UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
FACULDADE DE MEDICINA

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM MEDICINA: CIENCIAS MEDICAS

DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE DO PACIENTE ONCOLOGICO EM
TRATAMENTO PALIATIVO: PREVALENCIA, PERFIL EPIDEMIOLOGICO E
DESFECHOS ASSOCIADOS

PEDRO GRACHINSKI BUIAR

Porto Alegre

2018



UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL

FACULDADE DE MEDICINA

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM MEDICINA: CIENCIAS MEDICAS

DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE NO PACIENTE ONCOLOGICO EM
TRATAMENTO PALIATIVO: PREVALENCIA, PERFIL EPIDEMIOLOGICO E
DESFECHOS ASSOCIADOS

PEDRO GRACHINSKI BUIAR

Porto Alegre

2018

Orientador: Prof. Dr. José Roberto Goldim

Dissertacdo de Mestrado apresentada como
requisito parcial para obtencdo de Mestrado
em Medicina: Ciéncias Meédicas, da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul,
Programa de Pds-Graduacdo em Medicina:
Ciéncias Médicas



CIP - Catalogacio na Publicacao

Buiar, Pedro Grachisnki

Diretivas antecipadas de wida no paciente
oncologico em tratamento paliativo: prewvaléncia,
perfil epidemiolégico e desfechos associados / Pedro
Grachisnki Buiar. =-- 2Z018.

52 f.

Crientador: José Roberto Goldim.

Dissertagdo (Mestrado) -- Universidade Federal do
Rigo Grande do 5ul, Faculdade de Medicina, Programa
de Pos-Graduacgdo em Medicina: Ciéncias Médicas, Porto
hlegre, BR-RS, Z2018.

1. Oncologia. 2. Bioética . 3. Tratamento
Faliativo. 4. Diretiwvas Antecipadas de Vontade. I.
Goldim, José& Roberto, orient. IT. Titulo.

Elaborada pelo Sisterna de Geracdo Automatica de Ficha Catalografica da UFRGS com os
dados famecidas palo(a) autona).




“The good physician treats the disease, the
great physician treats the patient who has
the disease”

Sir William Osler (1849-1919)



Agradecimentos

Agradeco primeiramente a minha esposa, Caroline, por acreditar, estimular e por apoiar-
me.

Agradeco ao meu orientador, José Roberto Goldim, pelos ensinamentos e pela
paciéncia.

A0S meus pais, pela pessoa que sou.

A Deus, pela oportunidade de acordar todo dia.



RESUMO

Base Tedrica. O avan¢o dos recursos terapéuticos contra o cancer tem prolongado a sobrevida
com ganho em qualidade de vida, porémacarreta um aumento de pacientes que em algum
momento da evolucdo de sua doenga irdo se deparar com a progressdo e incurabilidade da
neoplasia. Um questionamento que surge € a preparacdodestes pacientes e da equipe médica
para esta etapa. Neste contexto, entram em cena 0s cuidados paliativos e o plano antecipado de
cuidados.Apesar de bem descrito na literatura norte-americana, este conceitoé pouco utilizado
no Brasil. Partes essenciais deste planejamento incluem um levantamento progndstico
adequado, a revelacdo ao paciente, a elaboracdo de diretivas antecipadas de vontade e o correto
registro destas no prontuario. Diretivas antecipadas de vontade (DAV) sdo pouco estudadas e
descritas na literatura brasileira sob a Otica vivenciada pelos médicos que se deparam com o
cuidado do paciente oncoldgico terminal.Objetivo.Este estudo busca estimar a prevaléncia de
diretivas antecipadas de vontade e sua correlacdo com possiveis fatores causais e desfechos em
pacientes oncoldgicos em tratamento paliativo. Métodos. Coorte historica-retrospectiva
englobando 321 pacientes oncoldgicos paliativos acompanhados pelo Servigo de Oncologia do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre. O inicio do seguimento dos participantes da coorte se deu
a partir do diagnostico de doenca incuravel e inicio de cuidados paliativos. Foi realizada analise
comparativa entre 0s grupos com e sem Diretivas Antecipadas de Vontade, registradas em
prontuario eletrdnico, quanto a possiveis fatores causais e desfechos. Resultados. A taxa de
prevaléncia de Diretivas Antecipadas de VVontade nos pacientes em tratamento paliativo atingiu
22,7%%. Foi verificada uma associacdo significativa entre o registro de Diretivas Antecipadas
de Vontade e a suspensdo do tratamento anti-neoplasico, denominada de “Best Supportive
Care”, em pacientes ambulatoriais comparativamente aos pacientes internados (RR 1.88; 95%
IC 1,019-3,496 p=0,043). A presenca de Diretivas Antecipadas de Vontade ndo alterou
desfechos relacionados ao local de 6bito, as suas causas, as intervencdes e medidas adotadas.
Conclusao. A taxa de prevaléncia de DAV neste estudo foi inferior a descritana literatura norte-
americana. A associacdo entre o registro de DAV e a suspensdo daterapéutica
antitumoralverificada nos pacientes ambulatoriais ressalta a importancia deste local e momento
apropriado para a discussdo de planos de cuidado. Isto ganha ainda maior importancia com a
tendéncia atual,gerada pelos tratamentos oncolégicos, de ampliacdoda sobrevida dos pacientes.

Palavras-chave: diretivas; antecipadas; oncologia; céncer; desfechos; paliativo;
Bioética



ABSTRACT

Background. The advance in therapeutic resources against cancer has prolonged the survival
with gain in quality of life, but it entails an increase of patients that at some point in the
evolution of their disease will be faced with the progression and incurability of cancer. A
question that arises is the preparation of these patients and the medical team for this scenario. In
this context Palliative Care and theAdvance Care Planenter into discussion. Although well
described in the North American literature, this concept is not commonly used in Brazil.
Essential parts of this planning include an adequate survivalestimate, disclosure to the patient,
completion of Advance directives, and adequate registration of these. Advance directives (AD)
are less studied and described in the Brazilian literature from the physician’spoint of view.
Objectives.This study aims to estimate the prevalence of Advance Directives and their
correlation with possible causal factors and outcomes in cancer patients in palliative care.
Methods. Historic Cohort study of 321 palliative oncology patients treated at the Medical
Oncology department of Hospital de Clinicas de Porto Alegre. The follow-up started from the
diagnosis of incurable disease and the beginning of palliative care. A comparative analysis was
performed between the groups with and without Advance Directives of Will, recorded in
electronic medical records, regarding possible causal factors and outcomes.

Results. The prevalence of Advance Directives in patients undergoing palliative treatment
reached 22.7%. It was verified a significant association between the registry of Advance
Directives and the suspension of the anti-neoplastic treatment, denominated of Best Supportive
Care, decided in outpatient subjects compared to inpatient (RR 1.88, 95% CI 1,019-3,496 p =
0.043). The presence of Advance Directives did not change outcomes regarding place of death,
its causes and interventions received.

Conclusion.The rate of AD in this study was inferior to numbers described in the literature. The
association between the AD registry and the suspension of antitumor therapy in outpatient
scenario illustrates the importance of this site and moment for discussion of advance care plans.
It becomes even more important with the current trend, generated by cancer treatments, of
chronification of cancer.

Keywords: directives; advance; oncology; cancer; outcomes; palliative; Bioethics
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1. INTRODUCAO

Com os crescentes avangos nas tecnologias de salde e de medidas politico-sanitérias, é
possivel verificar um crescente envelhecimento da populagdo. E como é também esperado,
aumenta a incidéncia de doencas mais prevalentes nas faixas etarias mais avangadas. O
relatério “World Cancer Report 2014 da International Agency for Research on Cancer (IARC)”,
da Organizagdo Mundial da Salde (OMS)', estima para 2025, um nimero de 20 milhdes de
novos casos de cancer. A isto se associa a estimativa de que em 2040, 14% da populacédo

mundial se encontrara acima de 65 anos?.

O enorme avanco no campo da pesquisa e melhorias no tratamento dos pacientes com
cancer incuravel eleva a quantidade de pacientes com sobrevida prolongada®. E importante
destacar que, muitas vezes, prevalece apenas a estatistica positiva de aumento de tempo de vida
dos pacientes, sem avaliar a qualidade de vida associada a este ganho de sobrevida. Avaliar

apenas 0 ganho de vida e ndo o viver dos pacientes pode ser enganoso®.

Os cuidados paliativos eram entendidos como adequados apenas para os pacientes fora
de possibilidades terapéuticas de cura. Com o passar do tempo e a melhoria da compreenséo
desta proposta de cuidados paliativos, houve uma compreensdo de que eles deveriam ser

iniciados desde o diagnéstico da doenga’.

Em algum momento, cedo ou tarde, dependendo de fatores socioeconémicos e
bioldgicos do paciente, as terapias direcionadas ao tumor se tornam invidveis ou inadmissiveis.
O surgimento de resisténcia tumoral, de efeitos adversos, de outras comorbidades, de limitagéo
no acesso ao tratamento proposto ou baixa relagdo custo-efetividade influenciam a tomada de
decisBes. Eneste cenario que surgem conflitos e fatores associados ao manejo em cuidados
paliativos: a revelagdo de progndstico e terminalidade, a definicdo e criacdo deplano de
cuidados, incluindo as diretivas antecipadas de vontade(DAV).O objetivo deste estudo é avaliar
a prevaléncia de diretivas antecipadas no cenario paliativo inserido na oncologia e avaliar suas

associacOes com fatores independentes e possiveis desfechos.

2. REVISAO DA LITERATURA

2.1 Estratégias de busca e selecdo de referéncias

Foirealizada uma revisdo de literatura utilizando a base de dados PUBMED. Os
descritores usados foram “Advance Care Planning”, “Advance Directives”, “Cancer”,
“Oncologic*” e “Palliative”.A expressdo de busca utilizada foi a seguinte ((oncologic
OR cancer) AND (advance care planning OR advance directives) AND palliative).
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Foram consideradas as referéncias publicadas nos ultimos 40 anos, obtendo-se ao final
um total 554 referéncias. Deste total, foram utilizadas 121 referéncias, as demais 445
referéncias foram descartadaspor ndo se relacionarem ao tema em foco, ou envolverem
pacientes pediatricos.

