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Resumo
Objetivo: a pesquisa abordou a participação de idosos institucionalizados no 
planejamento de cuidados de fim de vida, respeitando seu direito à autode-
terminação. O estudo visou registrar Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) e 
compreender desejos e crenças dos pacientes em cenários de doenças graves 
e irreversíveis. 
Metodologia: utilizando um estudo transversal com 40 residentes de uma 
Instituição de Longa Permanência, incluindo sete pessoas com demência em 
estágio leve, foram conduzidas entrevistas e aplicado o jogo “Cartas sobre a Mesa”. 
Conclusão: todas as pessoas entrevistadas classificaram como “Muito im-
portante” as cartas: “Não quero ser mantido vivo por máquinas, se for mesmo 
morrer”, “Quero preservar a minha dignidade”, “Quero ficar limpo, aquecido e 
confortável” e “Quero alívio da dor e da falta de ar”. A maioria dos participantes 
valoriza a dignidade e o alívio de desconfortos, além de recusar suporte de vida 
invasivo, como ventilação mecânica e hemodiálise. Experiências prévias com tais 
procedimentos e a fragilidade de laços familiares influenciaram essa escolha. 
O estudo reforça a importância de discutir questões de finitude, inclusive com 
pacientes demenciados.

Palavras-chave: diretivas antecipadas de vontade, tomada de decisão, bioética, 
testamento vital, cuidados em fim de vida.

Abstract
Objective: the research addressed the participation of institutionalized elderly 
people in end-of-life care planning, respecting their right to self-determination. 
The study aimed to record Advance Directives (ADs) and understand patients’ 
wishes and beliefs in scenarios of serious and irreversible diseases.
Methodology: using a cross-sectional study with 40 residents of a Long-Term 
Care Institution, including seven people with mild dementia, interviews were 
conducted and the game “The Go Wish Game” was applied.
Conclusion: all people interviewed classified as “Very important” the cards: “I 
do not want to be kept alive by machines, if I really am going to die”, “I want to 
preserve my dignity”, “I want to be clean, warm and comfortable” and “I want re-
lief from pain and shortness of breath”. Most participants value dignity and relief 
from discomfort, in addition to refusing invasive life support, such as mechanical 
ventilation and hemodialysis. Previous experience with such procedures and the 
fragility of family ties influenced this choice. The study reinforces the importance 
of discussing issues of finitude, including with dementia patients.

Keywords: advance directives, decision making, bioethics, living will, end-o-
f-life care.
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Resumen
Objetivo: La investigación abordó la participación de 
personas mayores institucionalizadas en la planifica-
ción de los cuidados al final de la vida, respetando su 
derecho a la autodeterminación. El estudio tuvo como 
objetivo registrar las Directivas Anticipadas (ADV) y 
comprender los deseos y creencias de los pacientes 
en escenarios de enfermedades graves e irreversibles.
Metodología: mediante un estudio transversal con 
40 residentes de una Institución de Atención a Largo 
Plazo, entre ellos siete personas con demencia leve, 
se realizaron entrevistas y se aplicó el juego “Cartas 
sobre a Mesa”.
Conclusión: todas las personas entrevistadas clasi-
ficaron las cartas como “Muy importantes”: “No quiero 
que las máquinas me mantengan vivo, si realmente 
voy a morir”, “Quiero preservar mi dignidad”, “Quiero 
mantenerme limpio, abrigado y cómodo” y “Quiero 
alivio del dolor y la dificultad para respirar”. La mayoría 
de los participantes valoran la dignidad y el alivio del 
malestar, además de rechazar el soporte vital invasivo, 
como la ventilación mecánica y la hemodiálisis. Las 
experiencias previas con este tipo de procedimientos 
y la fragilidad de los vínculos familiares influyeron en 
esta elección. El estudio refuerza la importancia de 
discutir cuestiones de finitud, incluso con pacientes 
con demencia.

Palabras clave: directivas avanzadas, toma de de-
cisiones, bioética, testamento vital, cuidados al final 
de la vida.

