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RESUMO

Objetivos: investigar o processo de implementacéo das diretivas antecipadas de vontade
nas equipes de cuidados paliativos do Sul do Brasil. Métodos: estudo exploratério-descritivo
com abordagem qualitativa, realizado com 51 profissionais de sete equipes de cuidados
paliativos no periodo de dezembro de 2018 a abril de 2019. Os dados foram coletados através
de entrevista semiestruturada online, e submetidos a analise textual discursiva. Resultados:
o processo de implementacao inicia na abordagem das diretivas antecipadas de vontade
com pacientes, de forma que seus desejos e vontades sejam norteadores do planejamento
dos cuidados e condutas. Consideragdes Finais: a filosofia paliativista € importante no que
diz respeito as diretivas antecipadas de vontade, em fun¢do do preparo desses profissionais
na busca pela dignidade, qualidade de vida e respeito a autonomia do paciente, além da
reducdo do sofrimento e oferta de morte digna partindo da compreenséo da finitude humana
como processo natural e pertencente a vida.

Descritores: Diretivas Antecipadas; Cuidados Paliativos; Etica; Pacientes; Respeito.

ABSTRACT

Objectives: to investigate the process of implementing advance directives in palliative care
teams in southern Brazil. Methods: an exploratory-descriptive study with a qualitative approach
conducted with 51 professionals from seven palliative care teams from December 2018 to
April 2019. Data were collected through semi-structured online interviews and submitted
to discursive textual analysis. Results: the implementation process starts on approach of
the advance directives with patients, so that their wishes and desires are the guiding axis
for planning care and conduct. Final Considerations: the palliative philosophy is important
with regard to advance directives, due to the preparation of these professionals in the search
for dignity, quality of life and respect for patient autonomy, in addition to reducing suffering
and offering dignified death, based on the understanding of human finitude as a natural
process that belongs to life.

Descriptors: Advance Directives; Palliative Care; Ethics; Patients; Respect.

RESUMEN

Objetivos: investigar el proceso de implementacion de directivas anticipadas en equipos
de cuidados paliativos en el sur de Brasil. Métodos: estudio exploratorio descriptivo con
enfoque cualitativo, realizado con 51 profesionales de siete equipos de cuidados paliativos
desde diciembre de 2018 hasta abril de 2019. Los datos se recopilaron através de entrevistas
en linea semiestructuradas y se sometieron a andlisis textual discursivo. Resultados: el
proceso de implementacién comienza con enfoque del tema de directivas anticipadas con
los pacientes, de modo que sus deseos y deseos sean el eje guia para planificar la atencién
y la conducta. Consideraciones Finales: la filosofia paliativa es importante con respecto a
directivas anticipadas, debido a la preparacién de profesionales en la bisqueda de dignidad,
calidad de vida y respeto por autonomia del paciente, ademas de reduciendo sufrimiento
y ofreciendo muerte digna basada en la comprensién de finitud humana como proceso
natural pertenece a la vida.

Descriptores: Directivas Anticipadas; Cuidados Paliativos; Etica; Pacientes; Respeto.
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INTRODUCAO

A atencdo prestada ao paciente no contexto hospitalar vem
sofrendo mudancgas em virtude do rdpido desenvolvimento
das ciéncias biomédicas e da tecnologia, o que tem impactado
significativamente no prolongamento da expectativa de vida™.
Entretanto, quando a tecnologia nédo é satisfatdria para a manu-
tencao da existéncia humana, a busca pela cura pode ocasionar
o seu prolongamento artificial, bem como a perda da autonomia
e mesmo da dignidade do paciente!™.

Nesse enfoque, os cuidados paliativos (CP) surgiram como
uma nova abordagem frente as situacdes em que os pacientes se
encontram fora de possibilidades terapéuticas, o que confronta
as diferentes percep¢des da morte e o entendimento de que a
intervencao médica possui limites cada vez mais ténues?. A Ultima
definicao para CP foi divulgada em 2017, considerando-os como
uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes
e familiares no enfrentamento das doencas que ameagam a vida
buscando prevenir e aliviar o sofrimento através da identificagao,
avaliagdo e tratamento da dor e de outros sintomas que acometem
o individuo em todas as suas dimensoes®.

Em relagcdo a CP e politicas publicas de satude, no Brasil foi
aprovada a Resolucdo n®°41 em 31 de outubro de 2018 dispondo
acerca da organizacao dos CP no dambito do Sistema Unico de
Saude (SUS) e regulamentando sua oferta em qualquer nivel de
atencao®. A nivel estadual, no Rio Grande do Sul (RS), a Lei n°
15.277 foi sancionada em 31 de Janeiro de 2019, instituindo a
Politica Estadual de CP visando a atencao integral de saude das
pessoas com doencas ameacadoras a vida®.