Figura 1. Fluxograma de Busca

"ADVANCE CARE"

PLANNING "PALLIATIVE"
OR (86333)

"ADVANCE DIRECTIVE"

(13563)

"ONCOLOGIC"
OR
"CAMNCER"

(3710094)

554 REFERENCIAS

109

REFERENCIAS
SELECIONADAS

2.2 A Autonomia no Contexto Paliativo

Todo oncologista, na sua préatica diaria, vivencia a revelacdo diagnostica e prognostica
ao paciente incuravel. Esta conversa delicada podeserpostergada na tentativa de evitar gerar um
estresse maior ao paciente. Muitas vezes isso decorre de uma solicitacdo de familiares®’.
Quando o médico concorda com esta solicitacdo, que afasta o paciente do cenario de informacao
e decisdo adequadas, a literatura norte-americana utiliza a denominacdo de “collusion”. Em
portugués, pode ser traduzido por colusdo ou conluio, com o sentido de ser um acordo entre
partes com o fim de enganar deliberadamente o paciente®.

Um significado impactante como esse levanta ddvidas acerca da melhor conduta a ser
adotada quando a omissao da realidade é solicitada. Nao revelar o diagndstico ou progndstico a
um paciente gera as mais diferentes opiniées. E uma conduta que pode ser considerada como

12
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defenséavel, na busca de proteger o paciente, ou condenavel por privar o paciente de informacdes
que podem ser relevantes ao processo de tomada de decisdo.

Nos primoérdios da medicina, o Corpo Hipocratico, que documenta a proposta moral de
atitudes médicas, ja apresentava esta dupla perspectiva. No livro Decoro, o autor propunha: “Dé
ordens necessarias com serenidade e animo, revertendo sua atengdo daquilo que esta sendo feito
com ele; algumas vezes reprove brusca e enfaticamente, e algumas vezes conforte com
solicitude e atencéo, nio revelando sobre o futuro ou a condicio atual do paciente”. Contudo,
no livro Prognostico, o pensamento se altera, pois é dito “parece-me que é excelente que o
meédico realize prognosticos. Pois, se ele descobre e relata aos seus pacientes, antes que
ocorram, o presente, o passado e o futuro, e preenche as lacunas nos relatos dados pelos
pacientes, ele terd mais condi¢cbes de compreender os casos, desta forma, os homens se
entregardo a ele, com confianca, para tratamento”*°.

Na orientacdo moral e ética médica do inicio do século 20, faltar com a verdade ao
paciente era considerado como pratica justificada. Gregdrio Marafion afirmava que “o pecado
da verdade, pecado cheio de desculpas magnificas é, portanto, este de mentir ao paciente que 0

necessita. E, em ocasides, o pecado se converte em obrigacdo”*.

Foi apenas na metade do século 20, que a literatura médica comegou a trazer a tona as
questdes sobre o compartilhamento de informagdo com o paciente'™ **; e em consequéncia
passou-se a apoiar esta conduta sobre um dos pilares da ética médica atual, a Autonomia. O
mundo moderno, difundindo a educacdo, as ciéncias e rompendo as barreiras culturais cultivou
no ser humano o desejo de estar no controle de suas proprias decisdes relacionadas a salde.
Logo, na cultura moderna, esconder o diagndstico/prognostico de um paciente com cancer pode

ser visto como uma atitude obsoleta, dos tempos da chamada medicina paternalista™”.

O préprio Codigo de Etica Médica expressa esta ambiguidade frente a informagio ao
paciente. O artigo 34 veda o médico de deixar de informar ao paciente, porém abre a
possibilidade de ndo comunicar uma informagéo relevante se esta puder causar algum dano™.

O dever de informar trouxe outros desdobramentos, desta mudanga surgiram outros
conceitos e préticas modernas como o consentimento informado’® e, mais recentemente, as
Diretivas Antecipadas de Vontade'.

A primeira discussdo brasileira sobre o tema foi realizada em 1993, com um artigo
publicado na Revista Bioética por Joaquim Clotet*® Sustentado pelo principio da autonomia. O
Conselho Federal de Medicina define “diretivas antecipadas de vontade como o conjunto de
desejos, préevia e expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos que
quer, ou ndo, receber no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre e
autonomamente, sua vontade”*°.

Também conhecidas como Diretivas Antecipadas de Fim-de-vida e, equivocadamente
como Testamento Vital, sdo declaracbes expressas nas quais uma pessoa autbnoma e
mentalmente capaz exerce a sua autodetermina¢do documentando seus desejos e expectativas
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sobre cuidados com sua saude e intervencdes. Neste documento séo explicitadas as medidas por
ela aceitas ou ndo neste cuidado, em situacGes nas quais ela ndo esteja mais capaz de decidir por
si mesma.As Diretivas sdo baseados no principio ético da Autonomia, na perspectiva
principialista norte-americana”.Por outro lado, na perspectiva de principios europeus esta
mesma proposta se baseia nos principios de Liberdade e da Dignidade®.

A aplicabilidade de Diretivas Antecipadas de Vontade e do Plano Antecipado de
Cuidadospode esbarrar em alguns pontos como baixa capacidade prognoéstica, abordagem de
mas noticias e aceitacdo do paciente/familia e suas implicacbes. Como resultado muitas vezes
vemos decisBes importantes como ressuscitacdo cardiaca, internacdo UTI, uso de
hemoderivados, dentre outros,sendo tomadas porpessoas que s@o reconhecidas pela equipe
como representantes dos pacientes, mas que nao foram designados pelos proprios pacientes. E
estes,recebendo o peso da responsabilidade,podem optar por prolongar ao maximo a vida do
paciente, independente de quéo iatrogénico ou “antinatural” isso possa ser. Estudos comprovam
que, apesar das recomendagdes para que estas discussdes ocorram o quanto antes a decisdo de

n&o-reanimacéo de pacientes costuma ser feita tardiamente ou muito préximo ao evento 6bito*
25

Vale lembrar que na mesma Resolugdo CFM 1995/2012 ja existe a possibilidade do
paciente nomear um representante de seus interesses junto a equipe assistencial. Esta designacao
deve ser registrada, a exemplo das Diretivas, no prontuario do paciente. Esta deciséo, quando
possivel, deve ser compartilhada com os familiares diretamente pelo paciente, com o apoio da
equipe assistencial.

2.3Diretivas Antecipadas de Vontade

E importante esclarecer o significado de varias expressdes associadas as Diretivas
Antecipadas de Vontade, tais como: fim de vida, cuidados de fim de vida, paciente terminal e
cuidados paliativos.

Entende-se por fim de vida o periodo em que uma pessoa estd sendo limitada por uma
condicdo fatal, mesmo que 0 seu progndstico seja ambiguo ou desconhecido®®?. E neste
contexto que € utilizada a denominacgdo paciente terminal, paracaracterizar a pessoa com morte
esperada dentro de seis meses devido a uma condicdo especifica e que venha a precisar de
cuidados especiais®®.

Os cuidados de fim de vida sdo aquelesque combinam um amplo espectro de servicos de
salde e comunidade voltados para pessoas no seu final de vida. A qualidade deste cuidado é
assegurada através da conexao entre areas como medicina paliativa, médicos generalistas da
atengo primaria, internistas/hospitalistas e oncologistas assistentes”,

Anteriormente os cuidados paliativos eram considerados como sendo cuidados de fim
de vida®. Atualmente esta abordagem recebe a denominacéo de cuidados paliativos exclusivos.
Isto é decorrente da possibilidade de ter cuidados paliativos concomitantes com cuidados
curativos, ou seja, os cuidados paliativos podem ocorrer mesmo antes da etapa de fim de vida.

A partir do impacto do caso Karen Ann Quinlan, ocorrido em New Jersey, em1976, 0
estado da Califérnia propés uma legislagio — Natural Death Act — que foi a primeira a
estabelecer a possibilidade de utilizar diretivas antecipadas de vontade, com a denominacgéo de
“Living wills”.Na década de 1980 véarios outros estados norte-americanos estabeleceram
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medidas semelhantes. Em 1990, a chamadalei de Autodeterminacdo do Paciente passou a exigir
que as instituicdes de saude informassem o0s pacientes sobre oseu direito de recusar ou
descontinuar tratamentos™.

Na legislagdo norte-americana sdo aceitas trés diferentes formas de diretivas
antecipadas: as manifestaces explicitas de vontade (as chamadas “living wills”); a designagdo
de um procurador que represente o paciente quando de sua incapacidade (do inglés “Durable
Power of Attorney”), e as antigas decisBes antecipadas para cuidados médicos especificos. Estas
manifestacdes fornecem evidéncias de que o paciente tomou algumas decisGes que se referem a
cuidados de saude que gostaria que fossem respeitadas, mesmo no caso de incapacidade pessoal
para tomada de decisdes®’. As diretivas podem especificar questdes associadas a reanimagao
cardiorrespiratoria, a utilizacdo de medidas de suporte de vida em unidades de tratamento
intensivo, entre outras. Por essa razdo, as Diretivas Antecipadas, de forma ideal, devem ser
estabelecidas com o auxilio do medico assistente, preferencialmente aquele que ja vem
anteriormente acompanhando o paciente.

Quanto a designacdo de um representante,esta pessoa designada fica conhecida como
cuidador representante ou procurador. Este papel pode ser de um familiar,de um amigo
préximo, pressupondoque esta pessoa tenha conhecimentodos desejos e interesses do
paciente.Esta designacdo se torna efetiva imediatamente ap6s ser instalada/definida®. E por
essas razdes, é necessario constar no registro em prontuérioas circunstancias sobre as quaisesta
medida se impde. E interessante, igualmente, que esta informagao seja corroborada por mais de
um membro da equipe assistencial.

