ou mal interpretada pode adi-
cionar uma camada técnica a mais a um processo ja
muito técnico e complicado de tomada de decisdes;
pode ser usada como instrumento para diminuir a
responsabilidade que os profissionais e as institui-
¢Oes de saude tém ante essas questdes, bem como
contribuir para que se sintam livres da carga de ter
de se preocupar com seus pacientes. O autor argu-
menta, ainda, que embora as DAV tenham surgido
para melhorar a comunicagdo entre o médico e o
paciente de forma permanente, ao se refugiar numa
norma ou regra geral, os médicos poderdo utiliza-
las para se afastar facilmente da preocupagdo com
a situacdo particular do paciente e simplesmente
abandona-lo .

Ao preencher tal documento ndao podemos
estar entregues a nds mesmos; a autonomia como
soliddo ndo é ética, ou seja, o paciente quer ser
genuinamente respeitado, mas isso ndo significa
abandona-lo a prépria sorte sem o devido cuidado e
ajuda — atitudes capazes de beneficia-lo em sua con-
digdo especifica. O maior perigo que corre a atengdo
de saude no século XXI ndo é o do paternalismo au-
tocrdtico do médico, mas sim o abandono respeito-
so do paciente 7.

Além disso, a todo ser humano cabe o direi-
to de participar no processo de delibera¢do de de-
cisdes que afetam sua vida, visto que o paciente é
dotado de dignidade e deve ser respeitado e reco-
nhecido como agente moral . Porém, pontua Sto-
ne °°, apesar de reconhecermos o dever de respeitar
todos os seres humanos ndo sabemos como fazé-lo.
Fagerlin e Schneider *! argumentam que para ser
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competente na elaboracdo da DAV o individuo tem
gue ndao somente possuir informagdo adequada so-
bre a natureza da doenga e seus tratamentos (co-
nhecimento médico), mas também buscar conhecer
as circunstancias ndo previstas que irdo influenciar
os futuros tratamentos e preferéncias do paciente
(conhecimento profético). Niebrdj 3!, contudo, pon-
dera que a imprevisibilidade constitui elemento es-
sencial e irremovivel do humano/vida social.

Ante essas reflexdes, o desafio é desenhar di-
retivas antecipadas que considerem a possibilidade
de mudanga nas respostas —e uma maneira seria re-
ver o documento frequentemente com o paciente,
qguando a saude piorar. Todavia, determinar qual a
frequéncia, ou qual o evento ou indicador que de-
veria catalisar o retorno para essa discussdo, nao é
tarefa facil 2.

Outra abordagem se baseia na distingdao pro-
movida por Fins et al. 3, intitulada contrato versus
pacto, na qual o processo de planejamento de cui-
dado antecipado mostra-se diferenciado. Alguns in-
dividuos esperam que seus desejos sejam realizados
exatamente como especificaram (contrato); outros,
para terem seus valores fundamentais entendidos e
colocados em pratica, necessitam que se averigue
se a acdo (tratamento/procedimento que sera rea-
lizado) contraria ou ndo a afirmagdo ou preferéncia
expressa em sua DAV (pacto). Claramente, argu-
menta Schwatz **, para o propdsito de planejamen-
to de cuidado o profissional de saude deseja saber,
com bastante antecedéncia, as preferéncias dos pa-
cientes e representantes para contrato ou pacto e
no que eles concordam. Além disso, ajudaria saber
se, em geral, as preferéncias expressas por contrato
ou pacto comportam a probabilidade de o paciente
mudar de ideia a respeito do tratamento de supor-
te de vida, caso descubra que a doenca em estado
avancado é mais suportavel que o previsto .

Abordagens alternativas

Nesse contexto multifacetado destaca-se a
abordagem denominada Advanced Care Planning
(ACP) — Planejamento Antecipado do Cuidado, que
redireciona o foco de simplesmente o paciente ex-
pressar preferéncia ou recusa por determinadas in-
tervencGes, tais como didlises, ventilagdo mecanica,
alimentagdo por sonda e hidratagdo, para as metas
do cuidado. Messinger-Rapport, Baum e Smith ¢
advogam a nomeacdo de um procurador ou repre-
sentante legal, visto que a procuragao para decisdes
médicas é mais flexivel e amplamente aplicada que
o testamento vital. Os autores argumentam que
abordar o paciente oferecendo uma lista de trata-
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mentos de suporte de vida, antes de discutir as me-
tas do cuidado e o progndstico, € o mesmo que co-
locar a carruagem antes dos cavalos e ameacga tirar
o foco da necessidade de indagar sobre os valores e
oferecer o cuidado apropriado *®.

Segundo Pearlman e colaboradores *, na
abordagem do ACP os individuos formulam suas
preferéncias baseados nas considera¢des sobre a
qualidade de vida na sua condigdo atual e/ou huma
situagdo de saude previsivel (ex. doenga terminal) e
os beneficios e a sobrecarga dos tratamentos de su-
porte de vida. Esses valores e preferéncias sdo entao
comunicados aos familiares préximos ou represen-
tantes em potencial, que tomardo as decisGes para
0 paciente e a equipe provedora de saude. O ultimo
passo € documentar esses valores e preferéncias
por meio das diretivas antecipadas. Os autores reco-
nhecem que existem barreiras em relagdo a ACP de-
vido a relutancia social de pensar sobre o morrer *’.