A assisténcia paliativa pode ser ofertada em diversas modali-
dades, como ambulatério ou Hospital-Dia, assisténcia domiciliar,
hospedarias e internacdo hospitalar em unidades com leitos
exclusivos para CP ou em unidades ndo exclusivas onde os pa-
cientes sdo avaliados por equipes de consultoria ou itinerante®,
Busca-se, de forma primordial, a promocédo de qualidade de
vida, compreendendo que o paciente tenha controle adequado
de seus sintomas, vivencie a morte no tempo certo, bem como
tenha preservada sua autonomia?. Sendo assim, inserem-se as
diretivas antecipadas de vontade (DAV), as quais buscam legi-
timar os desejos do paciente que enfrenta uma doenca grave
ou irreversivel, por meio do que foi relatado por ele ou por seu
representante designado®.

A DAV é uma espécie de documento do qual faz parte o testamen-
to vital (TV) e o mandato duradouro (MD). No TV, é documentada
a aceitacao ou recusa a tratamentos, possibilitando o controle a
respeito das decisdes de saide quando o paciente se apresenta
incapaz em virtude de doencas sem possibilidades terapéuticas®'?.
J4 0 MD, corresponde a nomeagao de um terceiro como procurador
de saude, o qual se torna responsavel pelas decisdes relacionadas
ao paciente quando este nao puder decidir por si®.

No Brasil, foi publicada em 2012 a Resolugdo n° 1.995, na qual
o Conselho Federal de Medicina (CFM) reconhece a DAV como
um documento em que o paciente expressa a aceitacao ou re-
cusa de cuidados e tratamentos para serem respeitados quando
estiver incapacitado de se expressar'". Essa resolucdo acarretou
aampliacdo de DAV registradas, dado corroborado pelo aumen-
to de 81 registros no ano de 2011 para 205 registros no ano de
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201212, No periodo de 2004 a 2018, o estado do Rio Grande do
Sul ocupava o segundo lugar, com 551 DAV registradas, sendo
que s6 no ano de 2017 foram registradas 83 DAV2,

Os CP baseiam-se na comunicacdo honesta entre profissionais,
pacientes e seus familiares. Em virtude das dificuldades por vezes
encontradas na discussdo acerca dos problemas enfrentados no
fim da vida, as DAV atuam como uma fonte de abertura para o
debate de questdes importantes para os sujeitos envolvidos!'.
Nesse contexto, os CP se relacionam com as DAV através da busca
por respeito a autonomia e morte digna do paciente.

A equipe de CP é multiprofissional, formada por médico,
enfermeiro, técnico em enfermagem, dentista, nutricionista,
psicdlogo, assistente social, assistente religioso, terapeuta ocu-
pacional, fisioterapeuta, fonoaudiélogo e farmacéutico, sendo
importante considerar que nao necessariamente havera todos
os profissionais em todas as equipes. Seu trabalho pode vir ou
nao associado a um tratamento curativo e visa 0 manejo dos
sintomas de dificil controle no paciente e amparo, também, a
familia em todo o processo de doenga, morte e luto. A equipe
de CP pode receber o auxilio das equipes assistentes, as quais
podem ser formadas por profissionais de diferentes categorias,
porém sem formacao paliativista.

Aescolha das equipes de CP se deu pelo fato de que, na filosofia
paliativista, existe o objetivo de amparar e ancorar os pacientes e
seus familiares em situacdes de doenca que ameacem a vida; e ndo
foram encontrados estudos nacionais correlacionando a aborda-
gem das DAV com a pratica dos profissionais paliativistas. Ambos
os temas, ainda pouco conhecidos na sociedade, se entrelacam
ao possibilitar a oferta de um cuidado individual, humanizado
e digno a quem enfrenta ativamente seu processo de morte, no
entanto, na pratica, os profissionais ainda enfrentam obstéculos
quando ofertam ao paciente o protagonismo no seu cuidado.

OBJETIVOS

Investigar o processo de implementacao das diretivas anteci-
padas de vontade nas equipes de CP do Sul do Brasil.

METODOS
Aspectos éticos

O estudo respeitou todos os preceitos referentes a ética em
pesquisa com seres humanos, conforme a Resolucéo n°466/2012
do Conselho Nacional de Saude, e somente foi iniciado apds a
aprovacao do Comité de Etica Local sob Parecer e dos Comités
de Etica das instituicdes participantes por meio da Plataforma
Brasil. Todos os participantes receberam esclarecimentos sobre
a pesquisa juntamente com o link para acessar o instrumento e
oTermo de Consentimento Livre e Esclarecido individualmente.