2.4 O papel do Plano Antecipado de Cuidados

O termo Plano Antecipado de Cuidados (PAC), do inglés “Advance Care Planning” é
utilizado para designar um meio/uma ferramenta para atingir o objetivo triplo: personalizacdo
do cuidado, melhora da atengdo a saude e reducdo de custos em salde. Nos Estados Unidos este
instrumento foi proposto pelo Institute for Healthcare Improvement e também em politicas do
Medicare e Medicaid dentre outras organizacdes®. Pode ser definido como um processo de
mudanca de comportamento em salde, pelo qual o binémio médico-pacienteopta porconversar
sobre a evolucdo da doenca e suas tendéncias, buscando proporcionar uma sincronizagdo de
conceitossobre a doenca terminal e adequar as opgOes de tratamento aos valores, crencas e
metas do paciente®.

Como dito anteriormente, o Plano Antecipado de Cuidados ndo é um objeto concreto, mas
sim um processo. Ele se constroi ao longo do tempo. E sendo o mediador do surgimento das
DAVs, este processo esta exposto a barreiras como a falta de experiéncia por parte do médico,
auséncia de métodos adequados para fornecimento de informagdes, falta de protocolos,
dificuldade em conversar sobre a morte, em projetar cenarios possiveis, realizar decisfes acerca
deste “futuro”, desconhecimento das decisdes antecipadas, e desconhecimento dos valores e

implicacdes para familia, paciente e proprias equipes de saide®*3®

. Mas o préprio Plano
Antecipado de Cuidados representa a saida destes obstaculos na medida em que se manifesta
como um processo de comunicacao entre paciente, familia e médicos, conferindo ao paciente a
experiéncia de ponderar, expressar seus desejos pessoais, ganhar controle sobre decisdes,

alimentado pela perspectiva de seguir o seu proprio caminhoao longo da evolucdo natural dasua
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doenca®. E como resultado, do PACpodem derivar quatro produtos: 1) proposicéo de Diretivas
Antecipadas de Vontade; 2) definicdo de um individuo como procurador; 3) posse de um
documento de partilha de bens; 4) especificacio de preferéncias para tipo e local de cuidado®. E
isso ndo se restringe a Oncologia.

Estudos nas areas de Geriatria, Nefrologia e Cardiologia,avaliando preferéncias de pacientes
em fim de vida,concluiram que a maioria dos pacientes terminais optou por ndo receber

tratamentos de suporte/manutencédo da vida (do inglés Life-SustainingTreatments) considerados

|4l—43

fateis, como nutrigdo artificial e/ou nutrigdo parenteral™ ™. Isso demonstra o beneficio das

discusses de fim de vida nas etapas evolutivas da doenca.

2.5 Aplicacdo e Impacto de Diretivas Antecipadas

Varios estudos comprovam a relacdo das diretivas antecipadas de vontade com
atenuacdo e alivio de questdes psicolégicas no fim de vida. Pautex et al** conseguiu associar
diretivas com reducdo dos niveis de depressdo, ansiedade e aumento da satisfagdo dos
pacientes.Azoulay et al*, por sua vez, mostrou a importancia do proprio paciente compor suas
Diretivas.O estudo acompanhou pacientes que morreram em Unidades de Terapia Intensiva e
que tiveram discussdes de fim-de-vida. A taxa de sintomas pos-traumaticos nos familiares que
ndo tiveram participacdo nas DAVs foi de 60%, porém nos queinfluenciaram diretamente nos
cuidados impostos ao paciente esta frequéncia subiu para 82%.Cabe salientar que existem varias
publicacdes disponiveis para facilitar discussdes sobre metas em fim-de-vida*®*’.

Um potencial impacto das Diretivas Antecipadas em salde publica é a reducdo de
custos econdmicos em salde, sem acarretar redugcdo na qualidade de vida e no do tempo de vida
dos pacientes*®*. Apesar de bem descrita esta correlagdo por médicos e servicos especializados
no cuidado paliativo, em metanalise realizada por Weathers et al®°, verificamos que apenas um
ensaio clinico randomizado avaliou o efeito de Planejamento Antecipado de Cuidados e
Diretivas antecipadas no uso e no custo econdmico em saude>'.Apesar do niimero de diretivas
antecipadas completadas nos EUA variar apenas de 5-15% segundo Jones et al®* em pesquisa
Centro de Estatistica em Saude dos EUA, ndo faltam referéncias afirmando sobre o efeito
benéfico das diretivas antecipadas em reduzir a taxa de dbitos intra-hospitalares ao propiciar
maior compreensdo e acatar os desejos dos pacientes®***.Porém nenhum estudo que tenha
focado economia de custos avaliou ao mesmo tempo qualidade de vida e controle de sintomas
na mesma amostra.

Individuos que optam por op¢des menos agressivas de tratamento indiretamente acabam
reduzindo custos desnecessarios em saude, pois a maioria das pessoas quando adequadamente
informadas acabam optando por menos medidas invasivas>. Mack et al*’confirmou a relacéo de
diretivas antecipadas com um menor nivel de cuidados intensivos/medidas terapéuticas
agressivas, sendo mais fortequando a discussdo sobre fim de vida ocorria com no minimo 30
dias de antecedéncia ao 6bito do paciente®. Estudos explorando o impacto do cuidado
hospitalar na qualidade de processo ativo de morte demonstram custos desnecessarios,
freqientes e insustentaveis para um sistema de satde globalmente colapsado®®.0 Relatdrio da
AHRQ (Agency for Healthcare Research and Quality), em 2003, informou que menos de 50%
de pacientes gravemente pacientes ou terminais possuiam uma diretiva antecipada de vida
documentada em seus registros médicos. E o0s pacientes que possuiam diretivas registradas,
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eram na sua maioria brancos, com bom nivel educacional, elevada categoria econdmica,
residindo em lares/casas de cuidado e portadores de doenca neoplasica®.

Sabe-se que até 75% dos pacientes deseja que seu médico inicie a discussdo sobre os
planos de cuidados avancados,independente deincapacidade preditivae do estresseao
encararprojecdes futuras®™. John et al acrescentou mais informagdes sobre este assunto
demonstrando em seu estudo que as discussdes sobre diretivas antecipadas sdo iniciadas mais
comumente pelos pacientes (66%), familiares (29%) e,em Gltimo lugar, pelos médicos (5%)%.

Um dos motivos para os pacientes ndo completarem suas diretivas é a dificuldade
encontrada em antecipar seus desejos baseado em proje¢oes, bem como especificar preferéncias
ou limitagBes quanto a terapias de manutencdo da vida, fato que seria prontamente facilitado
pela presenca do profissional médico na criacdo do documento®**®>®’. Outroproblema é a falta de
tempo devido aevolucdo rdpida da doenga com comprometimento cognitivo ou piora da
condicdo geral de saude.

As razBes para preencher e completar uma diretiva antecipada envolvem aumento da
autonomia, melhora da comunicacdo com o medico, alivio da sensagdo de medo/ansiedade,
alivio da sobrecarga dos familiares e assim por diante. Apesar da populacdo em geral afirmar
que o diagnostico de um cancer avangado e incurdvel é razdo suficiente para desencadear essa
discussdo entre familia e médico, a maioria dos profissionais de satde afirma ndo iniciar
discussfes sobre fim-de-vida com pacientes que estdo se sentindo bem, mas aguardam até que
estes venham a ter sintomas ou que ndo haja mais tratamentos antitumorais disponiveis®.

Por fim e ndo menos importante, ndo podemos deixar de lado evidéncias alarmantes
como a encontrada por Later et al*®® . Mesmo quando finalizadas, as diretivas antecipadas
deixam de atingir seus objetivos quando paciente e familiares ndo compreendem como elas
serdo usadas. Estima-se em 28-30% a taxa de pacientes que nao discutiram suas DA com
familiares e até 91% de pacientes ndo tendo discutido esse item com seus médicos assistentes.

2.6 O Risco de perda das Diretivas na transicdo de cuidado entre equipes e
instituicoes

Idosos e pacientes frageis estdo mais propensos a receber e também recusar
procedimentos invasivos de emergéncia. Também sdo transferidos entre casa, hospitais, e lares
geriatricos com uma frequéncia surpreendente, que ficou apelidada como “efeito Ping-Pong™"".
Estes transportes na maioria das vezes sdo realizados por equipesterceirizadas que tendem a
empregartratamentos de suporte a vida, incluindo ressuscitacdo cardiopulmonar, intubacéo oro
traqueal, ventilagdo mecénica e outros. O atendimento em servicos de Emergéncia, nédo
possibilita o desenvolvimento de vinculo satisfatério com o0s pacientes e ndo possuiuma
perspectivade longoprazo no atendimento dospacientes atendidos. Os servigos de emergéncia
costumam ndo ter acesso rapido a informagdes de prontuario ou registros médicos prévios,
necessitando lidarcom uma situacdo de rapida decisdo sem o devido conhecimento das
informacdes pregressas do paciente. Este tipo de atendimento limita o uso de diretivas

antecipadas de vida.

A documentacédo de diretivas portateis deveria ser prontamente disponivel e facilmente
validada, como cita Steven H. Miles em editorial de 1987 da Revista da Sociedade Americana
de Geriatria. Instrumento muito interessante foi desenvolvido nos Estados Unidos para tentar
aliviar este problema, o chamado POLST (Physician Orders for Life-Sustaining Treatment). O
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POLST (fig.2) € um programa de transicao de cuidados em fim-de-vida que foca nos objetivos
centrados no paciente e compartilha tomadas de decisdes médicas informadas. Oferece um
mecanismo para comunicagdo dos desejos de pacientes graves tratamentos médicos variados a
serem instituidos ou evitadosnalocomocdo entre instituicbes de salde e equipes. O objetivo é
uniformizar e fazer prevalecer a vontade do paciente acima de qualquer opinido, conduta ou
foco das mais diferentes equipes de assisténcia pelas quais o paciente passa, sempre honrando
seus desejos/diretivas’.

Figure2. - POLST (Physician Orders for Life-Sustaining Treatment)
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O Limited Additional Interventions In addition to care described in Cormfort Measures Only, use
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CPAP, BIFAP). Transfer to hospital if indicated. Genarally avoid tha intensive care unit.
Treatment Plan: Provide basic medical treatments.

