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Deixe-me decidir: um estudo qualitativo sobre
diretivas antecipadas de vontade no fim de
vida em uma instituicao de longa permanéncia
do Rio Grande do Sul

Let me decide: a qualitative study on advance directives at the end
of life in the largest long-term care facility in Rio Grande do Sul

Déjame decidir: un estudio cualitativo sobre directivas anticipadas al
final de la vida en la mayor institucion de cuidados a largo plazo de
Rio Grande do Sul

Resumo: Objetivou-se analisar a construcdo de Diretivas
Antecipadas de Vontade (DAV) no contexto de fim de vida de
idosas institucionalizadas, valorizando preferéncias, percepgdes e
autonomia das residentes de uma Instituicdo de Longa Permanéncia
(ILPI). O estudo buscou compreender como esses registros podem
favorecer escolhas conscientes e humanizadas na terminalidade.
Realizou-se pesquisa qualitativa exploratéria com 24 idosas da ILPI
Lar das Vovozinhas, por meio de entrevistas adaptadas do aplicativo
“Minhas Vontades”, desenvolvido pela Sociedade Brasileira de
Geriatria e Gerontologia (SBGG). Os achados, apresentados em
graficos, evidenciaram a valorizagdo da familia, a preferéncia por
receber informacgbes sobre saude, a escolha da ILPI como local de
cuidado final e a diversidade de opinides quanto a procedimentos
invasivos. O estudo revelou a complexidade das decisbes no
fim da vida e a importancia de respeitar singularidades. As DAVs
emergem como ferramenta essencial para garantir autonomia e
dignidade no processo de morrer, desde que as vontades expressas
sejam efetivamente registradas e respeitadas. Ressalta-se o papel
da familia e da instituicho como mediadores desse processo e a
relevancia de abrir espagos de dialogo sobre morte e finitude no
contexto da institucionalizagao.

Palavras-chave: Saude do Idoso. Cuidados Paliativos. Preferéncia do
Paciente. Assisténcia Integral & Saude.

Abstract: This study aimed to analyze the construction of Advance
Directives in the end-of-life context of institutionalized older women,
valuing the preferences, perceptions, and autonomy of residents in a
long-term care facility. The study sought to understand how such rcan
support conscious and humanized decision-making at the end of life.
An exploratory qualitative study was conducted with 24 older women
from the longterm care facility Lar das Vovozinhas, using interviews
adapted based on the “Minhas Vontades” application developed by
the Brazilian Society of Geriatrics and Gerontology (SBGG). The
findings, presented in graphs, highlighted the centraliy of family, a
preference for receiving information about health, the long-term care
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facility as the preferred place for final care, and a diverse of opinions regarding invasive procedures.
The study revealed the complexity of end-of-life decisions and the importance of respecting individual
partiularities. Advance Directives emerge as an essential tool to ensure autonomy and dignity in the
dying process, provided that the wishes expressed are effectively recorded and respected. The role
of family and the institution as mediators is emphasized, as is the relevance of creating spaces for
dialogue about death and finitude in the context of institutionalization.

Keywords: Health of the Elderly. Palliative Care. Patient Preference. Comprehensive Health Care.

Resumen: El objetivo de este estudio fue analizar la construccion de las Directivas Anticipadas (DA) en
el contexto del final de la vida de mujeres adultas mayores que viven en residencias institucionalizadas
(asilos), destacando sus preferencias, percepciones y autonomia. Esta investigacién buscé comprender
como los registros de DA pueden favorecer elecciones conscientes y humanizadas en la atencion en
fase terminal. Se realizd una investigacion cualitativa exploratoria con 24 residentes de la institucién “Lar
das Vovozinhas”, mediante entrevistas adaptadas de la aplicacion “Mi voluntad” (“Minhas Vontades”),
desarrollada por la Sociedad Brasilefia de Geriatria y Gerontologia (SBGG). Los hallazgos, presentados
en graficos, evidencian la importancia de la familia, la preferencia por recibir informacion sobre salud,
la eleccién de la residencia institucionalizada como lugar de cuidado al final de la vida y la diversidad
de opiniones sobre procedimientos invasivos. El estudio reveld la complejidad de las decisiones al final
de la vida y la necesidad de respetar las singularidades a nivel de los individuos. Las DA se configuran
como una herramienta esencial para garantizar autonomia y dignidad en el proceso de morir, siempre
que los deseos expresados sean efectivamente registrados y respetados. Se resalta el papel de la
familia y de la institucién como mediadores en este proceso; asi como la relevancia de abrir espacios
de dialogo sobre la muerte y la finitud bajo un contexto de institucionalizacion.