A fim de preservar a identidade dos participantes do estudo,
as instituicées foram nomeadas por letras (A, B,C,D,E, F, e G) e
os profissionais por nimeros de acordo com a categoria profis-
sional (1 - enfermeiro, 2 - médico, 3 - técnico em enfermagem,
4 - psicélogo, 5 - nutricionista, 6 - fonoaudiélogo, 7 - terapeuta
ocupacional, 8 - fisioterapeuta, 9 - assistente social, 10 - dentista,
11 - assistente religioso e 12 - farmacéutico).
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Tipo de estudo

Estudo qualitativo, exploratério e descritivo, segundo Moraes
e Galiazzi"™.

Procedimentos Metodolégicos
Cendrios do estudo

O estudo foi realizado com as equipes de CP de sete instituicoes
hospitalares do RS, cadastradas no ano de 2018 no site da Academia
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP): uma de Pelotas, uma de
Sapucaia do Sul, uma de Santa Maria, uma de Passo Fundo e trés
de Porto Alegre. As institui¢cdes foram selecionadas de acordo
com os critérios de inclusdo: hospitais publicos ou filantrépicos
do RS com oferta de servicos de CP.

Fonte de dados

51 profissionais de sete equipes de CP, dentre enfermeiros,
médicos, técnicos em enfermagem, fonoaudiélogos, terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas, nutricionistas, dentistas, assistentes
religiosos, assistentes sociais, psicologos e farmacéuticos, parti-
ciparam do estudo. O critério de incluséo utilizado foi atuar ha
pelo menos trés meses no servigo.

Coleta e organizacao dos dados

O periodo de coleta de dados foi entre dezembro de 2018 e
abril de 2019. Foram solicitados aos coordenadores das equipes
de CP os e-mails dos profissionais para envio da entrevista se-
miestruturada online criada no aplicativo Google Forms, o qual
possibilitou a digitacdo das respostas pelos participantes em
questdes abertas a fim de caracterizar o participante do estudo, o
servico e, por fim, questdes referentes aimplementacdo das DAV.

Andlise dos dados

Os dados foram submetidos a analise textual discursiva e a
quatro etapas: unitarizacdo, categorizagao, captacdo do novo
emergente e, por fim, o processo auto organizado, o qual per-
mitiu a criacdo de um novo entendimento do tema proposto’.

RESULTADOS

As equipes apresentaram diferentes formas de atuacdo: uma
equipe atuava exclusivamente em unidade especifica para CP;
uma equipe na modalidade de consultoria e em unidade espe-
cifica de CP; duas desenvolviam seu trabalho nas modalidades
de consultoria, ambulatério itinerante e em leitos especificos
de CP; e trés equipes exclusivamente com consultoria. Todas as
equipes possuiam enfermeiros e médicos na sua composicéo;
seis contavam com psicologos, fisioterapeutas e assistentes
sociais; cinco contavam com nutricionista e assistente religioso;
quatro apresentavam farmacéuticos; trés contavam com técnicos
em enfermagem e duas equipes tinham em sua formagao
fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional e dentista.
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A partir da caracterizacdo dos participantes, constatou-se
que dos 51 profissionais, 37 eram do sexo feminino e 14 do sexo
masculino; o tempo de experiéncia na profissao variou entre dois
e 44 anos. Emrelacdo a formagao em CP, 12 profissionais afirma-
ram possuir cursos de aperfeicoamento e oito de especializacao
e o tempo de atuacdo em CP variou entre seis meses e 32 anos.

A partir da analise dos dados, emergiram trés categorias que
definem o processo de implementacdo das DAV: Abordagem
das diretivas antecipadas de vontade com o paciente; O registro
das diretivas antecipadas de vontade; e Condutas das equipes de
cuidados paliativos e equipes assistentes frente as diretivas ante-
cipadas de vontade.

Abordagem das diretivas antecipadas de vontade com
o paciente

O processo de implementacao das DAV inicia-se pela sis-
tematizacao das formas de abordagem do paciente e toda a
complexidade envolvida, principalmente no que diz respeito
ao apoio familiar e na percepc¢éo do profissional quanto as difi-
culdades a serem enfrentadas no processo. De acordo com os
relatos das equipes de CP, no que diz respeito ao processo de
implementacéo, os profissionais reconheceram os instrumentos
importantes a serem utilizados na abordagem das DAV, ou seja,
o primeiro passo para implementagdo, como o estabelecimento
de vinculos de confianga com o paciente, a comunicacéo efetiva
com o paciente e a abordagem da DAV no contexto familiar.