O Full Treatment In addition to care described in Comfort Measures Only and Limited Additional
Interventions, use intubation, advanced airway interventions, and mechanical ventilation as
indicated. Transfer to hospital andfor intensive care unit if indicated.

Treatment Plan: Full treatment including life support measures in the intensive care unit

Additional Orders:

ARTIFICIALLY ADMINISTERED NUTRITION: Offer food by mouth if feasible.
O No artificial nutrition by tube Additional Orders:

O Defined trial period of artificial nutrition by tube
O Long-term artificial nutrition by tube
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Os servicos de emergéncia vém sendo cada vez mais acessados pelos pacientes
oncologicos, seja por doencas/condi¢Bes potencialmente trataveis, seja para conforto, manejo
sintoméatico de pacientes terminais. Um namero crescente de pacientes em fim-de-vida
admitidos em emergéncias continua recebendo cuidados invasivos™ ™.

O proposito de uma emergéncia € tratar pacientes indiferentemente de idade, doenca ou
espectro de lesdo, e a equipe precisa tracar um perfil do paciente em tempo muito restrito, com
limitacGes de informacgéo. A medicina defensiva pode exercer uma influencia nas decisdes das
equipes, que buscam salvar a vida a qualquer custo inicialmente e buscar informagdes depois,
deixando o encaminhamento adequado e planejamento do cuidado para um segundo tempo. Os
pacientes se apresentam com mdltiplas comorbidades e complica¢fes que, aos olhos de um

18



leigo, poderiam necessitar da maxima intervencao e suporte intensivo.Mas sabemos que isso
ndo representa a conduta correta e na maioria das vezes também ndo representa a real vontade
do paciente. Os servigos de emergéncia ndo sdo o ambiente/cenario ideal para conversas dificeis
e tomadas de decisdes igualmente complexas sobre abstencées/suspensdo de terapéuticas’®.

2.7 O Conceito de Boa morte/Morte Digna

7

Segundo definicdode Emanuel e Emanuel, “boa morte” é aquela livre de sofrimento
evitavel para o paciente, familia e cuidadores; em consonancia com os desejos do paciente e
familiar e dentrodos padrdes éticos, clinicos e culturais’’.Estudo realizado por Steinhauser et
al”®, publicado na revista JAMA em 2000, definiu como pilares essenciais para uma morte digna
0 manejo personalizado dos sintomas, a preparacdo para a morte, a obtencdo de sensacdo de
plenitude, a integralidade, atranscendéncia,o refor¢odas relagbessociais, englobando familia e
cuidadores.

2.8 A familia e as Diretivas Antecipadas de Vontade

As decisBes sobre fimdevida tomadas sdo influenciadas por pensamentos como falta de
dignidade pela progressdo de doenga, dor e sintomas de dificil controle, piora progressiva e
inevitavel, baixo amparo social, agressividade terapéutica, auséncia de beneficio em buscar
tratamento paliativo”.E frequentemente a decisdosobre limitacdo de esforcos terapéuticos para
opacienterecai sobre a familia. O dever do médico no processo decisorio, quando tomado
porterceiros, é manté-los informados sobre a situacio real e a evolucdo do quadro do paciente®.

Apesar da ja demonstrada indicacdo de diretivas antecipadas de vontade®" no cenario
paliativo, evidéncias mostram que os representantes dos pacientes muitas vezes desconhecem ou
nunca falaram com o paciente sobre os desejos/vontades deste®. Logo, a abordagem inicial para
com os familiares deve se pautar na franqueza das discussdes sobre o prognostico aliado aos
planos e ideais de vidadopaciente®.Essa medida é extremamente necessaria para reduzir o efeito
psicolégico e carga emocional oriundos daobrigacdo moral de agir de acordo com
“supostosvalores” dopaciente. Quando familiares desconhecem as vontades do paciente, a
tendénciaé exigirem ao maximo esfor¢o terapéuticos obstinados, buscando manterem a
consciéncia tranquila e desviarem-se da complexidade ética desta decisio®. Estudos
conseguiram demonstrar que uma forma de aliviar o sofrimento potencial causado nos
familiares responsaveis por estas decisdes seria ampliar o intervalo entre o inicio das discussdes
e a data da morte do paciente®®. Idealmente, a abordagem de diretivas antecipadas com o
paciente deveria ocorrer com maior antecedéncia, em tempo e locais adequados.

Um item importante a pontuar seria a eventual divergéncia entre as opinides da familiae
do paciente®. Um fator que parece influenciara tonica das diretivas antecipadas parece ser a
funcdo cognitiva dos cuidadores. Kurita e colegas encontrou um maior desejo por
medidas/tratamentos agressivos e uma menor prevaléncia de diretivas de vontade/ACP quando
scores de funcdo cognitiva de cuidadores sdo mais baixos®.

Vale salientar que a Resolucdo CFM 1995/2012 propde que as Diretivas Antecipadas de
Vontade, quando existentes, se sobrepBe as decisGes dos familiares. A vontade do paciente
permanece mesmo gquando ndo mais pode decidir, pois ja foi expressa anteriormente.
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2.9Do-Not-ResuscitateOrder (“Ordem de Nao- Reanimacao”)

Quanto a mais impactante diretiva antecipada, a ordem de N&o-Reanimacao
Cardiopulmonar, devemos ter em mente que esta ordem dizrespeito apenas as manobras de
reanimacdo. N&o se estende a outras medidas como uso de vasopressores, ventilagdo mecanica,
uso de hidratacdo parenteral, nutri¢do artificial, uso de antibidticos e outros; Entretanto, muitas
vezes a ordem de ndo reanimacaoacaba sendo generalizada paraoutras medidas/terapéuticas de
forma imprudente®®. E esta relacdo se manteve, independente de outros fatorescomo idade,
status funcional e gravidade da doenca®** Essa evidéncia justifica em parteo receio dos leigos e
também algunsprofissionais de saude em definir um paciente como ndo-reanimavel. O estudo
SUPPORT obteve apenas 39,5% de preferéncia por ndo-reanimagdo em pacientes metastaticos
questionados. E apenas a metade deles deixou ordens documentadas de n4o-reanimag&o®.

Devido a importancia desta decisdo para o paciente, equipe médica e sistema de salde, é
essencial determinar o0s possiveis fatores envolvidos positiva ou negativamente na

1% avaliou

implementacdo de uma ordem de ndo-reanimagdo. Estudo realizado por Parsons et a
2538 pacientes com cancer terminal admitidos na Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital
MD Anderson (Centro de Referéncia no Tratamento do Cancer) que possuiam uma clara
indicacdo médica de ndo-reanimacdo. 100 pacientes(4% da amostra) recusaram a ordem de nao-
reanimacdo, estando associados a esta conduta fatores como pior controle analgésico (Nivel de
dor 7 VS 5; p= 0,0005), presenca de nauseas (p= 0,05) e dispneia (p= 0,002). Apés anéalise
multivariada houve relacdo estatisticamente significativaentre recusa da ordem de néo
reanimacgdo com dor moderada a severa (OR 3.19; p=0,002) e com auséncia de DAV (OR 2.94;
p=<0,001). Esta associacdo ilustra o potencial impacto das DAV neste comando. Outro fato
demonstrado neste estudo foi o tempo médio entre a alta e a evento o6bito. 18 dias (8-35) para
pacientes com ordens de ndo-reanimacdo instituidas e 85dias (25-206) para pacientes que
recusaram ordem de ndo-reanimacao (p=<0,0001). Devemos ter em mente quea qualidade de
vida entre esses grupos ndo foi avaliada no estudo. Mas em outra anélise retrospectiva realizada
por Levinand colleagues®, com mais de 200 mil casos do hospital MSKCC, a mediana do
intervalo(em dias) entre a assinatura de ordem de DNR e o 6bito foi de 0 dias ou seja, no dia do
Obito. Para o subgrupo de pacientes fora do hospital, a mediana deste intervalo foi de 30 dias.
Isso pode ilustrar um possivel viés de passagem do tempo inerente a tendéncia de determinagéo
de decisbes quanto mais proximo do 6bito.

2.100utros Tratamentos e Intervencdes médicas passiveis de discussdo nas
diretivas antecipadas

Obviamente os cuidados e medidas de tratamentos a serem considerados em uma
diretiva antecipada ndo se restringem as ordens de ndo-ressuscitacdo. Estudo Coreano avaliando
as decisdes dos pacientes terminais classificou os Tratamentos Mantenedores de Vida em dois
tipos: Gerais e Especiais. Foram consideradas como tratamentos gerais alimentacao por sondas
enterais, hidratacdo e oxigenioterapia artificiais, enemas e laxativos e outros. Foram
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considerados tratamentos especiais a ressuscitacdo cardiopulmonar, ventilagdo mecanica,
hemodiélise, transfusdo, transfusdes, quimioterapia e antibioticos de amplo espectro®’.

2.11 Futilidade

A “Futilidade de um tratamento”é definida tanto quantitativamente — pela probabilidade
de sucesso terapéutico — quanto qualitativamente — pelo valor concebido em termos de
Qualidade de vida™. A futilidade se caracteriza pela auséncia de beneficios associados a uma
dada intervencéo, ou pela desproporcao entre os riscos e beneficios associados.

Hospitalizagbes ndo desejadas e desnecessérias sdo quase que rotineiras na vida de
pacientes oncolégicos terminais, sendo demonstrado por varios estudos que o controle de
sintomas é a principal causa deste tipo de admissdo hospitalar®®'%. Ao consideramos as
principais causas de complicacBes graves em pacientes oncoldgicos, temos sepse, obstrugdo
respiratéria, obstrucao intestinal, compressdo medular e trombose®.

Devemos ter em mente que é obrigatorio diferenciarmos sintomas facilmente paliaveis
de quadros cujo alivio sintomatico depende necessariamente da reversdo destas condicBes
especificas'®, algumas vezes mediante procedimentos agressivos.A questio que se levanta é a
real indicacdo médica e a vontade do paciente sobre receber ou ndo tais intervengdes, com
potencial de 6bito e sem garantia de controle sintoméatico ou melhor qualidade de vida. Em
algum momento pacientes com cancer avangado morrem, e acabam morrendo por alguma razao.

