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DecisGio compartilhada para escolha da via de alimentagdo em
pacientes com deméncia em estdgio grave: revisdo sistemdtica
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Shared decision-making when choosing the feeding method of patients with severe dementia: a
systematic review
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Resumo

Olbyjetivos: Avaliar se o uso de instrumento de apoio para decisdo compartilhada na escolha
da via de alimentagdo em pacientes com deméncia em estagio grave traz beneficio para
a diade paciente/cuidador e avaliar a qualidade do processo decisotio. Método: Busca
nas bases de dados Medline, LILACS, IBECS, SciELO, WHOLIS por ensaios clinicos

randomizados duplo cegos ou ndo, estudos quase-experimentais, observacionais de coorte,

caso-controle ou transversais nos idiomas portugués, espanhol, inglés e franceés. Resultados: Palavras-chave: Deméncia.

Obtidos oito artigos que mostraram que o uso de apoio a decisao como método auxiliar ~ Transtornos de Degluticdo.

de decisio compartilhada traz beneficio, pois reduz o conflito decisional e aumenta o Tomada de Decisdes.

conhecimento dos cuidadores sobre o assunto. A qualidade do processo decisério é Técnicas de Apoio para a

insatisfatéria devido a baixa frequéncia das conversas entre cuidadores e equipe de saide ~ Decisao.

e a ma avaliagfio dos cuidadores sobre a participa¢do da equipe no processo decisorio

Conclusio: O instrumento de apoio a decisdo compartilhada traz beneficios para cuidadores/

pacientes submetidos a dificil tarefa de decidir a via de alimentagio. Os achados sugerem

que a atual qualidade do processo decisério ¢ inadequada.

Abstract

Odbyectives: To evaluate whether the use of a support tool for shared decision-making in

the choice of feeding method for patients with severe dementia can benefit the patient/

caregiver dyad, and to evaluate the quality of the decision-making process. Mezhod: A

search was performed in the Medline, LILACS, IBECS, SciELO, WHOLIS databases for

randomized controlled trials, whether double-blind or otherwise, and quasi-experimental, Keywords: Dementia.

cohort, case-control, or cross-sectional observational studies in Portuguese, Spanish, Deglutition Disorders.

English and French. Resu/ts: Eight articles were found that showed that the use of a Decision Making. Decision
Support Techniques.

decision support tool, as an aid for the shared decision-making method, is beneficial as
it reduces decisional conflict and increases the knowledge of caregivers about the subject.
The quality of the decision-making process is unsatisfactory due to the low frequency of

discussions between caregivers and the health team and the poor evaluation of caregivers

! Universidade Federal de Santa Catarina, Centro de Ciéncias da Satde, Programa de Pés-graduagio em
Ciéncias Médicas. Florian6polis, Santa Catarina, Brasil.

2 Universidade Federal de Santa Catarina, Centro de Ciéncias da Satude, Departamento de Clinica Médica.
Florianépolis, Santa Catarina, Brasil.

Correspondéncia/Correspondence
Rodrigo D’Agostini Derech
dagostiniderech@gmail.com



Decisto pela via de alimentagdo em pacientes com deméncia

about the participation of the team in the decision-making process. Conclusion: Decision

suppott tools provide benefits for caregivers/patients undetgoing the difficult task of

deciding about feeding methods. Findings suggest that the current quality of decision-

making is inadequate.

INTRODUCAO

No contexto de envelhecimento populacional, a
demeéncia assume importancia devido ao impacto na
saude mental e fisica do paciente e seus familiares.
Independente do tipo (por Alzheimer, vascular
ou frontotemporal, por exemplo) o curso clinico
sempre ¢ progressivo e incuravel, sendo o estigio
avancado muito semelhante: uma pessoa restrita
ao leito, com pouca ou nenhuma comunica¢io
verbal, sem reconhecer os familiares mais préximos,
incontinente, com dificuldades na alimentacdo e que
necessita de auxilio para autocuidado'.

Nesse estagio, problemas relacionados com a
alimentacdo s2o os mais comuns e incluem disfagia
oral, disfagia faringea (causando aspiragdes de
alimento) ou recusa da alimentagio, caracterizando-o
por emagrecimento e reducio na ingesta de alimentos
e liquidos'. Neste momento, ha dois possiveis
caminhos a seguir: alimentar e hidratar o paciente
através de uma sonda ou seguir alimentando-o por
via oral com assisténcia.