Os profissionais mencionaram que mediante a comunicacdo
do diagnéstico, a equipe necessita estabelecer um vinculo de
confianca com o paciente para, entdo, avaliar o que ele com-
preende acerca de seu quadro de saude, suas necessidades atuais
e futuras, assim como as possiveis perspectivas, possibilitando
o planejamento de como os assuntos serao inseridos no seu
contexto individual:

Inicialmente, um membro da equipe faz o contato inicial para
identificar as demandas. Apds a formagdo do vinculo, inicia-se a
abordagem: avalia-se o grau de compreenséo do paciente sobre
sua doenga, progndstico e expectativas [...] (C.2.1)

Vejo que, primeiramente, é estabelecido um vinculo de confian-
¢a com o paciente e visto ser positivo se entra nestas questoes
gradualmente e avang¢ado nos temas, conforme o paciente vai
aceitando. (A.11.1)

Os participantes do estudo relataram que a conversa se da
primordialmente entre o paciente, médicos e enfermeiros, sendo os
demais profissionais acionados conforme a demanda encontrada:

Enfermeiro e médico. (C.5.1), (E.2.2), (E.6.1), (F.9.2)

A médica introduz, quando atendemos no ambulatério de CP e
os demais profissionais complementam, conforme a demanda/
situagdo que se apresenta. Mas, no geral, todos abordamos. (C.1.1)

Os profissionais percebem a comunicacao efetiva com os
pacientes e familiares como um instrumento de abordagem das
DAV, porém consideram a necessidade de aprimoré-la em virtude
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de suaimportancia na conducao do processo. Foi mencionado o
planejamento da comunicacdo mediante reunides, sendo uma
entre os profissionais da equipe de CP e outra realizada com os
familiares:

Na primeira avaliagdo do paciente, é perguntado o que ele deseja
saber sobre sua patologia (resultado de exames, tratamento, curso
dadoenca). Alémdisso, indagado o quanto dessas informagées quer
receber, bem como quais pessoas da familia e/ou circulo de confianga
quer que essas informagdes sejam repassadas e quem ele indica como
pessoa de sua confianga pela tomada de alguma deciséo que ndo
esteja descrita em suas diretivas antecipadas de vontade... (A.2.1)

Séo realizadas reuniées semanais, uma reunido de equipe e uma
com familiares. (B.9.1)

Ademais, os profissionais relataram que abordar a DAV no con-
texto familiar € um momento dificil em virtude da conspiracdo do
siléncio e da compreenséo de que acatar as vontades do paciente
pode ser interpretado como uma desisténcia do ente querido:

Existe muita conspira¢do do siléncio, mas, quando conseguimos
permear isso de forma pacifica, as vezes dd certo. (A.2.2)

Na maioria das vezes, eles aceitam a vontade do paciente, outras
vezes, eles acham que ao concordar estéo desistindo do paciente.
(E.12)

O registro das diretivas antecipadas de vontade

No que diz respeito ao registro das DAV, essa etapa somente se
efetiva apos sua abordagem e contextualizagdo com o paciente
e seu nucleo familiar. A familia ou um familiar escolhido pelo
paciente se torna responsavel pelas decisdes quando este nao
puder decidir por si.

Referente aos registros das DAV, os profissionais integrantes
das equipes de CP mencionaram sobre as agées implementadas
em suas rotinas, referentes a formalizacdo do registro das DAV,
sobre a descricao no prontuério médico, o repasse de informacoes
entre os profissionais sobre as vontades do paciente, a entrega
impressa ao paciente das DAV ao considerar a possibilidade de
apresenta-la em atendimentos posteriores, bem como o incentivo
ao registro em cartério. Mencionaram, ainda, a utilizacao de ques-
tiondrio especifico como forma de registrar a DAV no prontudrio.

O prontuario é percebido como uma importante ferramenta
para que todos os profissionais envolvidos tenham acesso as
informacodes referentes ao paciente, mesmo quando néo pre-
sentes nos atendimentos. Trata-se de um documento legal que
direciona as condutas, as quais sdao permeadas pelos registros
realizados ao longo do periodo de internacao:

Quando hd a manifestagédo verbal, procuramos registrar na
evolugdo do prontudrio eletrénico... (C.1.2)

No prontudrio médico, mas nao é intitulada como diretiva ante-
cipada de vontade. (A.2.2)

Foi mencionado, ainda, além do registro em prontudrio, o repasse
de informacdes entre a equipe mediante o uso de recursos, como
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aplicativos de mensagens, considerando a inexisténcia de um sistema
padrao de registro da DAV e que muitos profissionais ndo buscam
as informacdes no prontudrio ou ainda podem ser acionados em
situacdes de conflito sem antes ter o acesso aos registros:

Através das evolugoes das equipes de cuidados paliativos no
prontudrio do paciente e também através de um grupo de
mensagem para a equipe. (B.1.2)

No que diz respeito ao uso de questionarios para o registro
de informacdes, foi mencionado o protocolo POLST (Physician
Orders for Life Sustaining Treatment), que investiga os cuidados
de fim de vida referentes a reanimacao cardiopulmonar, nutricao
e outras intervencdes, sendo utilizado como forma de registro
no prontuario do paciente:

Conversa direta com o paciente; aplicando questiondrio especifico
(POLST traduzido). (G.2.1)

Os profissionais de parte das equipes de CP referiram que as
DAV sao também entregues na forma impressa para o paciente
na tentativa de garantir que suas vontades sejam respeitadas
posteriormente em outros atendimentos, incentivando, ainda,
0 seu registro em cartorio.