2.11 Dificuldades e Barreiraspara efetivar Diretivas Antecipadas

Levando em conta o0 j& exposto acima, e considerando os potenciais beneficios da
adocéo do Plano de Cuidados Avancgados e de Diretivas Antecipadas, vamos ampliar a noc¢do de
fatores que parecem se impor perante a ampla aceitacdo e implementacdo destas medidas.
Considerando o contexto socioecondmico e cultural de inser¢do da populacdo deste estudomais
pesquisas sd0 necessarias, Vvisto que as evidéncias atuais utilizadas como referéncia sdo
extrapoladas de populacGes em contextos um tanto quanto diferentes. Porém é nelas que
devemos nos basear neste momento.

Uma analise prospectiva realizada por Narang et al demonstrou umamudanga ha taxa de
prevaléncia do Plano de Cuidados Avancados em pacientes com mais de 50 anos,
acompanhados de 2000 a 2012. Apesar de um aumento significativo na taxa de Representantes
Legais (Durable Power of Attorney) de 52% para 74%, a taxa de Diretivas Antecipadas de
Vontade e discussdes sobre fim-de-vida ndo se alterou, a semelhanca das taxas de
hospitalizacGes. Interessantemente, este estudo também demonstrou uma relagdo positiva entre

195 Em uma revisdo sistematica

DAYV e discussdes de fim de vidacom limitacdes de tratamento
recente, analisando 795.909 pessoas nos Estados Unidos °®*confirma a classica porcentagem de
36,7% dos adultos terem diretivas antecipadas, sendo que 29,3% podem ser caracterizadas como

Diretivas Antecipadas de Vontade.

Ao restringirmos a analise a uma populacdo com prognéstico mais reservado, como
feito por Kwon et al, a taxa de DAV se eleva. Foram avaliados 247 pacientes sul coreanos com
expectativa de vida estimada em menos de 6 meses admitidos em unidade de cuidados
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paliativos. Destes, 68% possuiam diretivas antecipadas de vontade. Entretanto, destas DAV,
95,2% foramdefinidas pelos familiares responsaveis. Os autores interpretaram este dado como
sendo um exemplo da influéncia cultural atuando sobre DAV, resultante do forte paternalismo
que existe nas familias coreanas”’.

Barry e colaboradores demonstraram alivio psicologico e reducao nos niveis de estresse
dos familiares quando o paciente definia seu representante legal e tracava suas diretivas.
Obviamente, a questdo da autonomia do paciente parece diferir nas suas causas e nos seus
efeitos entre as diferentes culturas'. Estudo chinés, realizado por Wong et al*® encontrou
como fator mais significante para facilitar a composicdo de uma diretiva antecipada o fato de o
paciente ter uma boapercepc¢do sobre 0 mau prognostico. Nesta direcdo, reforca-se a importancia
da revelacdo do progndstico e transparéncia entre paciente eequipe médica sobre as condi¢des
de saude.

Mahon et al*®descreve a influéncia da origem étnica sobre taxas de DAV na populacio
norte-americana. As pessoas de origemafro-americana ou hispanica participam menos na
confeccdo de diretivas antecipadas, comparativamente aos de origem europeia anglo-saxdnica.A

menor aceitacdo de Diretivas Antecipadas de Vida em pacientes de origem afro-americana ja é

I 109

conhecida. Caralis et al™"inferiu em seu estudoque muito provavelmenteesta populacdo, desde o

ponto de vista historico,se v&é mais desamparada € com menosacesso a recursos em saude. Isto
pode gerar o receio de documentar diretivas antecipadas pelo medo de aumentar o desamparo e
acarretar em uma restricao de cuidados desproporcional ao desejado.

Outro fator que parece atuar no surgimento de DAV é o tempo. Estudo publicado em
geriatria mostrou que aproximadamente 90% dos pacientes expostos a algumas formas de
diretiva antecipada ndo haviam completado estas. E aqueles que completaram afirmaram que
ainda assim necessitavam de informacdes adicionais e mais tempo para tomada de decisdes*™.
Isso novamente evidencia a importadncia e a necessidade de diretivas antecipadas serem
confeccionadas com antecedéncia, como por exemplo, a nivel ambulatorial- o cenério deste

estudo.

E quando nos voltamos para as barreiras relacionadas as equipesassistentes, vemos a
prépria falta de conhecimento sobre DAVcomo a causa mais frequentemente reportada para ndo
confeccdo destes documentos'!.Quanto a dificuldades relatadas pelos proprios médicos ao
abordar diretivas antecipadas com os pacientes existe a crenca que este item ira levar o paciente
a confrontar diretamente a sua finitude, gerando desconfortosem ambas as partes. 1sso se deve
provavelmente a falta de treinamento neste tipo de abordagem e comunicacdo de mas
noticiasainda durante aformacdo médica’*’. Mack e colaboradores concluiramque os
Oncologistas contribuem com apenas 49% das Diretivas antecipadas de seus pacientes''. Este
receio, por parte de médicos deve ser contraposto as evidéncias de que aproximadamente 85%
dos pacientes desejamreceber 0 méaximo de informacdes possiveis sobre seu quadro, tanto “boas
guanto ruins”'*. Hagertye colaboradores determinaram que 98% dos pacientes com expectativa
de vida entre 6 semanas e 6 meses também desejam informagdes realisticas dos seus médicos**.
Entretanto, no mesmo estudo, 91% dos pacientes referiram notar o medico

nervoso/desconfortavel ao relatar estas informacGes. Cerca de 87% dos prognoésticos foram

22



revelados primeiro aos familiares e 82% dos médicos usaram eufemismos durante a
comunicacdo.Estes informagdes ndo modificariam a esperanca, segundo os préprios pacientes.
E também existe evidénciamostrando que a maioria dos pacientes refere nenhuma
depressao/ansiedade adicional ap6s discussGes sobre progndstico, e muitos citam a falta de
comunicagio sobre prognostico como uma reclamacio quanto aos cuidados de fim-de-vida®”
18117 ) ogo, 0 medo de abordar més noticias e discutir plano antecipado de cuidados e diretivas
antecipadas por parte dos médicos e profissionais de saude deve ser esclarecido, a luz das
evidéncias atuais.

Outra questdo que muitas vezes pode preocupar o paciente e seus familiares ¢é a falsa
impresséo de irreversibilidade/imutabilidade das declaragdes contidasnas Diretivas de Vontade.
Desde o inicio o paciente deve saber a doenca, as suas condi¢cGese a propria medicina séo
mutéveis, e consequentemente uma diretiva antecipada também pode sofrer alteracGes ao longo
do tempo. Uma revisdo sistematica, realizada por Auriemma et al*'® encontrou uma maior
estabilidade das preferéncias nospacientes internados, com doengas mais graves oucom uma
diretiva antecipada completa documentada.

No Brasil, existe pouca pesquisa em relacéo a diretivas antecipadas de vida. A maioria
dos trabalhos sdo estudos teodricos predominantemente nas areas da psicologia e do direito.
Apesar da implementacdo das diretivas antecipadas no Brasil, as raras evidéncias no nosso
cenério sugerem um baixo nivel de aceitacao por parte dos pacientes™.

Ainda assim, mesmo que as diretivas antecipadas sejam criadas, 0 paciente ou
familiares podem correr o risco de ndo terem os desejos seguidos devido a acdo da equipe
médica. Em um estudo publicado por Biolla et al, 89,1% dos familiares de pacientes terminais
reportaram terem tomado uma decisdo junto ao médico sobre ressuscitacdo, 82,1% sobre
insercdo de Sondas de Nutricdo Enteral, 64,3% sobre administracdo de antibidticos e 83,7%
sobre transferéncia para hospitais.Paradoxalmente, houve discordancia entre as diretivas
efetivamente registradase a conduta tomada pela equipe médica. Em cerca de 71,4% das
ressuscitacbes, 14,3% das sondas entéricas, 19,2% dos cursos de antibidticos e 29,9% das
transferéncias hospitalares a vontade do paciente nio foi acatada'?®.Uma possivel explicacio por
ser devida a baixa taxa de registro, ndo quantificada, destas diretivas no prontuario dos
pacientes.

2.12 O melhor momento para a abordagem das Diretivas Antecipadas

As primeiras discussdes sobre os cuidados avangados devem ser iniciadas idealmente
guando o paciente esta em atendimento ambulatorial. Este periodo de quadro clinico estavel,
com tempo e lugar adequados para reflexdo por parte do paciente, pode ser o mais adequado
para a discussdo e revisdo de diretivas. Esta revisdo pode ocorrer sempre que um novo evento
critico altere o prognostico.

Um estudo de coorte realizado por Mack and colleagues demonstrou uma associacao
inversa entre discussdes de terminalidade antes dos ultimos 30 dias de vida e a aplicacdo de
medidas agressivas'?. Hagerty et al verificou que 84% dos pacientes gostariam de discutir
sintomas e para-efeitos do tratamento no momento do diagndsticode doenca metastatica, em
enquanto que apenas 59% prefeririam discutir expectativa de vida'*’. Obviamente o paciente
precisa conhecer seu prognostico, jA que pacientes que desconhecem sua real expectativa de
vida tendem a preferir tratamentos mais agressivos™**. Novamente o cenério ambulatorial parece
ser 0 mais adequado. Existem evidéncias como a coorte analisada por Kiernere colaboradores'?
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demonstrando que 85% dos pacientes internados que ndao possuiam diretivas registradas também
ndo se interessaram em realizar uma naquele momento, dando como principais motivos
“confianga plena nos médicos” e “auséncia de importancia para aquele contexto”. Apenas 10%
decidiram completar sua DAV.