Desde 1997, quando o primeiro estudo* comparou,
numa coorte prospectiva, o uso de sonda para
alimentacdo em relacdo a alimentagdo por via oral
em idosos institucionalizados com recente progressao
para deméncia em estagio grave e nao demonstrou
diferenca em termos de sobrevida, a discussdo sobre
a alimentacio destes pacientes ganhou progressiva
importancia.

Desde entao, o acimulo de informagdes sobre
o assunto levou entidades como Awmserican Geriatrics
Society’, American Board of Internal Medicine Foundation
e American Academy of Hospice and Palliative Medicine’ a
fazerem recomendacdes contrarias a0 uso da sonda
para alimentacdo e hidrata¢do de pacientes com
deméncia em estagio grave. Ainda assim, escolher
entre os dois caminhos ¢é dificil, ja que o ato de
alimentar-se ultrapassa conceitos apenas técnicos.
Acrescenta-se a necessidade da tomada de decisio
em saude pelo cuidador para outra pessoa, o que
agrega complexidade a situagio.

O cenario descrito é situagao prototipica para
decisdo compartilhada. Esta pode ser entendida
como uma abordagem onde o profissional de saude
e o paciente (ou seu representante), para realizar
o processo de tomada de decisdo, compartilham
informacdes sobre a melhor evidéncia cientifica
disponivel. O paciente ou cuidador é auxiliado para
avaliar as op¢Oes disponiveis, seus respectivos riscos
e beneficios e pesa-los de acordo com seus valores™.

A decisao compartilhada pode ser facilitada pelo
que se chama em lingua inglesa de patient decision aid,
traduzido para o portugués como apoio a decisao
(AD). Este instrumento tem como objetivo servir
como referéncia no processo de aconselhamento
ao paciente ou cuidador, ao apresentar as opgdes
disponiveis de forma balanceada e guia-los na tomada
de decisao compartilhada em uma situa¢ao especifica
relacionada a saade™"’.

Este trabalho tem por objetivo avaliar se o uso
de instrumento de apoio a decisio compartilhada
para escolha da via de alimentagio em pacientes
com deméncia em estagio grave traz beneficio para
a dfade paciente/cuidador em termos dos desfechos
reducdo do conflito decisional e aumento no
conhecimento do cuidador sobre o tema. Constitui
um objetivo secundario avaliar a qualidade da decisio
compartilhada neste cendrio, medida pela frequéncia
de conversas da familia com o provedor de saude e
pela avaliacdo destas pela familia.

METODO

A estratégia PICO (Populac¢io, Intervencao,
Comparador e destecho — Outcome) para realizar
a busca dos artigos foi desenvolvida da seguinte
maneira: P- paciente com deméncia em estigio grave/
cuidador do paciente com problemas de alimenta¢ao
naiminéncia de decidir via de alimentacao; I- decisdo
compartilhada com uso de AD; C- cuidado usual
ou nenhuma estratégia de decisao compartilhada;
O- conflito decisional, aumento do conhecimento

do cuidador, frequéncia de conversas sobre opgoes
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de via de alimentacio, avaliacio dos familiares sobre
a qualidade do processo decisério.

Foi feita pesquisa na base de dados Medline,
via Pubmed, no dia 24 de agosto de 2017 com os
seguintes descritores: (“shared decision making" or
“decision aid") AND (“dementia” or “tube feeding' or
"gastrostomy" or "hand feeding") limitado pelos idiomas
inglés, portugués, espanhol e francés. Outra busca
foi realizada nas bases LILACS, IBECS, SciELO,
WHOLLIS, via Biblioteca Virtual em Saide (BVS)
no dia 30 de agosto de 2017. Foram utilizados os
descritores ("shared decision making' or "tomada de
decisdes"” or "toma de decisiones” or "decision aid" or
"técnicas de apoyo para la decision” or "técnicas de apoio
para a decisdo"”) AND (“dementia” or “deméncia” or
"tube feeding"" or "nutricion enteral” or "nutri¢io enteral”
or “gastrostomy” or ‘‘gastrostomia” or “gastrostomia”). As
buscas ndo tiveram limite de datas.

Todos os artigos que foram obtidos tiveram
titulo e resumo lidos pelo pesquisador que realizou
a busca e os selecionados foram exportados para o
gerenciador de referéncias EndNote® X5.0.1 para
sua analise mais pormenorizada. Esse pesquisador
revisou manualmente as referéncias bibliograficas
desses estudos em busca de novas referéncias.