O registro é realizado nas evolugbes médicas no prontudrio
eletrénico. E, na alta, é registrado no documento de alta, e orientado
que o paciente leve esse papel em todas as suas condutas agendadas
e intercorréncias. (A.2.1)

No registro de atendimento do sistema, e se incentiva a registrar
em cartdrio. (C.8)

Condutas das equipes de cuidados paliativos e equipes
assistentes frente as diretivas antecipadas de vontade

As DAV podem efetivar-se mediante a intervencao profis-
sional no sentido de respeitar o que foi acordado e registrado.
No contexto das equipes participantes do estudo, foi relatada a
participacao de profissionais de equipes assistentes, as quais nao
apresentam formacao paliativista e desenvolvem suas atividades
em unidades nado especificas de CP. Nesta categoria, emergiram as
percepcoes referentes as relacdes entre equipes de CP e equipes
assistentes e as condutas frente as DAV.

As equipes participantes do estudo apresentam a modalidade
de consultoria como forma de atuagdo mais comum, avaliando os
pacientes em unidades nao especificas de CP apos a solicitacao
das equipes assistentes. Algumas equipes consultoras relataram
tomar para si a atribuicao de abordar DAV e conversam sobre o
tema com o paciente:

Durante a consulta com o grupo consultor, e se estiver internado
pela equipe que se desloca a unidade e faz a abordagem. (C.8.1)

O mais precocemente possivel... tanto durante a internagdo como
no ambulatario. (E.2.3)

Em contrapartida, outras equipes de consultoria afirmaram
que a abordagem é responsabilidade da equipe assistente, em
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virtude da compreenséo de que sdo os responsaveis pela pres-
cricdo de cuidados e acompanhamento durante a internacdo:

Como a equipe é de consultoria, espera-se que a equipe assistente
tenha realizado essa abordagem. Acaba-se orientando a equipe
arealizar, ja que muitos profissionais desconhecem. (D.4.1)

Os profissionais paliativistas relataram que buscam respeitar
as solicitagdes dos pacientes, mesmo quando ndo concordam
com os seus desejos, orientando-os acerca da possibilidade de
mudanca de escolha:

Respeitd-las, manter didlogo sobre possibilidades e entender o
motivo pelas quais as decisées forma tomadas. (E.2.1)

Procuro conhecer o histdrico do paciente e familia..., mas, em linhas
gerais, respeito a vontade do paciente, mesmo que discorde do
ponto de vista clinico. (C.1.2)

No questionamento acerca da visao da equipe de CP no que
diz respeito a conduta dos outros profissionais, houve relatos
que equipes assistentes desrespeitam as vontades e desejos dos
pacientes, seja por ndo concordancia, desinformacao, receio de
implicacdes juridicas, dificuldade de compreenséo do processo de
finitude ou ainda pelo entendimento de que o saber profissional
deve se sobrepor diante do julgamento de uma situagao de doenca:

Com estranheza e muito receio dos aspectos judiciais. (C.2.1)

Existe uma dificuldade da maioria dos profissionais, principal-
mente médicos em aceitar os desejos dos pacientes. Dificuldade
de aceitagdo da morte como processo natural. (E.2.3)

Dificuldade de aceitar a escolha por achar que seu conhecimento
deveria se sobrepor ao que o paciente deseja. (F.2.1)

Em contrapartida, foi mencionado que os profissionais da
equipe assistente que buscam informacgdes a respeito da DAV
registrada com a equipe de CP passam a compreender os desejos
dos pacientes, auxiliando de forma positiva na implementacao
do cuidado desejado:

Encontramos resisténcia em alguns profissionais por falta de
entendimento e conhecimento, mas quando esses recebem
esclarecimento sobre o assunto, eles reconhecem o limite de sua
atuagao para que contribuam com o processo. (D.9.1)

Foi relatada, ainda, a dificuldade de comunicacdo que ocorre
entre os profissionais da paliativista e os assistentes, o que pode
ocasionar intenso sofrimento ao paciente:

A situagdo mais marcante que me jd presenciei foi uma jovem
de 44 anos com neoplasia de colo de ttero, que descobriu seu
diagnéstico na gestacgéo. Optou por ndo interromper gestacgéo...
iniciada a quimioterapia... teve um aborto espontdneo... realizado
histerectomia... um ano apds...apresentou recidiva, sendo indicado
cirurgia radical... ela recusou... optou por sedagdo paliativa...
sendo encaminhada para atendimento domiciliar (PIDI)... no dia
dainternacgdo dela, foi entrado em contato com equipe assistente
sobre os desejos da paciente... a equipe demorou 30 dias para

