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Resumo

Introducao: A primeira proposta de diretiva antecipada de vontade surgiu nos Estados
Unidos da América, em 1967. Em Portugal, ap6s largos anos de discussao publica, este
instrumento ganhou estatuto legal com a Lei n.® 25/2012. Ao abrigo desta lei, é através
das diretivas antecipadas de vontade que o individuo “manifesta antecipadamente a sua
vontade consciente, livre e esclarecida, no que concerne aos cuidados de satide que deseja
receber, ou ndo deseja receber, no caso de, por qualquer razao, se encontrar incapaz de
expressar a sua vontade pessoal e autonomamente”. As diretivas antecipadas sdo, por isso,
uma materializacdo do principio da autonomia no que concerne aos cuidados de satde.
Numa era em que se advoga pelo primado do respeito pela autonomia, constata-se que
apenas 0,4% da populacdo portuguesa tem uma diretiva antecipada de vontade

formalizada no Registo Nacional do Testamento Vital.

Objetivos: (1) Identificar as principais barreiras e limitacdes a criacio e aplicacdo das
diretivas antecipadas de vontade; (2) compreender as razoes que justificam a baixa adesao
as diretivas antecipadas de vontade e (3) contextualizar as barreiras e limitacoes

identificadas no enquadramento nacional.

Métodos: Para a realizagao desta revisao sistematica de literatura com sintese narrativa
fez-se pesquisa eletrénica na base de dados PubMed, conjugando os termos MeSH e as
keywords associados aos dois dominios em estudo — “diretivas antecipadas de vontade” e
“barreiras e limitagdes”. Foram incluidos 33 estudos com resultados que permitiram
identificar barreiras e limitacoes as diretivas antecipadas de vontade. Os outcomes foram

analisados nas perspetivas do individuo e dos profissionais.

Resultados: Para o individuo as principais barreiras relacionam-se com as suas crencas e
atitudes, nomeadamente incerteza sobre as suas preferéncias, fuga ao pensamento sobre a
morte, e incompatibilidade com a sua cultura, religido ou espiritualidade. Sao também
barreiras a iliteracia em saude, aspetos sociodemograficos e a condicao de saude. Os
individuos encontram ainda limitacGes ao nivel familiar e na relacio médico-doente. Para
os profissionais, muitas limitacoes devem-se a sua falta de conhecimento sobre este
instrumento e as suas atitudes e crencas face ao mesmo. Outras barreiras relacionam-se
com a incerteza do prognostico, davida sobre a sua responsabilidade neste processo e

aspetos da relacdo com o doente e seus familiares.



O exercicio da autonomia através das diretivas antecipadas de vontade: barreiras e limita¢6es

Conclusao: Pelo impacto que tém sobre o individuo e sobre os profissionais que dele
cuidam, as barreiras identificadas comprometem o propésito das diretivas antecipadas de

vontade, fragilizando o principio da autonomia que esta na sua génese.

Palavras-chave

Diretivas antecipadas de vontade;testamento vital;planeamento antecipado de

cuidados;autonomia
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Abstract

Introduction: The first proposal of advance directive took place in the United States of
America, in 1967. In Portugal, after long years of public discussion, this instrument gained
legal status with the Law no. 25/2012. Under this law, it is through the advance directives
that a person expresses in advance his/her conscious, free and enlightened will with
regard to the health care he/she wishes to receive, or does not wish to receive, if, for
whatever reason, he/she is unable to express his/her personal and autonomous will. The
advance directives are, therefore, a materialization of the principle of autonomy with
regard to health care. In an era where the society advocates for the primacy of respect for
autonomy, only 0.4% of the Portuguese population has an advance directive formalized in

Registo Nacional do Testamento Vital.

Objectives: (1) Identify the main barriers and limitations to the creation and application
of advance directives; (2) understand the reasons that justify the low adherence to advance
directives and (3) contextualize the barriers and limitations identified in the national

framework.

Methods: To conduct this systematic literature review with narrative synthesis, an
electronic search was performed in the PubMed database, combining the MeSH terms and
the keywords associated with the two domains under investigation — “advance directives”
and “barriers and limitations”. There were included thirty three studies with results that
allowed the identification of barriers and limitations to advance directives. The outcomes

were analyzed from the perspectives of the individual and of the professionals.

Results: For the individual, the main barriers are related to his/her beliefs and attitudes,
namely the uncertainty about his/her preferences, escape from thinking about death, and
incompatibility with culture, religion or spirituality. Health illiteracy, sociodemographic
aspects and health conditions are also barriers. Individuals also face limitations at the
family level and in the doctor-patient relationship. For professionals, many limitations are
due to their lack of knowledge about this instrument and their attitudes and beliefs
towards it. Other barriers are related to the uncertainty of the prognosis, doubt about their
responsibility in this process and aspects of the relationship with the patient and his/her

family.
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Conclusions: Due to their impact on people and on the professionals who care for them,
the identified barriers compromise the purpose of advance directives, weakening the

principle of autonomy that is at their origin.

Keywords

Advance directives;living will;advance care planning;autonomy
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1 Introducao

1.1 Evolucao histérica das diretivas antecipadas de vontade

pelo mundo

A primeira proposta de diretiva antecipada de vontade surgiu nos Estados Unidos da
América (EUA), em 1967 (1). Tendo por base a legislacao que defendia que “um paciente
ndao deve ser submetido a tratamento sem o seu consentimento™ (1 p212), Luis Kutner,
advogado, procurou resolver o desafio que se colocava no caso dos doentes que nao
estavam capazes de tomar tal decisao. Naquilo a que, entre outras designacoes, chamou de
living will, declaration determining the termination of life e testament permitting death,
Luis Kurtner sugeriu que o individuo indicasse por escrito, de forma antecipada, até que

ponto consentiria um tratamento (1).

Mas foi s6 em 1976, na Califérnia, que as diretivas antecipadas de vontade ganharam
forma de lei; o Natural Death Act previa entao a possibilidade de “(...) uma pessoa adulta
elaborar uma diretiva escrita instruindo o seu médico para ndao iniciar ou suspender

medidas de suporte de vida em caso de uma condicao terminal’? (2 p514).

Na década que se seguiu, enquanto crescia o numero de estados norte-americanos onde o
living will ganhava estatuto legal, crescia também a ideia de que este conceito era
insuficiente (1). Foi entdo que, através da adaptacao da ja existente figura do durable
power of attorney, aplicavel em matéria de gestao de bens, passou a ser possivel que um
individuo nomeasse outro para decidir em seu nome, quando este perdesse a capacidade

para decidir sobre si proprio em matéria de satde (1).

Ja em 1990, através do Patient Self-Determination Act, a lei impds a todos os estados a
promulgacao de estatutos que autorizassem as diretivas antecipadas de vontade, quer na

forma de living will, quer na forma de durable power of attorney (3,4).

No Canada, a evolucao legal das diretivas antecipadas de vontade decorreu de maneira

inversa. Primeiro legalizou-se o power of attorney for personal care, através do

! Livremente traduzido a partir de “a patient may not be subjected to treatment without his consent” (1 p212).
2 Livremente traduzido a partir de “(...) an adult person to make a written directive instructing his physician
to withhold or withdraw life-sustaining procedures in the event of a terminal condition” (2 p514).

1
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Substitute Decisions Act de 1992 (5), e s6 depois se previu a possibilidade de o individuo
tomar decisoes antecipadas a aplicar quando este nao fosse mais capaz de decidir.
Atualmente, a primeira figura é legalmente valida em todas as regioes do pais, enquanto a

segunda é valida apenas em algumas regioes (6).

Na Australia, a legislacao sobre diretivas antecipadas de vontade remonta a 1983, com o
igualmente designado Natural Death Act, permitindo que um individuo “de mente sa, e
com idade igual ou superior a dezoito anos, que deseje ndo ser submetido a medidas
extraordinarias em caso de sofrer de doenca terminal, possa fazer uma instrucdo na
forma prescrita”s (7 p2). Mais tarde, através do Consent to Medical Treatment and
Palliative Care Act, a legislacao passou a prever também a figura do medical power of

attorney.

Na Nova Zelandia, segundo Skegg (8), o enduring power of attorney esta legalmente
previsto desde 1988, no The Protection of Personal and Property Rights Act. Através
desta figura, um individuo competente pode autorizar outro a decidir sobre a sua saide e
bem-estar, enquanto aquele estiver mentalmente incapacitado. J4 o Code of Health and
Disability Services Consumers’ Rights de 1996, regulado a partir do Health and Disability
Commissioner Act de 1994, prevé o enquadramento legal de uma diretiva oral ou escrita,
através da qual o individuo faz uma escolha sobre um possivel procedimento futuro de

saude, a ser eficaz apenas quando ele nao estiver competente (9).

No que respeita a Europa, Andorno (10), no Report to the Council of Europe produzido

em 2016, definiu quatro grupos de paises+:

a) Paises onde leis especificas foram adotadas, atribuindo forca vinculativa a desejos
previamente expressos (Reino Unidos, Austria, Espanha, Hungria, Bélgica,
Paises Baixos, Finlandia);

b) Paises onde leis especificas foram adotadas nos tultimos anos, mas sem atribuir

forca vinculativa a tais documentos (Franca);

3 Livremente traduzido a partir de “of sound mind, and of or above the age of eighteen years, who desires not
to be subjected to extraordinary measures in the event of his suffering from a terminal illness, may make a
direction in the prescribed form” (7 p2).

4 Tendo por base somente os paises representados no Exploratory Workshop on Advance Directives.

5 Especificamente Inglaterra e Pais de Gales.
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¢) Paises onde ainda nao existe legislacao especifica, mas que pretendem introduzi-la
nos préoximos anos de forma a conferir a diretiva antecipada um efeito vinculativo
(Alemanha, Suica);

d) Paises onde ainda nao existe legislacio especifica e que nao tém planos concretos
de introduzi-la nos préximos anos (Noruega, Italia, Portugal, Grécia,

Turquia, Sérvia, Eslovaquia, Bulgaria, Lituania).

A titulo de exemplo, no Reino Unido, especificamente em Inglaterra e Pais de Gales, o
Mental Capacity Act, aprovado em 2005, mas vigente apenas a partir de 2007, permite
que um individuo adulto competente decida antecipadamente sobre tratamentos médicos,
nao sendo obrigatoério que essa decisao tenha a forma escrita, a menos que se trate de uma
decisdo de recusa de tratamento. Também ao abrigo desta lei, os britanicos podem nomear
um lasting power of attorney (10). J4 na Escdcia, as diretivas antecipadas de vontade
nao estao textualmente previstas na lei (11), contudo os profissionais de saide reconhecem
e aplicam estes instrumentos motivados pelos dizeres do Adults with Incapacity de 2000,
onde consta que, ao tomar uma decisao sobre um tratamento médico, o profissional de
satude deve levar em consideracao os desejos passados e presentes da pessoa (12). Impera,
portanto, a conviccao de que, se um caso for levado a tribunal, sera adotada a abordagem

inglesa/galesa — uma diretiva antecipada clara e especifica deve ser seguida (12).

Espanha tem, desde 2002, a Ley bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica que permite
a criacao de instrucciones previas bem como a nomeacao de um representante (10). Este
pais foi inovador ao determinar a criacdo do registro nacional de instrucciones previas
com o objetivo de “asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las instrucciones

previas manifestadas por los pacientes” (13 p9).

Um outro exemplo é a Bélgica, onde as diretivas antecipadas de vontade, quer na forma
de testamento vital, quer na forma de patient-designated representative/mandataire
désigné par le patient, sao legalmente vinculativas desde 2002, através do Act on Patients
Rights (10).

Desde a data do referido Report to the Council of Europe (2016) até aos dias de hoje, o
enquadramento legal alterou-se em varios dos paises visados, de entre os quais se

destacam alguns exemplos.
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Em Franca, a Loi n° 2016-87 du 2 février — Loi fin de vie, atribuiu as diretivas

antecipadas de vontade a forca vinculativa que nao tinham até entao (14).

Na Alemanha, a 01 de setembro de 2009, foi aprovada a lei que determina que as
diretivas antecipadas de vontade redigidas por um individuo mentalmente competente

tém forca vinculativa (15).

Por sua vez, Italia aprovou em dezembro de 2017 a Legge n. 219 — Norme in materia di
consenso informato e di disposizioni anticipate di tratamento, através da qual regula a
possibilidade do individuo manifestar, de forma antecipada, a sua vontade relativa a
tratamentos de satide a aplicar numa possivel situacao futura em que esteja incapaz de se
autodeterminar. Esta lei prevé ainda a figura do fiduciario que correspondera aquilo que

atras ja foi descrito relativamente ao power of attorney (16).

Em Portugal, as diretivas antecipadas de vontade ganharam estatuto legal através da Lei

n.° 25/2012, de 16 de julho (17).

1.2 Contextualizacao normativa das diretivas antecipadas de

vontade em Portugal

Portugal tem na sua Historia marcos que o determinam como um defensor dos Direitos
Humanos — recordemos, por exemplo, o facto de ter sido o primeiro pais da Europa a
abolir a “pena capital” (18). Dai em diante, desde 1867 até aos dias de hoje, outros factos

sao também disso exemplo.

Através da Constituicdo da Republica Portuguesa, de 2 de abril de 1976, ainda em vigor,
Portugal reconheceu através de multiplos artigos a dignidade da pessoa humana, os
direitos da pessoa a integridade pessoal, ao desenvolvimento da personalidade e a

liberdade, e declarou inviolavel a liberdade de consciéncia, de religido e de culto (19).

Por sua vez, a Lei de Bases da Saude de 19909, conferiu aos utentes o direito de “ser

informados sobre a sua situacdo, as alternativas possiveis de tratamento e a evolucdo

6 Esta lei foi revogada pela Lei n.° 95/2019, facto do qual se falara mais adiante.
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provavel do seu estado” (20 p3454) e “decidir receber ou recusar a prestacdo de

cuidados que lhes é proposta, salvo disposicdo especial da lei” (20 p3454).

No ambito do enquadramento de Portugal a nivel europeu, importa referir a
Recommendation 1418 — Protection of the human rights and dignity of the terminally ill
and the dying, adotada pela Assembleia Parlamentar do Conselho da Europa em 1999,

que pretende assegurar o direito a morrer em paz e com dignidade (19).

A Carta dos Direitos Fundamentais da Uniao Europeia, proclamada no Conselho
Europeu em 2000, defende no seu artigo 3.° — Direito a integridade do ser humano, que
“o consentimento livre e esclarecido da pessoa, nos termos da lei” (19 p1) deve ser

respeitado no ambito da medicina.

A Convencdo para a Protecdo dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano
Jface as Aplicacgoes da Biologia e da Medicina — Convengdo de Oviedo, assinada em 1997
mas ratificada por Portugal apenas em 2001, determina no artigo 9.° que “serd tomada
em conta a vontade anteriormente manifestada no tocante a uma intervencdo médica
por um paciente que, no momento da sua realizacdo, nao se encontre em condicoes de

expressar a sua vontade” (21 p63).

Em 2005, a Associacao Portuguesa de Bioética (APB) propds uma nova Carta dos Direitos
do Utente dos Servigos de Sailde que, consagrando os principios da Recommendation
1418 — Protection of the human rights and dignity of the terminally ill and the dying,
pretendia assegurar o respeito pelo direito a morrer em paz e com dignidade (19). Este

documento chegou a ser adotado pela Entidade Reguladora da Saude” (22).

Foi em 2006 que a ja referida Associacao Portuguesa de Bioética iniciou a formulacao do
Projeto de Diploma N° 06/APB/06 — Regula o Exercicio do Direito a Formular Diretivas
Antecipadas de Vontade no Ambito da Prestacdo de Cuidados de Saiide e Cria o
Correspondente Registo Nacional, primeiro desta natureza em Portugal. Este projeto
visava “garantir o respeito pelo direito de que é titular toda a pessoa de decidir, de forma
responsavel e livre, sobre que cuidados médicos deseja receber no futuro, no pressuposto

de que, chegado o momento de os receber, ndo gozar da capacidade para neles consentir

7 Existe uma versao mais recente do documento que legisla em matéria de direitos e deveres do utente dos
servigos de satde — Lei n.° 15/2014, de 21 de marco, atualizada pelo DL n.° 44/2017, de 20 de abril e pela Lei
n.% 110/2019, de 09 de setembro, da qual se falara adiante.
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de forma séria, livre e esclarecida” (19 p2). Para facilitar a aplicacao das diretivas
antecipadas de vontade em todo o territério nacional, foi também proposta a criacao
daquele a que chamaram Registo Nacional de Diretivas Antecipadas de Vontade
(RENDAYV) (19).

A este projeto seguiram-se muitos outros, nomeadamente trés por iniciativa do Partido
Socialista, o primeiro deles fulminantemente criticado por Serrao & Lobo Antunes (23),
dois por iniciativa do Bloco de Esquerda, dois por iniciativa do Partido Social Democrata e

dois por iniciativa do Partido Popular (18).

Depois de nove projetos de lei, discutidos ao longo de trés legislaturas, foi entdo
promulgada, em julho de 2012, a Lei n.° 25/2012 que regula as diretivas antecipadas de
vontade, designadamente sob a forma de testamento vital, e a nomeacao de procurador de
cuidados de satde e cria o Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV) (17).

Apesar da referida lei ter entrado em vigor 30 dias apds a sua publicacao e de, findo esse
prazo, o Governo dispor de 180 dias para a regulamentar, passaram quase dois anos até a
emissao da Portaria n.° 96/2014, de 5 de maio, que regulamenta a organizacao e
funcionamento do Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV) (24).

As diretivas antecipadas de vontade, finalmente consagradas na lei, figuram também na
Lei n.° 31/2018 — Lei dos Direitos das Pessoas em Contexto de Doenca Avancada e em
Fim de Vida, constando nela o “direito ndo clinico” de “realizar testamento vital e

nomear procurador de cuidados de saiide” (25 p3239).