O pesquisador que realizou a busca foi responsavel
pela elei¢do dos estudos e as referéncias selecionadas
para leitura do texto completo foram lidas por outro
pesquisador, a fim de averiguar a adequacdo aos
objetivos da revisio sistematica. Divergéncias foram
resolvidas por consenso. A extragdo dos dados foi
realizada sem a utiliza¢do de um formulario especifico
para este fim. Foram incluidos os ensaios clinicos
randomizados (ECR) duplo-cegos ou nio, estudos
quase-experimentais, observacionais de coorte, caso-
controle ou transversais. Excluidos artigos de revisao
narrativa, relatos de caso ou artigos de abordagem
qualitativa.

RESULTADOS

A busca nas bases de dados resultou em 161
artigos. Ap6s remocao das duplicatas, restaram
156 artigos. Destes 119 foram descartados apds a
leitura do titulo e do resumo, pois constatou-se que
nao preenchiam os critérios de inclusio. O texto
completo das 37 referéncias restantes foi examinado

com mais detalhes. A analise revelou que 30 estudos
nio estavam dentro dos critérios de inclusao. Um
artigo foi adicionado ap6s revisdo das referéncias dos
artigos incluidos. Desta forma, a revisio sistematica
resultou num total de oito estudos, conforme mostra a
Figura 1. Cinco estudos foram realizados nos Estados
Unidos. Canada, Japao e Espanha contribuiram com

um estudo cada.

Aumento no conhecimento e redugdo no conflito decisional

O estudo mais antigo encontrado com o objetivo
de avaliar estes desfechos foi Mitchell et al.". Esse
descreveu a confec¢do de um AD para escolha da
via de alimentacdo em pacientes com deméncia
em estagio grave. O estudo realizou a aplicagdo de
questionario para avaliacdo do conhecimento sobre
o tema e afericdo do conflito decisional por meio
da Escala de Conflito Decisional (ECD)'* antes
e depois da leitura do AD. Obteve uma amostra
por conveniéncia de 15 cuidadores que estavam
no processo decisoério da via de alimentacdo. O
score na ECD (1 a 5 pontos) caiu apds exposi¢do a
intervencio: 2,88 (£0,62) vs 2,29 (£0,52), p=0,004.
Cuidadores também acertaram uma porcentagem
maior de respostas no questionario de conhecimento
ap6s exposiciao ao AD: 50,4% (£13,5) vs 84,0%
(*13,5), p=0,004, como mostra o Quadro 1. O estudo
teve um desenho quase-experimental e contava com

uma amostra pequena.

Kuraoka e Nakayma' estudaram esse mesmo
AD. Realizaram a adaptacdo do instrumento pata o
japonés e sua avaliagdo. Treze cuidadores de pacientes
internados em dois hospitais do Japao que decidiam a
via de alimentacdo foram entrevistados antes e apds
o uso do AD adaptado. O percentual de acertos no
questionario que avaliou o conhecimento sobre o
tema aumentou de 38,1% (£13,5) para 64,6% (£25,9),
$<0,001 e o seore na ECD reduziu-se de 3,24 (£1,37)
para 2,56 (£1,16), p<0,001. Além da amostra pequena,
os pesquisadores apresentaram o AD para apenas
cinco cuidadores. Para os demais, isso foi feito pelos
médicos assistentes. O estudo possufa um desenho

quase-experimental.

Ap6s 10 anos, este mesmo instrumento foi
aprimorado e atualizado por Hanson et al." e
gerou um AD que foi testado em um ECR. Doze
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institui¢es de longa permanéncia de idosos (ILPI)
foram randomizadas para que seus cuidadores
recebessem o AD para auxilio na tomada de
decisdo da via de alimentagio e foram encorajados
a discuti-lo com a equipe de saude. Outras 12
ILPI foram randomizadas para receber o cuidado
usual, representado por informacdes pela equipe
de satde. O destecho primario foi o conflito
decisional (medido pela ECD) do cuidador apos
seguimento de trés meses. Os desfechos secundarios
foram o conhecimento sobre deméncia e opg¢oes
de alimenta¢ao, medido logo apds o uso do AD,
por 19 questdes falso-verdadeiro sobre o tema.
Cento e vinte e sete cuidadores estavam no grupo
intervencio e 129 receberam cuidado usual. Os que