Um possivel problema para o surgimento das DAV em nivel ambulatorial seriao forte
medo de ser desvinculado de sua equipe de oncologistas ap6s a transicdo do tratamento
anticancer para o suporte clinico paliativo. Uma etapa muito angustiante por ser interpretado
pelo paciente como “abandono, uma sentenca, impoténcia e até falha da Medicina”. Nesse
momento, 0 paciente deseja ter a seguranca de manter o Oncologista, ou seja, 0 médico que o
acompanhou durante toda a trajetéria da doenca, como seu médico assistente, mesmo apds a
suspensdo do tratamento antitumoral'®*'?*. Este raciocinio poderia inibir o surgimento da
discussdo sobre DAV, por ambas as partes. Ainda sim, como mostrado por Kolva et al'?® em
avaliacdo sobre a capacidade cognitiva de tomadadedecisdo, pacientes terminais possuem
capacidade cognitiva aparentemente mais limitada do que pacientes saudaveis. A capacidade de
expressar uma escolha estava preservada, porém, com prejuizo nos quesitos entendimento,
avaliacdo/apreciacdo e raciocinio.lsso provavelmente se relaciona diretamente com a
performance status do paciente, sugerindo que momentos mais tardios na evolucdo da doenga
seriam prejudiciais para a manifestacdo da autonomia em sua plenitude.

A atual tendénciade prolongamento da sobrevida em oncologia com as novas
terapéuticas disponiveis, tais como terapias-alvo e imunoterapia, confere aos pacientes um
aumento em sobrevida, com melhor qualidade de vida associados. Atualmente estd havendo
uma cronificacdo da doenca oncoldgica. Deste modo, a passagem as variaspossiveis linhas
terapéuticaspode sofrer uma espécie de banalizacdo pelo paciente. Entretanto, 0 momento da
destituicdo de terapéuticas antitumorais, com encerramento das possibilidades terapéuticas e
inicio do chamado Best SupportiveCare,deve manter seu impacto, ou até mesmo ganhar mais
notoriedade.E conhecido o fato do réapido declinio funcional que ocorre nos UGltimos trés
mesesde vida do paciente com cancer avancado, quando este ndo apresenta mais
condig¢Bes/indicacdo para qualquer tratamento anti-neoplésico disponivel. Familiares, médicos e
0 proprio paciente reconhecem este declinio.

Conforme as opgbes médicas direcionadas & doenga-base se tornam mais escassas, as
discussoes se voltam para as formas/maneiras de manter uma capacidade funcional desejavel e a
maior qualidade de vida possivel. Mesmo com o planejamento ideal, urgéncias imprevisiveis
podem surgir. Neste momento, o ideal seria que os familiares/cuidadores minimizassem o foco
em intervencOes consideradas futeis e priorizassem o conforto. Porém, a populagdo leiga ndo
conhece o real impacto progndstico sobre as nuances e medidas intervencionistas disponiveis.
Parecem desejar participar no processo de decisdo, mas de forma contraditéria ndo querendo
decidir quais terapéuticas adotar, suspender e 0 momento para tal;

Na literatura, a maioria dos dados sdo resultantes de estudos retrospectivos. Mais
estudos que visem contribuir para o surgimento de diretivas antecipadas s@o desejados. E a
contribuigdo obrigatoriamente passa pela identificacdo de fatores agonistas e antagonistas
(figura 3).
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Figura 3. Marco Conceitual
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3. JUSTIFICATIVA

Neoplasias se projetam como a principal causa de mortalidade dentro de alguns anos.
Vivencia-se com 0 aumento dos recursos terapéuticos e cuidados em salide uma cronificacdo da
doenca. Mas em algum momento o paciente ird defrontar-se com a suspensdo definitiva do
tratamento antitumoral e a necessidade de decisfes envolvendo fim-de-vida. Essas s&o
manifestadas através das Diretivas Antecipadas de Vontade. Essas decisfes impactam
diretamente o paciente, familia e sistema de salde. Apesar disso, ainda possuem uma taxa
insatisfatoria de concretizacdo, por razbes multifatoriais e de complexa interacdo. A solucao
para a maior implementacdo das DAV se baseia em pilar decisério unanime: a autonomia do
paciente. Um maior entendimento dos fatores relacionados ao surgimento de diretivas
antecipadas de vontade e uma maior comprovacdo do impacto destas se faz necessario. A
realizacdo deste estudo se justifica na medida em que trara mais dados a este cenario,
abrangendo a populacdo brasileira, ainda pouco estudada, contribuindo para uma melhoria no
atendimento de pacientes em tratamento paliativo e conferindo mais dignidade a condi¢édo de
final de vida.
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4. OBJETIVOS

a. Objetivo Geral
Avaliar a prevaléncia de Diretivas antecipadas de vontade nos pacientes oncoldgicos em

tratamento paliativo e buscar associagdes com fatores de risco e desfechos.

b. Objetivos Especificos

1. Estimar a prevaléncia de diretivas antecipadas de Vontade em pacientes
oncoldgicos em tratamento paliativo.

2. Buscar associagdes entre diretivas antecipadas de vontade e os seguintes fatores
independentes: género, escolaridade, estado civil, origem do tumor primario,
recebimento de tratamento antitumoral, registro de Best Supportive Care
(interpretado como a suspensdo do tratamento antitumoral), local e performance
status do paciente ao BSC.

3. Comparar os grupos com e semdiretivas antecipadas de vontade quanto aos
seguintes desfechos(figura 4): limitac&o de recursos terapéuticos, local de definicéo
de limitacdo de recursos terapéuticos, local de 6bito, intervalo do diagnostico
paliativo até o 6bito admissdes em UT], recebimento de procedimentos paliativos,
especialidade na ultima assisténcia, causa do ébito, recebimento de transfusdes
sanguineas, ressuscitacdo cardiopulmonar, via aérea invasiva, hidratacdo
parenteral, nutri¢do enteral artificial, antibi6ticos de amplo espectro.

Figura 4. Desenho do Estudo
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ABSTRACT

Background

Living Wills are a modality of Advance Directives (AD) obtained from Advance Care Plan
(ACP) that ideally should be registered in patient medical records. Evidences in the literature
shows that a minority of patients use this instrument. Patients themselves and the health system
have detrimental effects from this reality. Most prevalence data reflect the North-American
scenario, and there is not sufficient data to compare this with other places. The literature also
has few evidences about factors that predispose or impair the development of AD in cancer
patients in palliative care. The aim of this study is to verify the use of advance directives and

possible associations between advance directives and outcomes.

Methods

A cohort, using data from electronical medical record, was conducted involving cancer patients
in palliative treatment at a university hospital between 2013 — 2017. The follow up began when
the patient was informed about the incurability condition. Patient’s records were reviewed since

the time of communication of incurable disease until death event.

Results

From the sample of 321 patients with incurable disease accompanied, 73 (22.7%) had registered
some advance directive in their medical records. There was a higher proportion of Advance
Directives Registry (RR 1.88; 95% CI 1.019-3.496, p = 0.043) when patients started Best
supportive care (BSC) in the outpatient scenario compared to hospitalized subjects, 82.5% vs
64.4% respectively, by multivariable analysis. AD did not associate significantly with place of

death, time to death, and life-sustaining interventions. AD did not associate significantly with
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place of death, time to death, and life-sustaining interventions. There was no statistical
difference between the population characteristics of groups with and without AD. AD
documented in patient medical record did not associate significantly with death, time to death,
and life-sustaining interventions in both groups.

Conclusions

The prevalence rate of AD found in this study appears to be less than in the North American
literature. A variable that seemed to relate to an increase in the AD record was the site of
interruption of the antitumor therapy. This striking moment in disease evolution probably
represents a timely window for Advance Care Plan discussion and AD development. With the
current tendency to chronification of cancer treatment, this moment could gain even more

impact.
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INTRODUCTION

Advance Directives (AD) are one component of the Advance Care Plan (ACP). ACP
is a process that aims to improve patient care, quality of life and reduce health costs’. The
formulation of an AD involves a behavioral change with understanding of the context of
terminal disease and its implications taking into account the values, beliefs and objectives of the
patient®. This process occurs throughout the evolution of the disease and is subject to changes.
The advance directive can be made up of a definition of a legal proxy, distribution of assets
documentation and of living wills®.

The beginning and development of advance directives as known today occurred
between1960 and 1990 with the establishment of the constitutional right to refuse life-sustaining
treatments by the US Supreme Court and Patient Self-Determination Act (PSDA) on 1990,

The prevalence of advance directives the USA ranged from 5-37%>° and when we
restrict the population analyzed to patients with terminal conditions this value rises to 70%"®.

The benefits of advance directives include reduction of hospital mortality rates,
higher levels of patient satisfaction, accomplishment of patient’s wills and reduction of
depression and anxiety®'2. Most patients when clarified about their condition choose not to
receive Life-Sustaining Treatments' . Despite the economy of therapeutic resources advance
directives do not shorten patient lives™ *°. Mack et al'” associated the implementation of
advance directives with reduction in intensive care interventions. Other data demonstrated
reduction rates of nearly 16% in aggressive treatments when end of life discussions occurred 90
days before death compared to discussions that occurred less than 30 days'®.

The relevance of AD grows exponentially as we look at the current reality of
Oncology, the chronification of disease. We face the risk of Advance care plan being postponed
to a late, often critical, time. And that leads us to a potential negative impact with unwanted
costs involved with more hospitalizations in a collapsing global health system"®?*,

The North American culture and its traditions clearly have an impact on the incidence

of advance directives that may not represent the rest of the world. Mahon and colleagues
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described evidence of lower rates of AD within USA among populations of African and
Hispanic origin™®. Retrospective data from south-Korean palliative care patients with less than 6
months of life expectancy revealed a prevalence of 68% of advance directives, although 95.2%
of these directives were created by family members or other person®. In European countries,
such as Germany and the United Kingdom, advance directives rates range from eight to ten
percent, confirming a wide variation around the world® %,

More studies in Latin America are needed to define the real prevalence of advance
directives and the factors related to their development. In Brazil the advance directives are
relatively new and gained a formal description in 2012 by a resolution of the Federal Medical
Council, but there is still no constitutional law about it. The only numbers of Living wills come
from nonofficial notary offices and we do not have clinical studies estimating the real
prevalence of AD among cancer patients in palliative care’’. The majority of studies is
qualitative and involves psychological, legal and ethical aspects. Therefore we do not have
scientific data evaluating the impact of AD on outcomes, as well as causal relationships that
may interfere in its incidence.