Introdução

As diretivas antecipadas de vontade (DAV) 

podem ser definidas como o conjunto de 

desejos, prévia e expressamente manifestados 

pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos 

que quer, ou não, receber no momento em 

que estiver incapacitado de expressar, livre e 

autonomamente, sua vontade.1 Essa decisão e 

o registro antecipado possibilitam manter a sua 

autonomia em situações de terminalidade da vida 

associadas à incapacidade de poder expressar 

as suas vontades.2

No Brasil o cumprimento da DAV não é 

obrigatório, ainda que várias leis3, 4 ofereçam 

amparo para o respeito às vontades expressas 

nesse tipo de registro. As pesquisas sobre DAV 

apontam que os médicos tendem a subestimar as 

opiniões dos pacientes sobre medidas de suporte5, 

6 e, que de modo geral, possuem conhecimento 

insuficiente sobre o documento7-9 além de 

sentirem receios quanto às implicações legais 

do registro.7, 10 Em relação aos aspectos práticos 

do documento, há dúvidas quanto à aplicação 

das DAV na pessoa com demência.11 Estudos 

que avaliaram a família de pessoas idosas que 

possuíam registro de DAV e precisaram utilizá-lo 

em contexto de doenças graves, apontam para 

redução do estresse familiar.12

Contudo, pouca atenção tem sido dada 

sobre como pessoas idosas institucionalizadas 

expressam seus valores, crenças e desejos em 

uma DAV e qual a opinião dessas pessoas sobre 

medidas de suporte em situações de doença 

grave e irreversível. O mesmo pode ser dito 

sobre pessoas idosas com declínio cognitivo, 

população que cresce em número com o 

aumento da expectativa de vida13, mas que têm 

sua expressão e decisão sobre cuidados de 

saúde são silenciadas por uma prerrogativa de 

que a doença neurodegenerativa as incapacita a 

expressar concordância ou repúdios em relação 

a tratamentos de saúde.11

Entender esta questão é fundamental ao 

pensarmos o envelhecimento em países 

subdesenvolvidos, que ocorre à custa de 

fragilidades físicas e cognitivas e que conta com 

o amparo de famílias cada vez menores14 – fato 

que culminará no aumento do número de pessoas 

idosas institucionalizadas.15, 16

Deste modo, questiona-se: em relação 

aos cuidados do fim de vida, quais são os 

desejos, crenças e valores de pessoas idosas 

institucionalizadas? E, em cenários de doenças 

graves para os quais a medicina tenha grande 

certeza de irreversibilidade, até que ponto essas 

pessoas aceitariam medidas de suporte de 

vida como ventilação mecânica, ressuscitação 

cardiopulmonar, hemodiálise e sonda de 

alimentação nasoenteral? 

Este estudo objetiva estabelecer um perfil 

cognitivo, clínico e sociodemográfico de 

pessoas idosas residentes na instituição de 

longa permanência Asilo Padre Cacique, em 

Porto Alegre, assim como registrar, de forma 

antecipada, os seus desejos, interesses, crenças 

e vontades a respeito de tratamentos e outras 

questões relacionadas ao final da vida. 

Para responder a esse objetivo o baralho 

intitulado “Cartas sobre a Mesa” foi exposto para 

todos os entrevistados, de forma individual, e as 
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cartas selecionadas como “muito importantes” 

foram registradas em suas DAV. Também foram 

aplicadas entrevistas semiestruturadas que 

continham questionamentos diretos sobre 

concordância ou rejeição de medidas de suporte 

em cenários de doenças graves e irreversíveis. 

Essas entrevistas foram posteriormente 

analisadas quanto a temas centrais, a fim de 

facilitar a discussão. 

Método

Desenho e população

Foi realizado um estudo transversal com os 

idosos residentes no Asilo Padre Cacique, em 

Porto Alegre. A população residente no momento 

em que foi iniciado este estudo era de 96 pessoas. 

Foram excluídas 46 pessoas; entre elas, 13 

encontravam-se sem qualquer forma de interação 

social, ou seja, não se expressavam através da 

linguagem verbal falada ou escrita. As outras 

33 pessoas se expressavam verbalmente, mas 

não conseguiam compreender, raciocinar e 

comunicar uma autorização para a pesquisa 

de forma adequada quando houve tentativa 

de aplicar o Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido pela investigadora.

Entre o grupo de pessoas que se expressava, 

mas não compreendia, raciocinava ou comunicava 

de modo confiável, 24 apresentavam deficiência 

cognitiva (20 moradores com demência moderada 

a grave, por diferentes etiologias e quatro com 

atraso no desenvolvimento neuropsicomotor) 

e nove pessoas apresentavam doenças 

psiquiátricas descompensadas (três pacientes 

com sintomas neurocomportamentais associados 

à demência, cinco pacientes com depressão 

maior com sintomatologia grave, e um paciente 

com esquizofrenia com proeminentes sintomas 

psicóticos).