Nogario ACD, Barlem ELD, Tomaschewski-Barlem JG, Silveira RS, Cogo SB, Carvalho DP.

solicitar esse encaminhamento... assim que a equipe (de cuidados
paliativos) chegou, a paciente solicitou que gostaria de morrer
em paz, que ndo aguentava mais sofrimento. S6 entdo... foi
suspenso medidas futeis e iniciado cuidados paliativos exclusivos
e, posteriormente, sedagdo paliativa. (A.2.1)

DISCUSSAO

A abordagem das DAV por parte da equipe de CP ocorre
mediante a utilizacdo de instrumentos que direcionam sua im-
plementacdo. O exercicio da sensibilidade e a escuta acolhedora
caracterizam o vinculo estabelecido na relacdo de confianca entre
os profissionais das equipes de CP e os pacientes. Através dela, os
profissionais encontrardo subsidios para abordar eimplementara
DAV. A confianca entre o bindmio paciente-profissional de saude
é um processo que demanda tempo e necessita de conversas
continuas que garantam a atualizacdo constante dos cuidados
e vontades dos pacientes"?.

A comunicacao efetiva atua como um instrumento de abor-
dagem da DAV, e precisa estar em constante aprimoramento de
forma que os profissionais possam perceber além do que esta
sendo dito em palavras. Além disso, os profissionais ndo podem
esquecer que ndo tratam uma doenga, mas uma pessoa doente,
a qual necessita de uma abordagem clinica individual que pos-
sibilite a discussdo do plano de cuidados com o paciente e sua
familia, envolvendo-os no processo de tomada de decisao!'®.

A abordagem da DAV no contexto familiar pode ser permeada
por uma situacao de conflito, principalmente diante da possibi-
lidade de perda iminente de um ente querido. A familia assume
inumeras responsabilidades nos esfor¢os terapéuticos, sendo
percebida como indispensavel nos CP!"”), mas o receio da culpa
pelo ndo investimento no familiar na busca pela cura é um dos
fatores que limita a pratica das DAV,

Existe a necessidade de ampliar a comunicacédo entre a equipe,
os familiares e os pacientes no que diz respeito aos seus desejos
e vontades, pois a contrariedade da familia quanto ao que foi
expressado gera limitagdo na equipe médica em atender o que foi
manifestado!'®. Por isso, a elaboragao da DAV com nomeagao de
um representante atua na possibilidade de garantir que as solici-
tagoes do paciente sejam respeitadas pelos sujeitos envolvidos.

A equipe de CP atua de forma multiprofissional, realizando
a avaliacao individual de cada paciente e estabelecendo suas
condutas conforme o diagndstico, progndstico, desejos e neces-
sidades encontradas. A discussao acerca da terminalidade deve
ser inserida em espacos como o ensino e a assisténcia a saude,
de modo que subsidie a familiarizacdo dos profissionais com a
temadtica, os quais podem transformar a abordagem diferenciada
como base para modificar a vivéncia e aceitacdo da morte por
parte da populagao".

No que concerne a atuacdo individual, a enfermagem se
estabeleceu como a categoria que permanece mais tempo
com os pacientes desenvolvendo uma comunicagao profunda,
a qual possibilita um papel relevante na orientagao, reflexdo e
discussdes que envolvem a DAV em virtude de sua interacdo
com o paciente, familiares e equipe multiprofissional®. Estudo
indicou que documentos que registram os sintomas fisicos dos
pacientes sdo comumente encontrados, porém quando ocorre
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o envolvimento de enfermeiros especialistas em CP, passam a
ser abordados com maior frequéncia os problemas psicoldgicos
e espirituais dos pacientes®, o que direciona para o cuidado
integral do individuo.

O ciclo de comunicacdo com os pacientes insere a contex-
tualizacdo do papel desempenhado por familiares, os quais
enfrentam conflitos quando necessitam respeitar os desejos do
seu ente querido, que se contrapdem as suas proprias vontades.
A comunicacéo é fundamental para a abordagem das DAV, e sua
elaboracao atua como um subsidio no didlogo a respeito dos
cuidados no fim de vida". A insercao de pacientes, familiares
e profissionais no contexto da terminalidade é uma forma de
proporcionar a garantia e a realizacdo das vontades dos pacien-
tes, além de evitar condutas obstinadas, que, muitas vezes, séo
empregadas em virtude do receio em realizar o didlogo sincero
a respeito da situagao vivenciada‘®.