Em oposicdo, na sua versao mais recente — Lei n.° 15/2014, de 21 de marcgo, (26)
atualizada pelo Decreto-Lei n.° 44/2017, de 20 de abril, e pela Lei n.° 110/2019, de 09 de
setembro, a lei que consolida a legislacdo em matéria de direitos e deveres do utente dos
servicos de saude, nao faz qualquer referéncia ao direito a morrer em paz e com dignidade,
defraudando o proposto pela Associacao Portuguesa de Bioética em 2005 (19) e em 2010

(22), nem tao pouco ao direito de fazer uso das diretivas antecipadas de vontade.

Na atual Lei de Bases da Saude, Lei n.° 95/2019, de 4 de setembro, alguns dos principios

que sustentam a Lei n.? 25/2012 viram-se reforcados, nomeadamente através do seguinte:

- Base 2, artigo 1°, alinea e) “A ser informadas de forma adequada, acessivel,
objetiva, completa e inteligivel sobre a sua situagdo, o objetivo, a natureza, as

alternativas possiveis, os beneficios e riscos das intervencgoes propostas e a
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evolucdo provavel do seu estado de satide em fungdo do plano de cuidados a
adotar” (27 p56);

- Base 2, artigo 19, alinea f) “A decidir, livre e esclarecidamente, a todo o momento,
sobre os cuidados de satide que lhe sdo propostos, salvo nos casos excecionais
previstos na lei, a emitir diretivas antecipadas de vontade e a nomear

procurador de cuidados de satide” (27 p56).

1.3 Definicao de diretivas antecipadas de vontade

Ao abrigo da Lei n.¢ 25/2012, as diretivas antecipadas de vontade concretizam-se em:

- Testamento vital, documento através do qual o individuo “manifesta
antecipadamente a sua vontade consciente, livre e esclarecida, no que concerne
aos cuidados de satide que deseja receber, ou ndo deseja receber, no caso de, por
qualquer razdo, se encontrar incapaz de expressar a sua vontade pessoal e
autonomamente” (17 p3728).

- Nomeacdao de procurador de cuidados de satde, com “poderes
representativos para decidir sobre os cuidados de satide a receber, ou a nao
receber, pelo outorgante, quando este se encontre incapaz de expressar a sua

vontade pessoal e autonomamente” (17 p3729).

[A designagdo das seccOes seguintes teve por inspiracdo os termos utilizados por Resende em “Directivas
antecipadas de vontade — testamento vital / passado, presente e futuro — notas de um encontro da medicina

com o direito” (21).]

1.4 As diretivas antecipadas de vontade em termos formais

A Lei n.° 25/2012 determina que as diretivas antecipadas de vontade sdao formalizadas

através de documento escrito. Nele deve constar a seguinte informacao:

a) A identificacdo completa do outorgante;

b) O lugar, a data e a hora da sua assinatura;
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c) As situagdes clinicas em que as diretivas antecipadas de vontade produzem
efeitos;

d) As opcoes e instrugoes relativas a cuidados de satide que o outorgante deseja ou
nao receber, no caso de se encontrar em alguma das situacoes referidas na alinea
anterior;

e) As declaracoes de renovacao, alteracao ou revogacdo das diretivas antecipadas

de vontade, caso existam (17 p3728).

Tal documento tem de ser assinado presencialmente perante funcionario do RENTEV ou

notario.

Tendo por base os pareceres do Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida
(CNECV) e da Comissao Nacional de Protecao de Dados, foi aprovado um modelo de
diretivas antecipadas de vontade. De acordo com a Portaria n.° 96/2014, esse modelo
podera ser encontrado em diversos sites institucionais (24). Salienta-se, contudo, que a
utilizacao deste modelo é facultativa, sendo igualmente validas as diretivas antecipadas de

vontade apostas em qualquer documento que cumpra os requisitos legais (17).

Também no que respeita ao RENTEV, importa esclarecer que as diretivas antecipadas de
vontade nele nao registadas, sdo igualmente eficazes, desde que formalizadas de acordo
com o preceito legal (17). Caso seja vontade do outorgante registar as diretivas antecipadas

de vontade no RENTEV, podera fazé-lo presencialmente ou por meio de correio registado

@a7).

Note-se ainda que, segundo a lei em apreco, as diretivas antecipadas de vontade carecem
de formalizacdo por meio de documento escrito, no entanto, a sua modificacdo ou
revogacao, possivel a qualquer momento, pode ser feita por meio de “simples declaracgdo
oral ao responsavel pela prestacdo de cuidados de saude” (17 p3729). Esse facto devera
“ser inscrito no processo clinico, no RENTEV, quando ai esteja registado, e comunicado

ao procurador de cuidados de satide, quando exista” (17 p3729).
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1.5 As diretivas antecipadas de vontade em termos

substanciais

Segundo a lei, além da nomeacdo do procurador de cuidados de saude, as diretivas
antecipadas de vontade consubstanciam-se nos cuidados de satide que o seu autor deseja

ou nao receber, nomeadamente:

a) Nao ser submetido a tratamento de suporte artificial das fungoes vitais;

b) Nao ser submetido a tratamento fiitil, inttil ou desproporcionado no seu quadro
clinico e de acordo com as boas praticas profissionais, nomeadamente no que
concerne as medidas de suporte bdasico de vida e as medidas de alimentacgao e
hidratacado artificiais que apenas visem retardar o processo natural de morte;

¢) Receber os cuidados paliativos adequados ao respeito pelo seu direito a uma
intervencao global no sofrimento determinado por doenca grave ou irreversivel,
em fase avancada, incluindo uma terapéutica sintomatica apropriada;

d) Nao ser submetido a tratamentos que se encontrem em fase experimental;

e) Autorizar ou recusar a participagcdo em programas de investigacdo cientifica ou

ensaios clinicos (17 p3728).

O modelo aprovado, ja anteriormente referido, reserva ainda espaco para disposicoes
relativas a assisténcia religiosa, a indicacdo da pessoa que o outorgante gostaria de ter
junto a si no momento da interrupcao dos meios artificiais de vida, outras consideracoes
pessoais ou eventuais motivacoes para as suas decisoes, bem como um espaco em branco,

onde o outorgante podera redigir aquilo que livremente entender (28).

1.6 As diretivas antecipadas de vontade em termos de

eficacia

No n.° 1 do artigo 7.° 1é-se que “o documento de diretivas antecipadas de vontade é eficaz

por um prazo de cinco anos a contar da sua assinatura” (17 p3729).

No entanto, quando falamos de eficacia, importa nao s6 esclarecer o periodo durante o
qual o documento é eficaz, mas também, e sobretudo, as situacées em que o mesmo é e

nao é eficaz.
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As diretivas antecipadas de vontade sao “elaboradas para serem consideradas no caso de,
por qualquer razdo, o outorgante se encontrar incapaz de expressar a sua vontade
pessoal e o fazer autonomamente” (21 p63). Acresce-se que, para tal, a vontade do

outorgante tem que estar expressa nestas diretivas de forma clara e inequivoca.

Para que haja lugar a eficacia do documento, o mesmo tem de constar do RENTEV, ou tem
que ser entregue, pelo préprio ou pelo procurador de cuidados de satde, a equipa

responsavel pela prestacao de cuidados de satde (17).

Por outro lado, esta contemplado na lei que as diretivas antecipadas de vontade nao

devem ser respeitadas quando:

a) Se comprove que o outorgante nao desejaria manté-las;

b) Se verifique evidente desatualizacdo da vontade do outorgante face ao progresso
dos meios terapéuticos, entretanto verificado;

¢) Ndo correspondam as circunstancias de facto que o outorgante previu no

momento da sua assinatura (17 p3729).

Além disso, a equipa responsavel pela prestacao de cuidados de satide ndo tem o dever de
considerar as diretivas antecipadas de vontade em caso de urgéncia ou de perigo imediato
para a vida do paciente, se a demora no acesso as mesmas implicar o agravamento

previsivel dos riscos para a vida ou a saide do outorgante (17).

Sob a lente do Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida, nomeadamente no seu
Parecer n.° 59/CNECV/2010, a forca vinculativa das diretivas antecipadas de vontade
depende da situacdo em causa (29). Numa situacdo de recusa de intervencbes ou
terapéuticas, defende que a diretiva deve ter caracter vinculativo “desde que observados os
requisitos de garantia da genuinidade da declaracdo” (29 p3); em situacdo de pedido de
intervencoes ou terapéuticas, “o seu respeito deverd ser ponderado com a necessidade de
observancia e respeito das leis em vigor, das boas prdaticas clinicas e da independéncia
técnica dos profissionais envolvidos, assim como com a propria exequibilidade do
pedido” (29 p3). Na pratica, este parecer vé-se consagrado na lei, nomeadamente na alinea
a) do artigo 5.9, onde consta que nao produzem qualquer efeito as diretivas antecipadas de

vontade que determinem uma atuacao contraria as boas praticas (17).

Também nao sao eficazes, sendo consideradas juridicamente inexistentes, as diretivas
antecipadas de vontade que sejam contrarias a lei e a ordem publica e/ou cujo

cumprimento possa provocar deliberadamente a morte nao natural e evitavel (17).
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1.7 As diretivas antecipadas de vontade em termos de

oportunidade para a sua realizacao

Nao sendo um procedimento de realizacdo obrigatoéria, nao ha também qualquer
imposicao relativamente ao momento em que deve ser realizado. Aquilo que se impoe
legalmente nao diz respeito ao “quando”, mas ao “como”, concretamente ao estado do

individuo: maior de idade e capaz.

Assim, na interpretacdo de Resende, a oportunidade para a realizacao das diretivas
antecipadas de vontade é aquela em que “alguém, ndo necessariamente afectado por
qualquer patologia que o pode vir a incapacitar, estando (segundo se cré), saudavel, de
modo esclarecido, consciente e livre, manifesta a sua vontade para o caso de nalgum

momento no futuro se encontrar numa situagdo em que o ndo podera fazer” (21 p63).

1.8 A validade das diretivas antecipadas de vontade, sua

modificacao e revogacao

Como ja se referiu, as diretivas antecipadas de vontade sdo validas por um periodo de
cinco anos a contar da data da sua assinatura. Este periodo é sucessivamente renovavel

mediante declaracao de confirmacao (17).

O autor do documento de diretivas antecipadas de vontade poderi, em qualquer
momento, revoga-lo ou modificd-lo, no seu todo ou em parte. Como também foi ja
referido, a revogacao ou modificacdo, podera ser feita através de “simples declaracao oral

ao responsavel pela prestacdo de cuidados de saude” (17 p3729).

1.9 As diretivas antecipadas de vontade em termos de

capacidade

Para formalizar diretivas antecipadas de vontade legalmente validas e vinculativas, a lei

exige que as pessoas cumpram, cumulativamente, os seguintes requisitos de capacidade:
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a) Sejam maiores de idade;
b) Nao se encontrem interditas ou inabilitadas por anomalia psiquica;

c) Se encontrem capazes de dar o seu consentimento consciente, livre e esclarecido

(17 p3728).

1.9.1 Consentimento informado

E sabido que o consentimento informado é, por si, matéria para uma dissertacdo. No
entanto, sendo um requisito de capacidade contemplado na lei que regula as diretivas
antecipadas de vontade, ndo poderiam deixar de, sobre ele, ser tecidas algumas

consideracoes.

Segundo Pereira, o primeiro caso com jurisprudéncia nesta matéria remonta a 1767 —
Slater versus Baker & Stapleton, onde dois médicos foram responsabilizados por atuarem
sobre um doente sem o seu consentimento (30). No entanto, foi em 1914 que o juiz
Benjamin Cardozo declarou que “todo ser humano de idade adulta e mente sa tem o
direito de determinar o que deve ser feito com seu proprio corpo” (31 p34), naquele que
muitos viriam a considerar como sendo o primeiro caso relevante em matéria de

consentimento informado — Schloendorff versus Society of New York Hospitals (31,32).

Anos mais tarde, “apos os horrores do Instituto de Frankfurt para a Higiene Racial e dos
campos de concentragdo da Alemanha Nazi” (30 p28), o Cédigo de Nuremberga de 1947
afirmou-se como o primeiro texto de proclamacido dos direitos dos pacientes. Este
documento, embora direcionado para a experimentacdo clinica, acentua a ténica do

direito a autonomia e ao consentimento informado (18,30).

A Declaracao de Helsinquia, na sua primeira versao (1964), visava o dever de obtencao de
consentimento apos explicacao completa sobre o procedimento em causa (33). Na versao
seguinte (1975) a expressao ja surge sob a designacao de informed consent (34). A versao
mais recente (2013) dedica a este tema um capitulo especifico composto por oito artigos,

relevando a sua importancia (35).

8 Livremente traduzido a partir de “every human being of adult years and sound mind has a right to

determine what shall be done with his own body” (31 p34).
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Dos normativos elencados na seccao “Contextualizacao normativa das DAV em Portugal”,
muitos sao aqueles que definem o conceito e reforcam a importancia do consentimento
informado. A esses acrescem, por exemplo, o Estatuto da Ordem dos Médicos, que dita
que “o médico deve fornecer a informacdo adequada ao doente e dele obter o seu
consentimento livre e esclarecido” (36 p6541). Também o Cédigo Deontoldgico dos

Médicos (37 p22577) refere que:

1 — O doente tem direito a receber e o médico o dever de prestar esclarecimento
sobre o diagnéstico, a terapéutica e o prognostico da sua doenca.

2 — O esclarecimento deve ser prestado previamente e incidir sobre os aspetos
relevantes de atos e praticas, dos seus objetivos e consequéncias funcionais,
permitindo que o doente possa consentir em consciéncia.

3 — O esclarecimento deve ser prestado pelo médico com palavras adequadas, em
termos compreensiveis, adaptados a cada doente, realcando o que tem
importancia ou o que, sendo menos importante, preocupa o doente.

4 — O esclarecimento deve ter em conta o estado emocional do doente, a sua
capacidade de compreensado e o seu nivel cultural.

5 — O esclarecimento deve ser feito, sempre que possivel, em funcdo dos dados
probabilisticos e facultando ao doente as informacoes necessdrias para que possa

ter uma visdao clara da situacao clinica e tomar uma decisao consciente.

A Lei n.° 25/2012 inclui na sua definicao de diretivas antecipadas de vontade os termos
“consciente, livre e esclarecida” — mas questiona-se: esclarecida sobre o qué? Uma vez
que esta lei nada diz quanto a esta matéria, procurou-se resposta na Lei n.° 95/2019 — Lei
de Bases da Saude. Deduz-se entdo que o individuo devera estar esclarecido quanto a “sua
situacdo, o objetivo, a natureza, as alternativas possiveis, os beneficios e riscos das
intervencoes propostas e a evolucao provavel do seu estado de saiide em funcdo do plano

de cuidados a adotar” (277 p56), sem prejuizo do seu direito a nao saber.

A Lei n.° 95/2019 — Lei de Bases da Satide, assim como a Lei dos Direitos e Deveres do
Utente dos Servicos de Satide e a Lei dos Direitos das Pessoas em Contexto de Doenca

Avancada e em Fim de Vida, olham para esta matéria sob a lente dos direitos. Por outro

9 Direito consagrado na Convencao para a Protecdo dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano
face as Aplicacbes da Biologia e da Medicina — Convencgéao de Oviedo, e que, no plano juridico nacional, se
justifica no direito a reserva da vida privada, no direito ao livre desenvolvimento da personalidade, na
integridade e autodeterminacao do sujeito (30).
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lado, aos olhos da Lei n.° 25/2012, uma diretiva antecipada de vontade nao tera eficicia se
nao for elaborada de forma “consciente, livre e esclarecida”, impondo-se assim ao
outorgante o dever de estar esclarecido. Se a isto aliarmos o dever de informacao que
impende sobre os profissionais de satide, nomeadamente sobre o médico, compreende-se
que, tal como refere Resende, “se defenda que a intervencao do médico na elaboracao das
DAV, nao devia ser facultativa, mas sim obrigatéria, com vista a um cabal
esclarecimento das op¢oes que [o] outorgante pretende ver contempladas no testamento

vital” (21 p63).

Certo é que, volvidos mais de oito anos desde a sua elaboracao, a Lei n.° 25/2012 mantém
a sua configuracao original, prevendo a possibilidade de o outorgante “recorrer a
colaboracao de um médico para a elaboracao das diretivas antecipadas de vontade” (17
p3728), mas sem exigir que se cumpram os preceitos do consentimento (ou

dissentimento) informado, consagrados noutros diplomas legais.

1.9.2 Literacia em saide

Para a Organizacdo Mundial da Saude “literacia em saiide representa um conjunto de
competéncias cognitivas e sociais que determinam a motivacdo e a capacidade dos
individuos para aceder, compreender e usar informacao de forma a promover e a

manter uma boa satide™° (38).

De acordo com os resultados comparativos do Inquérito sobre Literacia em Saiide
aplicado em Portugal, com o Inquérito Europeu a Literacia em Saiide onde participaram
oito paises europeus, conclui-se que 11% da populacdo portuguesa tem um nivel de
literacia em satide “inadequado” e cerca de 38% da populacao portuguesa tem um nivel de
literacia em saude considerado “problematico”. Além disso, a percentagem no nivel

“excelente” (8,6%) é a mais baixa entre os paises participantes (39).

Este estudo permitiu ainda identificar, na populagcdo portuguesa, grupos de individuos

muito vulneraveis no que diz respeito a literacia em satide. Segundo as autoras (39 p13),

10 Livremente traduzido a partir de “Health literacy represents the cognitive and social skills which determine
the motivation and ability of individuals to gain access to, understand and use information in ways which
promote and maintain good health” (38 p10).
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estes grupos constituem-se por categorias sociais em que mais de 60% dos individuos

apresentam niveis de literacia “problematico” ou “inadequado”, e sado eles:

- Individuos com 66 ou mais anos;

- Com baixos niveis de escolaridade;

- Com rendimentos até 500€;

- Com doencas prolongadas;

- Com uma auto percecao de saude “ma’;

- Que frequentaram no ultimo ano 6 ou mais vezes os cuidados de satide primarios;

- Que se sentem limitados por terem alguma doenca cronica.

