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Resumo

A decisdo compartilhada é processo colaborativo que inclui preferéncias individuais na elaboracdo do plano
de cuidados. Este estudo examina como esse tipo de decisdo é contemplado nas diretrizes terapéuticas para o
cancer do Sistema Unico de Saude, buscando nos sites do Instituto Nacional de Cancer e da Comiss3o Nacional
de Incorporacdo de Tecnologias documentos que citassem a participacdo do paciente. Foram analisados 29
documentos e, dentre eles, dez abordavam decisdo compartilhada ou ideias relacionadas. Esses textos tratavam
da possibilidade de rastrear alguns tipos de cancer e estabeleciam critérios para a interrupg¢do do tratamento.
Os resultados revelaram que ainda ha grandes desafios para promover a autonomia, o respeito a valores indi-
viduais e a parceria em ambientes clinicos.

Palavras-chave: Protocolos clinicos. Tomada de decisGes. Neoplasias. Medicina baseada em evidéncias. Bioética.

Resumen
Analisis documental sobre la toma de decisiones compartida en las directrices clinicas para el cancer

La toma de decisiones compartida es un proceso colaborativo que incluye preferencias individuales en la ela-
boracién del plan de cuidados. Este estudio buscé examinar la manera en que este tipo de decision es con-
templado en las directrices terapéuticas para el cancer del Sistema Unico de Salud de Brasil, buscando, en los
sitios electrdnicos del Instituto Nacional del Cancer y de la Comision Nacional de Incorporacion de Tecnologias,
documentos que mencionaran la participacion del paciente. Se analizaron 29 documentos y, entre ellos, diez
abordaban la toma de decisiones compartida o ideas relacionadas. Estos textos abordaban la posibilidad de
rastrear algunos tipos de cancer y establecian criterios para la interrupcion del tratamiento. Los resultados
revelaron que aun hay grandes desafios para promover la autonomia, el respeto por los valores individuales y
la coparticipacién en entornos clinicos.

Palabras clave: Protocolos clinicos. Toma de decisiones. Neoplasias. Medicina basada en la evidencia. Bioética.

Abstract
Shared decision-making in clinical cancer guidelines

Shared decision-making is a collaborative process that includes patient preferences in the care planning process.
This study aimed to analyze how the shared decision-making is considered in the cancer guidelines of the
Brazilian Unified Health System through a research of documents about patients’ participation on the databases
of the National Cancer Institute and National Commission for the Incorporation of Technologies. We analyzed
29 documents, and 10 of them presented an approach for shared decision-making or ideas related to the
topic. These documents addressed the possibility of screening some types of cancer and established criteria
for interrupting the treatment. The results show the great challenges that still exist to promote autonomy, and
to respect individual values and partnership in clinical settings.

Keywords: Clinical protocols. Decision making. Neoplasms. Evidence-based medicine. Bioethics.
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Andlise documental sobre decisdo compartilhada nas diretrizes clinicas de cancer

Em busca da melhor conduta para os indi-
viduos sob seus cuidados, profissionais de saude
recorrem a suas habilidades e experiéncias e ao
conhecimento cientifico 2. No que concerne ao pro-
cesso de tomada de decisado, a literatura apresenta
trés modelos: o paternalista, o de decisdo informada
e o de decisdo compartilhada.

No paternalismo, com base na premissa de nao
causar danos, o profissional aconselha o individuo e
decide pela conduta que acredita ser a mais apro-
priada3. Nessa abordagem — a mais usual —, o0 médico
indica a intervencao a ser feita, e o paciente, de forma
passiva, apenas a acata. Ndo ha deliberagdo conjunta,
e a opinido do usuario ndo é devidamente conside-
rada“. No segundo modelo, de decisdo informada, o
individuo é esclarecido sobre sua situagdo, mas nao
necessariamente incluido no processo deliberativo®.

Ja a terceira abordagem, de decisdo compar-
tilhada, visa romper a assimetria de poder a fim de
garantir que preferéncias individuais sejam respeita-
das. Esse modelo propGe que a relagdo de cuidado seja
colaborativa e consensual, com maior participagdo do
paciente®. A tomada de decisdo compartilhada preco-
niza a participagao ativa do profissional e do paciente,
podendo envolver ainda outros atores da rede familiar
e social®. O modelo implica acordo entre as partes, que
decidem juntas a melhor opg¢do, considerando tanto
fatores cientificos como valores individuais’.