receberam a intervencio tiveram reducio maiotr no
scoreda ECD em trés meses (-1,97 vs -1,65, p<0,001)
e apo6s serem submetidos ao AD os cuidadores
aumentaram o nimero de respostas corretas (15,1
vs 16,8, p<0,001). Apds trés meses, cuidadores no
grupo intervencio discutiram mais sobre opgoes de
alimentagao (46% vs 33%, p=0,04). O estudo era
um ensaio clinico randomizado por cluster. Devido ao
tipo de randomizacdo e a natureza da intervencio,
os investigadores e os participantes (cuidadores
de pacientes com deméncia em estagio grave com
problemas de alimenta¢ao) ndo estavam cegados.
Moradores das ILPI que sofreram a intervencao
possufam mais problemas de mastigacio e degluticao
(91% vs 71%, p<0,001).

Artigos identificados pela busca nas
bases de dados
(n=161)

A4

Artigos restantes apos remocdo das duplicatas

(n=156)
v Artigos excluidos
(n=119)
Artigos avaliados pela Sem relacio com PICO: 78

leitura do titulo e resumo

y

Artigos incluidos para
leitura do texto completo

Desenho do estudo fora dos
critérios de mnclusio: 41

Artigos completos excluidos
(n= 30)

(n= 37)

A 4

Sem relagio com PICO: 17
Desenho do estudo fora dos
critérios de inclusio: 13

Artigo incluido apos revisdo das
referéncias bibliograficas

(0= 1)

A 4

Estudos incluidos na
revisio sistematica

(0=8)

Figura 1. Fluxograma de identificacio, selecio e inclusio de estudos. Santa Catarina, SC, 2017.
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Analise posterior desta mesma populagio foi
realizada por estudo americano de Ersck etal.”” com
o objetivo principal de examinar como a jornada
de trabalho dos enfermeiros e médicos influencia
o numero de conversas sobre transtornos de
alimentacdo entre a equipe de saude e os cuidadores
que utilizaram ou ndo o AD. Um objetivo secundario
foi avaliar o conflito decisional. Pesquisaram 256
duplas de cuidador-paciente, divididas em dois
grupos de ILPI (12 que receberam a intervengio e
12 que tiveram o cuidado usual). As ILPI pertenciam
a trés grupos distintos: aquelas que ndo tinham naurse
practitioner e médico assistente responsavel, aquelas
que os possuiam trabalhando em meio perfodo e
aquelas com jornada completa. Nurse practitioner é um
profissional de enfermagem que tem qualificagiao
para tratar certas condigGes sem direta supervisao
de um médico. O AD aumentou a frequéncia
de cuidadores que conversaram sobre opgdes de
alimentacdao somente nas ILPI com trabalhadores
meio periodo ou sem médico/enfermeira assistente
(26% vs 51%, p<0,001 e 13% vs 41%, p<0,001,
respectivamente). Nas ILPI com trabalhadores que
realizavam jornada completa, o AD nio alterou
o score da ECD (reducio -0,15 controle vs -0,68
intervengdo, p=0,121). A utilizacdo do instrumento
acarretou diferenca neste desfecho nas ILPI com
profissionais em jornada parcial (redugio -0,08
controle vs -0,47 intervencao, p=0,008) ou sem
a presenca deles (reducio -0,30 controle vs -0,68
intervencio, p=0,014). E uma analise post hoc de
ECR de Hanson et al."* e foram analisados dados
de entrevistas realizadas por telefone.

Estudo publicado por Snyder et al.'® também
utilizou a popula¢io estudada por Hanson et al.' e as
entrevistas realizadas antes e logo ap6s aplicagio do
AD em 126 cuidadores. Cento e vinte e nove estavam
no grupo controle. Em rela¢do aos destechos de
interesse para a presente revisao trouxe a informacgao
que o conflito decisional reduziu-se (2,24 vs 1,91,
$<0,001) logo ap6s a utilizacado do AD. Houve
aumento no score de conhecimento (antes 15,5 vs
depois 16,8, p<0,001). O estudo foi realizado com
desenho quase-experimental.

Qualidade do processo de decisdo compartilhada
para escolha da vio de olimentacdo em pacientes
com deméncia em estdgio grove

Cinco estudos resumidos no Quadro 1

1."* mostrou

contribuiram com dados. Hanson et a
que apos trés meses da utilizacdo de um AD,
uma porcentagem maior de cuidadores no grupo
intervencdo discutiu sobre op¢des de alimentagio

com médicos ou enfermeiros (46% vs 33%, p=0,04).