Estes resultados sao, por si, preocupantes, mas essa preocupacdo redobra-se no que ao
tema desta dissertacdo diz respeito. Ao olharmos para os grupos muito vulneraveis,
poderemos ali encontrar uma grande fatia dos individuos que, de acordo com a literatura
internacional (40—45), se perspetivariam como sendo aqueles com maior probabilidade de
fazer uso das diretivas antecipadas de vontade ou para as quais estas poderiam ter maior

beneficio.

Saindo da esfera especifica da literacia em satide, parecem ser escassos os trabalhos de
avaliacdo quantitativa do nivel de literacia geral da populagido portuguesa. Embora tenha
j& duas décadas, um dos estudos' que é tido como referéncia nesta matéria indica que
“quase 80% da populacgdo portuguesa se situa abaixo do nivel 3 de literacia” (46 p308),
numa escala de 1 a 5. Nesta escala, o nivel 3 “tem vindo a ser considerado o nivel minimo
que qualquer cidaddo deve deter para ser capaz de responder adequadamente as

exigéncias das sociedades atuais” (46 p308).

No site institucional do Servico Nacional de Satide (SNS), pode encontrar-se um Folheto
informativo sobre o Testamento Vital, que, segundo consta no referido site, tera um nivel
de literacia digital basico, fazendo uso de “imagens e texto de facil utilizacao, sobretudo
para publicos mais idosos” (47). No entanto, nao existe, pelo menos que se conhecga,
nenhuma avaliacao do nivel de literacia do modelo de diretivas antecipadas de vontade
disponibilizado pelo Governo, ou melhor dizendo, do seu nivel de legibilidade, como foi

feito em outros paises (48,49).

1 International Adult Literacy Survey (IALS), que reuniu dados de 22 paises, de entre os quais Portugal (46).
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O Plano de Ac¢ao para a Literacia em Satide 2019-2021 assenta num enorme desafio: “a
melhoria dos niveis de Literacia em Saude, a promocdo do espirito critico das pessoas
face as suas decisoes de satide e as ferramentas disponiveis para este fim” (50 p3). Pelas
palavras de Nunes (51), no Parecer n.° P/35/APB/19, entende-se que este desafio esta por
cumprir, ja que a falta de literacia em satide da populacdo sera um dos motivos que
justifica o reduzido niimero de diretivas antecipadas de vontade no Registo Nacional do

Testamento Vital.

1.10 Principios bioéticos

Nao tendo sido os tinicos, nem tao pouco os primeiros, a defender uma ética baseada em
principios, é deles a “proposta de fundamentacdao da bioética mais influente e que maior
difusdo tem tido” (52 p3) pelo que sera com base nos principios de Beauchamp &

Childress que se desenvolvera esta secgao.

Para Beauchamp & Childress, uma conduta ética, nomeadamente no ambito da medicina,
deve basear-se em quatro principios: respeito pela autonomia, n3ao maleficéncia,

beneficéncia e justica.

Embora sejam apresentados, tanto nesta dissertacdo como no livro Principles of
Biomedical Ethics, numa determinada ordem, para os autores nao existe nenhuma
hierarquia nestes principios, ou seja, ndo ha nenhuma gradacao de importancia, nem tao

pouco nenhuma ordem especifica pela qual devem ser aplicados (53).

Além disso, os autores apresentam estes quatro principios como deveres prima facie,
reconhecendo com isto que, embora devam ser respeitados, havera situacées em que nao
sera possivel fazé-lo. Exemplo disso sao as situacoes de conflito, em que a aplicacao de um

principio implica o desrespeito por outro.

Para ajudar na resolucdo dos dilemas bioéticos, os autores advogam o recurso aos

processos de especificacao (specification) e ponderacao (balancing) (53).

A especificacao passara pela “reducdo da indeterminacdo dos principios gerais abstratos,
de forma a fazer deles diretrizes para agoes concretas” (52 p14). Trata-se de um processo
dinamico e complexo, nao s6 pela necessidade de conjugacao de multiplos fatores, desde a
cultura as normas juridicas, mas também porque lhe é adicionado contetido sempre que

novos problemas surgem. Os principios estabelecem os fins a alcangar, enquanto as
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regras, diretrizes derivadas deste processo de especificagdo, sao os instrumentos por meio

dos quais esses fins podem ser alcancados (52).

Numa situacao de conflito de principios, para determinar aquele que deve prevalecer,
exige-se um trabalho de ponderacao, além daquele ja feito na especificacao. Este exercicio
implica compreender a singularidade de cada situacdo concreta, pois o “peso” de cada
principio dela dependera. Todos os argumentos que caracterizam uma dada circunstancia,
sdo assim colocados na balanca, permitindo “calcular” a importancia de cada um, para
entdo “determinar qual o principio que deve ocupar um lugar preponderante nessa

mesma situacdo” (52 p15).

O termo autonomia deriva etimologicamente dos termos gregos autos (eu, o proprio) e

nomos (regra, lei) (53).

No ambito deste principio, os autores distinguem “sujeito autébnomo” de “acao autonoma”.
Relembram que, individuos que sdo avaliados como incapazes, e até mesmo declarados
legalmente incompetentes, podem fazer certas escolhas autbnomas — por exemplo, fazer
uma chamada telefénica (52). Em oposicao, um sujeito autbnomo podera, por forca das
circunstancias, nao ser capaz de agir com total autonomia — ignorancia sobre determinada
situacdo, vivéncia de um estado depressivo, entre outras (52). Por conseguinte,
“determinar se um sujeito possui o grau de autonomia necessario para ser considerado

um ser autonomo depende também do tipo de decisdo que esta em causa” (52 p18).

Importa ainda salientar que a autonomia nao é incompativel com a autoridade — seja ela
institucional, cultural, religiosa — nem tao pouco é incompativel com a escolha de delegar
numa terceira pessoa o poder de decisdo. Isto porque, escolher seguir uma
norma/orientacao, ou escolher transferir para outro o poder de decidir sobre si, pode ser
uma ac¢ao auténoma, desde que seja feita com intencionalidade, com conhecimento e na

auséncia de constrangimentos (52).

Respeitar um sujeito autonomo implica mais do que a mera atitude de nao intervir nos
seus assuntos privados; obriga a uma acao pratica de reconhecer que aquele individuo tem
o direito de fazer escolhas e, mais do que isso, exige a obrigacao de zelar pela capacidade
do outro para fazer essas escolhas, agindo sobre as condi¢oes que possam reprimir a sua
autonomia (53). Quer isto dizer que, na area da saide, o dever de respeito pela autonomia
do doente, implica que o profissional lhe forneca todas as informagoes de que o mesmo

necessita para tomar decisoes; implica ainda o dever de cuidar, de tratar nao sé os
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sintomas fisicos, mas também apaziguar os anseios que possam influenciar a sua

capacidade de deliberacao.

A especificagdo do principio da autonomia, resultara em regras como: dizer a verdade;
respeitar a privacidade do outro; proteger informacao confidencial; obter consentimento
para intervir sobre o paciente; sempre que solicitado, ajudar os outros a tomar decisoes

importantes (53).

O principio da autonomia demanda que as preferéncias do paciente sejam respeitadas,
mesmo quando este é ou se encontra momentaneamente incapaz de exercer o seu direito
de decidir. Segundo Tubau (54), sempre que as decisdes tém de ser tomadas por um
terceiro, o mesmo deve basear-se em trés critérios, hierarquizados conforme a seguir se

apresentam:

a) Juizo substitutivo: o decisor substituto — procurador de cuidados de satde,
familiar proximo, médico, ou outro — deve tomar a decisdo que o paciente teria
tomado se estivesse capaz.

b) Autonomia pura: aplica-se nos casos em que o individuo foi previamente
autonomo e que, no passado, manifestou preferéncias claras.

¢) Melhor interesse do paciente: o decisor substituto tem de determinar, de entre as
opgoes possiveis, aquela que traz o maximo beneficio ao doente, ponderando todos
os riscos e custos implicados. Esta norma esta intimamente relacionada com a
qualidade de vida, analisada aos olhos do paciente que outrora foi auténomo,

considerando os seus interesses, valores e perspetivas.

O principio da nao maleficéncia implica a obrigacio de nao causar dano
intencionalmente, o que, na ética médica, frequentemente se designa sob a maxima

primum non nocere.

Este principio esteve, durante muito tempo, implicito no principio da beneficéncia, mas os
autores consideram que a obrigacdo de nao causar dano é claramente distinta da
obrigacao de ajudar o outro. Em bom rigor, o principio da nao maleficéncia pode
inclusivamente conflituar com o principio da beneficéncia, nomeadamente em situacoes

onde o beneficio de uns podera resultar em, ou resultar de, o mal de outros (53).

No que ao mal/dano diz respeito, estes dois principios distinguem-se pelo seguinte: a nao

maleficéncia significa nao infligir dano; a beneficéncia envolve ac6es de prevencao e de
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remocao do dano. A beneficéncia implica, portanto, uma acdo positiva de intervencao
sobre o dano, enquanto a nao maleficéncia implica somente que a pessoa se abstenha de

fazer o mal.

Segundo os autores (53), a palavra usada neste ambito — harm (dano, prejuizo), pode ser
tao lata ao ponto de incluir atentados a reputacdo, propriedade, privacidade, liberdade e,
naturalmente, a satide e sobrevivéncia do individuo. No ambito médico, frequentemente,
estes dois altimos aspetos sdo os mais abordados — obrigacao de nao causar danos fisicos,
incluindo dor ou sofrimento, invalidez e morte (52). E ainda de referir que o termo harm é
aplicado pelos autores a atuacdo intencional, ndo abrangendo, portanto, os efeitos

adversos causados sem que o agente tenha tido essa intencao (52).

O principio da beneficéncia implica uma acdo positiva de concretizacdo do bem. Trata-
se de uma obrigacdo moral de agir para beneficiar o outro, “o que nao esta diretamente

associado a qualidade do cardacter do agente, mas a qualidade do ato praticado” (52

p31).

Como anteriormente se referiu, o principio da ndo maleficéncia respeita ao dano causado
com intengao e, portanto, “estamos sempre em condi¢bes de agir ndo maleficentemente
para com todas as pessoas e em todas as circunstancias” (52 p31). O mesmo nao acontece
com o principio da beneficéncia, porquanto nem sempre temos condicoes para ajudar o

outro.

Acresce que, em algumas circunstancias, agir beneficentemente pode implicar sacrificios
para o agente, “revelando uma grande generosidade e até, por vezes, algum heroismo”
(52 p34). Temos, portanto, a “beneficéncia em sentido geral”, que surge como ideal moral,
nao obrigatorio, em que o agente atua em prol daqueles com quem nao tem nenhuma
relacao especial e com quem pode até antipatizar; e temos a “beneficéncia em sentido
estrito”, que nos obriga a atuar beneficentemente perante aqueles a quem estamos
vinculados por forca de uma relacao consanguinea, afetiva, profissional ou outra. Traca-se
assim uma linha entre o que é moralmente ideal e o que é moralmente obrigatorio,

reconhecendo limites em ambos os extremos (52).

Para facilitar esta destrinca, os autores recomendam o recurso a certas regras: proteger e
defender os interesses dos outros; prevenir a ocorréncia do mal; retirar o que possa causar
prejuizo aos outros; ajudar quem tem deficiéncias; salvar quem est4 em perigo quando tal

ato nao apresenta grandes riscos para quem salva (52,53).

19



O exercicio da autonomia através das diretivas antecipadas de vontade: barreiras e limita¢6es

E porque, na generalidade, qualquer acdo acarreta custos e beneficios, para que uma
pratica seja realmente beneficente, o agente deve ponderar sobre a sua utilidade, ou
proporcionalidade. Em concreto, a atuacdo do médico deve “proporcionar uma
quantidade de beneficios suficientes para contrabalancar os danos que possam ter sido

causados numa dada intervenc¢ao” (52 p36).

No ambito da sadde, o principio da beneficéncia tem sido associado ao paternalismo
médico, postura que, como veremos mais a frente, € alvo de critica nesta era pds-moderna.
No entanto, Beauchamp & Childress admitem situagdoes em que o paternalismo médico
pode ser justificado. Sdo disso exemplo as situacoes em que o médico intervém sobre o
doente para prevenir uma conduta que possa ser nociva para o proprio, em situacoes em
que o mesmo esta sob influéncia de uma forte perturbacdo de humor ou droga
alucinogénia. A isto os autores apelidam de paternalismo brando (soft paternalism). Em
contraponto, estaremos perante paternalismo rigido (hard paternalism) numa situacgao
em que o médico recusa, por exemplo, que um individuo com rim anico doe esse rim para

salvar a vida de um filho, mesmo que haja a possibilidade do dador sobreviver com dialise.

(52,53).

O principio da justica “impoe o dever de dar a cada um o que lhe é devido, ou lhe
pertence, em termos de beneficios ou direitos, e de responsabilidades ou deveres” (52
pP40). O incumprimento deste dever pode entdo ocorrer quando se negam determinados

direitos das pessoas, por erro ou omissao.

O principio da justica pretende, de alguma forma, amenizar os efeitos nefastos da “lotaria
da vida”. Por um lado, a “lotaria natural”, associada as caracteristicas genéticas; por outro,
a “lotaria social”, relacionada com o patrimoénio familiar, o contexto comunitario, entre

outros (53).

Os autores consideram utopica a exigéncia do direito de igual acesso aos cuidados de
saude por todos os individuos. Trata-se de um sistema com recursos finitos, a todos os

niveis, pelo que existirao sempre limites e, por conseguinte, desigualdades.

Para Beauchamp & Childress, num contexto de escassez de recursos, numa situacado em
que nao hé possibilidade de fornecimento a todos os que deles necessitam, a aplicacdo do
principio da justica dependerd da combinagdo entre duas perspetivas: utilitarista —
“maximizar beneficios para os pacientes e a sociedade”, e igualitarista — “o igual valor

das pessoas e as justas oportunidades” (52 p47).
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1.10.1 Dilemas éticos e conflito de principios

Até meados do século XX, a relacio médico-doente era, por tradicdo hipocratica, uma
relacao paternalista, assimétrica e vertical (55,56). Era assim vista por remeter ao “ao
modelo patriarcal de organizacgdao familiar, onde o pai exerce sua autoridade sobre todos
os membros da familia, em especial, no tratamento dado aos filhos” (56 p23).
Considerava-se, por um lado, que “era ao profissional, pela sua competéncia especifica,
que cabia o encargo e o direito de definir o melhor bem da pessoa doente” (57) e, por
outro lado, que “o doente era incapaz de tomar decisdes morais, por ter perdido o seu
equilibrio natural e, portanto, ter-se convertido em alguém nao so fisicamente doente,
mas também moralmente afetado™? (55 p3). Esta tradicdo assentava assim no primado

do principio da beneficéncia.

Foi a partir da década de 60 do século XX que surgiram os primeiros movimentos em
defesa dos direitos da cidadania, nomeadamente do direito a satide e da humanizacao dos
servicos de satude (56). Esta movimentacdo é indissociavel dos desenvolvimentos
cientificos e tecnologicos, bem como do “acesso dos pacientes a uma considerdvel
quantidade de informacgdo nessa drea” (52 p48). Segundo Serrdo, o p6s-modernismo veio
assim enfatizar a autonomia da decisao como “sinal da liberdade que é o pilar principal

da dignidade humana” (57).

As decisoes de final de vida, especificamente as diretivas antecipadas de vontade, podem
configurar situacoes de conflito entre dois principios prima facie, que surgem quando a
decisdo tomada pelo individuo é discordante daquela defendida pelo médico. De um lado,
o respeito pela autonomia do individuo; do outro, o principio da beneficéncia que sempre
norteou o médico. Mas além do problema gerado pelo choque entre estes dois principios,
h& questoes conflituantes inerentes a cada um deles, nomeadamente no ambito das

diretivas antecipadas de vontade.

Para Melo & Nunes, a lei portuguesa valoriza a autonomia individual dos cidadaos, ao

conceder-lhes o direito a ser informados da sua condicao de satude e ao reconhecer-lhes “a

12 Livremente traduzido a partir de “el enfermo era incapaz de tomar decisiones morales, por haber perdido
el equilibrio natural y, por tanto, haberse convertido no sélo en alguien fisicamente enfermo, sino también
moralmente afectado” (55 p3).
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faculdade de tomar diferentes decisées sobre a mesma” (19 p1). Assume-se que uma
pessoa maior e capaz, que esteja consciente, livre e esclarecida, pode tomar uma decisao
autonoma. A liberdade é, como vemos, critério fundamental para o exercicio da autonomia
e implica que nao haja sobre o individuo “nenhum tipo de coacdo ou manipulacao
externa” (58 p101). No entanto, ha quem acredite que “todas as decisoes que tomamos
vém-se frequentemente influenciadas pelo contexto a que pertencemos e pelas pressoes a
que estamos sujeitos™3 (59 p23), que neste ambito podem advir precisamente da

“influéncia da enfermidade, do medo e da dor” (60 p245).

Ademais, alguns autores veem nas diretivas antecipadas de vontade uma “promessa
aparente” de autonomia, pois nao ha nelas capacidade de considerar as “incertezas que
existem na maioria das situacgoes clinicas e menos ainda as influéncias sutis do poder

mantido por aqueles que determinam quais op¢oes serdo oferecidas” (60 p245).

No mesmo ambito, alguns autores, nomeadamente Beauchamp & Childress, consideram
que seguir escrupulosamente um testamento vital, ou seja, tratar o doente sob a norma da
“autonomia pura”, pode ser problematico dado que o individuo pode ser confrontado com

condicoes diferentes das que anteviu (53).

A pluralidade de formas de ver o mundo e, por ineréncia, de valorizar e compreender a
saide, obrigam também a uma andlise cuidada, talvez até a uma reinterpretacio, do
principio da beneficéncia. J4 ndo mais se admite que o médico se reja pelo mandamento
tradicionalmente cristao “faz aos outros o que queres que te facam a ti”, mas antes “faz aos
outros o que eles gostariam que lhes fizessem”, pois s6 assim estara a atuar de acordo com

os valores e preferéncias do doente, e, por conseguinte, em seu verdadeiro beneficio (61).