A participa¢do do paciente baseia-se em méto-
dos da clinica centrada na pessoa idealizados nos
anos 1980 e fortalecidos na década de 1990, quando
a tomada de decisdao compartilhada é descrita pela
primeira vez®. A proposta busca contrapor-se ao
modelo hegem&nico biomédico ao valorizar a auto-
nomia do individuo, reconhecendo sua participagdo
como essencial para elaborar o plano de cuidado.
O objetivo é garantir que valores e preferéncias
sejam respeitados, para além do consentimento
informado, incluindo principios mais amplos, como
autonomia, igualdade de poder na relagdo clinica e
controle sobre decisGes que afetam o bem-estar*>,

No Brasil, os Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT) subsidiam a tomada de deci-
sdo a partir das principais evidéncias disponiveis,
apontando a agao mais indicada segundo sua efi-
cacia, seguranca e custo®. A Lei 12.401/2011 % dis-
pOe sobre a incorporagao de tecnologia no Sistema
Unico de Satde (SUS) e determina a utilizacdo dos
PCDT para padronizar condutas.

A medicina baseada em evidéncias usa méto-
dos probabilisticos para apontar a intervengao mais
adequada em cada situagdo, pesando pros e contras.
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As preferéncias individuais, no entanto, variam con-
forme experiéncias prévias, valores, medos e cren-
¢as'l. Para aliar conhecimento cientifico as espe-
cificidades de cada pessoa, a tomada de decisdo
compartilhada busca incluir o paciente na delibera-
¢do clinica, de modo a alcangar a opgao mais apro-
priada ao seu contexto de vida 2.

Em doencas como o cancer, que impactam dire-
tamente o estilo de vida, essa abordagem é especial-
mente relevante, pois diferentes opgGes influenciam
o bem-estar fisico e psicoldgico de forma distinta. Em
2019, estima-se que houve mais de 600 mil novos
casos de cancer no Brasil, e a tendéncia é que este
numero cresga, dado o envelhecimento populacional
acarretado pelo aumento da expectativa de vida 3.

Reconhecendo a magnitude desse problema
de salde, este estudo analisa como documentos que
orientam a pratica médica consideram a necessidade
de incorporar as preferéncias do paciente na tomada
de decisdo. Mais especificamente, analisa-se como a
decisdo compartilhada é abordada nos PCDT relacio-
nados ao cancer no SUS.

Método

Foi realizada analise documental ** de PCDT rela-
cionados ao cancer nos sites da Comissdo Nacional
de Incorporagdo de Tecnologias no SUS (Conitec) e
do Instituto Nacional de Cancer (Inca). A pagina da
Conitec foi selecionada por ser esta instituicdo res-
ponsavel pelo recebimento e avaliagdo de diretrizes
e protocolos a serem incorporados ao SUS®. Ja o
Inca foi selecionado por ser o 6rgao do Ministério da
Saude (MS) especializado na doenga, tendo ainda a
atribuicdo de auxiliar no desenvolvimento e na condu-
¢do de protocolos e diretrizes sobre o tema .

Foram incluidos no estudo todos os documen-
tos encontrados cuja finalidade era orientar a conduta
dos profissionais em qualquer etapa do cuidado rela-
cionado ao cancer. A Ultima busca foi realizada em
abril de 2019, sem delimitagdo temporal como filtro,
dada a intengdo de captar o maior numero possivel de
dados — ademais, a principal base utilizada (Conitec)
foi criada recentemente, em 2011, de modo que nao
haveria o risco de excesso de textos para analise.
Todos os protocolos e diretrizes relativos ao cancer
disponiveis no repositério da Conitec foram selecio-
nados, enquanto no site do Inca foi necessario avaliar
minuciosamente a finalidade de cada documento.