Palabras clave: Salud del Anciano. Cuidados Paliativos. Prioridad del Paciente. Atencion Integral de Salud.

Introducao

O envelhecimento populacional decorre da queda das taxas de fecundidade e
do aumento da expectativa de vida, transformando de forma progressiva os cenarios
sociais, politicos e de saude (Mrejen et al., 2023). Apesar dos avangos médicos, muitas
pessoas idosas ainda enfrentam dificuldades de acesso a cuidados em razao da po-
breza, da soliddao e de mudancgas nos arranjos familiares, o que favorece o isolamento
social e repercute negativamente na saude fisica e mental (Cruz et al., 2020).

No Brasil, esse contexto ampliou a demanda por Instituicdes de Longa Permanén-
cia para Pessoas ldosas (ILPIs), que se apresentam como alternativa de suporte,
mas também refletem desigualdades socioecon6micas, com diferengas estruturais
e de qualidade assistencial (Scortegagna 2018; Guimaraes, et al., 2023). A maioria
das residentes possui doengas crénicas, e a morte geralmente decorre da progressao
dessas condig¢des, reforcando a necessidade de Cuidados Paliativos, cuja abordagem
multidisciplinar valoriza a autonomia e o respeito as escolhas individuais, mesmo na
impossibilidade de cura (Liu et al., 2024; Cogo, 2015).
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Nesse cenario, as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) assumem papel cen-
tral, pois permitem que a pessoa idosa manifeste previamente suas preferéncias em
relagdo a tratamentos médicos, garantindo autonomia e dignidade no processo de
morrer. Embora o termo “testamento vital” também seja utilizado no Brasil, este estudo
adota a denominacgao Diretivas Antecipadas de Vontade, em consonancia com a
Resolugao n°® 1.995/2012 do Conselho Federal de Medicina. No contexto das ILPIs,
as DAV representam um recurso ético e humanizado, essencial para alinhar as
decisdes de fim de vida as vontades individuais e enfrentar a cultura ainda centrada
no poder dos profissionais de saude (SBGG, 2021).

Deste modo, o objetivo do estudo foi investigar as percepgdes e preferéncias de
idosas residentes em uma Instituicdo de Longa Permanéncia acerca das Diretivas
Antecipadas de Vontade, com foco na autonomia, na tomada de deciséo e nas es-
colhas relacionadas ao cuidado no fim da vida.

Método

Trata-se de um estudo exploratério e qualitativo, que buscou compreender sentidos
e significados atribuidos por pessoas idosas institucionalizadas as Diretivas Antecipa-
das de Vontade (DAV) no contexto de terminalidade da vida. A escolha pela abordagem
qualitativa deve-se a sua adequagéao para investigar experiéncias subjetivas e valores
individuais (Bardin, 2016). A descricao metodoldgica segue parametros recomendados
pelo COREQ - Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (Souza et al.,
2021).

A pesquisa foi realizada em uma Instituicdo de Longa Permanéncia para Pessoas
ldosas (ILPI) filantrépica e exclusivamente feminina, considerada de grande porte no
estado do Rio Grande do Sul. Participaram 24 residentes, aproximadamente 20% da
populacao institucionalizada. O numero de participantes foi definido pelo critério de
saturagao teorica, em consonancia com a literatura que orienta amostras em estudos
qualitativos (Rego; Cunha; Meyer Jr., 2019). Os critérios de inclusdo foram: ser
residente da ILPI, estar lucida, consciente e capaz de expressar verbalmente suas
preferéncias, além de nao estar sob curatela judicial. Foram excluidas apenas pessoas
idosas com pontuacgao inferior a 21 no Mini Exame do Estado Mental (MS, 2006) ou
com incapacidade de comunicagao verbal. A assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) foi considerada condi¢ao ética obrigatoria para a partici-
pacgao, e nao critério de exclusio.
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A caracterizacao das participantes incluiu idade, escolaridade, tempo de institu-
cionalizacao e condi¢cbes de saude referidas, como presenca de doencas cronicas e
tratamentos em curso, de modo a contextualizar as escolhas expressas nas entrevistas.