Para alguns autores, existe ainda o risco de o principio da beneficéncia ser levado ao
extremo, podendo, em tultima instancia, resultar na anulacdo da figura do paciente,

tornando-o apenas um meio para se alcancar a cura de uma doenca (56).

Por outro lado, a mudanca de paradigma imposta pelo p6s-modernismo pode ser vista
pelos médicos como um questionamento das leges artis segundo as quais foram formados,
ao forca-los a aceitar decisdes que possam nao considerar adequadas (55). Em ultima

instancia, o médico podera até adotar uma visao reducionista e defensiva, assumindo que

13 Livremente traduzido a partir de “todas las decisiones que tomamos se ven a menudo influenciadas por el
contexto al que pertenecemos y por las presiones a las que estamos sometidos” (59 p23).
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a sua funcao é a de “mero técnico, que tem que tratar o paciente como um usuario ou
cliente, ndo como um paciente™4 (55 p5); neste caso o doente “ndo sentird que ganhou

autonomia, mas que perdeu a ajuda do médico™s (55 p5).

Para além das vicissitudes que se acabam de expor, ha também, como se disse, problemas
advenientes do conflito entre os dois principios. Ambos sdo cruciais na prestacdo de
cuidados de satde, nomeadamente na relacio médico-doente, o que se refor¢a no facto de
Beauchamp & Childress terem recusado assumir a primazia de um sobre o outro.
Seguindo as orientagoes destes autores, esta questao exige que se faca uso dos processos
de especificacdo e ponderacao, atendendo aos miltiplos fatores inerentes a elaboracao e

aplicacao das diretivas antecipadas de vontade.

Como a proépria Lei n.? 25/2012 prevé, em caso de urgéncia ou perigo imediato para a
vida, em que nao se conhece inequivocamente a vontade previamente expressa pelo
individuo, prevalece o principio da beneficéncia, devendo o profissional atuar no sentido
de salvar a vida do doente, ainda que essa pudesse nao ser a vontade do mesmo. Aplica-se
também o primado da beneficéncia quando se conclui que a vontade expressa esta
evidentemente desatualizada perante o progresso dos meios terapéuticos, bem como nos
casos que nao correspondem exatamente as condicGes que o outorgante previu quando
expressou a sua vontade. Estas circunstancias retratam a aplicacao pratica do preceito in

dubio pro vita.

A evolucao tecnologica, nomeadamente aquela que tem permitido prolongar a vida do
doente além daquilo que seria expectavel por natureza, bem como o direito de recusa de
tratamentos ou intervencoes, impoem também desafios relativos ao principio da nao
maleficéncia. A este respeito, os autores relatam a distincdo que muitos fazem entre nao
iniciar (witholding) e suspender (withdrawing) uma intervencao clinica. A seu ver, esta
distincao reside na “diferente percecdo da responsabilidade numa e noutra situacao,
pois, enquanto a pessoa que retira um suporte de vida a um paciente se sente
responsdavel pela morte do mesmo, quem ndo o chega a iniciar ndo sente essa

responsabilidade” (52 p26). Contudo, para os autores, esta destrinca é moralmente

14 Livremente traduzido a partir de “mero técnico, que ha de tratar al paciente como un usuario o cliente, no
como un paciente” (55 p5).

15 Livremente traduzido a partir de “no sentira haber ganado en autonomia, sino haber perdido la ayuda del
meédico” (55 p5).

23



O exercicio da autonomia através das diretivas antecipadas de vontade: barreiras e limita¢6es

irrelevante, dado que ambas as situagoes podem ser eticamente e clinicamente aceitaveis,

dependendo das circunstancias.

O principio da nao maleficéncia pode ver-se confrontado com outros principios,
nomeadamente no ambito dos pedidos de morte medicamente assistida. Para Beauchamp
& Childress, situacOes excecionais havera em que os principios do respeito pela
autonomia, da beneficéncia e da justica oferecam fortes razoes para se aceder ao pedido de
morte assistida (52), mas o principio da nao-maleficéncia, que nunca devera ser
desconsiderado, justificara a recomendacao de outras medidas, nomeadamente a paliagao,

com vista a uma morte digna e menos sofrida.

Estando este projeto de dissertacao a ser elaborado em tempos de pandemia, onde a
escassez de recursos e decisoes sobre “quem tratar” assolam alguns servicos médicos,
justifica-se mais ainda trazer a discussdo o principio da justica. No ambito das diretivas
antecipadas de vontade, que é o tema em estudo, o dilema ou o conflito poderao surgir,
por exemplo, mediante uma diretiva onde se exija a aplicacdo de todo o tipo de
intervencOes e tratamentos, inclusivamente aqueles que possam nao ser apropriados.
Além de um conflito evidente com o juizo técnico do médico, e até com os principios da
beneficéncia e nao-maleficéncia — dado que procedimentos inadequados poderao
inclusivamente causar mais dano do que beneficio — havera também lugar ao conflito com
o principio da justica. Isto porque, num contexto em que os recursos sao finitos, como é o
da saude, a “probabilidade de sucesso” serd um dos fatores a ter em consideracao na

decisdo de aplicar ou ndo um procedimento (52).

Para 14 destas situacOes especificas, muitas haverd em que a opinido do doente nao
coincide com a opinido do médico. Deste conflito far-se-A harmonia se ambas as
personagens desta relacao se encontrarem num meio termo, num ponto equidistante entre
os varios principios, o ponto de tomada de decisao que tem por base “a comunicacdo e o
processo deliberativo entre o médico e o paciente™® (55 p5). Apela-se, portanto, a criacao

de uma relacdo horizontal e simétrica; apesar de potencialmente mais conflituosa e

16 Livremente traduzido a partir de “la comunicacion y el proceso deliberativo entre el médico y el paciente”
(55 p5)-
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instavel, é a inica que pode “salvaguardar a liberdade de escolha e o pluralismo de

valores e convicgoes™7 (55 p5).

1.10.2 Objecao de consciéncia

Precisamente por se entender que as diretivas antecipadas de vontade podem configurar
situacoes de conflito de principios éticos, a Lei n.? 25/2012 assegura aos profissionais de

saude o direito a objecao de consciéncia.

Este direito nao pode ser exercido em bloco (21), devendo o profissional indicar a
disposicao ou disposicoes que se revelam “incompativeis com os padroes aceitaveis da

pratica médica, ou vdao contra a [sua] consciéncia” (52 p32).

A objecao de consciéncia de um ou mais profissionais de satide nao pode pér em causa o
cumprimento do disposto nas diretivas antecipadas de vontade, ainda que para tal seja
necessaria a “cooperacdo com outros estabelecimentos de satide ou com profissionais de

saude legalmente habilitados” (17 p3729).

1.11 Planeamento antecipado de cuidados

Embora o foco da presente dissertacdo seja, como o seu titulo indica, as diretivas
antecipadas de vontade, esta revisdo sistemética inclui o planeamento antecipado de
cuidados (PAC), nomeadamente a sua designacdo em lingua inglesa advance care
planning. Esta opcao justifica-se pelo facto de, originalmente, o planeamento antecipado
de cuidados ter sido conceptualizado apenas como o preenchimento de uma diretiva
antecipada de vontade; s6 mais recentemente este conceito se ampliou, no sentido de

abranger uma multiplicidade de comportamentos e atitudes (62).

17 Livremente traduzido a partir de “salvaguardar la libertad de eleccién y el pluralismo en los valores y
convicciones” (55 p5).
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Concluiu-se a seccao “Dilemas éticos e conflito de principios” reforcando a importancia da
relacdo médico-doente se basear na comunica¢io, permitindo que qualquer tomada de
decisdo seja feita através de um processo deliberativo entre ambas as personagens
envolvidas. E também o primado da comunicacio que fundamenta o planeamento
antecipado de cuidados, definido como o “processo que apoia adultos, em qualquer idade
ou estado de satide, na compreensao e partilha dos seus valores pessoais, objetivos de

vida e preferéncias em relacdo a cuidados médicos futuros™s (63 p5).

A sua definicao alargada, elaborada no ambito de um projeto de consenso internacional

(62 pe546), permite identificar os varios comportamentos e atitudes que comporta:

“O planeamento antecipado de cuidados permite que o0s
individuos com capacidade de decisdo identifiquem os seus
valores, reflitam sobre os significados e consequéncias de
cenarios de doencas graves, definam metas e preferéncias
para tratamento e cuidados médicos futuros e discutam esses
valores com a familia e os profissionais de satide. Aborda as
preocupacoes dos individuos nos dominios fisico, psicoldgico,
social e espiritual. Encoraja os individuos a identificar um
representante e a registar e rever regularmente quaisquer
preferéncias, de modo que essas preferéncias possam ser
levadas em consideracdo caso eles, em algum momento, sejam

incapazes de tomar suas proprias decisoes.™9

Acrescenta-se ainda que este processo nao implica somente o individuo e a sua equipa de

cuidados, tendo potencial para culminar em mudancas no proprio sistema de satude (62).

Numa tentativa de os diferenciar, pode dizer-se que as diretivas antecipadas de vontade

permitem que o individuo tome decisdes sobre os seus cuidados de saide futuros,

18 Livremente traduzido a partir de “process that supports adults at any age or stage of health in
understanding and sharing their personal values, life goals, and preferences regarding future medical care”
(63 p5).

19 Livremente traduzido a partir de “Advance care planning enables individuals who have decisional capacity
to identify their values, to reflect upon the meanings and consequences of serious illness scenarios, to define
goals and preferences for future medical treatment and care, and to discuss these with family and health-
care providers. ACP addresses individuals’ concerns across the physical, psychological, social, and spiritual
domains. It encourages individuals to identify a personal representative and to record and regularly review
any preferences, so that their preferences can be taken into account should they, at some point, be unable to
make their own decisions” (62 pe546).
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concretizando-se na assinatura de um documento. Por seu lado, o planeamento
antecipado de cuidados ajuda-o a refletir sobre essas decisdes, podendo passar

simplesmente pelo didlogo esclarecido sobre as suas opc¢oes.

As diretivas antecipadas de vontade s3o, a luz da lei portuguesa atual, um processo
individual, ndo se exigindo qualquer didlogo entre o individuo e os seus familiares,
cuidadores e/ou médicos (17). O planeamento antecipado de cuidados, tendo o mesmo
objetivo ultimo — melhorar a consisténcia dos cuidados com as preferéncias do individuo
(62) — caracteriza-se por ser um processo coletivo, envolvendo toda a equipa responsavel

pela gestao da satde do individuo, incluindo o proprio e a sua rede de suporte.

Um outro ponto de distincao destacado por Faria Vaz (64), é o facto de o planeamento
antecipado de cuidados ser um processo continuo, com revisdo e atualizacao periodica,

devidamente planificado, ao invés de um acontecimento tinico, muitas vezes furtuito.

Por assentar num processo de comunicacao que se exige eficaz, o planeamento antecipado
de cuidados requer especial atencdo no que respeita as caracteristicas do individuo,
nomeadamente a sua idade, cultura, religiao, nivel de literacia, entre outros, bem como no

que respeita ao timing da sua iniciacao (62).

1.12 Propdsito e objetivos da dissertacao

A figura 1 mostra que desde 2014, data de publicacao da portaria que regulamenta a
organizacdo e funcionamento do Registo Nacional do Testamento Vital, a curva que
representa o numero de testamentos vitais registados mensalmente teve o seu pico
maximo em marco de 2017, com um total de 1.625 registos (65). Numa noticia publicada
nessa altura (66), onde se procurava justificar o aumento verificado nos meses

precedentes, pode ler-se:

“A SPMS [Servicos Partilhados do Ministério da Saiide]
adianta que os "resultados expressivos" verificados até dia 1 de
marco se devem a campanhas informativas sobre o testamento
vital. Este aumento acontece igualmente numa altura em que a
sociedade portuguesa tem debatido a despenalizacdo da morte

assistida ou da eutanasia.”
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Margo 2017
1.625

Periodo (Ano

Soma Total Testamentos Vitais de Urentes

Figura 1. NGmero de testamentos vitais registados no RENTEV mensalmente
Fonte: Area da Transparéncia do Portal SNS: Registo de Testamentos Vitais (65)

Mais de oito anos volvidos desde a promulgacdo da Lei n.° 25/2012, constata-se que o
numero atual de diretivas antecipadas de vontade registadas no Registo Nacional do
Testamento Vital é de 34.045 (65). Este nimero corresponde a uma percentagem de cerca

de 0,4% dos adultos residentes em Portugal2° (67).

Considerando que os nimeros analisados sao reveladores da falta de adesao da populacao
portuguesa, pretende-se, através deste trabalho, identificar as razoes que se impdem como
barreiras e limitagdes a criacdo e aplicacdo das diretivas antecipadas de vontade. Os seus

objetivos especificos passardo por:

1) Identificar as principais barreiras e limitacoes a criacdo e aplicacao das diretivas
antecipadas de vontade;

2) Compreender as razoes que justificam a baixa adesao as diretivas antecipadas de
vontade;

3) Contextualizar as barreiras e limitacoes identificadas no enquadramento nacional.

Para atingir os objetivos propostos, esta dissertacdo assumira a forma de uma revisao

sistematica da literatura com sintese narrativa.

Até a data, as revisbes sistematicas realizadas neste ambito apresentam um caracter
restrito, na medida em que se dedicam a subgrupos exclusivos — condicoes patologicas

especificas, minorias, paises, entre outros.

20 Valor estimado com recurso aos dados do PORDATA referentes ao niumero de individuos residentes em
Portugal, no ano 2019, com idade igual ou superior a 20 anos (67).

28



O exercicio da autonomia através das diretivas antecipadas de vontade: barreiras e limita¢6es

A singularidade deste trabalho e, por conseguinte, a sua pertinéncia, reside na ambicao de
procurar abranger miultiplos contextos e maior diversidade de individuos, ndo s6 em
termos das suas caracteristicas demograficas, culturais e socioecon6micas, mas também

em termos da sua condicao de satide e do seu papel na gestao da mesma.
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2 Materiais e Métodos

A metodologia de elaboracao desta revisdo sistemética de literatura teve por base o guia
desenvolvido por Bettany-Saltikov (68) bem como o guia Preferred Reporting Items for

Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA-P 2015) (69).
Comecou-se por definir a pergunta de investigacao:

Quais as principais barreiras e limitagoes a criagdo e

aplicacdo das diretivas antecipadas de vontade?

De seguida, foi realizada uma pesquisa na PubMed e na Cochrane Centre and Library no
sentido de averiguar a existéncia de revisoes sistematicas de literatura realizadas com o
mesmo proposito. As escassas revisoes sistemdticas encontradas, embora pertinentes,
impunham sempre restricoes, quer em termos de contexto, quer em termos de populacao,

que as tornam menos abrangentes do que aquilo que este trabalho ambiciona.

Por se tratar de uma revisao sistematica de literatura, este trabalho nao necessitou de
aprovacio por parte de Comissdes de Etica nem da aplicacio de consentimento

informado.

2.1 Critérios de inclusao e exclusao

Na tabela 1 encontram-se compilados os critérios de inclusdo e exclusdo aplicados na

pesquisa e selecao dos artigos.

Tabela 1. Critérios de inclusio e exclusao aplicados na pesquisa e selecao dos artigos

Critério Inclusao Exclusao

Periodo de Entre 01 de janeiro de 2010 e 31 de dezembro  Antes de 01 de janeiro de 2010 e ap6s
publicacao de 2020 31 de dezembro de 2020

Lingua Portuguesa, espanhola e inglesa Outras linguas que nao as linguas

portuguesa, espanhola e inglesa

Desenho Relatos de casos, estudos clinicos, ensaios Cartas ao editor, comentérios,
clinicos, estudos comparativos, ensaios manuscritos, protocolos de
clinicos controlados, estudos de avaliacao, investigacao, revisoes de literatura,
estudos multicéntricos, estudos revisoes sistematicas e meta-analises

observacionais, ensaios clinicos pragmaéticos,

ensaios clinicos randomizados
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Populacao Individuos com idade igual ou superior a 18 Estudos que incluam individuos com
anos idade inferior a 18 anos

Contexto Paises onde as diretivas antecipadas de Paises onde as diretivas antecipadas de
vontade estavam legalmente previstas a data  vontade nao estavam legalmente
da sua realizagio previstas a data da sua realizagao

Outcomes Estudos que incluem “advance directive”, Estudos que incidam sobre diretivas
“living wills”, “durable power of attorney” antecipadas psiquiatricas, cuidados
e/ou “advance care planning” como antecipados em satide mental e/ou
outcomes cuidados antecipados em pediatria

Resultados Estudos onde sdo identificadas barreiras e Estudos onde ndo sdo identificadas

limitagOes a criacao e aplicacao das diretivas

antecipadas de vontade

2.2 Pesquisa

barreiras e limitagoes a criacao e
aplicacdo das diretivas antecipadas de

vontade

A pesquisa foi realizada na base de dados PubMed, tendo por base dois dominios: 1)
diretivas antecipadas de vontade e 2) barreiras e limitagoes. Para garantir maior
abrangéncia da pesquisa, recorreu-se a lingua inglesa. Dentro de cada dominio, os Medical
Subject Headings (MeSH) e as keywords identificados na tabela 2 foram separados com o
operador booleano “OR”. Por fim, os dois dominios foram conjugados utilizando o

operador booleano “AND”.