Teno et al.” realizaram estudo com dados de
entrevistas com 486 cuidadotes de pessoas com
demeéncia e problemas de alimenta¢ido que haviam
falecido em ILPI. Um dos objetivos do estudo foi
avaliar quio frequente a alimentac¢do por sonda
¢é discutida. Para 58,9% dos entrevistados, nio
houve discussdo sobre manejo de problemas de
alimentacdo entre os membros da familia e a equipe
de saude. Entre os pacientes que receberam uma
sonda, 13,7% dos cuidadores relataram que nio
conversaram sobre o assunto com a equipe de saide
antes da inserc¢do. Dentre estes, 91,1% acreditavam
que a discussdo deveria ter ocorrido. Entre os que
haviam tido alguma conversa, 41,6% reportaram
ser menor que 15 minutos. A op¢io de alimentar
pela via oral com assisténcia nio foi discutida em
aproximadamente um terco dos casos e o médico
esteve presente nas conversas um tergo das vezes.
As entrevistas eram realizadas por telefone, em
média 23,8 meses apds o falecimento do paciente.
Trata-se de estudo transversal.

O estudo de Ersek et al.” descreve que nas ILPI
com médico assistente ou enfermeiro que faziam
jornada completa, o nimero de cuidadores que
haviam tido conversas sobre op¢oes de alimentagio
com a equipe de satde nio teve associagdo com uso
do AD (41% controle e 46% intervencao, p=0,450).
Ja nas ILPI com profissionais em jornada parcial
(26% controle e 51% intervencao, p<0,001) ou sem
médico e enfermeiro responsavel (13% controle e
41% intervencao, p<0,001) houve diferenca nesse
desfecho entre o grupo que recebeu o AD e o grupo
controle.
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Givens et al."® utilizaram dados de uma coorte
prospectiva com 323 residentes de ILPI com
o objetivo de determinar os tipos de decisdes
realizadas durante o estigio final da deméncia e
identificar fatores associados com maior satisfacio
com o processo decisorio. Cuidadores eram
questionados se haviam feito alguma decisio em
saiide em entrevistas quinzenais em um seguimento
de 18 meses ou até o falecimento do paciente. Caso
este acontecesse, o cuidador era entrevistado apos
dois meses do evento. Para avaliar a satisfacio,
utilizaram a escala Decision Satisfaction Inventory"
(DSI) (0-100 pontos, com scores mais altos indicando
maior satisfagdo com o processo decisério). O score
médio na escala DSI foi 78,4 (£19,5), que indica
alto nivel de satisfacdo. No entanto os itens que
apresentaram maior incidéncia de avaliagGes
razoavel ou ruim foram relacionados ao suporte,
a quantidade de informacio recebida e ao tempo

despendido com o responsavel principal pelos
cuidados de saude na instituicdo. O estudo avaliou
varios tipos de decisdes. O manejo dos problemas de
alimentacio foi o motivo em 27,2%. As entrevistas
eram realizadas pelo telefone.

Ortin et al.?” realizaram estudo transversal
com dados de prontuario de pacientes que haviam
recebido gastrostomia. O objetivo do estudo era
descrever como se tomaram as decisoes de nutricio
e a participac¢do dos pacientes. O documento de
consentimento informado para realiza¢io da
gastrostomia constava em 88% dos prontuarios
(n=36), mas somente em 49% dos prontuarios
(n=20) havia relato de discussdo com a famfilia sobre
a decisdo da gastrostomia. O estudo tinha desenho
transversal. As informacdes foram baseadas em
pesquisas de 41 prontuarios e apenas sete pacientes
tinham diagnéstico de deméncia (17%).

Quadro 1. Trabalhos selecionados de acordo com tipo de estudo, intervencio/controle, desfechos avaliados e

resultados. Santa Catarina, SC, 2017.