Essas 46 pessoas não foram incluídas na 

amostra a ser estudada. Das 50 pessoas que 

participaram do processo de consentimento, 

oito não consentiram e outras duas faleceram ao 

longo da coleta de dados. Dessa forma, a amostra 

final do estudo foi de 40 pessoas. A Figura 1 

apresenta o fluxograma do estudo.

Figura 1 – Fluxograma do estudo.
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Instrumentos

A amostra foi submetida a uma avaliação 

sociodemográfica e a testes para triagem 

cognitiva como a Miniexame do Estado Mental 

(MEEM), além de avaliações de funcionalidade, 

como a Escala de Avaliação de Atividades Básicas 

(KATZ) e Escala de Atividades Instrumentais de 

vida diária (LAWTON). Também preencheram 

Escalas de Depressão Geriátrica (GDS).

Procedimentos de coleta 

Cada participante foi entrevistado em dois 

momentos diferentes, tendo em visto o volume de 

dados. No primeiro momento, foram levantados 

os dados sociodemográficos e aplicados os 

instrumentos de avaliação: MEEM, KATZ, LAWTON 

e GDS

Após esta etapa, os moradores participaram 

de um jogo de cartas intitulado “Cartas na Mesa” 

(Go Wish®),17 iniciativa da Sociedade Brasileira 

de Geriatria e Gerontologia (SBGG), em parceria 

com a Coda Alliance. Esse jogo consiste em um 

baralho com 36 cartas que expressam questões 

relativas a cuidados desejados e valores pessoais 

relacionados ao fim da vida. Cada participante foi 

convidado a classificar tais questões em níveis 

de importância: “Muito importante para mim”, 

“Mais ou menos importante para mim” e “Não 

importante para mim”. 

Finalmente, os moradores foram inqueridos 

sobre a concordância ou rejeição de quatro 

medidas de suporte de vida – ventilação 

mecânica, ressuscitação cardiopulmonar, 

hemodiálise e sonda de alimentação nasoenteral, 

em três cenários de doença: 1) estágio avançado 

de doenças com alto grau de sofrimento físico 

e psíquico, incluindo várias etiologias, como 

pulmonares, cardíacas, neoplásicas; 2) doenças 

neurodegenerativas avançadas, como demências 

e doenças do neurônio motor; e 3) estado 

vegetativo persistente.

As entrevistas foram individuais, divididas 

em duas partes tendo em vista o volume de 

informações a serem discutidas. Elas foram 

conduzidas pela médica responsável pela 

instituição, que possui especialização em 

Medicina Interna e treinamento para aplicação 

dos testes realizados. Todas as entrevistas foram 

gravadas em áudio, e notas de campo foram 

registradas para capturar informações não verbais. 

Esses dados foram traduzidos literalmente para 

análise. As entrevistas ocorreram em consultório 

médico, com portas fechadas, a fim de garantir 

a privacidade ao entrevistado. 

As coletas ocorreram entre março e junho 

de 2024. 

Análise de dados 

Os dados obtidos foram avaliados por meio da 

análise de conteúdo, um método de análise das 

comunicações que visa obter, por procedimentos 

sistemáticos de descrição do conteúdo das 

mensagens, conhecimentos relativos ao 

emissor da mensagem, ao receptor, ao meio, 

considerando as condições de produção/

recepção das mesmas.18

Aspectos éticos

Parecer de aprovação do Comitê de Ética em 

Pesquisa: 6.705.276, CAAE 77714923.9.0000.5336.

Resultados

Dados sociodemográficos e avaliação clínica 

da amostra

As informações demográficas dos participantes 

são apresentadas na Tabela 1. Participaram deste 

estudo 40 pessoas idosas, sendo 25 (62,5%) do 

sexo feminino. A idade dos moradores variou 

entre 60 e 96 anos, com uma média de 80,4 

anos. Quanto à cor, 28 (70%) eram brancos, 4 

(10%) negros e 8 (20%) pardos. Esse percentual 

majoritariamente branco da amostra reflete a 

prevalência de autodeclaração no estado do 

estado do Rio Grande do Sul, onde 72,6% das 

pessoas se identificam como brancas.19
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Tabela 1 – Dados demográficos e resultados de Transtorno Neurocognitivo Maior na amostra.