As entrevistas foram conduzidas pela pesquisadora principal (Carollyna Scherer
Brum), académica do quarto ano do curso de Medicina a época da coleta, sob precep-
toria da Dra. Kelly Carvalho Silveira Gongalves, docente com experiéncia em Bioética
e Cuidados Paliativos. A pesquisadora nao possuia vinculo prévio com as residentes,
aspecto que favoreceu neutralidade no processo. A coleta ocorreu entre junho e agosto
de 2023, utilizando entrevistas semiestruturadas adaptadas do aplicativo “Minhas Von-
tades”, desenvolvido pela Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG). As
entrevistas foram individuais, em sala reservada da instituicdo, com duracdo média de
30 minutos.

Dada a sensibilidade do tema, foram adotados cuidados adicionais, tais como:
realizacédo das entrevistas em ambiente privado; uso de linguagem clara e acessivel;
possibilidade de recusa ou interrupgao a qualquer momento; respeito ao limite emo-
cional das participantes, com pausas sempre que necessario; e garantia de confiden-
cialidade, sem identificagao pessoal nos registros. Nenhuma residente sofreu coergao
ou pressao para participar.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Francis-
cana (CAAE n° 70472323.7.0000.5306; parecer n° 6.190.035), em conformidade com
a Resolucao 510/2016 do Conselho Nacional de Saude.

As entrevistas foram transcritas integralmente e submetidas a analise de conteudo
tematica (Bardin, 2016). O processo consistiu em leitura flutuante, identificagdo de
unidades de sentido, agrupamento por similaridade e construgdo de categorias inter-
pretativas. A analise foi conduzida manualmente, sem auxilio de software, por duas
pesquisadoras independentes, até a obtencdo da saturagao tedrica, quando novas
entrevistas ndo acrescentaram categorias relevantes.

Resultados

Da analise das entrevistas, emergiram categorias que refletem dimensdes centrais
do cuidado no final da vida entre mulheres idosas residentes em uma Instituicao de
Longa Permanéncia. As respostas evidenciaram aspectos fisicos, emocionais, sociais
e espirituais, compondo um mosaico de valores que orientam suas preferéncias diante
da terminalidade.
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Centralidade da familia e das relacbes afetivas

Quando questionadas sobre o que consideravam mais importante no final da vida,
a maioria mencionou a familia como nucleo essencial de sentido. As falas revelaram
um forte desejo de proximidade, seja pelo contato direto ou pela memoria afetiva.
Algumas participantes também destacaram amizades construidas na instituicdo e o
cuidado recebido como parte desse suporte relacional.

“O mais importante é ter minha familia perto, sentir que n&o estou sozinha.”
“Aqui fiz amizades que viraram familia, isso me conforta.”
Autonomia e desejo de informagéo

Houve consenso quanto a importancia de serem informadas sobre sua condi¢gao
de saude. Para as participantes, conhecer a propria doenca representa dignidade,
controle e preparo para enfrentar o processo de finitude.

“Quero saber da minha doenga, assim posso me preparar.”
“E direito meu saber o que tenho.”
Tomada de decisdo compartilhada

A maioria das residentes expressou preferéncia por um modelo de decisdo conjun-
ta com a equipe de saude, revelando desejo de autonomia acompanhada de suporte
técnico. Parte das entrevistadas, porém, afirmou sentir-se mais segura delegando essa
responsabilidade ao meédico.

“Quero decidir junto, mas com a orientagao deles.”
“Prefiro que o médico decida, confio mais assim.”
Lugar de cuidado no fim da vida

A ILPI foi reconhecida como espaco de pertencimento e acolhimento, sendo
mencionada como o local preferencial para receber cuidados. Algumas participantes,
contudo, ainda associaram o hospital a ideia de seguranga clinica.

“Prefiro ficar aqui, ja é minha casa.”

“Se for grave, no hospital acho que é melhor.”
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Cuidado essencial: alivio da dor e do sofrimento

As falas destacaram fortemente a importancia do controle da dor e da falta de ar,
compreendidos como elementos fundamentais para garantir dignidade no processo de
morrer. Também emergiram cuidados ligados ao conforto, como estar limpa, aquecida
e em ambiente tranquilo.