Para coletar os dados aplicou-se a cada docu-
mento ficha de extragdo, contemplando: ano,
fonte, caracteristicas e se o texto considera ou ndao
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a tomada de decisdo compartilhada. Para andlise,
foram avaliados os seguintes atributos: presenga
de orientag¢des/indicagdes sobre decisdo comparti-
Ihada; atengdo a preferéncias, valores, vontades ou
opinides do paciente no momento da decisdo cli-
nica; e respeito a decisdo do individuo de manter ou
suspender qualquer agdo em saude 78,

Os documentos selecionados foram compara-
dos ao modelo descrito por Elwyn e colaboradores
em 2012 e atualizado em 2017 %, o mais usado pela
literatura atualmente. Os autores propdem trés prin-
cipios para operacionalizar as acGes dos profissio-
nais, aqui traduzidos livremente como “conversa em
equipe” (choice talk), “conversa de opgGes” (option
talk) e “conversa de decisdo” (decision talk). O pri-
meiro principio compreende trabalho conjunto entre
profissional e paciente, esclarecendo as opc¢des de
cuidado e os resultados esperados. Durante a con-
versa de opgdes as alternativas sao discutidas, evi-
denciando-se os principais riscos e beneficios de
cada opgdo e comparando possiveis desfechos de
acordo com os riscos correspondentes. Finalmente,
no terceiro passo, conversa de decisao, as preferén-
cias sdo esclarecidas de acordo com as opgdes apre-
sentadas, indicando-se a decisdo mais apropriada.

Neste estudo, os documentos foram lidos inte-
gralmente e analisados por um primeiro avaliador
seguindo as etapas da pesquisa documental*: aprecia-
¢do de contexto, fonte dos dados, natureza do texto,
interesses e conceitos-chave relacionados a decisdo
compartilhada. Duvidas relativas a presenca ou nao

de alguns atributos foram sanadas por consenso apds
exame do documento por um segundo avaliador.

Documentos que, apds a avaliagdo, foram
considerados pertinentes seguiram para segunda
analise, com leitura individual por dois avaliadores
e posterior categorizagdao baseada no modelo con-
ceitual adotado. Nessa etapa, os documentos foram
discutidos pelos avaliadores até que se chegasse a
um consenso. A subjetividade inerente ao olhar dos
avaliadores se destaca como limitagdo deste estudo.
Entretanto, com a padronizagdo e descri¢do dos cri-
térios, acredita-se que esse viés é minimizado.

Resultados

Foram encontrados 30 documentos nas bases
referenciadas. Um deles foi excluido por apresen-
tar apenas posologia medicamentosa, restando 29
dentro dos critérios de inclusdo — 24 provenientes
da Conitec e cinco do Inca. Quanto a temdtica abor-
dada, 24 eram sobre diagndstico ou tratamento e
cinco sobre detecgdo precoce.

As caracteristicas de cada um dos 29 documen-
tos estdo detalhadas no Quadro 1. A data de publi-
cacgdo variou de 2012 a 2019, com maior volume em
2014. Vinte e trés textos trazem recomendacgdes
direcionadas a adultos, e seis a criancas e adolescen-
tes (sendo considerados nesta categoria individuos
com menos de 19 anos de idade). Quanto ao tipo de
tumor, nove sdo relacionados a cancer hematolégico
e os demais a drgdos especificos.

Quadro 1. Caracteristicas, ano e abordagem da decisdao compartilhada em protocolos clinicos e diretrizes

terapéuticas do Ministério da Saude (Brasil, 2019)

Identificagao

Portaria MS 602/2012. Aprova as diretrizes diagndsticas e

Tipo de diretriz

Decisdo

F .
oco da diretriz e ek

Diagnostico e

de crianga e adolescente com mesilato de imatinibe 2.

terapéuticas do cancer de figado no adulto . tratamento il R
Portaria MS 599/2012. Aprova as diretrizes diagndsticas e Diagnéstico e .
Ao e Adulto Sim
terapéuticas do tumor cerebral no adulto 2. tratamento
Portaria MS 114/2012. Aprova as diretrizes diagndsticas L .
A A A Diagnostico e Crianga e ~
e terapéuticas: tratamento da leucemia mieloide cronica Ndo

tratamento adolescente

Portaria MS 115/2012. Aprova as diretrizes diagndsticas
e terapéuticas: tratamento da leucemia linfoblastica