Características N (%)

Características Sociodemográficas 
Sexo 
Feminino 25 (62,5%)
Masculino 15 (37,5%)
Cor
Branco 
Negro 
Pardo

28 (70%)
4 (10%)
8 (20%)

Faixa Etária – variação de 60-96 anos
60-70
71-80
81-90
>90

4 (10%)
15 (37,5%)
15 (37,5%)

6 (15%)
Escolaridade 
Ensino Superior 
Ensino Médio 
Ensino Fundamental 
Analfabetos 

8 (20%)
9 (22,5%)
21 (52,5%)

2 (5%)
Religião
Católica 
Evangélica 
Espiritualista 
Adventista 
Messiânico 
Espirita 
Mórmon 
Sem religião 

25 (62,5%)
4 (10%)
1 (2,5%)
2 (5%)

1 (2,5%)
4 (10%)
1 (2,5%)
2 (5%)

Estado Civil
Viúvo 
Solteiro 
Divorciado

11 (27,5%)
20 (50%)
9 (22,5%)

Transtorno Neurocognitivo Maior
Sim
Não 

7 (17,5%)
33 (82,5%)

A maior parte dos entrevistados, 21 pessoas 

(52,5%), completaram o ensino fundamental, 9 

(22,5%) pessoas completaram o ensino médio, 8 

(20%) o ensino superior e 2 (5%) eram analfabetas. 

O resultado do Miniexame do Estado Mental 

(MEEM) variou de 18 a 30 pontos e foi corrigido 

pela escolaridade de cada participante, com o 

objetivo de determinar a prevalência de demência 

na amostra. 

Neste estudo, foram utilizados os critérios 

de demência apresentado pelo DSM-5, o qual 

considera alteração em teste cognitivo com 

2 desvios padrões abaixo do esperado para 

escolaridade, além da perda de funcionalidade,20 

para a verificação deste diagnóstico. No total, sete 

moradores atenderam a esses critérios. 

Os pacientes incluídos neste estudo não 

apresentaram critérios para depressão maior, 

conforme o DSM-5.20 Aqueles que eventualmente 

estavam em estado depressivo com repercussões 

na vida cotidiana foram excluídos, pois estados 

psiquiátricos descompensados podem interferir 

na tomada de decisão. 

O Jogo de Cartas

A Figura 2 ilustra as cartas que foram 

consideradas “Muito Importantes” para a amostra, 

com destaque para as quatro cartas escolhidas 

por 100% dos entrevistados: “Não quero ser 

mantido vivo por máquinas, se for mesmo morrer”, 

“Quero preservar a minha dignidade”, “Quero ficar 



6/12 PAJAR, Porto Alegre, v. 12, p. 1-12, jan.-dez. 2024 | e-46630

limpo, aquecido e confortável” e “Quero alívio da 

dor e da falta de ar”, o que permite delimitar três 

principais temas nestas preferências expressas 

com o auxílio do jogo de cartas: (1) limites em 

relação às tecnologias de manutenção de vida; 

(2) preservação da autonomia e da dignidade; e 

(3) definições sobre os cuidados em saúde que 

desejam receber.

Figura 2 – As Cartas consideradas mais importantes. Dados em porcentagem de amostra.

A fragilidade dos vínculos familiares é 

denunciada na maior parte das entrevistas: a 

carta “Não quer ser um peso para a família” foi 

considerada “Muito Importante” para mais de 90% 

dos entrevistados.

Cenários de saúde e rejeição a 
procedimentos 

Verificou-se neste estudo alto grau de rejeição 

a medidas de suporte de vida: mais de 95% da 

amostra rejeita procedimentos em situações de 

doença graves e incuráveis. 

A priori, duas pacientes alegaram “medo da 

fome e da sede” além de questões de crenças 

religiosas para justificar a concordância com uso 

da sonda de alimentação e hidratação. Além 

disso, um entrevistado resgatou a questão de 

vínculos afetivos para justificar a aceitação dos 

métodos invasivos.

O Gráfico 1 estabelece o grau de rejeição de 

cada medida de suporte, contextualizado aos 

cenários graves. 
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Gráfico 1 – Rejeição a medidas de suporte em cenários de saúde graves e irreversíveis.