A formalizacdo quanto ao registro das DAV no prontudrio atua
como principal ferramenta de descricdo da situacao clinica do
paciente. De acordo com a Resolu¢do n° 1995/2012 do CFM, o
médico deve registrar no prontudrio as DAV comunicadas pelo
paciente. Na legislacdo brasileira, ainda nao existe um documento
padrao de formalizacdo das DAV, visto que ainda é um assunto em
discussdo em projetos de lei. Apenas uma equipe de CP relatou a
utilizacdo do questiondrio POLST como formulario padréo para o
registro das DAV dos pacientes. O POLST permeia o caminho de
decisdes complexas, possibilitando o didlogo direto a respeito do
desejo ou contrariedade do paciente em relacdo a ressuscitagao,
hospitalizagao e ventilagdo mecanica®?.

Em contrapartida, a abordagem dos desejos e vontades me-
diante o uso de um formulario pronto a ser preenchido pode ser
percebida como uma tarefa administrativa, ndo incentivando o
paciente a buscar uma reflexdo pessoal, o que somente seria
possivel mediante a escrita de sua DAV®),

O uso de aplicativos de mensagens tornou-se uma ferramenta
de extensa utilizagdo para o repasse de informacdes entre as pes-
soas, e nao diferente, profissionais da saude estabeleceram estes
aplicativos também como forma de dialogar a respeito dos casos
clinicos. Cabe salientar que somente o paciente pode autorizar o
repasse de informagbes do seu prontudrio, e diante do surgimento
alarmante de aplicativos de mensagens instantaneas, torna-se
necessario refletir o aspecto ético de utilizar esta alternativa®®.

As mensagens descritas no aplicativo sdo entendidas como
um prolongamento do prontuario do paciente, podendo seu
contelido sujeitar-se a analises éticas quanto ao sigilo profissional
descrito no cédigo de ética médica vigente. Buscando intervir
neste contexto, o CFM aprovou a Resolucdo n° 14/2017, na qual
permite o uso de aplicativos de mensagens como meio de co-
municacdo entre médicos e pacientes ou em grupos fechados
de especialistas ou do corpo clinico do uma instituicao, com
carater privativo para enviar dados e discutir duvidas ressalvando
o carater confidencial e proibicao de circulagao das informacoes
fora dos limites do grupo, mesmo que com outros profissionais®.

A entrega impressa da DAV para que o paciente a utilize
em atendimentos posteriores é uma forma de buscar que sua
autonomia, desejos e vontades sejam respeitados por todos os
profissionais que participem do seu cuidado, independente de
atuarem ou ndo em equipes de CP. Estudo constatou que pacientes
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que foram transferidos ou atendidos por equipes que nao tinham
acesso a suas DAV tiveram seus desejos nao atendidos"?. Assim,
o contetido de uma DAV precisa ser acessivel aos profissionais
de saude envolvidos em qualquer hora ou local®.

Em virtude da inexisténcia de uma legislacdo vigente que
subsidie a utilizacdo da DAV, os profissionais das equipes de CP
incentivam o seu registro em cartério como um respaldo legal
diante de conflitos e como forma de buscar o reconhecimento
formal da sua autonomia. Nao hd necessidade de formalizar a DAV
no tabelionato, porém deve-se considerar que seu registro torna
o documento de facil acesso e resgate. Além disso, é uma forma
de garantir mais seguranca a vontade expressada pelo paciente®.

A abordagem da DAV pode ser realizada por profissionais
paliativistas, ou ndo, o que implica divergéncias nas condutas
estabelecidas nas diferentes equipes de CP participantes do
estudo. O entendimento de que a abordagem da DAV deve ser
feita pela equipe de CP de consultoria possibilita que a familia-
rizacdo dessa com o processo de finitude humana o torna mais
ténue e com possibilidades positivas de condutas que respeitem
as solicitacdes dos pacientes.

Em contrapartida, a abordagem das DAV por equipes assis-
tentes pode ocorrer de forma superficial ou mesmo nao ocorrer,
ancorada em aspectos como o desconhecimento acerca da
tematica e receio de implicagdes legais"'® considerando sua
formacao nao paliativista. Além disso, estudos indicam que o
conhecimento e a experiéncia no uso das DAV sdo os fatores
que influenciam na decisédo frente aos desejos e vontades dos
pacientes, contribuindo com uma maior taxa de aceitacéo por
parte dos profissionais médicos®”.

O uso de linguagem acessivel pelos profissionais de satide no
exercicio de informar o paciente a respeito do que é relevante
em seu quadro de saude possibilita que suas decisdes sejam
tomadas de forma consciente'?, caracteristica esta inerente a
pratica de CP. Porém, a maior parte dos profissionais da saude,
especificamente médicos e enfermeiros assistentes, ndo informa
adequadamente aos pacientes acerca do que se tratam as DAV
apesar de reconhecerem sua importancia®®.