“Nao quero sentir dor, isso é o principal.”
“Gosto de estar limpa, quero isso até o fim.”
Procedimentos invasivos diante da incurabilidade

As respostas variaram quanto a aceitagao de intervengdes invasivas sem pers-
pectiva de cura. Muitas recusaram tais medidas, por considerarem que apenas pro-
longariam o sofrimento, enquanto outras preferiram confiar a decisdo a equipe.

“Se nao tem cura, ndo quero aparelhos que sé prolonguem minha dor.”
“Prefiro deixar para os médicos decidirem.”
Sintese interpretativa e expressao simbdlica

A analise evidencia que as participantes valorizam sobretudo relagdes afetivas,
autonomia informada e conforto fisico no final da vida. A recusa a procedimentos
futeis, combinada ao desejo de permanecer em ambiente conhecido, reforga a cen-
tralidade da dignidade e da humanizag¢ao do cuidado.

Para ilustrar as prioridades e sentimentos das participantes, construimos uma
nuvem de palavras a partir das expressdes mais mencionadas durante as entrevistas
(Figura 1). Palavras como “familia”, “ficar no lar”, “n&o quero sentir dor”, “decidir junto”
e “Deus” sintetizam desejos, medos e valores que guiam suas decisdes sobre o fim
da vida. Essa representacao visual reforga o carater subjetivo, relacional e espiritual
do cuidado, destacando que, para essas mulheres, o sentido do final da vida vai
muito além de procedimentos clinicos, envolvendo afetividade, autonomia, conforto e

transcendéncia.
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Figura 1: Nuvem de palavras com as expressdes mais utilizadas pelas assistidas.
Santa Maria, RS, 2023.

Fonte: As autoras, 2023.

Discussao

Os resultados desta pesquisa reforcam a centralidade da familia como referéncia
no fim da vida, mesmo em contextos de institucionalizagdo. Esse achado dialoga
com a literatura, que aponta o vinculo familiar como fator protetivo no enfrentamento
da terminalidade (Towsley, 2021). No entanto, € importante reconhecer que a realidade
das Instituicdes de Longa Permanéncia (ILPI) é heterogénea, e ndo se pode generalizar
situagcdes de abandono ou caréncia de vinculos a todas as instituigcbes. Ainda assim,
dados nacionais evidenciam aumento nas denuncias de abandono (Ministério dos
Direitos Humanos, 2023), o que reforga a importancia de fortalecer politicas de suporte
a familia e de qualificagdo do cuidado institucional.

Outro aspecto destacado foi o desejo de informacao sobre a condicdo de saude.
A maioria das participantes expressou vontade de ser informada sobre diagnéstico e
evolucdo da doencga, corroborando estudos que indicam a relevancia da comunicagao
aberta e transparente (Jorge, 2019). A literatura classica de Kubler-Ross (1998) ja
apontava que a omissao de informacdes, ainda que bem-intencionada, pode aumen-
tar sentimentos de ansiedade e isolamento. Nesse sentido, as Diretivas Antecipadas
de Vontade (DAV) configuram um recurso ético e pratico para registrar preferéncias,
reduzindo ambiguidades e fortalecendo a relacao entre pacientes, familiares e equipes
de saude (SBGG, 2021).
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A preferéncia pela tomada de decisdo compartilhada também emergiu como um
ponto central. Esse modelo é respaldado por entidades como a Academia Nacional
de Cuidados Paliativos (ANCP) e a SBGG, que o reconhecem como pratica essencial
para promover a autonomia do paciente e respeitar valores individuais (ANCP, 2022).
Estudos nacionais indicam que pessoas idosas expressam o desejo de exercer pro-
tagonismo, mesmo em situagdes de doenga grave (Jorge, 2019), o que reforga a
pertinéncia das DAVs como instrumento de garantia desse direito.

A maioria das entrevistadas indicou desejo de permanecer na ILPl como local de
cuidado no fim da vida. Esse dado dialoga com estudos internacionais que mostram
preferéncia por ambientes domeésticos ou familiares em detrimento do hospital (Luis &
Fernandes, 2013; Oliveira et al., 2020). Para pessoas institucionalizadas, a ILPI pode
se tornar esse espaco de referéncia afetiva, constituindo-se em um “novo lar”’, o que
reforca a importancia de investir em cuidado humanizado e individualizado dentro
dessas instituigdes.