Tabela 2. Termos MeSH e keywords definidos para cada dominio e filtros aplicados na pesquisa PubMed

Dominios Diretivas antecipadas de vontade  Barreiras e limitacoes
Termos MeSH Advance directives (nao foram encontrados termos MeSH)
Living wills
Advance care planning
Keywords Living will(s) Barrier(s)
(presentes nos Advance directive(s) Limitation(s)
titulos e resumos) Advance decision(s) Limit(s)
Anticipated directive(s) Challenge(s)
Advance care plan(s) Problem(s)
Advance care planning(s) Obstacle(s)
Difficulty(ies)

Filtros aplicados na pesquisa PubMed
Desenho do estudo Case reports, clinical study, clinical trial, comparative study, controlled clinical
trial, evaluation study, multicenter study, observational study, pragmatic clinical
trial, randomized controlled trial

Lingua English, Portuguese, Spanish, undetermined

Data de publicacio From 2010/1/1 to 2020/12/31
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A pesquisa final na PubMed foi feita a 04 de janeiro de 2021.

Para maximizar a recolha de informacao relevante, foi feita uma pesquisa “manual” das

referéncias bibliograficas dos estudos incluidos nesta revisao sistemaética.

Uma vez que no conjunto de artigos originarios desta pesquisa nao existia nenhum
relativo a Portugal, foram contactadas via email diversas entidades nacionais cujo
trabalho se desenvolve no campo da bioética!, a fim de averiguar a existéncia de trabalhos
cientificos desenvolvidos a nivel nacional onde fossem identificadas barreiras e limitacoes
as diretivas antecipadas de vontade em Portugal. Até a data de término do presente
trabalho, apenas se obteve resposta por parte da Associacdo Portuguesa de Bioética e da
Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos que, nao tendo indicado nenhum trabalho
dentro do que se procurava, prontificaram-se a disponibilizar bibliografia de relevancia

para a contextualizacao deste projeto.

Também com o objetivo de encontrar trabalhos de cariz nacional, foi conduzida uma
pesquisa através do Google, utilizando os termos chave, desta vez em lingua portuguesa —

diretivas antecipadas de vontade, testamento vital e planeamento antecipado de cuidados.

2.3 Selecao de estudos

O processo de selecdo dos estudos dividiu-se em duas fases. Na primeira fase procedeu-se
a leitura exclusiva dos titulos e resumos de todos os artigos identificados na pesquisa,
fazendo-se uma pré-selecao tendo por base os critérios de inclusio e exclusiao definidos.
Foram também incluidos na pré-selecao os artigos sem resumo disponivel na PubMed e
aqueles cuja leitura se revelou inconclusiva. Na segunda fase foi feita a leitura integral dos
artigos pré-selecionados, excluindo-se todos aqueles onde nao foram confirmados os
critérios de inclusao e aqueles onde foram identificados um ou mais critérios de exclusao.
No final do processo, foram selecionados trinta e trés artigos. Na figura 2 encontra-se o

fluxograma que retrata e resume as diversas etapas do processo de selecao dos artigos.

21 Associaciio Portuguesa de Bioética, Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida, Centro de Direito
Biomédico e Associa¢ao Portuguesa de Cuidados Paliativos.
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Figura 2. Fluxograma do processo de sele¢io dos estudos, baseado nos critérios PRISMA (69)

2.4 Extracao de dados

Dos estudos incluidos na sintese narrativa foram extraidos os dados seguintes: autores,
ano de publicacdo, periodo de recolha dos dados, pais onde decorreu o estudo, objetivos
gerais, populacdo (tamanho da amostra e suas caracteristicas), taxa de
resposta/participacao, contexto, cumprimento dos preceitos éticos (aprovagao do estudo e
obtencao de consentimento informado), sumario dos resultados respeitantes as barreiras e
limitacoes das diretivas antecipadas de vontade, e limitagoes do estudo. No caso dos
estudos quantitativos, foram apenas considerados os resultados com significancia

estatistica.
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2.5 Estratégias para sintese de dados

Na anélise dos artigos, os outcomes identificados foram sublinhados utilizando um c6digo
de cores — uma cor para sinalizar barreiras e limitacoes associadas a cada uma das quatro
categorias seguintes: 1) o individuo, 2) a familia, 3) os profissionais e 4) o sistema.
Posteriormente a informacao sublinhada foi catalogada em subtemas. Seguidamente foi
feita uma analise dos subtemas, no sentido de agrupar em temas mais abrangentes

aqueles que eram semelhantes ou relacionaveis.

Os dados obtidos a partir de cada artigo foram assim sintetizados e posteriormente

combinados, sendo apresentados no capitulo seguinte.

Dada a diversidade dos artigos revistos, quer em termos de desenho, quer no que respeita
a metodologia ou a populacao em estudo, optou-se por realizar uma analise descritiva e

qualitativa.
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3 Resultados

3.1 Caracteristicas gerais dos estudos

Nesta revisdo sistematica de literatura foram incluidos trinta e trés estudos com resultados
que permitiram identificar barreiras e limitagoes a criacdo e aplicacdo das diretivas

antecipadas de vontade.

Em termos de abrangéncia geogréafica, esta revisdo engloba quatro artigos realizados no
Canada (70—73), dezoito artigos realizados nos EUA (40,48,74—89), trés estudos
realizados em Inglaterra (90—92), sete trabalhos realizados em Portugal (93—99) e ainda

um estudo que envolveu varios paises — EUA, Canadéa, Australia e Nova Zelandia (100).

ABRANGENCIA GEOGRAFICA

Varios

Inglaterra

Figura 3. Paises onde decorreram os estudos selecionados

A criacao e aplicacdo das diretivas antecipadas de vontade implica diversos agentes,
nomeadamente o individuo, os seus familiares e cuidadores, e os profissionais de satde.
Os trabalhos revistos refletem a multiplicidade de agentes envolvidos. Catorze estudos
focaram-se na perspetiva do individuo (40,72,75,77-82,84,88,89,95,99). Catorze artigos
estudaram a percecao dos profissionais (73,74,76,83,85,86,90,91,93,94,96—98,100),
maioritariamente profissionais de saude, nos quais se incluem estudantes das areas afins,
mas também outros profissionais envolvidos na elaboracdo das diretivas antecipadas de

vontade como assistentes sociais e advogados. Quatro estudos envolveram varios agentes:
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individuo e profissionais (70), individuo e familiares (71,87), individuo, familiares e
profissionais (92). No total, foram envolvidos mais de 74.800 participantes. Um dos
estudos nao envolveu pessoas, tendo incidido na anéalise de formuléarios de diretivas

antecipadas de vontade (48).

POPULACAO ENVOLVIDA

LFeP Outro

IeP

Individuo

Profissionais

Figura 4. Classificacao dos agentes envolvidos nos estudos selecionados
Legenda: F = familiares, I = individuo, P = profissionais

Os dados foram recolhidos por meio de diferentes metodologias. A maior parte dos
estudos, quinze, recorreram ao questionario (40,70-73,76,83,86,89,93,05—99). Sete
estudos utilizaram a entrevista (74,85,88,91,92,94,100) e quatro estudos utilizaram focus
group com ou sem entrevista (79,80,84,90). Em dois estudos os resultados advieram de
entrevistas e/ou questionarios aplicados apoés programas de intervencao (82,87). Foram
ainda aplicados outros métodos, nomeadamente analise de dados provenientes de estudos

prévios (75,77,78,81) e aplicacao de escalas de legibilidade (48).
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METODO DE RECOLHA DE DADOS

Outros

Focus group +/-
entrevista

Entrevista

Figura 5. Metodologia de recolha de dados utilizada nos estudos selecionados

Na tabela 3, disponivel nos apéndices deste trabalho, encontram-se sintetizados as
principais caracteristicas e dados extraidos dos artigos revistos. Excetuam-se os
resultados, que serdao detalhadamente apresentados nas secgoes seguintes. Para o efeito,
os resultados foram organizados por forma a demonstrar as principais barreiras e
limitacGes identificadas na perspetiva do individuo e do profissional, quer em relagao a si

mesmos, quer em relacido aos demais e ao contexto envolvente.

3.2 Perspetivas do individuo
3.2.1 Crencas e atitudes

Algumas das razoes apontadas pelas pessoas que consideram desnecessario fazer um
testamento vital ou nomear um procurador de cuidados de satide sdo: ser jovem ou ter boa
saude (40,77,84,89), nao ter ainda pensado no assunto ou nao estar certo sobre as suas
preferéncias e decisoes de fim de vida (40,70,72,77,82,99), acreditar que as suas

preferéncias ja sao conhecidas ou preferir que outros decidam por si (71,72,77,84,87).

Alguns inquiridos rejeitam a necessidade de planeamento antecipado “naquele momento”,
mesmo estando em risco de morrer nos proximos seis meses (71) ou terem diagnostico de
doenca neurodegenerativa (87). Em alguns casos, a dificuldade acentua-se pela incerteza

sobre o prognostico (71,80,92) ou pela esperanca de cura (87).
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Véarios participantes justificam a auséncia de diretivas antecipadas por nao quererem

pensar sobre a sua morte (71,72,77,79,82,87,89).

Intimeros estudos demonstraram que a resisténcia do individuo face ao planeamento
antecipado de cuidados surge muitas vezes quando a reflexdo necessaria entra em conflito

com a sua cultura, espiritualidade ou desejo de se manter vivo (70—

72,78,79,84,87,92,95,99).

Muitos individuos afro-americanos preferem encarar a doenca sob a crenca no “poder
divino”, no “milagre”, considerando por isso desnecessario fazer planos para o final de
vida; consideram ainda que “desistir” ou recusar tratamentos sdo atitudes incompativeis
com os seus valores de esperanca, crenca em milagres e sofrimento justificado (78,79).
Gueifao (95) demonstrou que individuos portugueses que tém uma crenca religiosa,
catélica, jeova, protestante ou outra, tém uma atitude menos positiva perante as diretivas

antecipadas do que aqueles que nao tém crenca religiosa.

Para alguns dos individuos korean american que participaram no trabalho de Ko &
Berkman (84) o planeamento antecipado da morte conflitua com as normas culturais
coreanas que incentivam o individuo a focar-se na vida. Sharma et al (80) identificaram
também conflitos culturais no seu estudo com asian indians residentes nos EUA, onde se
destacou uma dicotomia entre a autonomia do processo de tomada de decisdao e o
paternalismo da relagdo médico-doente tipica da tradi¢do indiana. Outros fatores como o
extenso numero de membros da familia, a distancia geografica que os separa, as diferentes
visOes sobre a medicina alopatica e a medicina alternativa, a indecisao sobre onde ser
tratado (India vs. EUA, casa vs. hospital) sdo frequentemente fontes de divergéncia no

ambito das decisdes de fim de vida.

Por ultimo, o trabalho de Poppe et al (92) alerta ainda para a crenca de que a discussao
sobre planeamento antecipado de cuidados retire ao doente a permissdo para tomar

outras decisoes no futuro.

3.2.2 Aspetos sociodemograficos

Alguns estudos realizados com grupos de distintas afinidades populacionais residentes nos
EUA (75,77,78,88) constataram que existem diferencas entre eles no que diz respeito ao
planeamento antecipado de cuidados. Kang et al (75) e Waite et al (88) concluiram que os

afro-americanos tém menor probabilidade de documentar uma diretiva antecipada do que
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os demais grupos estudados. No estudo de Carr (77) a diferenca entre afro-americanos e
caucasianos s6 emergiu nos subgrupos com baixo estatuto socioeconémico. Nesse mesmo
estudo (77), os latinos surgiram como o grupo com menor probabilidade de aderir a
qualquer forma de planeamento antecipado de cuidados, e os asiaticos foram aqueles com
maior probabilidade de ter um testamento vital. Num outro trabalho de Carr (78), apos
controlo das demais variaveis, concluiu-se também que os caucasianos tém maior
probabilidade de definir diretivas antecipadas de vontade do que os afro-americanos e dos

que os latinos.

Gueifao (95) demonstrou, num estudo realizado na populacdo portuguesa, que as
mulheres inquiridas tinham atitudes mais favoraveis do que os homens face as diretivas

antecipadas.

Nouri et al (81) identificaram relacées independentes entre o conhecimento acerca do
planeamento antecipado de cuidados e fatores sociodemograficos de individuos residentes
nos EUA; o nivel de conhecimento revelou-se inferior nos falantes de lingua espanhola e

nos individuos nao-caucasianos.

Uma outra barreira ao planeamento antecipado, identificada por Huang et al num estudo
com individuos afro-americanos (82), prende-se com a falta de acesso aos cuidados de
saude e o facto de alguns individuos sentirem que nao tém possibilidade de escolha — “(...)
tu nao podes propriamente escolher e dizer eu quero isto e eu quero aquilo. Tu tens que

aceitar o que estiver disponivel”2 (82 p168).

3.2.3 Literacia em saude

Varios trabalhos (40,71,72,81,82,84,87-89,92,99) demonstraram que os individuos tém
um conhecimento limitado sobre aspetos fundamentais do planeamento antecipado de
cuidados, nomeadamente sobre as diretivas antecipadas, seu propoésito e processo de

formalizacao.

22 Tivremente traduzido a partir de “you can’t really choose and say I want this and I want that. You have to
take whatever’s available” (82 p168).
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No estudo de Pollack et al (40) esta foi identificada como a principal razao para a falta de
adesao as diretivas antecipadas. Waite et al (88) demonstraram que os participantes com
baixa literacia tém menor probabilidade de elaborar uma diretiva antecipada. Neste
estudo, o efeito da baixa literacia mostrou-se independente da influéncia da raca,
rendimentos, educacao e idade, contudo Huang et al (82) concluiram que a baixa literacia
¢ uma das principais barreiras ao envolvimento dos afro-americanos no planeamento
antecipado de cuidados. Ko & Berkman (84) consideram que a barreira linguistica pode
contribuir para a falta de conhecimento e, consequentemente, subutilizacdo das diretivas

antecipadas.

No estudo de Gueifdo (95) o nivel de conhecimento demonstrado foi bastante satisfatério,
possivelmente devido ao facto de 71,09% dos inquiridos serem profissionais de satide. Nao
obstante, os inquiridos autoavaliaram o seu nivel conhecimento como “suficiente médio”
ou “fraco”, tendo sido demonstrada uma correlacdo negativa entre as atitudes da
populacdo portuguesa face as diretivas antecipadas e o nivel de conhecimentos

autopercecionado.

Nouri et al (81) constataram ainda que o facto de os doentes terem experiéncias prévias de
planeamento antecipado de cuidados, incluindo a documentacdo das suas proprias
vontades, nao significa que tenham um verdadeiro conhecimento sobre o processo e sobre

o alcance das suas opcoes.

Além do parco conhecimento sobre as diretivas antecipadas, alguns estudos
demonstraram também falta de entendimento dos individuos sobre a doenca (92) e sobre

os beneficios e riscos das opcoes terapéuticas acerca das quais tomam decisoes (71,87).

Um outro aspeto relevante prende-se com a complexidade dos formularios de diretivas
antecipadas, tema do trabalho de Mueller et al (48). Estes autores concluiram que os
sessenta e dois formularios analisados excediam o nivel de legibilidade recomendado pelo
National Work Group on Literacy and Health, e quase todos excediam o nivel de leitura

médio dos adultos americanos.

3.2.4 Condicao de saude

O estado de satde do individuo influencia a sua capacidade de planeamento antecipado de

cuidados. No caso de pacientes com Doenca de Parkinson, o declinio cognitivo, a apatia, e
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a opressao provocada pelos sintomas fisicos, dificultam a discussdo sobre valores e

preferéncias de cuidado (87).

Um outro cenario onde o planeamento antecipado de cuidado se reveste de particular
dificuldade é o contexto de emergéncia. Simon et al (71) demonstraram que a abordagem
deste tema em contexto de emergéncia torna a conversa mais dificil para o paciente, quer
pelas circunstancias (ruido e falta de privacidade), quer pela auséncia dos familiares, quer

pelo stress fisico e emocional da crise de satide em que se encontram.

3.2.5 Envolvimento familiar

Uma barreira que emerge no seio familiar é a dificuldade em falar sobre o final de vida. As
limitacoes e dificuldades surgem pela preocupacao em proteger o bem-estar emocional da
familia ou quando ha resisténcia de um dos lados em abordar o assunto, sobretudo pela

dificuldade em aceitar o diagnostico e prognostico (87,92).

No estudo de Ko & Berkman (84) metade dos participantes consideraram que o
testamento vital ndo seria necessario porque a sua familia seria capaz de decidir por si.
Contudo, os mesmos participantes reconheceram que as diretivas antecipadas poderiam
reduzir o sofrimento emocional da familia na tomada de decisao, opiniao partilhada por

alguns dos inquiridos do estudo de Sharma et al (80).

Muitos cuidadores que se anteveem numa posicio de tomada de decisdo também
reconhecem a importancia do planeamento antecipado: alguns inibem-se de falar por
recear situacoes de stress emocional acrescido, mas outros optam por abordar o tema

mesmo quando o doente parece nao estar preparado (87).

Por vezes, a tradicdo familiar pode entrar em divergéncia com os desejos do doente,
dificultando o planeamento antecipado de cuidados, como se demonstrou no estudo
realizado por Sharma et al com asian indians que vivem nos EUA (80): a cultura indiana
determina, por exemplo, que seja o filho homem mais velho a cuidar dos seus pais idosos,
o que pode nao corresponder a preferéncia do individuo. No mesmo estudo, alguns
participantes reconheceram contudo que a percecao da sua comunidade sobre os papéis
de género tem vindo a alterar-se devido a educacdo e globalizacdo, mas ainda assim
continua a ser uma fonte de conflito. Uma outra conclusao deste estudo é que o dever de
reciprocidade entre os familiares pode inibi-los de comunicar honestamente as suas

preferéncias.
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Uma outra dificuldade no cumprimento dos desejos do doente surge quando a familia nao
é envolvida na gestao da satde do doente, desconhecendo o seu médico de familia ou o

médico responsavel pelo cuidado em fim de vida (71).

Por outro lado, a auséncia de apoio familiar/social relaciona-se com menor probabilidade

de documentacao antecipada de vontades (75,89).