Diagnéstico e Crianga e

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020282388

aguda cromossoma Philadelphia positivo de crianca e tratamento adolescente A
adolescente com mesilato de imatinibe 2.
Portaria MS 312/2013. Aprova o protocolo de tratamento
da leucemia linfoblastica aguda cromossoma Philadelphia Tratamento Adulto Nao
positivo de adulto com mesilato de imatinibe 2.
Portaria MS 357/2013. Aprova as diretrizes diagndsticas e Diagndstico e ~

P . P Adulto Ndo
terapéuticas do melanoma maligno cutaneo %. tratamento

continua...
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Quadro 1. Continuagao

Identificacdo

Tipo de diretriz

Foco da diretriz

Decisao

compartilhada

Portaria MS 1.219/2013. Aprova o protocolo clinico e . e
. . P . e P Diagnéstico e ~
diretrizes terapéuticas da leucemia mieloide cronica do Adulto Nao
2 tratamento
adulto?.
Portaria MS 1.440/2014. Aprova as diretrizes diagnosticas Diagndstico e =
Ao . a e Adulto Ndo
e terapéuticas do carcinoma de células renais . tratamento
Portaria MS 1.439/2014. Aprova as diretrizes diagnésticas Diagndstico e .
N : . - Adulto Sim
e terapéuticas do carcinoma de esofago . tratamento
Portaria MS 958/2014. Aprova as diretrizes diagnosticas e Diagndstico e ~
P A p; - Adulto Ndo
terapéuticas do cancer de célon e reto®. tratamento
Portaria MS 957/2014. Aprova as diretrizes diagndsticas e Diagndstico e .
Ao a e 5] Adulto Sim
terapéuticas do cancer de pulmao3?. tratamento
Portaria MS 705/2014. Aprova as diretrizes diagndsticas e Diagndstico e ~
n L - Adulto Nao
terapéuticas da leucemia mieloide aguda do adulto®2. tratamento
Portaria MS 840/2014. Aprova as diretrizes diagnosticas . e .
N e . L . Diagnéstico e Crianga e ~
e terapéuticas da leucemia mieloide aguda de criangas e Nao
- tratamento adolescente
adolescentes 3.
Diagnéstico precoce do cancer na crianga e no Deteccdo precoce Crianga e N3o
adolescente; 20143, §dop adolescente
Portaria MS 956/2014. Aprova o protocolo clinico e L
Lo n . . Diagnostico e ~
diretrizes terapéuticas do linfoma difuso de grandes Adulto Nao
. - tratamento
células B*.
Portaria MS 7/2014. Aprova o protocolo clinico e diretrizes Diagndstico e Adulto N3o
terapéuticas do carcinoma diferenciado da tireoide . tratamento
Portaria MS 1.051/2014. Aprova as diretrizes diagnodsticas Diagndstico e .
Ao . . 5 Adulto Sim
e terapéuticas do linfoma folicular®”. tratamento
Portaria MS 494/2014. Aprova o protocolo clinico L
L P Diagnostico e ~
e diretrizes terapéuticas do tumor do estroma Adulto Ndo
5 5 tratamento
gastrointestinal .
Portaria MS 516/2015. Aprova as diretrizes diagndsticas e Diagnostico e .
A a ® Adulto Sim
terapéuticas do cancer de cabega e pescogo*. tratamento
Portaria MS 708/2015. Aprova as diretrizes diagnosticas e Diagndstico e ~
Py . iy Adulto Ndo
terapéuticas do mieloma multiplo “. tratamento
Diretrizes para a detecgdo precoce do cancer de mama ~ .
no Brasil; 20154, Detecg¢do precoce Adulto Sim
Nota técnica conjunta MS/Inca 1/2015. Posicionamento
do Ministério da Saude acerca da integralidade da saude Detecgdo precoce Adulto Sim
dos homens no contexto do Novembro Azul 2.
Diretrizes brasileiras para o rastreamento do cancer do Deteccio precoce Adulto Sim
colo do utero; 20164, ¢dop
Portaria MS 498/2016. Aprova as diretrizes diagndsticas e Diagnéstico e .
P . a m Adulto Sim
terapéuticas do adenocarcinoma de préstata 4. tratamento
Protocolo de diagndstico precoce do cancer pediatrico; Detecgdo precoce e Crianga e N3o
2017%. diagnéstico adolescente
Portaria conjunta da Secretaria de Atengdo a Satde
(SAS) e Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Diagndstico e Adulto N3o
Estratégicos (SCTIE) 6/2018. Aprova o protocolo clinico e tratamento
diretrizes terapéuticas do hemangioma infantil .
Portaria conjunta SAS/SCTIE 3/2018. Aprova L,
. . . s e Diagnostico e .
as diretrizes diagndsticas e terapéuticas do Adulto Sim
i . o tratamento
adenocarcinoma de estdbmago .
Portaria conjunta SAS/SCTIE 19/2018. Aprova as diretrizes Diagnéstico e ~
2o o . - Adulto Ndo
diagndsticas e terapéuticas do carcinoma de mama“. tratamento
Portaria conjunta SAS/SCTIE 1/2019. Aprova as diretrizes S
. s n L - . L Diagndstico e o
diagnésticas e terapéuticas de neoplasia maligna epitelial Adulto Nao
de ovério®. tratamento
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A maioria dos protocolos e diretrizes estd
organizada em tdpicos que se repetem entre os
documentos. Entre os tdpicos, aquele sobre escla-
recimento e responsabilidade apresenta texto
padrdo, ressaltando a importancia de informar
potenciais riscos, beneficios e efeitos adversos das
intervengdes. Entretanto, o texto ndo destaca a
necessidade de considerar a opinido do paciente
durante a tomada de decisao.