As anotações de campo

De forma geral, oito grandes temas foram 

percebidos nas entrevistas: 

(I) A morte é preferível ao sofrimento. 

Há uma tendência a argumentar “Tempo 

suficiente” em idosos mais longevos e “Perda de 

dignidade e autonomia” em idosos mais jovens:

Deve ser estranho, mas também re-
confortante saber do que a gente vai 
morrer (Masculino, 94 anos).

Estou nesse mundo há 92 anos, não 
quero fazer “mais hora extra” do que já 
estou fazendo. Não aceito essas formas 
de vida que tu me apresentaste, eu não 
tenho medo da morte, tenho medo de 
sofrer (Feminino, 93 anos) 

Eu não aceito que fiquem trocando as 
minhas fraldas, não aceito sonda de 
alimentação se eu estiver nessas con-
dições que tu falas, por que isso fere a 
minha dignidade (Masculino, 72 anos).

Eu conheci uma pessoa que fazia he-
modiálise em casa, ela vivia de forma 
saudável. Mas nesse caso aí, que a pes-

soa está completamente privada de 
saúde, eu não aceitaria. Eu não quero 
ninguém me limpando, passando pa-
ninho (Masculino, 71 anos).

(II) Preferência pela ortotanásia, rejeição a 

prolongamentos artificiais da vida em contexto 

de doenças graves, avançadas, que determinem 

sofrimento psíquico e físico significativos:

Não quero vida vegetativa, assim como 
não quero que provoquem minha mor-
te. Quero que seja natural. Não aceito 
qualquer forma artificial de manterem 
a minha vida (Masculino, 80 anos). 

Eu queria morrer sem sentir nada. Eu 
aceitaria essas coisas aí se estivesse 
com a cabeça no lugar, lúcida, porque 
daí eu até poderia oferecer o sofrimento 
a Deus. Mas se eu não estiver lúcida e 
não reconhecer as coisas, se eu não 
tiver consciência, eu não aceito nada 
disso. Quero morrer como nasci: natu-
ralmente (Feminino, 93 anos).

(III) O impacto de experiências prévias com a 

terminalidade na decisão sobre aceitação de 

métodos artificiais para manutenção da vida, 

60% possuem algum tipo de experiência prévia 
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com métodos artificiais de manutenção de vida 

– pessoalmente ou em pessoas muito próximas: 

Eu já usei isso aí (sonda de alimentação). 
É muito desagradável. É algo irritante. 
Eu usei porque estava muito bem de 
saúde e do nada me deu aquele san-
gramento. Mas nessas condições que 
tu ta falando ai… Se já está declarado 
que a pessoas não vai resistir, então 
porque a sonda? (Masculino, 73 anos). 

Minha irmã precisou de máquina para 
respirar. Ela me dizia: “85% dos meus 
pulmões “tão” condenado. Quando 
“eles” botam aquele tubo na minha 
garganta, eu pioro, me pisa tudo por 
dentro (Masculino, 77 anos). 

(IV) Uma palestra sobre “Doação de Corpo para 

Ciência” ocorrida há 8 anos, reverbera até hoje 

entre os moradores. Chama atenção que 25% da 

amostra é doadora de corpos para ciência, um 

fato que ocorreu após um único ciclo de palestras 

sobre essa temática e que continua a ser visto 

pelos idosos como uma atitude moralmente 

benéfica. 

(V) Dignidade é uma palavra polissêmica – a 

amostra tem diferentes conceitos sobre a palavra, 

mas todos os entrevistados julgaram importante 

mantê-la até o final da vida: 

Apesar de estar em situações ruins, 
eu quero me sentir uma pessoa. Não 
abro mão de encontrar uma expressão 
própria minha e uma vida com neces-
sidades básicas satisfeitas (Masculino, 
73 anos). 

Dignidade é caminhar no parque, tomar 
banho sozinha, ver as árvores, poder 
conversar (Feminino, 76 anos). 

(VI) O desejo de ser informado: apenas três 

entrevistados relataram não querer ser informados 

e a justificativa desses é o medo de ficarem 

muito abalados psicologicamente. Os demais 

entendem que a informação honesta permite 

melhores decisões. 

Eu quero saber tudo, porque daí vou 
poder dizer pro médico que se eu es-
tiver com essas doenças que senhora 
falou ai, eu não aceito nada!!!! (Feminino, 
86 anos). 