3.2.6 Relacdao com o profissional de satde

Simon et al (71) identificaram miultiplas barreiras inerentes a relagdo com os profissionais
de sadde, tendo as mesmas sido reportadas quer pelos doentes, quer pelos seus familiares;

algumas destas barreiras sao igualmente abordadas noutros trabalhos:

- falta de acesso ao médico de familia ou desconhecimento sobre quem abordar no
hospital para falar sobre esta matéria (71);

- falta de iniciativa e disponibilidade do médico para abordar o tema (40,75,84);

- falhas de comunicacdo sobre opg¢des de tratamento, sendo que muitas vezes a
informacdo é transmitida de forma pouco clara e sem oportunidade para uma

discussao mais aprofundada (771).

Estes estudos (40,75,84) indicam que o tema nao é abordado em consulta, ou pelo menos
ndo na extensao que deveria. Este facto é corroborado pelo trabalho de Capelas et al (99)
que concluiu que apenas 2,8% dos sujeitos obteve informagoes sobre o testamento vital

junto do seu médico.

Num estudo que comparou as perspetivas de diferentes grupos populacionais, Bullock
(79) constatou que o grupo de afro-americanos, em comparacdo com o grupo de
caucasianos, expressava maior falta de confianca no seu médico e era mais propenso a
acreditar que o preenchimento de uma diretiva antecipada poderia levar a suspensao ou
recusa de cuidados por parte da equipa de satide. Num outro estudo com individuos afro-
americanos (82) concluiu-se que a falta de confianca no médico era uma barreira
importante. Embora numa baixa percentagem (2,4%), este mesmo fator foi também
identificado no estudo de Capelas et al (99) como uma das razoes para a nao realizacao do

testamento vital.

No trabalho realizado com doentes de Parkinson (87), alguns individuos revelaram pouca

crenca de que as suas preferéncias viessem a ser honradas pelos médicos ou pelo sistema
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de satide. Neste mesmo estudo (87), alguns participantes descreveram uma fraca
integracdo do planeamento antecipado de cuidados no seu acompanhamento clinico,
sentindo falta de apoio do médico no processo, mensagens contraditorias acerca da sua

importancia e falta de tempo durante as visitas clinicas.

Gill et al (72) também demonstraram uma fraca relacdo entre os cuidados primérios e o
planeamento antecipado de cuidados. Dos detentores de diretivas antecipadas, apenas
19,2% tinha recorrido a aconselhamento do seu médico de familia e apenas 56% lhe deu

conhecimento sobre as mesmas.

3.3 Perspetivas dos profissionais
3.3.1 Crencas e atitudes

O sistema de valores e crencas do profissional influencia a sua atuagdo no ambito das
diretivas antecipadas de vontade. Baughman et al (76) constataram que essa influéncia
pode condicionar mais as decisoes do profissional do que a prépria situagao clinica do

doente.

Estudos (74,86,90,91) indicam que alguns profissionais de saide acreditam que as
diretivas antecipadas de vontade colidem com os principios sob os quais foram formados e
com os conhecimentos e treino que adquiriram. Esta constatacdo ganha particular
relevincia na atuacdo dos profissionais de emergéncia médica (90) e de cirurgia (74,86).
No contexto cirirgico emergem argumentos como a frequente necessidade de suporte de
vida nos periodos pré e pos-operatorio (86); a preocupacao sobre o receio excessivo e
desnecessario que as discussoes sobre diretivas antecipadas de vontade podem trazer ao
doente, sobretudo quando sujeito a procedimentos de baixo-moderado risco (74); e ainda
o conflito de interesses que pode ocorrer se o cirurgiao tiver que advogar pela realizacao
de um procedimento cirargico e simultaneamente aconselhar sobre decisées de fim-de-
vida (74). Bond & Lowton (91), através de entrevistas com geriatras, concluiram que a
probabilidade da diretiva ser seguida depende da mesma encaixar perfeitamente no
cenario clinico e corroborar a visdo do médico relativamente ao plano de cuidados a
adotar. Periyakoil et al (86) também constataram que a autonomia do doente pode ser
subjugada quando as suas escolhas entram em conflito com aquilo que o médico considera

ser o melhor para o doente.
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Gutierrez (85) e Robinson et al (90) demonstraram que a maioria dos profissionais
inquiridos tinham uma atitude negativa perante as diretivas antecipadas de vontade,
duvidando da sua utilidade. Num outro estudo (86), os especialistas de Radiologia,
Medicina Nuclear, Cirurgia, Ortopedia e Radioterapia Oncolégica foram identificados
como aqueles que demonstram uma atitude menos positiva em relacdo as diretivas

antecipadas de vontade.

Alguns profissionais (74,83,91,98) reconhecem a utilidade das diretivas antecipadas de
vontade, defendendo até que todos os doentes deveriam ter estas diretivas porque, nas
palavras de um inquirido, “até um individuo de 25 anos, submetido a um procedimento
eletivo, pode ter um mau desfecho™3 (74 p213). Outros consideram que as diretivas
antecipadas de vontade se aplicam somente perante comorbilidades severas, malignidades
ou uma esperanca de vida inferior a seis meses (74,76,98), sendo que héa profissionais que
acreditam que doentes com maior esperanca de vida ndo estdo preparados para pensar

sobre o planeamento antecipado de cuidados (70).

3.3.2 Competéncias

As principais barreiras e limitacoes identificadas entre os profissionais relativamente ao
seu papel no ambito das diretivas antecipadas de vontade estdo relacionadas com as suas

competéncias (73,76,83,90,92—94,96—98,100).

Sao varios os estudos (73,76,93,96,98,100) que demonstram o desconhecimento dos
profissionais de saide em matéria de diretivas antecipadas de vontade. Quatro destes
estudos (93,96—98), realizados em Portugal, confrontaram os participantes com perguntas
sobre o contetido da Lei n.? 25/2012, sendo varias as perguntas as quais mais de 50% dos

participantes nao soube responder ou respondeu erradamente. Alguns exemplos sao:

- “E necessario ter um Procurador de Cuidados para se poder ter Testamento
Vital?”: 65% dos inquiridos afirmou que sim ou nao soube responder (97).
- “A disposicdo de ndo ser submetido a tratamentos que se encontrem em fase

experimental ndo é uma vontade que possa ser expressa no documento de DAV™:

23 Livremente traduzido a partir de “even a 25 year old, you know, undergoing an elective procedure can
have a bad outcome” (74 p213).

46



O exercicio da autonomia através das diretivas antecipadas de vontade: barreiras e limita¢6es

53,9% dos participantes concordou com esta afirmacdo ou nao soube responder
(96).

- “O TV é vdalido para toda a vida?”: 55,5% dos inquiridos respondeu
afirmativamente ou nao soube responder (93).

- “Sabe o que é o RENTEV?”: 86 dos 115 médicos responderam que nao (98).

A autopercecio dos profissionais de saide corrobora a falta de conhecimento constatada.
No estudo de Neves “50,4% dos profissionais inquiridos assumem ndo ter o
conhecimento adequado sobre as DAV para o seu exercicio profissional” (96 p101); ja
Rodrigues constatou que 72,2% dos inquiridos nao considera que o seu conhecimento
sobre o testamento vital seja adequado a pratica profissional (97). Noutros estudos
(73,76,100) os profissionais de satide também assumiram a sua falta de conhecimento

sobre o tema.

Estudos revelam que ha profissionais de cuidados intensivos e de cuidados paliativos que
ndo mobilizam qualquer esforco para averiguar se o doente é ou nao detentor de uma
diretiva antecipada de vontade (94) e que alguns cirurgioes tém relutdncia em procurar
esta informagdo antes de uma cirurgia (74). Constata-se ainda que alguns profissionais
desconhecem os meios disponiveis para obtencao dessa informacao — “Efetivamente, se

tiver de pesquisar nalgum sitio, ndo sei como é feito” (94 p135).

Dentro das competéncias pode também incluir-se a gestdo de tempo, sendo varios os
estudos (73,83,90,92,100) onde a “falta de tempo” é identificada como uma importante
barreira, incluindo-se um alerta para os potenciais impactos negativos de apressar estas

conversas (100).

No que ao tempo diz respeito, uma outra dificuldade sentida prende-se com saber quando
introduzir o tema. Esta dificuldade foi particularmente relevada em dois trabalhos
conduzidos no ambito da deméncia (90,92), e também no estudo desenvolvido por Abejas
(98). No estudo de Robinson et al (90) quase todos os participantes consideraram que o
momento do diagnostico é demasiado cedo e a deméncia avancada é demasiado tarde; a
maioria dos inquiridos por Poppe et al (92) concordou que o momento do diagnostico €
particularmente stressante, mas defendeu que a abordagem deveria iniciar pouco tempo
apos o diagnostico, para garantir que o doente teria ainda tempo para decidir por si

mesmo.
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3.3.3 Sistema

N

Os profissionais demonstram bastante dificuldade em aceder a informacao relativa as
diretivas antecipadas de vontade (73,83,85,90,94). Algumas das razoes apontadas sdo as
praticas de registo diferentes entre os diversos profissionais (83,90), a auséncia de uma
localizacao centralizada da informacao (83) ou, quando ela existe, a dificuldade no acesso
a mesma (94). Esta questao representa uma enorme limitacdo a adequada atuacao dos
profissionais e, consequentemente, ao melhor interesse do doente, como podemos ver nas
palavras de um inquirido — “Quando nos apercebemos do diagnéstico e da informacgao

que existe, dizemos muitas vezes se soubéssemos disto nao tinhamos feito nada” (94

p137).

Questionados sobre quais as principais dificuldades e impedimentos, 21 dos 115 inquiridos
por Abejas (98) assumiram nao saber como o fazer do ponto de vista técnico, tendo

dificuldades com o site.

Considera-se ainda uma barreira ao respeito pela autonomia do doente, o facto de o
conhecimento da existéncia de uma diretiva antecipada depender da motivacdo do

profissional para procurar essa informacao (74,94).

Uma outra barreira esté relacionada com o sistema de financiamento que nao reembolsa
os hospitais e os profissionais pelas consultas dedicadas a discussbes sobre valores e

preferéncias de cuidados em fim de vida (85,86).

O estudo de Robinson et al (90) retrata a apreensao de alguns profissionais relativamente
a possibilidade do planeamento antecipado de cuidados se tornar um processo
obrigatorio, ou passar a ser utilizado como indicador de qualidade, temendo que isso leve

a que este processo se torne um mero requerimento formal, um “tick box exercise”.

3.3.4 Sentido de responsabilidade

Em alguns contextos o planeamento antecipado de cuidados é assumido por profissionais
nao médicos. Estudos (74,98,100) revelaram que os médicos tém posicoes dispares
relativamente a esta possibilidade: enquanto alguns preferem que assim seja, outros
médicos consideram que esta discussao, por requerer um conhecimento profundo sobre a
condicao do doente e possibilidades terapéuticas, nao deve ser conduzida por outros

profissionais. Em contrassenso com esta ultima posicao, estudos (76,83,90,98,100)
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apontam que muitos médicos falham na assuncao desta responsabilidade, ndo abordando

0 assunto com os seus doentes.

Alguns estudos sugerem que o médico de familia € o clinico indicado para colaborar com o
individuo neste ambito (74,85,90,98,100); outros consideram que o papel cabera ao

cirurgido quando as diretivas sdo elaboradas em contexto pré-operatorio (74).

Burgess et al (83) e Dixon & Knapp (100) constataram que a falta de clareza sobre onde
assenta esta responsabilidade, bem como a falta de processos institucionais instalados,
dificultam a responsabilizacdo dos profissionais e, acima de tudo, comprometem a

auscultacao e reavaliacio das preferéncias dos doentes.

3.3.5 Incerteza

A incerteza surge como uma barreira em varios sentidos.

Por um lado, é uma sombra que paira sobre a doenca da qual o individuo padece,
nomeadamente no que respeita ao seu prognostico, o que pode influenciar de forma

distinta a maneira como o médico e o doente encaram a situacao vivida (770,74,85,90,92).

Robinson et al (90) constataram também que alguns profissionais, apesar de
reconhecerem que rotineiramente avaliam a capacidade dos doentes, tém reservas em
fazer uma avaliacdo formal, capaz de influenciar a implementacio de um documento

juridicamente vinculativo. Este entrave acentua-se perante situacoes de declinio cognitivo

(73,83,94).

Por outro lado, os profissionais de satde tém dificuldade em interpretar claramente as
preferéncias registadas nas diretivas antecipadas, que nao raras vezes sao redigidas de
forma confusa e pouco especifica (74,85,91). Além disso alegam que as situacoes da vida
real comportam intimeras variaveis que nao sao totalmente consideradas numa diretiva

antecipada (74).

Os profissionais encaram ainda com preocupacao a possibilidade dos doentes mudarem

de opiniao (74,90,96), particularmente em situacoes de emergéncia (74).
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3.3.6 Literacia em saude do doente

Uma outra barreira as discussoes sobre decisoes de fim de vida prende-se com a
compreensao do doente sobre a sua condicao. Alguns profissionais de cuidados primarios
e geriatras consideram que os pacientes tém dificuldade em compreender as limitacoes e
complicacoes das terapias de suporte de vida, bem como a complexidade das decisdes
documentadas numa diretiva antecipada (73,91). Talvez isso justifique a desconexao entre
as preferéncias manifestadas pelo doente e a sua realidade clinica, situacao reportada por

médicos que acompanham pacientes cirargicos de alto risco (74).

3.3.7 Relacdao com o doente

A forma como os servicos de satide estao organizados, compromete o acompanhamento do
doente em fim de vida. Como reflete o trabalho de Howard et al (773), a interacao entre o
médico de cuidados primarios e o doente diminui devido a transferéncia de cuidados,
limitando a atuacdo deste médico. Isto acarreta dificuldades também do outro lado, tal
como vemos pelas palavras de um inquirido — “As vezes quando chega ao fim de vida, ndo

conhecemos os doentes” (94 p137).

Baughman et al (76) constataram que os profissionais que tinham maior contacto com o
doente, tinham menos probabilidade de iniciar discussoes sobre planeamento antecipado
de cuidados demonstrando, na perspetiva dos autores, que é mais facil dizer que se

iniciaria a conversa do que fazé-lo em contexto real.

No estudo de Dixon & Knapp (100) os médicos demonstraram preocupacao sobre o
impacto que o envolvimento de outros profissionais nestas discussoes pode ter na relacao
de confianca entre o médico e o doente. Por outro lado, os profissionais nao-médicos
consideraram que se criam barreiras quando médicos de diferentes especialidades
transmitem ao doente mensagens distintas (73) e revelaram ainda que alguns doentes

hesitam em comunicar ao médico as suas diretivas antecipadas, com receio de que estes
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“atirem a toalha ao chdo demasiado cedo”™4, o que se agrava pela inexisténcia de uma

verdadeira relacao médico-doente nas unidades de cuidados intensivos (85).

Um outro estudo (90) retratou a frustracao que o médico sente quando nao consegue
cumprir a vontade do doente, nomeadamente nas situagoes em que o sistema de satde se

revelou incapaz de providenciar os recursos necessarios.

3.3.8 Envolvimento familiar

Alguns médicos referem que doentes que pretendem elaborar diretivas antecipadas de
vontade mostram alguma relutdncia em falar com os seus familiares sobre as suas
preferéncias (85). No estudo de Howard et al (773) outros profissionais de saide referem

que alguns pacientes temem perturbar a familia ao abordar este assunto.

Uma outra barreira associada ao envolvimento familiar, relacionada com o cumprimento
de diretivas previamente elaboradas, é a pressao exercida pelos familiares e o receio de um

processo legal movido pelos mesmos (85).

24 Livremente traduzido de “throw in the towel too early” (85 p403).
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4 Discussao

4.1 Discussao dos resultados

A presente revisao de literatura compreende trinta e trés artigos que espelham multiplas

barreiras e limitagoes a criacao e aplicagao das diretivas antecipadas de vontade.

Para o individuo, as suas crencas e atitudes representam os principais entraves a criacao
de diretivas antecipadas, tendo sido o tema referido num maior nimero de trabalhos. Para
muitos, tomar decisoes de fim de vida é um exercicio dificil por diversos motivos: porque
ndo tém certeza das suas preferéncias, porque se recusam a pensar sobre a morte ou
porque o planeamento antecipado é incompativel com a sua cultura, religido,
espiritualidade ou desejo de se manter vivo. Alguns abdicam desta modalidade de
exercicio da autonomia por acreditarem que as suas preferéncias ja sao conhecidas ou por

preferirem que outros decidam por si.

A segunda principal barreira que se interpde a realizacdo das diretivas antecipadas, de
acordo com os estudos analisados, é a iliteracia em satide dos individuos, demonstrando
um parco nivel de conhecimento sobre aspetos fundamentais do planeamento antecipado
de cuidados, nomeadamente sobre as diretivas antecipadas, seu proposito e processo de
formalizacdo. Acresce a limitacdo do entendimento sobre a doenga bem como sobre os

beneficios e riscos das opcoes terapéuticas sobre as quais os individuos tém de decidir.

O envolvimento familiar surge em terceiro lugar, no que respeita ao ntimero de artigos que
reportam este tema como uma barreira. Movidos pela preocupaciao em proteger o bem-
estar familiar, ou condicionados pela dificuldade da familia em aceitar o diagnostico e
prognostico, alguns individuos evitam falar sobre o final de vida e, consequentemente,
inibem-se de tomar decis6es antecipadas, mesmo acreditando que isso poderia reduzir o

sofrimento emocional da familia na hora em que viesse a ser necessario decidir.

A relacdo entre o individuo e os profissionais, nomeadamente a relacio médico-doente,
torna-se uma barreira quando o médico ndo toma a iniciativa de abordar o tema ou
quando transmite a informacdo de maneira pouco clara e sem oportunidade para uma

discussao mais aprofundada.
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Vérios estudos que incidiram sobre aspetos sociodemograficos continuam a revelar
disparidades entre grupos de diferentes afinidades populacionais residentes nos EUA, com
os afro-americanos e os latinos a surgir como aqueles que tém menor probabilidade de
aderir ao planeamento antecipado de cuidados, aspeto que pode dever-se a limitacao de
acesso a cuidados de satde, menor literacia em sadde, barreira linguistica ou aspetos

culturais e espirituais.