Seis documentos 2573846 também contém
o tépico “termo de esclarecimento e responsabili-
dade”, que exige assinatura do paciente ou respon-
savel legal declarando ciéncia das consequéncias
do uso de quimioterapicos. Esse termo é parte do
processo burocratico para a dispensacdo do medi-
camento e, por si sé, ndo estimula a participagao do
individuo na escolha do tratamento.

Apenas dez documentos 222931,37,3941-4447 g hor-
dam o tema da decisdao compartilhada, e todos eles
trazem recomendacg@es para adultos (suas caracte-
risticas e a comparagdo com o modelo adotado sdo
descritas no Quadro 2). Quatro se referem a canceres
passiveis de detecgdo precoce em adultos (mama,
préstata e colo do Utero) e ressaltam a necessidade
de discutir os riscos dos exames de rotina (rastrea-
mento) antes da tomada de decisdo**4. Os demais

se referem ao diagndstico e tratamento de tumores
especificos — dois sobre o sistema digestivo (esto-
mago*’ e es6fago?®), por exemplo, e outros sobre
tumor cerebral??, pulm3o 3!, linfoma folicular® e
cabeca e pescogo .

Outro ponto, destacado por trés desses
documentos, foi a limitagdo da evidéncia cientifica
em relagdo ao ambito individual, recomendando-
-se adequacdo das intervencgdes a valores e parti-
cularidades de cada pessoa*#**’. As preferéncias
individuais foram valorizadas em diretrizes que
apresentaram opgdes de tratamento para can-
ceres em estagios iniciais ou assintomaticos 3744
e trataram da interrupg¢ao do tratamento, valori-
zando a manifestacdo voluntdria do individuo 2232,
No entanto, apenas um texto, sobre detecgdo pre-
coce do cancer de mama, apresentou o conceito
de decisdo compartilhada .

Na comparagdo com o modelo teérico ado-
tado?°, observou-se que apenas duas diretri-
zes se mostraram em conformidade com os trés
principios. Ideias relativas ao terceiro principio
(conversa de decisdo) foram as mais frequentes,
enquanto o primeiro (conversa em equipe) foi o
menos abordado.

Quadro 2. Protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas que abordaram a decisdao compartilhada e comparagado

com modelo tedrico

Identificacdo

Caracteristicas do texto em relagdo a decisdo

compartilhada

Conformidade com o modelo
conceitual de decisao
compartilhada

Portaria MS 599/2012.
Aprova as diretrizes
diagnésticas e terapéuticas
do tumor cerebral no
adultoZ.