The main objective of this study is to estimate the prevalence of advance directives

and analyze its possible associations with independent variables and changes in outcomes.

METHODS
Study design and patients

The report of this observational study was based on Strobe Checklist. We perform a
retrospective cohort with outpatient subjects in the Department of Medical Oncology at our
teaching hospital. Patients were selected by the number of medical record generated by the
hospitals electronic system, which did not follow any sequential order. Eligibility criteria were
patients over 18 years old at the time of disease, diagnosis of incurable disease (new or

progression) and ongoing palliative treatment. Patients with cognitive impairment or inability to
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make decisions independently were excluded. The follow-up occurred from the diagnosis of

incurable disease until the death.

In the absence of a standardized document representing the AD in our scenario, we
considered all declarations directly manifested by the patient involving end of life points
documented in the medical registry as an equivalent. This could include the designation of a
legal representative, the patient’s wishes on the place of permanence, the place of death,
treatment measures as cardiopulmonary resuscitation, mechanical ventilation, chemotherapy,

830 Baseline

enteral tubes, dialysis, broad spectrum antibiotics and blood transfusions
characteristics were compared between the groups with AD and without AD documentation.
The independent variables analyzed were tumor primary site, clinical stage at diagnosis™,
performance status ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) at diagnosis, age, sex,
educational level, marital status, treatment with palliative chemotherapy, intensive care unit
admissions, dates and intervals from the palliative diagnosis to the institution of BSC (taking
into account the location and PS ECOG at this occasion). The evaluated outcomes were the
medical specialty in the last assistance, causes of death, place of death, life-sustaining measures
received and time interval to limitation of therapeutic resources and death. As a definition of
Best Supportive Care (BSC) we consider any palliative treatment, excluding antineoplastic
treatments®” *. As definition for Limitation of therapeutic resources we used the documentation
in medical records of the contraindication to aggressive measures, something equivalent to do-
not-resuscitate orders. The study was analyzed and approved by the Ethics and Research

committee of our institution.

Data collect

Data were collected retrospectively from electronical medical records of patients
randomly selected by the registry number. All variables were collected by the first author
through the direct analysis of the information in medical records. For patients with no death
record in the hospital's electronic system, an active search was conducted by telephone contact

to assess the outcome. The patients included in this historical cohort were selected from the
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attendances realized between 2013-2017. The data obtained were analyzed between October
2017 and June 2018.

Statistical Analysis

The sample size was calculated estimating a prevalence of AD around 25% in our
population, a Hazard Ratio of 2.0 for association between AD and other variables (based on
literature), with a significance level of 5% and a statistical power of 80%. Adding 10% of
estimated losses, the final sample size was 330 subjects.

Data were analyzed through SPSS. Quantitative variables were described by mean
and median. The distribution of the qualitative variables was analyzed using percentage. The
characteristics of patients with or without AD were compared using the t-test for continuous
variables and the Chi-square test for categorical variables. All the variables were also analyzed
by simple regression and those with P<0.05 where included in a multiple robust Poisson
regression to identify risk factors for advance directives. The time intervals to the outcomes
were estimated using Kaplan-Meyer method and the differences were calculated by Log Rank
Test. All tests were two-tailed and the p-value less than 0.05 was considered statistically
significant. The missing data were managed with pairwise deletion.

RESULTS

Study Population and Patient Characteristics

At the end of the study, 390 electronical medical records were accessed. The records
of 321 subjects confirmed all eligibility criteria and were reviewed. The baseline characteristics
of the groups with and without Advance Directives are summarized in Table 1. The prevalence
of advance directives was 22.7% in our study. There was no statically significant difference in
the two groups. The median age was 68-69 years. The group with AD had a higher percentage
of unmarried patients (48% vs 38.7%) although not statistically significant. The majority of the
patients in our study had upper gastrointestinal tract and pulmonary tract neoplasms, probably

because of the greater aggressiveness of these tumors, the main eligibility criterion. More than
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74% of subjects received at least one cycle of anti-neoplastic treatment (cytotoxic chemotherapy
and / or targeted target therapies) during follow-up, a high rate based on literature evidences®.

Association of AD with independent factors

There was no association between AD and independent variables by a univariate
analysis (Poisson’s Regression).

Table 1. Characteristics of Patients with and without advance directives

Total 321 pts* WITHOUT ADVANCE | WITH ADVANCE

DIRECTIVES DIRECTIVES P-value
248(77,2%) 73(22,7%)

Age (median) 68 69 0,946%

Gender

Female 138(55,6%) 35(47,9%) 0,972%

Male 110(44,4%) 38(52,1%)

Scholarity

< 8 years 134(54%) 39(53,4%) 0,977%

8- 11 years 63(25,4%) 19(26,0%)

> 11 years 51(20,6%) 15(20,5%)

Marital Status

Married 152(61,3%) 38(52,1)% 0,366%

Single 76(30,6%) 28(38,4%)

Divorced 20(8,1%) 7(9,6%)

Primary Site of the Tumor

Upper Gastrointestinal Tract 55(22,2%) 15(20,5%)

Lung 48(19,4%) 15(20,5%)

Breast 23(9,3%) 6(8,2%) 0,991%

Lower Gastrointestinal Tract 46(18,5%) 13(17,8%)

Others 76(30,6%) 24(32,9%)

Clinical Stage at Diagnosis

1 7(2,8%) 2(2,7%)

2 34(13,7%) 8(11%) 0,993%

3 67(27,0%) 18(24,7%)

4 140(56,5%) 45(61,6%)

PS ECOG at Diagnosis*

0 38(15,7%) 12(16,7%)

1 113(46,7%) 38(52,8%) 0,593%

2 51(21,1%) 10(13,9%)

3 35(14,5%) 12(16,7%)

4 5(2,1%) 0

Palliative Chemotherapy

Yes 184(74,2%) 54(74%) 0,970%

No 64(25,8%) 19(26,0%)

BSC registry**

Yes 191(77,6%) 64(87,7%) 0,077%

No 55(22,4%) 9(12,3%)

PS ECOG at BSC*

0-3 112(58,6%) 47(74,6%) 0,137%

4 79(41,4%) 16(25,4%)

Place at BSC*

Outpatient 123(64,4%) 52(82,5%) 0,043%

Inpatient” 68(35,6%) 11(17,5%)

Limitation of therapeutic resources

Yes 195(79,6%) 65(89%) 0,085%

No 50(20,4%) 8(11%)

Interval between Palliative Diagnosis

and Death (median in days) 464 461 0,296°

“Total n=314 pts, due to 7 missing data
“Total n=319 pts, due to 2 missing data (Total patients with BSC registry = 255 due to 11 missing values of AD)
#Total of 254 patients due to one missing information of PS ECOG and Place at BSC
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* Inpatient includes Emergency department, clinical wards, and Intensive Care Unit (ICU)

4Wald Chi-square test

® | og Rank (Mantel-Cox) Test

PS ECOG(Eastern Cooperative Oncology Group Performance Status); BSC(Best Supportive Care);

Considering a possible association between the suspension of antitumor treatment, i.e.
decision for BSC, and advance directives a temporal analysis was performed to establish the
order between AD and BSC (table 3 of the supplementary appendix). It was found that in 82.3%
of the patients, the BSC decision precedes or occurs on the same day of AD manifestation.

Regarding de BSC moment, the place at BSC seems to correlate in a different way
between the groups with and without ADs. Those submitted to BSC in the outpatient scenario
had more advance directives compared to patients inside the hospital at the time of the BSC
decision (RR 1.88; 95% CI 1.019-3.496 p = 0.043) by multivariate regression. The same test did
not show a statistical significance regarding ECOG performance status (0-3 VS 4) and AD rates
(p =0.137).

Analyzing the interaction between Performance Status and Local of BSC decision, we
observe a clear association of patients in better performance (PS ECOG 0-3) being attended in
the doctor’s office in comparison with hospitalized patients (RR 1,835; 95% CI 1,387-2,429 p
<0.0001), demonstrated in figure 1.

Figure 1 — Distribution of patients by place and performance status at the moment
of BSC decision (n=266)
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There was no statistically significant difference in outcomes between the groups with
and without AD.  The results were affected by a high number of missing data due to
information not properly recorded and/or losses in follow-up, like causes of death and
interventions received when the patient died outside the institution. The outcomes included
Limitation of Therapeutic Resources, Place of Death, Receipt of Blood Components, ICU
admissions, invasive palliative procedures (drainage of cavities, biliary tract and derivation of
intestinal transit in the majority), specialty at last assistance, cause of death, orotracheal
intubation, mechanical ventilation, artificial parenteral hydration and enteral nutrition and use of
broad spectrum antibiotics did not differ between groups with and without AD (table 2). The
time interval between the palliative diagnosis and the events BSC, limitation of therapeutic
resources and Death also did not differ between the two groups (Figure 2). The median interval
from palliative diagnosis to death differed by only 3 days between the two groups.