A condicao de satde emergiu como barreira no caso de individuos em situacdo de crise,
em contexto de emergéncia, e em individuos com Doenca de Parkinson, devido ao seu

declinio cognitivo e opressao provocada pelos sintomas fisicos.

No que concerne aos profissionais, as principais limitacoes residem ao nivel das suas
proprias competéncias, sendo multiplos os estudos que apontam défices no seu nivel de
conhecimento sobre os instrumentos de planeamento antecipado de cuidados, bem como
sobre o seu enquadramento legal. Muitos profissionais assinalam a falta de tempo como
um entrave ao dialogo e alguns reconhecem dificuldades em saber qual o0 momento ideal

para introduzir o tema.

A incerteza é também apontada como uma forte limitagao. Os profissionais confrontam-se
com incertezas sobre a doenca da qual o individuo padece, nomeadamente sobre o seu
prognostico, o que dificulta o seu papel de conselheiro. JA no ambito da aplicacao das
diretivas, surgem duvidas na interpretacdo dos desejos e preferéncias registados pelos

doentes.

Uma terceira barreira identificada pelos profissionais prende-se com o acesso a
informacao, ou seja, o processo de tomada de conhecimento da existéncia de uma diretiva
antecipada. Véarios trabalhos apontam para a inexisténcia de um sistema centralizado de
informacao e, quando ele existe, ha dificuldades no acesso ao mesmo. Destaca-se ainda
que, em alguns contextos, a tomada de conhecimento desta informacao depende
exclusivamente da motivacao do profissional para procura-la. Um outro entrave,
identificado apenas em estudos realizados nos EUA, relaciona-se com o modelo de
financiamento que, a data da realizacao dos estudos, ndo reembolsava os hospitais e os

profissionais pelas consultas dedicadas ao planeamento do fim de vida.

Alguns profissionais de satide acreditam que as diretivas antecipadas de vontade colidem
com os principios e conhecimentos a luz dos quais foram formados, o que condiciona as

suas atitudes face a estes instrumentos. Uma outra limitagao a sua utilizacao relaciona-se
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com o facto de varios profissionais considerarem que o planeamento antecipado s6 é
pertinente para individuos em final de vida, retraindo a discussdo sobre o tema com

individuos em boa condic¢ao de satde.

Tal como acontece com os individuos, também os profissionais assinalam entraves
associados a sua relacdo com o utente. As dificuldades surgem porque, por um lado, o
médico que melhor conhece o doente muitas vezes nao esta proximo do mesmo quando
este se encontra em final de vida; por outro lado, os profissionais que cuidam do doente

nessa fase, nao tém com ele uma verdadeira relacao.

Nao raras vezes as limitacoes surgem porque o médico nao assume a responsabilidade de
discutir o planeamento antecipado de cuidados com o doente. A falta de clareza sobre
onde reside esta responsabilidade, bem como a auséncia de procedimentos institucionais,
dificultam a responsabilizacdo dos profissionais e, acima de tudo, comprometem o

respeito pela autonomia dos doentes.

A iliteracia em satide dos doentes apresenta-se também como uma barreira para os
profissionais, dado que nao raras vezes leva a uma desconexao entre as preferéncias do

individuo e a sua realidade clinica, impossibilitando a concretizacao das suas diretivas.

Também os profissionais identificam barreiras relacionadas com o contexto familiar do
individuo, reconhecendo que mesmo aqueles que querem exercer este seu direito, por

vezes tém receio de abordar o assunto com a familia.

4.2 Analise reflexiva do contexto portugués

Por forma a responder ao terceiro e ultimo objetivo deste trabalho, procurar-se-a nesta
seccao contextualizar as barreiras e limitacoes as diretivas antecipadas de vontade no

enquadramento nacional.

Em Portugal existem, como vimos, 34.045 diretivas antecipadas registadas no Registo
Nacional do Testamento Vital. Este nimero, que corresponde a cerca 0,4% da populacao

adulta, espelha uma baixa ades3o a este instrumento legal.

De acordo com Capelas et al (99), 78% dos portugueses ndo sabem em que consiste o
testamento vital. Este nimero fortalece as conclusées do Inquérito sobre Literacia em

Satide que demonstrou que uma larga franja da populacao portuguesa tem um nivel de
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literacia em satde “inadequado” ou “problematico” (39). Conclui-se, tal como referiu
Nunes (51), que a falta de literacia em satide da populacao podera ser um dos motivos que
justifica o reduzido namero de diretivas antecipadas de vontade no Registo Nacional do

Testamento Vital.

Gueifao (95) demonstrou que individuos portugueses que tém uma crenca religiosa,
catélica, jeova, protestante ou outra, tém uma atitude menos positiva perante as diretivas
antecipadas do que aqueles que nao tém crenca religiosa. De acordo com os dados do INE
(101), cerca de 85% da populacao residente em Portugal com 15 e mais anos de idade
afirma ter uma crencga religiosa, o que podera entdo ser também um contributo para o

baixo niimero nacional de diretivas antecipadas.

Daqueles que conhecem o testamento vital, cerca de 90% obteve a informacdo por meio
dos 6rgaos de comunicacao social, sendo que para apenas 10% foram os profissionais de
saude a fonte de informacao (2,8% médicos, 2,0% enfermeiros, 4,3% outros profissionais
de satude) (99). Em consonéancia, no estudo de Abejas (98), 101 de 109 médicos inquiridos
confirmaram que nao era habitual falarem com os seus pacientes sobre o testamento vital.
Este baixo ntimero pode dever-se ao limitado conhecimento dos préprios profissionais
sobre as diretivas antecipadas, o que foi demonstrado em vérios trabalhos realizados em

Portugal (93,96—98).

Num artigo de opinido, Filomena Monica classifica a Portaria n.° 96/2014?5 como “um
labirinto de 11 artigos destinado, quero crer que inconscientemente, a fazer com que o0s
cidadados desistam do intento” (102 p15). De facto, ainda que durante a realizacao deste
trabalho nao se tenham sentido dificuldades acrescidas na leitura dos instrumentos legais
nacionais, foram detetados alguns pontos dubios que podem dificultar a interpretacao

destes documentos e, consequentemente, levar a desisténcia do processo.

Importa desde logo questionar porque é que o registo nacional tem o nome de RENTEV —

Registo Nacional do Testamento Vital, em vez de RENDAV — Registo Nacional de

25 Portaria que regulamenta a organizagdo e funcionamento do Registo Nacional do Testamento Vital
(RENTEV) (24).
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Diretivas Antecipadas de Vontade2®, jA que o mesmo permite nao apenas o registo do

testamento vital, mas também a nomeacao de um procurador de cuidados de satde.

No que concerne a modificacao ou revogacao do documento, diz a Lei n.? 25/2012 que a
mesma pode ser feita “a qualquer momento e através de simples declaracao oral ao
responsavel pela prestacao de cuidados de satide” (17 p3729). Sabera o individuo quem é,
a cada momento, o responsavel pela prestacao de cuidados de satde? Dentro da propria
equipa de satude, estara inequivocamente identificado o “responsavel pela prestacao de
cuidados de saude”? E o que acontece se 0 mesmo nao estiver presente no momento em

que o doente pretende modificar ou revogar a sua diretiva?

Por que razdo a Lei n.° 25/2012 impoe que uma diretiva antecipada ndo registada no
RENTEV tenha de ser entregue a equipa de satde “pelo outorgante ou pelo procurador de
cuidados de satide”? Deixara esta de ser eficaz caso chegue as maos da equipa de satde
por meio de um familiar/cuidador que nao seja o procurador, mesmo que se confirme a

sua autenticidade e atualidade?

Se a Lei n.? 25/2012 diz que o modelo de diretivas antecipadas de vontade disponibilizado
pelo Ministério da Sadde é de “utilizacdo facultativa pelo outorgante”, como se justifica
que no site institucional do Centro de Contacto do Servico Nacional de Satide (SNS24)
(103) se afirme que o “modelo de formuldrio do testamento vital” faz parte dos

“documentos e requisitos necessdrios” para o seu registo?

Um dltimo ponto que importa trazer a discussao, prende-se com a atitude do individuo,
nomeadamente da pessoa doente, face ao seu direito a autonomia em matéria de cuidados
de satde. Como vimos na introducao deste trabalho, o conflito ético entre o principio do
respeito pela autonomia e os principios da beneficéncia e ndo maleficéncia, resultam
muitas vezes da posicao paternalista adotada pelo médico. Embora nao tenha sido objeto
concreto de estudo em nenhum dos trabalhos nacionais revistos, a experiéncia de 6 anos
no papel de estudante de medicina, metade dos quais com uma forte componente

observacional da relacao médico-doente, permite constatar, ainda que sem nocao concreta

26 Como alias foi proposto por Melo & Nunes no Projeto de Diploma N° 06/APB/06 — Regula o Exercicio do
Direito a Formular Diretivas Antecipadas de Vontade no Ambito da Prestac@o de Cuidados de Satide e Cria o
Correspondente Registo Nacional (19).
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de numeros ou dados estatisticos, que muitos doentes, independentemente da sua
condicdo de saide ou status socioeconémico, deixam nas maos do médico toda a
responsabilidade sobre as decisdes que a si dizem respeito; repete-se infindavelmente a

frase “O Sr. Doutor é que sabe.”

As barreiras e limitacoes destacadas nesta seccdo, bem como outras identificadas nesta
revisao e que nao tenham ainda sido concretamente estudadas no contexto nacional,
poderao estar na génese da baixa adesao da populagdo portuguesa as diretivas antecipadas

de vontade.

4.3 Limitacoes do trabalho

Este trabalho tem limitacbes importantes, nomeadamente no que concerne a sua
metodologia. O processo de selecao dos artigos e extracao de dados foi realizado por uma

s6 investigadora quando, idealmente, deve ser feito por dois ou mais investigadores.

A selecdo dos artigos foi condicionada pelos conhecimentos da investigadora em termos de

linguas, cingindo-se por isso as linguas inglesa, espanhola e portuguesa.

Considera-se também uma limitacdo o facto de nao ter sido realizada uma avaliacdo
formal da qualidade dos artigos revistos, embora informalmente tenha sido prestada
especial atencdo a maioria dos parametros habitualmente considerados, de entre os quais,

por exemplo, as questoes éticas.

Uma outra fonte potencial de viés reside na analise dos dados por parte da investigadora
visto que, na maioria dos artigos, os factos ndo vém taxativamente classificados como
barreiras ou limitacGes ao exercicio da autonomia através das diretivas antecipadas de
vontade. Essa interpretacao foi assumida pela investigadora, atendendo a sua percecao

sobre os factos relatados em cada trabalho.

E também uma limitacao desta revisao o caracter transversal dos artigos selecionados, nao
havendo por isso um acompanhamento temporal que permita indagar eventuais

mudancas nas perspetivas dos inquiridos.

Por fim, a diversidade de participantes, suas condi¢oes socioeconémicas, aspetos culturais,

nacoes envolvidas, bem como a variabilidade de contextos em que foram realizados os
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trabalhos revistos, enriquece a discuss@o sobre o tema mas limita a analise conjunta dos

resultados.

4.4 Implicacoes praticas

Atendendo a multiplicidade de barreiras e limitacoes identificadas, esta revisao
sistemética de literatura poderd contribuir para a melhoria da préatica clinica no que

concerne ao respeito pela autonomia do doente.

Conhecendo, de forma genérica, as principais preocupacgoes que assaltam os individuos no
planeamento antecipado dos seus cuidados, o profissional, nomeadamente o médico,
podera antecipar algumas das dificuldades vivenciadas pelo seu doente, ainda que o
mesmo nao as exteriorize, tendo a possibilidade de atenuar o sofrimento emocional
daquele de quem cuida. Por outro lado, tomando consciéncia das suas proprias limitacoes,
o médico podera buscar o seu desenvolvimento pessoal e profissional no que a este tema
diz respeito, tornando-se mais capacitado para cumprir, de forma plena, a sua funcao de

cuidar.

Ao sinalizar algumas barreiras e limitacoes inerentes ao sistema, este trabalho podera
alertar para a necessidade de melhor formacdo dos profissionais sobre as diretivas
antecipadas de vontade, nomeadamente sobre o seu enquadramento legal e formas de
operacionalizacdo. Além disso, importa proporcionar condi¢oes, nomeadamente em
termos de tempo de consulta, para a reflexdo conjunta sobre o planeamento antecipado de
cuidados. Acresce ainda a necessidade de garantir o acesso inequivoco a informacao, para
que o cumprimento de uma diretiva antecipada nao dependa da motivacao e/ou da

competéncia “tecnologica” do profissional.

Por tltimo, pelo seu duplo envolvimento, ndo s6 enquanto cidaddos, mas também
enquanto futuros profissionais, este tema reveste-se de especial importancia para os
estudantes das areas da saude, considerando-se pertinente a sua inclusdo no curriculo
pré-graduado destes cursos, a semelhanca do que ja acontece no Mestrado Integrado em

Medicina da Faculdade de Ciéncias da Satde da Universidade da Beira Interior.
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4.5 Perspetivas futuras

Esta revisao sistematica de literatura permitiu identificar uma caréncia de estudos
longitudinais que, através do envolvimento temporal, acompanhem os individuos em
diversas fases da vida e, consequentemente, em diferentes estadios de saude/doenca, e
concluam sobre as barreiras e limitaces experienciadas em cada um deles, bem como a
eventual mudanca de perce¢io sobre o propésito e utilidade das diretivas antecipadas de

vontade.

Importa ainda compreender o que é que verdadeiramente justifica a falta de adesao as
diretivas antecipadas de vontade: se o limitado conhecimento sobre as mesmas — seu
escopo e potencialidades — quer por parte dos individuos, quer por parte dos profissionais;
se o entendimento de que este instrumento nao representa verdadeiramente um exercicio
de autonomia em toda a sua plenitude; ou ainda, se a preferéncia dos individuos em
permanecer numa relagio médico-doente tipicamente paternalista, resistindo, de forma

mais ou menos consciente, a supremacia poés-moderna do principio da autonomia.

4.6 Conclusoes finais

Estudos nacionais e internacionais apontam para a existéncia de multiplos fatores que
limitam a realizagdo e aplicagdo das diretivas antecipadas de vontade. Alguns respeitam
diretamente ao individuo, como o seu baixo nivel de literacia em satide, mas também a sua
propria atitude perante o planeamento do fim de vida, fortemente condicionada pela fuga
ao pensamento sobre a morte, pela sua cultura, espiritualidade ou desejo de se manter

Vivo.

A familia e os cuidadores podem também constituir uma barreira as diretivas antecipadas
de vontade, nao s6 pela dificuldade de falar sobre o fim de vida no seio familiar, mas

também pela divergéncia de opinioes sobre aquilo que seria o melhor para o individuo.

Existem ainda limitacOes inerentes aos profissionais e ao proprio sistema de satde,
nomeadamente a falta de formacao no que respeita a abordagem do fim de vida; falta de
competéncias comunicacionais; condicionantes relacionadas, por exemplo, com a
limitacao temporal das consultas médicas; bem como dificuldades no acesso e partilha de

informacao sobre as preferéncias do doente.
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Uma outra limitagao, experienciada por todos os agentes envolvidos, prende-se com a

enorme dificuldade em decidir face a um cenario hipotético, ainda nao experienciado.

Pelo impacto que tém sobre o individuo e sobre os profissionais que dele cuidam, as
barreiras identificadas comprometem o propoésito das diretivas antecipadas de vontade,

fragilizando o principio da autonomia que esta na sua génese.

Os avancos cientificos revolucionaram a qualidade e a longevidade da vida humana, mas
importa garantir a existéncia de mecanismos que defendam a pessoa nos momentos em
que a longevidade atingida nao se acompanha do nivel de qualidade de vida ambicionado
pelo individuo. O valor da vida nao esta nos anos que ela dura, mas na qualidade

percecionada, objeto de interpretacao altamente pessoal.

Entende-se, por tudo isto, que o respeito pela autonomia do individuo que se encontra
incapaz de decidir sobre si mesmo, implica um conhecimento detalhado sobre aquilo que
o individuo é, holisticamente, naquele momento; mas acima de tudo, exige um profundo
conhecimento sobre aquilo que o individuo foi, desejou e ambicionou durante toda a sua
vida, o que apenas se alcanca através de uma relacdo médico-doente assente num

construto de confianca, continuidade e permanéncia.
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Apéndice I: Caracteristicas gerais dos estudos selecionados

Tabela 3. Caracteristicas gerais dos estudos selecionados

Autores

Abejas (98)

Barbosa (93)

Baughman et
al (76)

Bond &
Lowton (91)

Bradley et al
(74)

Ano
(publicacio/recolha
de dados)
2019/2018

2014/2014

2012/NR

2011/NR

2010/NR

Pais

Portugal

Portugal

EUA

Inglaterra

EUA

Objetivo

Determinar el conocimiento y uso del
TV/DVA por parte de los médicos en
Portugal.

Este estudo pretende avaliar o
conhecimento e atitude dos estudantes
perante situacoes relacionadas com o
TV.

To examine judgments by community-
based long-term care providers as to
whether a consumer was in need of ACP
and to compare the relative influence of
situational features of the consumer
with the influence of personal
characteristics of the community-based
long-term care provider.

This is the first qualitative study in
England to examine geriatricians’ views
of using Advance Decisions to Refuse
Treatment in their decision-making.

Our aim was to identify and describe
beliefs held by surgeons regarding ADs.