A néo discussdo acerca das DAV com os pacientes pode ser
uma consequéncia da dificuldade que os profissionais enfrentam
ao cuidar de quem esta vivenciando sua terminalidade®, dado
corroborado pelo relato dos participantes do estudo quanto ao
desrespeito aos desejos manifestados pelos pacientes por parte
das equipes assistentes, o que traz a tona a necessidade de ampla
discussao da relevancia dos CP e das DAV. O comprometimento
dos profissionais de saude deve ser continuo quanto a ideia de
gue a autonomia do paciente se faz presente mesmo quando
esse se torna incapaz de decidir.

A dificuldade de comunicacdo encontrada entre os profissio-
nais das equipes de CP e os profissionais de saude das equipes
assistentes é um fator relevante que atua negativamente no
respeito a autonomia do paciente e viabilizacdo da DAV. A equipe
assistente que se envolve no cuidado e busca informagdo com
a equipe de CP a respeito das DAV registradas e compreende
suas escolhas e passa a auxiliar na sua implementacao. Portanto,
educar as equipes de saude mediante treinamento tornou-se
uma necessidade que subsidia de forma direta o aumento do
numero de DAV concluidas®.
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Limitacoes do estudo

Este estudo foi realizado com as equipes de CP cadastradas no
site da Academia Nacional de Cuidados Paliativos, no periodo de
definicao dos sujeitos do estudo, sendo uma amostra especifica,
0 que ndo permite a generalizacdo dos seus resultados. Ainda, a
escassez de estudos cientificos no Brasil sobre DAV dificultou a
realizacdo de comparagdes entre os resultados da pesquisa e a
realidade vivenciada pelos profissionais das equipes de CP que
atuam em outras instituicdes ou mesmo em outros contextos.

Contribuicdes para a area das politicas publicas

Este estudo mostra-se relevante para a area das politicas
publicas, uma vez que pesquisas deste cunho podem contribuir
para a discussdo acerca do aceite das DAV dos pacientes, bem
como de politicas que viabilizem a pratica de CP.

CONSIDERACOES FINAIS

Os profissionais das equipes de CP abordam as DAV por meio
do uso de ferramentas, como a comunicacgao efetiva e o estabe-
lecimento de vinculo de confianca com pacientes e familiares,
além da escuta sensivel. Quando o paciente compreende seu
estado de saude, o progndstico e as possibilidades terapéuticas
sdo esclarecidas ampliando as chances de uma morte digna e
menos sofrida.

O registro das DAV ocorre primordialmente no prontudrio, o
qual atua como um importante respaldo legal caso surjam duvidas
quanto as condutas realizadas durante o periodo de internacao.
No entanto, o fato de nao existir um documento padrédo de
formalizacdo das DAV na maior parte das instituicdes dificulta
0 acesso dos profissionais que nao fazem parte das equipes de
CP. Sendo assim, muitas vezes é realizada a entrega impressa das
DAV e o incentivo de registro em cartério como forma de tentar
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assegurar que os pacientes tenham seus desejos e vontades
respeitados em atendimentos posteriores.

O preparo das equipes de CP sugere que o atual modelo de
atencdo a saude é um empecilho enfrentado, baseado ainda no
modelo paternalista em que os profissionais sdo os detentores
do conhecimento e responsaveis por decidir o que é melhor para
o paciente. A dificuldade de comunicacdo com os profissionais
das equipes assistentes que desconhecem os objetivos dos CP e
organizam suas condutas, desconsiderando o que foi solicitado
pelo paciente nas DAV registradas, pode ser modificada se esses
temas forem inseridos nas discussdes em meio académico.

Os profissionais que desempenham seus cuidados com a
finalidade de ofertar qualidade de vida e respeito a autonomia
do paciente compreendem que a morte faz parte do ciclo da
vida e possibilitam a vivéncia desse momento como um processo
natural, o que possibilita a percepcdo da importancia da filosofia
paliativista no que diz respeito a abordagem e implementacao
das DAV.

As DAV incentivam um didlogo franco entre o paciente e seus
familiares, e, preferencialmente, ndo devem ser escritas somente
guando a pessoa se encontra em fase final de vida, pelo contrério,
sua discussdo permite um aprofundamento na comunicacéo entre
os sujeitos envolvidos, e falar a respeito dos desejos e vontades
fora de um contexto com sobrecarga emocional aumenta as
chances do respeito ao que foi solicitado.

No entanto, considerando que as DAV, em sua maioria, sdo
discutidas quando o paciente ja se encontra em uma fase avancada
de doenca ou sofrimento, a presenca de um profissional ou
mesmo uma equipe, paliativista ou nao, familiarizada com a
tematica, auxilia na organizacdo do processo com minimizagao
de conflitos. Portanto, destaca-se a necessidade de outros estudos
que abordem a relacdo entre DAV e CP, principalmente no que
diz respeito as facilidades e as dificuldades encontradas pelos
profissionais paliativistas no processo de implementacéo das
DAV dos pacientes.
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