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1. INTRODUGAO

A limitacdo do esforgo terapéutico € compreendida como a interrupcao de
medidas sustentadoras da vida. Entre esses procedimentos, encontram-se:
ressuscitacdo cardiopulmonar, ventilagdo mecanica, oxigenoterapia, uso de
drogas vasoativas, didlise extra-renal, nutricdo e hidratacdo (LAMPERT et al.,
2022).

Em relacdo a tomada de decisdo sobre tal processo, recomenda-se a
abordagem mutualista, que considera fundamental paciente/familiares serem
informados de maneira acessivel acerca do diagndstico e progndstico, para
participarem, por meio do didlogo, com os profissionais de saude (VIDAL et al.,
2022).

Os profissionais de saude devem escutar de forma empatica familiares e
pacientes para compreender seus valores e prioridades, articulando com as
diferentes possibilidades de condutas, construindo um consenso sobre a deciséo
a ser tomada (VIDAL et al., 2022).

A andlise da abordagem da familia no processo de deciséo sobre limitagao e
suspensao de esforco terapéutico como um fendmeno social ou como um
problema de saude pode contribuir para a estruturacdo e implementacdo de
cuidados paliativos. Diante do exposto, este trabalho tem como objetivo descrever
a abordagem realizada com a familia durante o processo de tomada de decisao
sobre limitagdo e suspensao de esforgo terapéutico e suas percepgdes sobre tal
processo, na literatura nacional e internacional.

2. METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo integrativa de literatura (MENDES; SILVEIRA;
GALVAO, 2019) que teve como questdo de pesquisa: qual a percepcdo de
familias de adultos sobre a abordagem realizada durante o processo de decisao
sobre limitacdo ou suspensdo de esfor¢o terapéutico, na literatura nacional e
internacional?

Para identificacao dos estudos primarios, foram utilizadas as bases de dados
SCIELO, Web of Science e Medline. Como estratégia de busca, os Medical
Subject Headings (MESH terms) escolhidos foram: Family; Decision Making;
Decision Making, Shared; Withholding Treatment. Foi aplicado o operador
booleano AND nas seguintes associag¢des: Family AND Decision Making AND
Withholding Treatment e Family AND Decision Making, Shared AND Withholding
Treatment. Os critérios de inclusao foram: artigos originais, realizados com
familiares de adultos elegiveis a limitagdo e/ou suspensao de esforgo terapéutico,
sem delimitagdo temporal, escritos nos idiomas inglés, portugués ou espanhol;
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publicados entre 2012 a 2022. No més de julho de 2023 foram obtidos 1097
resultados, sendo 376 provenientes do Web of Science e 721 do Medline. A base
de dados SCIELO nao apresentou resultados.

Os artigos foram gerenciados no aplicativo Rayyan, no qual a selegao dos
estudos se deu, inicialmente, pela leitura dos titulos e resumos, resultando em 13
estudos para leitura na integra, dos quais seis nao foram permitido o acesso de
forma gratuita, resultando em sete artigos selecionados para revisao.

As informacbes de caracterizagdo, metodoldgicas e os principais resultados
dos artigos foram extraidos em formulario construido no aplicativo de
gerenciamento de pesquisas do Google. Em planilha gerada pelo proprio
aplicativo, os principais resultados foram codificados e, posteriormente,
resultaram em duas categorias, constituidas por similaridade de conteudo, as
quais sao apresentadas na sequéncia.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Em relagédo ao pais dos estudos, dois eram dos Estados Unidos (LEE et al.,
2017, MAJESKO et al., 2012), um da Austria (RIESINGER, 2021), um da Noruega
(LIND, 2019), um de Singapura (MALHOTRA et al., 2021), um da China (Cheng et
al., 2016) e um da Alemanha (JOX et al., 2014). Todos os estudos estavam no
idioma inglés. Quanto ao ano de publicagdo, um é do ano 2012, um de 2014, um
de 2016, um de 2017, um de 2019 e dois de 2021. Dentre os sete estudos, quatro
eram de abordagem qualitativa (LEE et al., 2017, LIND, 2019, MALHOTRA et al.,
2021, RIESINGER, 2021) e trés de abordagem quantitativa (MAJESKO et al.,
2012, JOX et al., 2014, CHENG et al., 2016).

Estratégias de abordagem com a familia

Cinco artigos relatam que as estratégias de abordagem com a familia foram
baseadas em dialogos diretos entre equipe e familia (LEE et al., 2017, MAKESKO
et al., 2012, CHENG et al., 2016, JOX et al., 2014, MALHOTRA et al., 2021).
Nesses casos, geralmente os médicos explicavam o progndéstico da doenga e
consultavam os familiares acerca das decisoes, levando em consideracéo valores
pessoais, crengas e preferéncias previamente expressas pelos pacientes.

Em trés estudos (LIND, 2019, MALHOTRA et al, 2021, RIESINGER;
ALTMANN e LORENZL, 2021) a estratégia utilizada foi a tomada de decisao
compartilhada, havendo participacdo dos médicos, cuidadores e pacientes.