Recomenda considerar as preferéncias do
doente na escolha do tratamento. Aponta a
manifestagdo voluntaria, apds esclarecimento
dos riscos e beneficios, como critério para
interromper o tratamento.

Conformidade parcial com o
primeiro e o segundo principios
(conversa em equipe e de opgdes)
ao incentivar a deliberagao entre as
partes.

Portaria MS 1.439/2014.
Aprova as diretrizes
diagnésticas e terapéuticas

do carcinoma de es6fago .

Para definir a técnica cirdrgica mais apropriada,
recomenda considerar as preferéncias do paciente,
apos este estar devidamente esclarecido sobre
resultados e consequéncias do procedimento.

Conformidade com o segundo e
o terceiro principios (conversa de
opgoes e decisdo).

Portaria MS 957/2014.
Aprova as diretrizes
diagndsticas e terapéuticas
do cancer de pulmé&o?3.

Destaca a importancia de considerar as preferéncias
do paciente para a escolha do tratamento e
recomenda a tomada de decisdo conjunta, com a
participagdo ativa do doente. Trata da interrupg¢do do
tratamento por opgdo do individuo, apds este estar
esclarecido sobre os riscos e beneficios da decisdo.

Conformidade com os trés principios.

Portaria MS 1.051/2014.
Aprova as diretrizes
diagndsticas e terapéuticas
do linfoma folicular®’.

Apresenta opg¢des para o tratamento, sendo uma
delas a espera vigilante, que se aplica a individuos
assintomaticos. Para esse tratamento, refere a
necessidade de compartilhar a decisdo entre
meédico, doente e familia.

Conformidade com o terceiro
principio (conversa de decisdo).

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020282388
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Quadro 2. Continuagdo

Identificagao

Portaria MS 516/2015.
Aprova as diretrizes
diagnosticas e terapéuticas
do cancer de cabega e
pescogo *.

Caracteristicas do texto em relagdo a decisdo
compartilhada

Considera as preferéncias do doente para a escolha
do tratamento do cancer de laringe. Para canceres
com mais de uma opgdo terapéutica, recomenda
considerar, além das condigGes clinicas, as
preferéncias individuais. Limita-se a um tipo de cancer
do complexo anatomico abordado pelo documento.

Conformidade com o modelo
conceitual de decisao
compartilhada

Conformidade parcial com o
terceiro principio, sem destaque
para a consideragdo dos riscos e
beneficios das intervencgdes.

Diretrizes para a detec¢do
precoce do cancer de
mama no Brasil; 20154,

Para evidéncias de nivel moderado ou baixo,
recomenda a decisdo compartilhada, apresentando
e valorizando o conceito. Mesmo com a
recomendacao favoravel ao rastreamento do
cancer de mama em determinadas faixas etarias,
inclui a necessidade de considerar preferéncias e
valores individuais.

Apresenta o conceito, mas nao
descreve nenhum modelo.
Conformidade com os trés
principios (conversa em equipe, de
opgoes e de decisdo).

Nota técnica conjunta
MS/Inca 1/2015.
Posicionamento do
Ministério da Saude acerca
da integralidade da saude
dos homens no contexto
do Novembro Azul 2.

Contraindica o rastreamento do cancer de prostata,
considerando que homens que demandarem esse
exame devem conhecer riscos e beneficios. A
decisdo deve ser compartilhada com o profissional
de saude.

Conformidade com o segundo e
o terceiro principios (conversa de
opgoes e decisdo).

Diretrizes brasileiras para o
rastreamento do cancer do
colo do utero; 20164,

Apresenta os limites das recomendagdes genéricas,
propondo que se deve considerar caracteristicas e
valores individuais da paciente e a experiéncia do
profissional. Pondera as recomendagdes de acordo
com o nivel de certeza da evidéncia.

Conformidade com o terceiro
principio (conversa de decisao).

Portaria MS 498/2016.
Aprova as diretrizes
diagnésticas e terapéuticas
do adenocarcinoma de
prostata .

Apresenta os limites do rastreamento e destaca a
importancia de informar os riscos e beneficios para
a tomada de decisdo quanto a esse procedimento
e de considerar a opinidao do paciente, discutindo
opgoes terapéuticas para tumores de baixo risco.