Tipo de estudo Cenario do Intervencio/ Objetivos Resultados
e autor/ano de estudo Controle
publica¢ao
ECR Hanson et | ILPI nos AD para Avaliar o conflito 24 ILPIL. 127 cuidadores receberam
al.,, 2011" Estados escolha da via decisional (pela ECD) | o AD e 129 cuidado usual.
Unidos. de alimentacio e conhecimento
no paciente com | (questionario 19 Redugio maior no score da ECD
deméncia grave. | perguntas) dos em trés meses com AD.
cuidadores antes e
Cuidado usual, ap6s intervencio. Aumento nos scores de
representado conhecimento.
por informacdes | Medir a frequéncia
pela equipe de de conversas sobre o Cuidadores no grupo intervengio
satde. assunto com o médico | discutiram mais sobre op¢des de
ou a enfermeira. alimentacio.
Estudo quase- Hospitais, AD para Analisar o conflito Score na ECD reduziu ap6s o AD.
experimental ILPIe escolha da via decisional (pela ECD)
Kuraoka e comunidade | dealimentacio | e conhecimento dos Aumento no conhecimento apds
Nakayama, no Japao. no paciente com | cuidadores antes e utilizacdo do AD.
2014" deméncia grave. | apds intervencio.
Estudo quase- Hospitaisno | AD para Comparar o conflito Score na ECD caiu ap6s AD.
experimental Canada. escolha da via decisional (pela ECD)
Mitchell et al., de alimentacio e conhecimento dos Aumento respostas corretas no
2001" no paciente com | cuidadores antes e questionario de conhecimento
demeéncia grave. | apds intervengio. sobre o assunto apo6s exposicao.

continua
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Continua¢io do Quadro 1

Tipo de estudo Cenario do Intervencio/ Objetivos Resultados
e autor/ano de estudo Controle
publicagao
Estudo Hospitais, Sem Examinar quido 58,9% cuidadores nio relataram
transversal ILPI, intervencao. frequente alimentacdo | conversa sobre manejos dos
Teno et al., 2011 | residéncias por sonda ¢ discutida. | problemas de alimentacio.
para idoso
ou hospice Averiguar a qualidade | Para aqueles que receberam sonda,
nos Estados da discussio (escala 13,7% nao tiveram discussio com
Unidos. DSI). a equipe de saude. Dos que tiveram
discussio 41,6% relataram tempo
menor que 15 minutos.
Conversa sobre os riscos de
insercio da sonda em 49,7% dos
casos. A opc¢io de continuar
alimentado pela boca nio foi
discutida em 1/3 dos casos.
Analise post hoc ILPI nos AD para Determinar como a AD aumentou a frequéncia de
de ECR Estados escolha da via jornada de trabalho conversas e reduziu score na ECD
Ersek et al., Unidos. de alimentacio dos enfermeiros e somente nas ILPI com menos
20145 no paciente médicos influencia o profissionais atuantes.
com deméncia namero de conversas
estagio grave. sobre opgoes de
alimentagdo dos
Cuidado usual. cuidadores que
utilizaram AD com a
equipe de satde.
Medir o conflito
decisional de acordo
com o uso ou ndo do
AD em ILPI com
diferentes regimes
de trabalho dos
profissionais.
Estudo quase- ILPI nos AD para Analisar o conflito Aumento no seore de conhecimento
experimental Estados escolha da via decisional pela ECD depois da utilizacido do AD.
Snyder et al., Unidos. de alimentagio | e conhecimento
2013 no paciente com | (questionario 19 Conflito decisional reduziu-se ap6s
deméncia grave. | perguntas) dos a intervencao.
cuidadores antes e
apos intervencao.
Estudo Hospital da Sem Identificar como se Referida em 20 prontuarios (49%)
trasnversal Espanha. intervencio. tomaram as decisOes discussio com a familia sobre a
Ortin et al., de nutricdo artificial. decisdo da gastrostomia.
2005%
Documento de consentimento
informado para realizacio da
gastrostomia constava em 88% dos
prontuarios.

continua
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Continuac¢io do Quadro 1

Tipo de estudo Cenario do Intervencao/ Objetivos Resultados

¢ autor/ano de estudo Controle

publicacao

Coorte 1LPI nos Sem Determinar os O score médio na escala DSI
prospectiva Estados intervencio. tipos de decisdes indicava satisfagio com o processo
Givens et al., Unidos. de satde realizadas decisério No entanto, os itens
2009 em pacientes com que apresentaram maior indice

deméncia em estagio de respostas razodvel ou ruim

grave. foram relacionados a0 apoio

do responsavel principal pelos
Identificar os fatores cuidados de satde na instituicio, a
associados com maior | quantidade de informagio recebida
satisfacdo com o ¢ o tempo despendido com o
processo decisorio

(escala DSI).

responsavel.

ECR: Ensaio Clinico Randomizado; ILPI: Instituicao de Longa Permanéncia de Idosos; ECD: Escala de Conflito Decisional; DSI: Decision

Satisfaction Inventory.