Claro que quero ser informado né? 
Senão, como eu vou decidir dra? 
(Masculino, 73 anos).

(VII) O ressentimento familiar:

Não quero saber da minha família. 
Simples assim: não quero lágrimas de 
crocodilo (Masculino, 71 anos). 

Este aspecto foi percebido em 17 (42,5%) 
das entrevistas e o principal motivo 
aventado são distanciamentos por bri-
gas e a falta de visitas após a institu-
cionalização. 

(VIII) Objetos religiosos e conversas sobre 

espiritualidade: setenta por cento dos 

entrevistados deixaram registrado a necessidade 

de algum objeto religioso, próximo ao leito, 

quando estiverem morrendo. Terços e rosários, 

bíblias e imagens de santos configuram entre 

os citados. 

(VIV) Pacientes com declínio cognitivo ou 

demência em estágio leve necessitaram com 

mais frequência de desenhos, gestos e imagens 

para contextualizar os métodos de manutenção 

de vida e os cenários de doença. E sempre 

justificaram suas opiniões sobre finitude citando 

exemplos pessoais de adoecimento ou de 

familiares próximos. N.L.F, 86 anos, feminina, com 

Demência de Alzheimer estágio leve resgatou 

experiências prévias:

Essa vida aí eu não aceitava. Melhor 
morrer. Eu já usei sonda, é horrível. 
Minha mãe teve um infarto, ficou 4 anos 
em cima duma cama. Tinha aquela ca-
deira especial para banho, aqueles 4 
anos ela usou fralda, ela sofreu bastante 
a coitadinha. 

Uma outra tia minha, teve um AVC. Ela 
reconhecia a gente, mas não falava, ela 
chorava desesperada quando eu ia lá. 

Por isso eu prefiro morrer pra não sofrer 
e quem me cuidar também não. 

Discussão

De 96 moradores, apenas 40 deles foram 

capazes de participar do estudo, o que indica 

a alta carga de adoecimento físico e psíquico 

observado neste ambiente. Em contrapartida, 

as entrevistas de todos os que puderam 

expressar suas vontades revelaram um desejo 

de manutenção da autonomia e dignidade e de 

participação nas decisões médicas acerca de 

suas vidas.
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Sobre a rejeição ou anuência com medidas 

de suporte, outros estudos apontaram alto 

grau de rejeição em cenários em que se 

imaginassem incompetentes e com diagnósticos 

desfavoráveis.21, 22 Aparentemente, esse também 

é o desejo de médicos que optam por receber 

cuidados paliativos em cenários de doenças 

graves.23 Embora tenha havido a recusa a 

procedimentos, houve clara preferência de 

amparo através de cuidados com necessidades 

básicas: como higiene, aquecimento e conforto, 

além do alívio de sintomas como dor ou falta 

de ar. 

A fragilidade de vínculos familiares, verificada 

em alto índice neste estudo, parece ser um 

facilitador da expressão das decisões acerca do 

próprio corpo. É possível que tal grau de liberdade 

na expressão de desejos e vontades no fim da 

vida não seja verificado em outras populações 

com rede de apoio mais presente. Um estudo 

apontou que os idosos que mantêm um bom 

relacionamento com a família não consideram 

necessária a formalização de uma Diretiva 

Antecipada de Vontade (DAV), pois confiam no 

bom julgamento dos seus familiares.24, 25

Em contrapartida, um estudo26 apontou que 

44% dos entrevistados brasileiros relataram que 

não conhecia os desejos relacionados ao final 

da vida dos familiares falecidos recentemente. 

Assim, se por um lado a fragilidade familiar pode 

ter aumentado a adesão à realização de uma 

DAV em nossa população de estudo, por outro 

também se pode inquerir que esta população 

receberá um tratamento médico dentro dos seus 

limites de concordância e recusa, uma vez que 

há um registro claro de suas vontades, e não 

apenas mera especulação.

A Figura 2 demonstra as principais 

particularidades do registro das DAV encontradas 

na amostra e a forma como parecem interagir 

para determinar as decisões. Históricos pessoais 

com o uso de métodos de suporte, assim como 

a experiencia como cuidador são avaliados sob a 

lente de interações sociais e familiares limitadas. 

Isso resulta em questões como: recusa ao 

sofrimento, valores e desejos bem sedimentados, 

e a necessidade de amparo e conforto, tanto 

pela família e amigos quanto, principalmente, 

dos profissionais de saúde. 