Conformidade com o segundo e
o terceiro principios (conversa de
opgoes e decisdo).

Portaria conjunta SAS/
SCTIE 3/2018. Aprova as
diretrizes diagndsticas

e terapéuticas do
adenocarcinoma de
estOmago®’.

Destaca que para escolher o tratamento é necessario
considerar, além de outros fatores, as preferéncias
do paciente, apontando limitagGes das evidéncias
cientificas para estabelecer método padrdo.

Conformidade parcial com o
terceiro principio (conversa de
decisdo).

Discussao

Os resultados demonstram que protocolos e dire-
trizes clinicas para diagnéstico e tratamento do cancer
no Brasil reconhecem a importancia de comunicar os
riscos das intervengdes, porém pouco se aprofundam
na necessidade de incorporar valores individuais na
tomada de decisdo. Quando aparece, essa preocupa-
¢do se expressa timidamente, em textos padronizados,
gue apontam riscos procedimentais especificos e des-
tacam os termos de responsabilidade.

Esses termos sdo ferramentas burocraticas,
que dao respaldo legal ao profissional, mas nao
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estimulam ou facilitam necessariamente a intera-
¢do com o paciente. A literatura considera esses
documentos imprescindiveis a tomada de decisdo
informada em saude?® mas tal modelo baseia-se
apenas na transmissdo de informacdo, podendo
trazer ansiedade ao paciente ao colocar sobre ele
toda a responsabilidade®.

Fundamentados na premissa ética da parti-
cipacdo dos individuos, estudos recentes revelam
que a abordagem compartilhada melhora a relagao
interpessoal, diminui as chances de litigio por negli-
géncia médica e reduz custos financeiros tanto para
0 paciente como para o sistema de saude. Com a
discussdo de pros e contras, a decisdo tende a ser

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020282388
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moderada, evitando exames e tratamentos com
efeitos colaterais mais graves e pouco beneficio
para o paciente>%°2,

Esse ponto é especialmente relevante quando
se trata de canceres indolentes, cujo rastreamento
ou tratamento podem trazer danos emocionais e
fisicos sem proporcionar beneficio real. Essa preo-
cupacdo é expressada em diretrizes, pois a aplicagdo
de exames em individuos assintomaticos pode cau-
sar danos que impactam diretamente a qualidade de
vida>*>*, Os principais maleficios sdo resultados falso-
-positivos e falso-negativos, que levam a mais exa-
mes e terapias desnecessarias, e o sobrediagndstico
e sobretratamento, que se referem a identificagado
e intervengdo em canceres que ndo evoluiriam a
ponto de ameagar a vida da pessoa 3.

Alguns documentos recomendam ponderar
a decisdo com o paciente antes de iniciar o tra-
tamento de canceres assintomaticos e de baixo
risco 374, Essa orientacdo também aparece nos
critérios para interromper a terapéutica em curso
de canceres em adultos com altas taxas de mortali-
dade, como pulmonar e cerebral *3,

Poucos documentos, no entanto, referem-se a
limitacdo de evidéncias cientificas para padronizar
recomendacdes. O conhecimento cientifico, resul-
tante de estudos bem projetados, é certamente um
dos fatores a se considerar no complexo processo
de tomada de decisdo, mas no cotidiano da clinica
influem também questdes individuais. A depender
do contexto em que estdo inseridas, mesmo quando
confrontadas com as mesmas informagGes, pessoas
podem fazer escolhas completamente diferentes*.

Observa-se descompasso entre as diretrizes e
o modelo conceitual de decisdo compartilhada no
gue se refere a valorizacdo de preferéncias e valo-
res individuais. Elwyn e colaboradores 2°, como visto,
apresentam pontos essenciais para incluir o paciente
na tomada de decisdo, com transicdo fluida entre
trés passos. No entanto, os documentos pesquisa-
dos enfatizam a discussdo dos riscos e beneficios das
intervengdes e a decisdao em si, com pouco foco na
conversa em equipe e no trabalho conjunto. Apenas
dois textos se mostraram em conformidade com os
trés principios, e o primeiro destes (conversa em
equipe) foi o menos presente.