Nenhuma das intervengdes realizadas para
tratar dessas barreiras assegura um ACP global ou
melhora o mais importante resultado, que é o en-
tendimento compartilhado dos valores e desejos do
paciente pelos provedores de salde ou pela pessoa
indicada para tomar a decisdo em seu lugar *’. Pearl-
man e colaboradores>®’ observam que as DAV talvez
ndo sejam apropriadas para todos; assim, os médi-
cos deveriam de maneira eficiente ter como alvo os
pacientes que podem se beneficiar das diretivas, isto
é, aqueles em risco de perder a capacidade de deci-
sdo (ex. pacientes com deméncia, doenca terminal,
fragilidade ou com antecedente de AVC) e aqueles
gue estdo distantes ou ndo tém um nucleo familiar.

Nesse sentido, Hawkins e colaboradores °2
chamam a atencgdo para o fato de, apesar de as DAV
estarem cada vez mais detalhadas para salvaguardar
maior autonomia do sujeito, existir um aumento de
evidéncias sugerindo que os pacientes ndo desejam
de fato exercer esse tipo de controle sobre as de-
cisdes relacionadas ao final de vida. Nos anos re-
centes, relatam os autores, maior atengdo tem sido
dada as DAV orientadas para os valores e para aque-
las que consideram a importancia dos lagos familia-
res no planejamento dos cuidados relacionados ao
final de vida. Os autores realizaram um estudo que
teve como propdsito examinar as atitudes dos pa-
cientes e seus representantes legais a respeito do
uso da DAV para o manejo dos tratamentos relacio-
nados ao final de vida. Trezentos e trinta e sete ido-
sos com idade superior a 65 anos, que participavam
de outro estudo longitudinal sobre as DAV e seus
substitutos, foram entrevistados. Os resultados re-
velaram que poucos individuos desejavam registrar

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422014222005



suas preferéncias por tratamentos médicos especifi-
cos e exigir que fossem seguidos, ipsis litteris, proxi-
mo ao periodo da morte.

O desejo da maioria dos entrevistados era ex-
pressar preferéncias de maneira geral, tais como va-
lores e metas do cuidado, em adi¢do a/ou em lugar
de preferéncias por tratamentos médicos especifi-
cos, e também permitir ao representante legal certa
liberdade no processo de tomada de decisdo *8. Ou
seja, 0s pacientes se mostraram mais interessados
em transmitir seus valores e metas de cuidado do
que especificar tratamentos e intervengGes. Mais
da metade disse que era definitivamente necessario
registrar seus desejos na DAV. Os autores apontam,
contudo, que o formato da maioria desses docu-
mentos nao reflete essa prioridade e advertem ser
importante que os profissionais e provedores de
saude, bem como os pesquisadores e os responsa-
veis pelas politicas publicas, reconhegam essa pos-
sibilidade.

Consideragoes finais

Essas informacgdes relatam muitos beneficios,
obstaculos e limites da utilizagdo da DAV, mas ape-
sar de suas dificuldades tudo indica que sua utiliza-
¢do serd cada vez maior, o que faz com que o foco do
debate se desloque para seu uso de maneira efetiva.

Diretivas antecipadas de vontade: beneficios, obstaculos e limites

Sob um olhar otimista pode-se dizer que existe um
ponto de interse¢do entre os argumentos contra e
a favor, ou seja, que esses documentos devam in-
tegrar um processo que propicie um dialogo aberto
entre familiares, médicos e o paciente, de maneira a
refletir as reais necessidades, crencas, valores, me-
tas de cuidado e preferéncias do paciente.

Posto isso, e apesar de a Resolucdo CFM
1.995/12 ter sido formulada mais de 40 anos apds o
surgimento do chamado testamento vital, destaca-
se a importancia de que o Brasil aprenda com as
experiéncias de outros paises para assegurar uma
legislacdo que encoraja relacionamentos positivos e
bem informados entre a equipe médica e seus pa-
cientes a respeito de suas preferéncias por cuidados
ao final de vida. Nesse processo é importante que
as limitacOes das DAV sejam reconhecidas e enten-
didas para que realmente possam contribuir para a
qualidade do cuidado a se prestar no final da vida,
e que sejam de fato usadas a servico da autonomia
possivel das pessoas em seu processo de morte.

Para que isso acontega concluimos ser pre-
mente a realiza¢do de estudos no Brasil que venham
iluminar e esclarecer as diversas facetas desse tema
complexo, de modo a contribuir para uma proposta
mais ampla de realmente estabelecer uma cultura
que encare o processo da morte e do morrer de ma-
neira mais construtiva, e a morte digna n3o seja so-
mente um conceito, mas se torne realidade.

Trabalho produzido no dmbito do programa de pds-graduagdo em Bioética pelo Centro Universitdrio SGo

Camilo.
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