DISCUSSAO

O uso de AD como estratégia de auxilio a decisdao
compartilhada reduz o conflito decisional e aumenta
o conhecimento de cuidadores de pacientes com
deméncia em estagio grave que necessitam decidir
sobre a via de alimentacao'*!°. A qualidade da
decisdo compartilhada para este cenario é baixa.
Esta informacao ¢ baseada em resultados de cinco

estudogl15:17,18,20

que sugerem baixa frequéncia de
discussoes sobre op¢des de alimentacdo entre a
familia e a equipe de satde, assim como insatisfacdo
com o papel desempenhado pelo provedor de satde

no processo decisério.

A revisdo sistematica ndo identificou estudos
multinacionais e a concentracio dos estudos na
América do Norte recomenda parcimonia para
interpretaciao dos dados em nosso meio. Além disso,
os desfechos sdo descritos em escalas em que as
diferengas estatisticamente significativas sao de dificil
interpretacio clinica, ja que a significincia clinica
nio foi estabelecida a priori.

Estudar uma interven¢io complexa como decisdo
compartilhada é extremamente desafiador. A inclusio
do déficit cognitivo por deméncia neurodegenerativa
e a consequente perda de autonomia acrescentam
complexidade. A pesquisa em ILPI traz barreiras
metodolégicas dificeis de serem transpostas. Os
estudos selecionados avaliam uma ferramenta
auxiliar no processo, o AD. Niao hé respostas

para entendermos se a integra¢do do uso dessas
ferramentas com treinamento em habilidades de
comunicagao’, representaria ganho em termos
de desfechos como aumento no conhecimento e
frequéncia de decisoes baseadas nos valores ou
reducbes no conftlito decisional e passividade na
tomada de decisdes em satude.

Embora ndo haja outro caminho além da busca
de decisio compartilhada para estes pacientes, ainda
a que se evoluir muito neste tema, especialmente
no Brasil. A revisao nao encontrou nenhum estudo
brasileiro, nem mesmo entre os excluidos. Algumas
barreiras a implantacio de decisio compartilhada sao
comuns em varios pafses como limitacoes de tempo
no atendimento médico, resisténcias dos profissionais
de satde com receio de perda do controle na relagido
como o paciente, cren¢a de que as pessoas nao
querem ser envolvidas em tomadas de decisoes sobre
sua saude, ndo tem esta capacidade ou podem tomar
decisdes inadequadas, colocando-se em risco, mesmo
na presenca de incerteza cientifica™'.

No entanto, parece haver agravantes no caso
brasileiro. O modelo mais tradicional de educagio
médica brasileira provavelmente nio favoreceu a
abordagem do assunto, ja que o desenvolvimento
de habilidades de comunicag¢do é um topico
recentemente inserido de maneira formal em nossa
educacio médica®?’. O baixo nivel educacional da
populacio brasileira pode ter sido um limitante ao
desenvolvimento do habito da decisio compartilhada,
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pois pessoas com menor nivel educacional tomam
menos decisoes em saude™. Isso pode representar
uma oportunidade, pois essas pessoas obtém mais
beneficios da decisdo compartilhada em relagio a
grupos com nfvel educacional mais elevado. Esses
incluem maior aumento no conhecimento, reducdes
mais proeminentes do conflito decisional e incerteza
na escolha do tratamento. Desta forma, a decisio
compartilhada pode reduzir as disparidades em
saude®. Também ¢ possivel que a crenca de que
nossos pacientes sejam incapazes de decidir tenha
limitado a acio dos médicos como agentes educadores
na pratica da saude.

A pratica da medicina ndo pode ser desvinculada
da evidéncia cientifica, tampouco pode ser realizada
sem respeitar a escolha informada dos pacientes.
Sem decisio compartilhada, a Medicina Baseada
em Evidéncias (MBE) pode tornar-se a ditadura
da evidéncia, mas sem atengdo aos principios da
MBE, a decisao compartilhada é limitada, pois as
preferéncias das pessoas ndo serdo baseadas em
estimativas confiaveis de riscos e beneficios das
opgcoes disponiveis e isto resultard numa decisio niao
adequadamente informada®. Parece haver entio um
longo percurso para a medicina brasileira caminhar
na direcao do avanco no conhecimento técnico, na
socializacio desse saber e na democratizacao das
escolhas na relagio médico-paciente.
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