O alivio da dor e da dispneia foi apontado como prioridade pelas participantes. Es-
ses achados nao devem ser interpretados como sinénimo da totalidade dos Cuidados
Paliativos, mas como dimensdes particularmente valorizadas pelas entrevistadas. A
Organizagao Mundial da Saude e a literatura especializada (Towsley, 2021; Sartori et
al., 2024) destacam que Cuidados Paliativos abrangem nao apenas sintomas fisicos,
mas também dimensdes emocionais, sociais e espirituais. Ainda assim, a énfase no
manejo da dor e da falta de ar evidencia o quanto esses sintomas sdo percebidos
como barreiras a dignidade no processo de morrer.

Quanto as preferéncias diante de procedimentos invasivos, observou-se tendéncia
a recusa em situagdes de doenga incuravel. Esse resultado converge com estudos
internacionais que indicam maior inclinagao por mortes naturais e ndao medicalizadas
(Maldonado, 2017). A recusa a intervencdes futeis deve ser entendida no contexto do
desejo por qualidade de vida, e ndo como rejei¢ao a medicina, mas sim como afirmagao
da autonomia e do direito ao cuidado proporcional.

Finalmente, destaca-se a questdo da capacidade deciséria em pessoas com decli-
nio cognitivo, apontada pela baixa proporgéo de residentes que preencheram os crité-
rios de inclusdo neste estudo. Essa limitagao remete ao desafio ético e clinico de avaliar
em que medida a autonomia pode ser exercida em situagcdes de deméncia. A literatura
sugere que o planejamento antecipado deve ocorrer enquanto ha preservagao da
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capacidade, de modo a legitimar escolhas (Dadalto, 2021). Esse é um campo que
demanda mais pesquisas e debates, sobretudo no Brasil, considerando o envelheci-
mento populacional e 0 aumento da prevaléncia de sindromes demenciais.

Em sintese, os achados desta pesquisa evidenciam que as Diretivas Antecipadas
de Vontade constituem ferramenta fundamental para garantir escolhas informadas e
respeitar valores pessoais no fim da vida. Ao valorizar dimensdes como vinculo familiar,
comunicacao transparente, decisdo compartilhada e conforto fisico, este estudo reforga
a necessidade de cuidado centrado na pessoa idosa institucionalizada, sem perder de
vista sua singularidade, autonomia e dignidade.

Conclusao

As Diretivas Antecipadas de Vontade (DAVs) configuram-se como instrumentos de
carater preventivo ao possibilitar que preferéncias sejam registradas antes da perda de
autonomia decisoria, reduzindo o risco de decisbes descoordenadas ou contrarias
aos desejos da pessoa. Seu potencial reside nao apenas na garantia do direito de
expressar escolhas, mas sobretudo na criagdo de mecanismos institucionais que
assegurem que tais vontades sejam efetivamente respeitadas. Esse é um desafio que
interpela profissionais e equipes de saude, exigindo preparo técnico e sensibilidade
ética para lidar com conflitos de valores entre cuidadores, familiares e pacientes.

Os achados deste estudo apontam para a valorizagdo da autonomia e da comu-
nicagao aberta, evidenciada pelo desejo das residentes em participar ativamente das
decisdes, optar pela tomada de decisdo compartilhada e priorizar qualidade de vida
diante de situagdes incuraveis. A identificagdo da ILPI como espacgo preferencial de
cuidado e a recusa de procedimentos invasivos reforcam a importancia de ambientes
que conciliem acolhimento, familiaridade e respeito as escolhas individuais.

Do ponto de vista pratico, os resultados indicam a necessidade de que ILPIs desen-
volvam politicas institucionais claras para acolhimento das DAVs, estabelecendo fluxos
de registro e atualizagdo das diretivas, bem como promovendo capacitagao continua
de suas equipes sobre Cuidados Paliativos e comunicagdo em saude. Além disso, a
sensibilizagao de familiares e gestores é essencial para fortalecer a legitimidade dessas
escolhas e minimizar conflitos futuros.

Por fim, futuras pesquisas podem explorar a implementagédo das DAVs em dife-
rentes contextos institucionais, a percepg¢ao dos profissionais e familiares sobre sua
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aplicabilidade, e estratégias para ampliar o alcance desse instrumento, especialmente
entre pessoas com deméncia em fases iniciais. Tais investigagdes podem contribuir
para o aperfeicoamento das praticas de cuidado e para a consolidagao de politicas
publicas mais alinhadas as necessidades da populagao idosa.
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