Table 2. Outcomes of patients with and without advance directives

WTHOUT WITH ADVANCE
Outcomes ADVANCE DIRECTIVES P-value
DIRECTIVES
Place at Limitation of Therapeutic 201(100%) 66(100%)
resources (N=267%*)
Clinical Wards 96(47,8%) 23(34,8%)
Emergency 53(26,4%) 21(31,8%) 0,230%
Doctor’s office 44(21,9%) 19(28,8%)
ICU 7(3,5%) 3(4,5%)
Place of death(n=293%*) 232(100%) 61(100%)
Palliative Unit in the Hospital 109(47%) 31(50,8%)
Emergency 43(18,5%) 9(14,8%) 0,905%
Clinical Wards 38(16,4%) 11(18%)
Home 25(10,8%) 5(8,2%)
Other 10(4,3%) 2(3,3%)
ICU 7(3%) 3(4,9%)
Patients that received Blood 136(54,8%) 41(56,2%) 0,841%
transfusions
Patients with UCI admission 14(5,6%) 5(8,3%) 0,509%
Patients with Palliative Procedures 48(20,3%) 17(25%) 0,409*
Last assistance specialty (n=260%*) 204(100%) 56(100%)
Medical Oncology 101(48,7%) 26(46,4%)
Emergency 42(20,2%) 9(16,1%) 0,738%
Palliative Care 30(14,7%) 13(23,2%)
Internal medicine 23(11,3%) 6(10,7%)
Intensive Care 7(3,4%) 2(3,6%)
Other 1(0,5%) 0
Cause of Death (n=255%) 200(100%) 55(100%)
Progression of Disease 163(81,5%) 47(85,5%) 0,396°
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Infectious 28(14%) 7(12,7%)

Vascular 6(3%) 1(1,8%)

Other 3(1,5%) 0

Life-sustaining measures adopted

Cardiopulmonary resuscitation 4/231(1,7%) 1/61(1,6%) 0,961%
Invasive Airway 11/231(4,8%) 3/61(4,9%) 0,960%
Parenteral Hydration 144/221(65,2%) 36/59(61%) 0,555%
Artificial Enteral Nutrition 55/220(25%) 17/58(29,3%) 0,505°
Broad spectrum antibiotics 103/222(46,3%) 30/59(50,8%) 0,543%

Pearson chi-square test ; *Varied values due to missing data in medical records for each outcome

ICU (Intensive care unit);

Figure 2. Estimated times to Death comparing the groups with and without AD
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DISCUSSION

The 22.7% prevalence of Advance Directives found in our study is below that
described in North America, but is consistent with data from other localities®® 2%, We
highlight some possible explanations as a low educational level in our sample (more than 50%
without basic educational level completed), the recent history of use of ADs in Brazil and its
low dissemination in the health system. A factor that possibly underestimated the rate of ADs is
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a low proportion of documentation of patient's wills in the medical records due to lack of
standardization.

Another important discussion is where the patients have died. A large cross-national
study involving people with cancer found a large variation of in home deaths (12-57%) *. In our
sample, less than 10% of patients died at home. Even being the most cited item in the directives
recorded, composing approximately 30% of all ADs, the presence of the “desire to die at home”
did not impact the place of death. Of the 22 patients who registered a living will to die at their
homes only three (13.6%) actually did, and fourteen (63.3%) died in the hospital(Table 2 of
supplementary appendix). This data clearly demonstrates a difficult in honoring this type of
living will, with a multifactorial influence impacting on the final results. Of the 22 patients,
there were five missing places of death (22.7%).

Although the literature indicates a relationship of AD with a reduction in the adoption

of aggressive and life-sustaining measures in the terminal setting'” *

, in this study the presence
of living wills did not significantly alter the rate of life-sustaining treatments. This may have
several explanations like the loss of ADs in the transition of care between different teams, the
lack of a standardized AD registry and inefficient ways to keep it easily accessible®*. Another
confounding factor is the inherent belief by family members and physicians that some life-
sustaining measures actually have a positive impact on the lifetime of terminally ill patient. Our
data correlates with the literature showing no difference in the interval from palliative diagnosis
to time of death between the groups with and without advance directives.

The positive relationship of advance directives in patients that have the decision for
BSC defined at outpatient scenario could be explained by a greater sense of security, confidence
and stronger relation with the assistant oncologist*” **. These factors associated to the outpatient
scenario make easier not only the transition to BSC but also the discussions and definitions
regarding advance directives, with a greater autonomy by the patient, directly impacting in the

evolution of patients condition(according to the model proposed in Figure 3). The emergency

environment may interfere in the compliance of the advance care plan and advance directives. A

47



good and early care plan, including advance directives, could prevent visits to the emergency

department and also reduce stress and possible iatrogenic measures** .

Figure 3. Evolutionary landmarks of the palliative patient

"Good Death"
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Figure 3 Legend. "The palliative road" illustrates the trajectory of the patient in palliative treatment since the diagnosis of the
incurable disease until the death event, going through all the steps marked in the evolutionary history of the disease. Ideally,

advance directives should arise from the start and accompany the patient contributing to a good death in the end.

Although not associated after adjusted regression analysis, the patient’s performance
status could interfere in the directive’s composition. In daily practice we observe that the more
debilitated patients less capable to discuss advance care plan they are. The prognostic impact
that poor performance status carries with it may reinforce the mercy feelings and the “fear of
hurt or even abandon the patient”, by oncologists and family members®. A deleterious practice
called collusion may occur in this scenario and it refers to the attitude of put aside the patient’s

autonomy and restricts the decision process to relatives and medical team*. A fact that suggests
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the presence of collusion in this study population is the low rates of AD accompanied by low
rates of life-sustaining measures. Patients on PS ECOG4 also have more cognitive dysfunctions
and weaknesses that may compromise their real interest and ability to formulate advance
directives in time to honor those living wills*’.

Finally, we must consider that, like any observational study, this research is subject to
observational study biases. Our results serve as a hypothesis generator. And although it is not
able to directly establish a causal relationship, it provides a statistically significant association
between early directives and the place of transition to Best Supportive Care, something that
makes sense based on the theoretical rationale. We should always keep in mind the
multifactorial pattern that influences the composition of advance directives for each patient.

(Figure 1 of the supplementary appendix).

CONCLUSION

Advanced directives in Brazil and Latin America need to be further studied from a
clinical perspective, in addition to legal and psychological view. More prospective large-scale
studies are needed to add data to the literature. The present study demonstrates the relation of
Best Supportive Care, considered as the suspension of anti-neoplastic therapies, with higher
rates of AD. More specifically the outpatient scenario seems to impact more in these rates.

This conclusion is important if we consider the current advancement of the
therapeutic arsenal and the prolongation of patient survival, with a concomitant gain in quality
of life. The notion of incurability should not be abandoned or subverted, but this could to be the
natural tendency in the process of chronification disease. It brings the tendency to postpone the
discussion of advanced care plan to a later moment. Apparently, the impact that the suspension
of cancer therapy (Best Supportive Care) brings to patients, family, and medical staff is
irrefutable. And this study suggests that Best Supportive Care is one of the most important

milestones in the evolution of the palliative cancer patient. The transition to best supportive care
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could represent a window for discussions about terminality, for valorization of patient’s
autonomy, self-determination and to preserve dignity in death and dying. Medical assistants
should discuss the aspects of the end of life care with their patient, preferably in the office and
without delays. The focus should always be on dignity and respect for the desires of the patient,
from beginning to the end.

More studies are needed in this important area of medicine to confirm the relationship
of advance directives with the BSC moment, as well to access other factors that contribute to the

strengthening of patient rights.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

A literatura sobre diretivas antecipadas de vontade cresce lentamente se comparada ao
progresso das terapéuticas em oncologia. Sabe-se que as diretivas antecipadas impactam na
qualidade de vida do paciente, na satisfacéo e qualidade de vida dos familiares e na reducdo do
uso recursos inadequados em saude. Ainda assim, a taxa de prevaléncia de diretivas antecipadas
¢ baixa e, podemos dizer, desconhecida no Brasil.Este estudo demonstrou uma taxa de
prevaléncia de Diretivas Antecipadas em um determinado cendrio abaixo da encontrada nos
Estados Unidos da América, porém condizente com outros locais. Também indicou uma
associagdo entre o registro de best supportive care durante atendimento ambulatorial com maior
prevaléncia de diretivas antecipadas, quando comparado ao atendimento intra-hospitalar. Este
resultado levanta a hipdtese de que esta etapa, de suspensdo do tratamento antitumoral,
represente uma oportunidade para incluir o paciente em conversas sobre fim-de-vida. Além de
buscarum aumentodo numero de diretivas antecipadas, devemos também buscar medidas que
possibilitem concretizar os desejos do paciente terminal. Este estudo mostrou uma baixa taxa de
Obitos em domicilio, corroborando evidéncias atuais de influéncias multifatoriais. Apesar dos
multiplos fatores envolvidos, o objetivo final das diretivas antecipadas de vontade é Unico. A

dignidade do paciente. E uma vida digna inclui uma morte digna.

7. PERSPECTIVAS FUTURAS

Apbs a conclusdo deste estudo irei incorporar em minha pratica diéria varios conceitos e
espero que outros colegas possam refletir sobreos resultados em busca de uma melhor prética
médica. Espero gue este estudo possa aumentar o interesse geral pelo tema diretivas antecipadas
e, com isso, ampliar as discussdes e investigacOes para outras esferas além da salde. Quem
sabe, com isso, possamos trabalhar juntosna criacdo, padronizagdo e implementacédo de politicas
gue apoiem as diretivas antecipadas em nosso sistema de salde. Dentro da perspectiva
académica, continuarei estudando este tépico com plano dedesenvolverprojeto de tese de

doutorado na area.
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8. APENDICE

Tabelas Suplementares do estudo

Tabela 1 - Descrigéo das diretivas antecipadas de vontade

Descricdo do Carater da Diretiva Antecipada n
Querer morrer em casa 22
N&o receber medidas invasivas(I0T/VM/RCP) 14
N&o querer mais Quimioterapia 14
N&o querer SNE 10
Outros 7
Definir um representante legal 2
N&o querer enema 2
Nao receber Sondagem Vesical de Demora/UT]I 1
N&o quer mais hidratacdo 1
Recusa em receber sedo-analgesia paliativa 1

TOT (Intubac&o oro traqueal); VM (Ventilagdo Mecanica); RCP (Reanimacao cardiopulmonar); SNE (Sonda nasoenteral);

Tabela 2 — Local de Obito dos 22 pacientes com diretiva “desejo de morrer em casa”

Local do Obito

Casa

Hospital — Unidade Paliativa

Hospital — Enfermaria Clinica

Hospital — Emergéncia/UTI

I W(O|W|>S

Dado faltante

UTT (Unidade de terapia Intensiva)

Tabela 3 - Relacdo temporal entre DAV e BSC

Ordem N° %
BSC antes de DAV 38 61,3%
Mesmo dia 13 21%
BSC depois de DAV 11 17,7%

BSC (“Best suppoetive care™); DAV (Diretivas antecipadas de vontade)
*Dois sujeitos excluidos da analise devido a registro de suspensao e posterior retomada de BSC(registro em 2 momentos)
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