Desenho
(tipo de estudo e metodologia de
recolha de dados)
Transversal, observacional,
descriptivo, cuantitativo y
cualitativo

Cuestionario

Observacional, transversal
Questionario

Factorial experimental
design
Factorial surveys with
vignettes

Qualitative
Semi-structured
interview

Qualitative
Interview with semi-
structured
questionnaire
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Amostra e contexto

n=115
Detalhes: médicos
Taxa de resposta: NR/NC
Contexto: médicos que ejercen su
especialidad en las diferentes unidades del
grupo José de Mello Saide, Confederacion y
Union Fabril

n =200
Detalhes: estudantes de medicina
Taxa de resposta: NR/NC
Contexto: questionario projetado por via
informatica

n =182
Detalhes: community-based long-term care
providers
Taxa de resposta: 63% (182 of 289)
Contexto: three regional Area Agencies on
Aging

n=10
Detalhes: geriatricians, 6 consultants and 4
trainees
Taxa de resposta: NR/NC
Contexto: geriatricians working across six
different clinical settings

n =10
Detalhes: physicians
Taxa de resposta: NR/NC
Contexto: physicians who care for high-risk
surgical patients

Etica
(Aprovacdo/CI)

Aprovacao:
Comisséo de
Etica do Hospital
Cuf Descobertas
CI: NR

Aprovacao:
Comisséo de
Etica do ICBAS-
UpP

CI: sim
Aprovacao:
institutional
review boards at
the two
universities and
the clinical
facility

CI: NR
Aprovacao:
University
College London
Hospital ethics
committee

CI: sim
Aprovacao:
Institutional
Review Boards of
the University of
Wisconsin and
the Medical
College of
Wisconsin

CI: ndo refere

Limitacdes
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Refere

Refere
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The present research (a) provides an
overview of culturally-variant
perspectives on end-of-life and
palliative care, (b) offers reasons for
differences in attitudes and behaviors
in advance care planning, and (c)
discusses factors related to social
support and family involvement in
decision making at end of life.

The overarching goal of this research is
to promote cultural competency in end-
of-life care that is inclusive of extended
family networks.

The primary aim of this study was to
identify key barriers to ACP completion
among skilled nursing facility
providers. A secondary aim was to
identify ACP practice-based differences
between skilled nursing facility
physicians and midlevel providers.
Identificar a proporg¢ao da populagdo
portuguesa que pensa conhecer em que
consta o Testamento Vital (TV) e a que
realmente conhece; identificar as fontes
que contribuiram para o conhecimento
sobre este assunto; identificar o n.° de
portugueses que fizeram o TV e que
estdo registados no RENTEV;
identificar as razdes que levam os
portugueses a realizar oundoo TV e
que fatores influenciam o conhecimento
e decisoes relativas ao TV

The author investigated (a) whether
Whites, Blacks, Latinos, and Asians
differ in their rates of advance care
planning (ACP; that is, living will,
health care proxies, discussions), (b)
sources of within-racial group
heterogeneity, and (c) racial differences
in the explanations offered for not
doing ACP

The primary aim of this study is to
explore the correlates of end-of-life
preparations.

Qualitative focus group
methodology
Focus groups with
semi-structured
follow-up interviews

Retrospective analysis
Survey

Observacional, transversal,
analitico
Questionario

Comparative
Estimated logistic
regression models with
data from a national
sample in the
Knowledge Networks
study

Comparative
Logistic regression
models with data are
from the New Jersey
End of Life study

78

n =202
Detalhes: 102 black and 100 white older
adults
Taxa de resposta: NR/NC
Contexto: participants were recruited
through community-based agency and faith-
based organizations

n=39
Detalhes: 27 physician providers and 12
midlevel providers
Taxa de resposta: 90,7% (39 of 43)
Contexto: professionals from skilled nursing
facility

n=1064
Detalhes: amostra representativa da
populag@o portuguesa
Taxa de resposta: NR/NC
Contexto: questionario preenchido durante
entrevista presencial

n = 2111
Detalhes: married and cohabiting adults
Taxa de resposta: 98,2% (2111 of 2150) ¢
Contexto: Knowledge Networks study

n =293
Detalhes: chronically ill older adults
Taxa de resposta: 27% (305 of 1146) — New
Jersey End of Life study
Contexto: two large medical centers in urban
New Jersey

Aprovacao: NR NR
CI: sim

Aprovacdo: Mayo Refere
Clinic

Institutional

Review Board

CI: NR

Aprovacdo: NR NR
CI: NR

Aprovacdo: NR Refere

CI: NR

Aprovacdo: NR Refere
CI: sim — New
Jersey End of Life

study



Dixon &
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Greutmann et

al (70)

Gueifao (95)

Gutierrez (85)

Howard et al
(73)

2018/2015-2017

2012/2008

2013/2019-2010

2018/2018

2012/NR

2018/2014-2015
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EUA, Canada,
Austrélia e
Nova Zelandia

Canada

Canada

Portugal

EUA

Canada

Our specific research aims were to:
provide a descriptive overview of how
ACP support is staffed in participating
healthcare organizations; identify
opportunities and barriers encountered
for involving different types of health
and care staff in the provision of ACP
support; identify models for delivering
ACP support, with a focus on how
health and care staff incorporate ACP
support into their existing roles;
identify key themes and ongoing
challenges.

The purpose of this study was to
determine the prevalence of ADs among
elderly patients visiting an urban
emergency department. We also
explored whether there were factors
associated with the existence of an AD
and possible barriers to having one.
We aimed to evaluate factors that
impact these discussions between
patients and adult congenital heart
disease providers.

Este trabalho teve como objetivo
conhecer as atitudes da populagdo
portuguesa sobre as DAV e relacionar
as atitudes com variaveis
sociodemograficas, vivéncias de
situagdes de morte e conhecimento
sobre as DAV.

This study explored the experiences of
critical care nurses and physicians with
advance directives (ADs) in an intensive
care unit (ICU) to identify the benefits
and limitations of ADs and
recommendations for improvement.

To identify barriers to and enablers of
advance care planning (ACP) perceived
by physicians and other health
professionals in primary care.

Exploratory (contextual)
qualitative interview
In-depth interviews

Prospective study
Study instrument
applied by a team of
nurses who specialize
in assessment of
geriatric patients

Cross-sectional
Survey

Quantitativo, descritivo,
correlacional
Questionario

Descriptive
Informal and formal
interviews; review of
patient medical
records

Cross-sectional
Survey

79

n=

157

Detalhes: senior managers, ACP leads,
dedicated ACP facilitators, physicians,
nurses, social workers and other clinical and
non-clinical staff

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: twelve healthcare organizations
aiming to offer system-wide ACP support in
the United States, Canada, Australia and
New Zealand

280

Detalhes: individuals over the age of 70 who
presented to the emergency department
Taxa de resposta: 67.1% (280 of 417) o
Contexto: emergency department at the
Vancouver General Hospital

248

Detalhes: 200 patients with congenital heart
disease + 48 health care providers

Taxa de resposta: health care providers =
48% (48 of 100) o; patients = NR/NC
Contexto: adult congenital heart disease
outpatient clinic

1024

Detalhes: individuos da populac¢do em geral
Taxa de resposta: 99,4% (1024 de 1030) ¢
Contexto: questionario divulgado por via
eletronica

24

Detalhes: 14 critical care nurses, 7 attending
physicians and 3 fellow critical care
physicians

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: adult medical-surgical ICU in a
large community hospital

181

Detalhes: family physicians (n = 117) and
other health professionals (n = 64)

Taxa de resposta: physicians: 72.2% (117 of
162); other health professionals: 68.8% (64
of 93)

Contexto: primary care

Aprovacao: UK NR
National Social

Care Research

Ethics Committee

and approved

locally

CI: sim

Aprovacao: Refere
Research Ethics
Board of the
University of
British Columbia
CI: sim
Aprovacio: Refere
institutional

Research Ethics

Board

CI: sim

Aprovacao: Refere
Comisséo de
Etica do Instituto
Politécnico de
Leiria

CI: sim
Aprovacao: 2 Refere
institutional

review boards

CI: sim

Aprovacdo: NR Refere

CI: NR



Huang et al
(82)

Kang et al (75)

Ko &
Berkman (84)

Lum et al (87)

Moorman &
Inoue (89)

Mueller et al
(48)

2016/2014

2018/2012-2014

2012/NR

2019/2017-2018

2013/2010

2010/2009

EUA

EUA

EUA

EUA

EUA

EUA
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The objective was to examine the
feasibility of a multicomponent ACP
intervention program that integrates
motivational interviewing, evidence-
based ACP facilitation program
(Respecting Choices(R)), and health-
literacy adjusted AD. This pilot study
aims to address the unique barriers to
ACP engagement among African
Americans in the Deep South.

Thus the purpose of this study was to
evaluate predictors of patient-clinician
ACP discussions and those of ACP
documentation (that may differ from
each other) among older community-
dwelling nurses.

The study objective was to explore
knowledge, attitudes, and behavior
about advance directives and how
cultural values influence these beliefs.

This study describes patient and care
partner perspectives on ACP to inform
a patient- and care partner—centered
framework for clinical care.

this study sought to explain why (a)
rates of advance care planning remain
low in the general population and (b)
surrogate decision makers are often
inaccurate about patients’ end-of-life
preferences

In this study, we sought to determine
the readability of state government-
sponsored advance directive forms.

Mixed-method randomized
controlled trial
Completion of pre- and
postintervention
assessment;
intervention sessions

Cross-sectional
Collected information
on ACP in the Nurses’
Health Study 2012
questionnaire

Exploratory
Individual interviews
using a structured
questionnaire and
focus groups

Qualitative descriptive
study; randomized clinical
trial
Comparative
interventions;
interview following the
final data collection
point at 12 months
Quantitative, cross-
sectional
Survey

Cross-sectional study
Readability assessment
using 6 validated
readability scales

80

n=

30

Detalhes: African Americans aged 45 years
and older; intervention group (n = 15);
control group (n = 15)

Taxa de resposta: 62,5% (30 of 45) ¢
Contexto: community-dwelling participants;
Thinking Ahead Project vs. control group

60,917

Detalhes: community-dwelling female
nurses aged 66 to 93 years

Taxa de resposta: 98,5% (60,917 of 61,829) ¢
Contexto: Nurses’ Health Study 2012
questionnaire

=26

Detalhes: age 65 and older and self-
identified as Korean

Taxa de resposta: 60,5% (26 of 43) ¢
Contexto: volunteer sample recruited from
two senior centers and one primary care
practice in New York City neighborhoods
with high concentrations of Korean
Americans

60

Detalhes: 30 patients with Parkinson disease
and 30 care partners

Taxa de resposta: 43,8% (60 of 137) ¢
Contexto: interdisciplinary outpatient
neuropalliative care compared to standard
neurologic care for individuals with
Parkinson disease and care partners

2150

Detalhes: 1,075 married or cohabiting
heterosexual couples

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: members of a nationally
representative internet panel and a
convenience sample from online
advertisements

62

Detalhes: advance directive forms

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: advance directive forms available
online from all 50 US states and the District
of Columbia

Aprovacao:
University of
Alabama
institution review
board

CI: sim

Aprovacao:
institutional
review board of
the Brigham and
Women’s
Hospital

CI: NR
Aprovacao:
Fordham
University
Institutional
Review Board
CI: sim

Aprovacao:
Institutional
Review Board at
each site

CI: sim

Aprovacdo: NR
CI: NR

Aprovacdo: Mayo
Clinic
Institutional
Review Board
Cl:n/a

Refere

Refere

Refere

Refere

Refere

Refere
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Neves (96) 2013/2013 Portugal Com este estudo pretendemos analisar Quantitativo, descritivo e n=139 Aprovacao: NR
a percecdo dos enfermeiros sobre as correlacional Detalhes: enfermeiros Comisséo de
DAV e a sua relagdo com as variaveis Questionario Taxa de resposta: NR/NC Etica da
socio-demograficas (sexo, idade, estado Contexto: servigos de urgéncia, medicina, Escola Superior
civil) e socioprofissionais (formacao, medicina intensiva, unidade de cuidados de Satde Viseu
local e tempo de servi¢o) Procuramos cirargicos intermédios, pneumologia e CI: sim
também analisar de que modo a infeciologia do Centro Hospitalar Baixo
experiéncia dos enfermeiros com as Vouga
DAV influencia a sua percecio.
Nouri et al 2019/2013-2017 EUA To elucidate modifiable barriers of ACP Cross-sectional n = 1400 Aprovacao: Refere
(81) among diverse older adults, this study Study of baseline data Detalhes: English- and Spanish-speaking Institutional
aimed to determine whether limited collected from two patients Review Boards of
health literacy is associated with randomized controlled Taxa de resposta: NR/NC the University of
fundamental ACP knowledge in an trials evaluating the Contexto: primary care clinics California, San
ethnically diverse population of efficacy of Francisco
English- and Spanish-speaking older PREPAREForYourCare CI: sim
adults. We hypothesize that limited .org
health literacy is associated with lower
ACP knowledge.
Periyakoil et 2014/2013 EUA This study was undertaken to Cross-sectional n=1081 Aprovacao: Refere
al (86) determine if doctors’ age, ethnicity, Survey Detalhes: medical sub-specialists Stanford
medical sub-specialty and personal Taxa de resposta: 94.2% (1081 of 1147) institutional
resuscitation and organ donation Contexto: medical sub-specialists who care review board
preferences influenced their attitudes for seriously ill patients participated at the CI: NR
toward Advance Directives and to end of the clinical training year just before
compare a cohort of 2013 doctors to a graduation
1989 (one year before the Patient Self
Determination Act in 1990) cohort to
determine any changes in attitudes
towards AD in the past 23 years
Pollack et al 2010/2007 EUA Determine the prevalence of advance Cross-sectional n=1195 Aprovacdo: Johns  Refere
(40) directives in Maryland and identify the Survey Detalhes: adult Maryland residents Hopkins
barriers and enablers to their adoption, Taxa de resposta: NR/NC Bloomberg
in order to guide the formulation of Contexto: survey administered over the School of Public
state legislative policy. telephone Health
Institutional
Review Board
approved
CI: sim
Poppe et al 2013/NR Inglaterra To explore the acceptability of Qualitative evaluation n=26 Aprovacdo: South  Refere
(92) discussing ACP with people with In-depth individual Detalhes: 12 patients, 8 carers and 6 staff East London REC
memory problems and mild dementia qualitative interviews members 3 Research Ethics
shortly after diagnosis. Taxa de resposta: patients = 75% (12 of 16); Committee
carers and staff members = NR/NC CI: sim

81

Contexto: people with mild dementia, carers
of people with mild dementia and staff from
a memory service and a community mental
health team



Robinson et
al (90)

Rodrigues
97)

Santos (94)

Sharma et al
(80)

Simon et al

(71)

Waite et al
(88)

Notas:

Os objetivos, detalhes e contextos sdo apresentados nesta tabela conforme se encontram formulados nos respetivos estudos, exceto alguns acrénimos que foram substituidos pelos respetivos significados para simplificacao da

2013/2009-2011

2019/2019

2019/2018-2019

2011/2010

2015/2011-2012

2013/2008-2010

Inglaterra

Portugal

Portugal

EUA

Canada

EUA

To explore professionals’ experiences
on the implementation of advance care
planning in two areas of clinical care,
dementia and palliative care.

Reconhecer o nivel de conhecimentos e
os tipos de atitudes dos enfermeiros
relativamente ao TV; reconhecer a
atribui¢do da pertinéncia a tematica em
estudo e sensibilizar os enfermeiros
para a vontade manifestada por cada
doente, na sua pratica profissional,
através da apresentagao dos resultados
do estudo em contexto laboral.
Conbhecer a perspetiva dos profissionais
de satide sobre a Diretiva Antecipada de
Vontade, no cuidar da pessoa em fim de
vida.

To examine the perspectives of first-
and second-generation South Asians
living in the US regarding end-of-life
care.

To explore seriously ill, older
hospitalised patients’ and their family
members’ perspectives on the barriers
and facilitators of advance care
planning.

To examine the effect of the
relationship between literacy and other
individual-level factors on having an
advance directive.

Qualitative n=
Focus groups and
interviews

Misto, quantitativo n=
(exploratorio e descritivo) e
qualitativo

Questionério

Exploratério-descritivo n=
Entrevista
semiestruturada

Qualitative research n=
Focus group study;
brief questionnaire

Qualitative descriptive n=
study, multicentre,
prospective study

Questionnaire

Comparative n=
Face-to-face structured
cognitive interview
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95

Detalhes: professionals working with
dementia and palliative care patients

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: participants from palliative care,
primary care, dementia care services, social
services, the voluntary sector and legal
professionals

304

Detalhes: enfermeiros

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: servigos de cirurgia, unidade de
cuidados continuados integrados, medicina
intensiva, medicina urgéncia, bloco
operatoério, cuidados de satide primarios,
lares de 32 idade e apoio domiciliario, outros

15
Detalhes: 9 enfermeiros e 6 médicos

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: profissionais de satide de unidade
de cuidados intensivos e equipa intra-
hospitalar de suporte em cuidados paliativos

23
Detalhes: 12 first-generation and 11 second-
generation self-identified Asian Indians
Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: participants recruited from the
South Asian community in the mid-Atlantic
region

503

Detalhes: 278 patient population at high risk
of dying in the next 6 months and 225 family
members

Taxa de resposta: NR/NC

Contexto: 12 acute-care hospitals in Canada
784

Detalhes: adults who received care

Taxa de resposta: 97,6% (784 of 803)
Contexto: academic general internal
medicine clinic and one of four federally
qualified health centers in Chicago

Aprovacao:
Newcastle and
North Tyneside 1
Research Ethics
Committee

CI: NR

Aprovacao: NR
CI: sim

Aprovacao:
Conselho de
Administragdo da
instituicao e
Comisséo de
Etica

CI: sim
Aprovacdo: Johns
Hopkins
Medicine
Institutional
Review Board

CI: sim

Aprovacao:
multiple ethics
boards across
Canada

CI: NR

Aprovacao:
Northwestern
University
institutional
review board
CI: sim

leitura. O desenho e metodologia sdo também apresentados conforme se encontram formulados nos respetivos estudos ou, na auséncia de informacao, conforme a classificagio atribuida pela PubMed.

Legenda e abreviaturas:

n/a: ndo aplicavel

CI: consentimento informado

NR: nio refere

NR/NC: nio refere e ndo fornece dados que permitam fazer o célculo
©o: taxa de resposta estimada a partir dos dados disponiveis no estudo
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Refere

NR

Refere

Refere

Refere

Refere
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