Embora seja o menos reconhecido pelos docu-
mentos, o primeiro passo tem a valiosa intengdo de
diminuir a disparidade de conhecimento na relagdo
clinica, propondo ampla discussao a fim de conhecer
0 que o paciente preza em relagdo a sua saude?°.
O resultado da pesquisa, portanto, demonstra a

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020282388

negligéncia estrutural de expectativas e valores do
individuo na definicdo dos desfechos clinicos.

J4 as ideias relativas a conversa de decisdo (ter-
ceiro passo) foram as mais presentes nos documen-
tos, que reconhecem a necessidade de definir inter-
vengdes e tratamentos quando ha mais de uma opgao
vidvel. Entretanto, esse passo, de forma isolada, ndao
atende a complexa tarefa de incorporar o usudrio no
processo de decisdo, pois quando se negligencia a
parceria e o entendimento sobre o que é importante
para o paciente, o resultado é um plano de cuidado
discordante com o contexto de vida®°.

A relagdo clinica deve estar baseada em con-
fianga, sincronia e parceria entre os envolvidos, que
juntos buscam entender o problema e pensar solu-
¢cOes. Nesse processo, é essencial que o profissional
conhega o paciente, considerando os multiplos aspec-
tos que afetam sua percepgdo sobre saude, como his-
téria de vida e influéncia do circulo social e familiar .

A expressdo “decisdo compartilhada” — de
uso relativamente recente no Brasil — foi citada
por apenas um documento, que, embora a tenha
definido, ndo traz orientagbes para coloca-la em
pratica*!. Estudos referem que, nesse tipo de deci-
sdo, é necessario que o profissional empregue
habilidades relacionais e se mostre disponivel para
conhecer desejos e preferéncias do paciente *%°7,
mudando mentalmente seu papel de decisor para
parceiro . Nenhuma das diretrizes analisadas, no
entanto, demonstra como incluir o individuo na
tomada de decisdo.

No Brasil, a valorizagdo da autonomia é des-
crita em politicas nacionais como as de humaniza-
¢30°8, promocdo da salde, aten¢do basica e até na
de prevengado e controle do cancer, de forma mais
discreta®®. Essa abordagem, contudo, esteve ausente
da maioria dos documentos aqui analisados, que
padronizam a conduta para o cuidado de pacientes
com cancer no SUS.

Autores que apontam a decisdo compar-
tilhada como ainda pouco explorada no Brasil
identificam como dificuldades a resisténcia dos
profissionais de saude e o pouco incentivo para
a incorporacdo dessa pratica>*%°. Por outro lado,
estudos que apresentam agoes ja consolidadas em
outros paises atribuem o sucesso a leis e politicas
que estimulam a participagdo do paciente ®!. Desse
modo, além da construgdo individual da autono-
mia, é preciso condig¢des sociais favordveis, como
acesso a informacado, leis democraticas, politicas
publicas e cultura de participagdo ativa %62,
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Consideragoes finais

O estudo buscou averiguar como a tomada de
decisdo compartilhada é tratada nos protocolos e
diretrizes sobre cancer no pais. No entanto, verifi-
cou-se que esses documentos, em sua maioria, refle-
tem praticas paternalistas em que o médico assume
o papel de Unico decisor, sem considerar crengas e
valores do paciente ao planejar o cuidado. As poucas
mencdes a decisdo compartilhada se restringiam a
pratica do rastreamento — devido a seus riscos —, ao
tratamento de canceres indolentes e a interrupgao
do tratamento em curso.

Dessa forma, recomenda-se a futuras pesqui-
sas ampliar o debate sobre a participa¢do do indivi-
duo em decisGes que o afetam, visto que este enga-
jamento é premissa ética que, se cumprida, pode
melhorar a adesdo ao cuidado e aumentar a satisfa-
¢do com os servicos de saude. Além disso, é neces-
sario romper com o modelo paternalista de cuidado,
que desconsidera expectativas e preferéncias indi-
viduais, negligenciando o estimulo a parceria entre
médico e paciente. Para que mudanga cultural como
essa ocorra, os documentos que orientam a con-
duta dos profissionais devem chamar atengao para
a necessidade de participacdo ativa do individuo em
todas as etapas do cuidado.
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