Gráfico 2 – As particularidades da DAV de pessoas idosas institucionalizadas.
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Quanto à participação de pessoas idosas com 

declínio cognitivo ou demência leve neste estudo, 

entende-se que a verificação de repúdios ou 

anuências a tratamentos médicos não pode 

ser negada a ninguém – é necessário iniciar a 

conversa e verificar o grau de deliberação que a 

pessoa estabelece com este assunto. Para tanto, o 

presente estudo pautou-se no modelo funcional27 

de avaliação da capacidade para participar das 

decisões quanto a procedimentos de saúde: onde 

existe a presunção da capacidade, permite-se que 

a pessoa tome uma decisão que tenha possíveis 

efeitos negativos, levando em consideração a 

demanda da pessoa e o grau de dificuldade da 

decisão a ser tomada. A incapacidade justifica-

se apenas sobre determinado assunto; não é 

possível considerar a incapacidade apenas com 

base em elementos como idade, deficiência e 

comportamentos incomuns ou aparentemente 

irracionais. O objetivo é realizar uma avaliação 

concreta, casuística e personalizada, buscando 

incluir a pessoa no processo de decisão. 

Outros autores apontam que o discernimento – 

e não a capacidade de fato – é requisito essencial 

para que a pessoa possa fazer uma Diretiva 

Antecipada de Vontade.28 O nível de deficiência 

que torna um paciente incompetente para tomar 

decisões de tratamento deveria, idealmente, 

refletir um julgamento social sobre o equilíbrio 

apropriado o respeito à autonomia do paciente 

e a proteção contra as consequências de uma 

má decisão.29

Estudos compararam as decisões de 

pacientes com demência com a população em 

geral,30 revelam que a compressão, apreciação 

e raciocínio foram, de fato, prejudicados em 

relação aos achados dos grupos de controle 

em todos os instrumentos avaliativos. Contudo, 

nas classificações categóricas, a maioria dos 

adultos com demência estava dentro da faixa 

normal em todas as capacidades de decisão. 

Esses autores concluem que a maioria dos 

adultos com demência leve pode participar da 

tomada de decisões médicas conforme definido 

pelos padrões legais, embora as deficiências 

de memória possam limitar a demonstração de 

compreensão das informações sobre diagnóstico 

e tratamento.

Por fim, a Sociedade Americana de Alzheimer 

por sua vez, reconhece que um paciente na fase 

inicial da doença de Alzheimer é: 

[...] capaz de entender o significado e a 
importância de um determinado docu-
mento legal, o que significa que ele ou 
ela provavelmente tem a capacidade 
legal (a capacidade de compreender as 
consequências de seu ou suas ações) 
para executar (para realizar assinan-
do-o).31

Contribuições e desafios

De certo modo, a DAV é um instrumento que 

pode melhorar a comunicação entre paciente, 

médico e rede de apoio à medida que coloca as 

vontades do paciente no centro do cuidado. No 

entanto, ainda é um documento pouco conhecido 

e utilizado. A falta de legislação específica 

para este fim é uma barreira na sua utilização7, 

e é importante considerar que as DAVs são 

influenciadas tanto por fatores culturais quanto 

pelo grau de vinculação entre a pessoa e sua 

família. O aspecto relacional está severamente 

prejudicado nesta população estudada, o que 

pode impactar o processo de tomada de decisão. 

Mais estudos são necessários para gerar 

formatos mais acessíveis de comunicação, 

permitindo que pacientes com declínio cognitivo 

leve ou demências em estágio leve também 

tenham seus valores conhecidos. 

Limitações do estudo

A coleta ocorreu em um contexto bastante 

específico, que reúne pessoas idosas com 

média de idade elevada, institucionalizadas, 

com vínculos familiares fragilizados e significativa 

vulnerabilidade econômica. É possível que essa 

forte adesão à realização das DAV não se verifique 

em outras populações.

Contribuições individuais dos autores

Os dois autores realizaram contribuições 

substanciais para a aquisição e análise dos dados 
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do trabalho; elaboraram versões preliminares do 

manuscrito, aprovaram a versão a ser publicada; 

e concordam em ser responsáveis por todos os 

aspectos do trabalho, no sentido de garantir 

que as questões relacionadas à exatidão ou à 

integridade de qualquer parte da obra sejam 

devidamente investigadas e resolvidas. 
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