Quando questionados sobre seu papel na tomada de deciséo, os familiares
tomam as decisdes de tratamento e ao mesmo tempo aceitam as decisdes dos
meédicos. Essas decisdes estdo baseadas no bem-estar, no comportamento
(ndo-verbal) e atitudes a partir de experiéncias biograficas do paciente, além das
necessidades e interesses dos membros da familia. Estratégias relativas a
autonomia do paciente, como diretivas antecipadas ou desejos de tratamento
expressos oralmente, foram fatores menos importantes para os familiares (JOX et
al., 2014).

Apenas um estudo mencionou a existéncia de Diretivas Antecipadas de
Vontade como parte do processo de tomada de decisdo (LEE et al., 2017). Um
estudo aponta que a familia foi apenas informada quanto a decisdo médica e,
apesar de ndo entender a base da decisao ou qual o seu papel como tomador de
decisdo, confiava nos médicos (LIND, 2019). Dois estudos mostram que as
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decisbes foram baseadas em conversas anteriores entre familia e paciente
(MAJESKO et al., 2012, JOX et al., 2014).

Discutindo tais achados, recorre-se ao modelo de decisdo compartilhada,
que se refere a decisdes construidas a partir do dialogo entre equipe de saude e
pacientes/familiares, de forma a esclarecer diagnosticos, progndsticos,
possibilidades terapéuticas e/ou diagndsticos complementares, além de provaveis
consequéncias relacionadas a cada abordagem, para que o0s pacientes e
familiares sejam capazes de compreender as informagdes, possibilitando um
consenso sobre a decisdo a ser tomada (ANCP; SBGG, 2022).

Percepgoes das familias sobre as abordagens utilizadas

Em relacdo as percepcdes da familia quanto ao processo de tomada de
decisdo, em um estudo foi relatado que os membros da familia que conversaram
diretamente com os pacientes sobre seus desejos experimentaram mais
confianga na decisdo do que ao confiar apenas em uma diretiva antecipada por
escrito. No entanto, alguns familiares informaram que n&o conversaram sobre as
diretivas com a equipe, apenas concordando que os médicos entendiam e
respeitavam as diretivas (LEE et al., 2017).

No estudo de Lind (2019), familiares que apenas foram comunicados da
decisdo que havia sido tomada demonstraram confianga no conhecimento dos
meédicos que estavam por tras das decisbes, mas nao entenderam a base da
decisdo e seu proprio papel no processo. Eles ndo participaram de fato, mas
foram envolvidos na decisdo ao serem informados. Ha familiares que
experimentam essa forma de participacdo e Iutam com um senso de
responsabilidade subsequente.

Os familiares de pacientes gravemente enfermos que nao tiveram
experiéncia anterior como cuidador e que n&o tiveram conversas anteriores com o
paciente sobre as preferéncias de tratamento tém maior probabilidade de lutar
pela continuidade de tratamento. Foi evidenciado que quanto melhor a qualidade
da comunicac¢ao, menor foi o tempo de suporte para pacientes em final de vida
(MAJESKO et al., 2012).

Em um estudo realizado em pronto-socorro, foi evidenciada pouca
consciéncia quanto as condigdes do paciente e a ordem de nao reanimar,
portanto, a maioria dos familiares solicitou tratamento adicional (CHENG et al.,
2016). Cuidadores experimentaram medo de tomar o que consideravam uma
decisao "errada" e, nesse caso, as crengas opostas de outros membros da familia
e a dificuldade em chegar a um consenso aumentaram a probabilidade de
escolha pelo tratamento padrao (MALHOTRA et al., 2021).

Em um estudo, as familias ficaram satisfeitas com os processos de tomada
de decisao compartilhada, com as informacdes e apoio recebidos. Os familiares
tiveram suas duvidas esclarecidas pela equipe (RIESINGER; ALTMANN;
LORENZL, 2021)

Nessa direcdo, segundo a Sociedade Americana de Oncologia Clinica
(2017), dentre as recomendagdes para os médicos discutirem sobre os cuidados
em fim de vida com a familia, esta promover conversas sobre as preferéncias dos
pacientes no inicio do curso da doenga e retornar a este topico periodicamente,
além de explorar como a cultura, religido ou crengas espirituais afetam a tomada
de decisao no final da vida.

4. CONCLUSOES
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Os familiares tém tendéncia a acatar as decisées da equipe médica quando
nao entendem completamente a situagcdo do paciente ou seus papéis como
tomadores de decisdo. Quanto mais limitadas as informagdes relacionadas a
condicdo do paciente nas implicacbes da suspensao do esforco terapéutico,
maiores as chances de preferéncia por tratamento convencional em fim de vida.
Em contrapartida, quanto mais claras as informacgdes deixadas pelo paciente e
equipe, maior sera a seguranga da familia no processo de tomada de decisdo. As
Diretivas Antecipadas de Vontade foram mencionadas em dois estudos e, quando
estavam presentes, demonstravam ter pouca relevancia para a familia.
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