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Autonomy and decision making in chronic kidney disease
Autonomia y toma de decisiones en enfermedad renal cronica

RESUMO

Objetivo: apresentar as principais evidéncias encontradas na literatura sobre a autonomia e tomada de decisao dos pacientes com
doenca renal cronica em tratamento conservador na escolha da terapia renal substitutiva. Método: revisdo sistematica da litera-
tura, através da busca nas plataformas Biblioteca Virtual em Satde, PubMed e SciELO, em portugués, inglés, francés e espanhol,
publicados nos dltimos 20 anos. A coleta de dados e selecao dos estudos ocorreu entre marco e abril de 2020. Resultados: Foram
encontrados 32 estudos. Ha consenso na literatura sobre a importancia da participacao do paciente na tomada de decisao. A ofer-
ta de educacao e orientacdo para o autocuidado com avaliacao dos objetivos de vida e valores do paciente é primordial para uma
escolha autdnoma. Conclusdo: a discussao é relevante e escassa na literatura. A tomada de decisao compartilhada entre usuario e
equipe assistente, quando da instituicao de tratamento, deve ser priorizada.

DESCRITORES: Insuficiéncia Renal Cronica; Autonomia Pessoal; Tomada de Decisao Compartilhada.

ABSTRACT

Objective: to present the main evidence found in the literature on the autonomy and decision-making of patients with chronic kid-
ney disease under conservative treatment in choosing renal replacement therapy. Method: systematic literature review, through
a search in the Virtual Health Library, PubMed and SciELO platforms, in Portuguese, English, French and Spanish, published in the
last 20 years. Data collection and selection of studies took place between March and April 2020. Results: 32 studies were found.
There is consensus in the literature about the importance of patient participation in decision making. The offer of education and
guidance for self-care with assessment of the patient's life goals and values is essential for an autonomous choice. Conclusion:
the discussion is relevant and scarce in the literature. Shared decision-making between the user and the assistant team, at the
treatment institution, should be prioritized.

DESCRIPTORS: Renal Insufficiency, Chronic; Personal Autonomy; Decision Making, Shared.

RESUMEN

Objetivo: presentar las principales evidencias encontradas en la literatura sobre la autonomia y toma de decisiones de los pa-
cientes con enfermedad renal crénica en tratamiento conservador en la eleccion de la terapia renal sustitutiva. Método: revision
sistematica de la literatura, mediante basqueda en las plataformas Biblioteca Virtual en Salud, PubMed y SciELO, en portugués,
inglés, francés y espanol, publicada en los Gltimos 20 anos. La recoleccion de datos y la seleccion de estudios se llevo a cabo
entre marzo y abril de 2020. Resultados: Se encontraron 32 estudios. Existe consenso en |a literatura sobre la importancia de la
participacion del paciente en la toma de decisiones. La oferta de educacion vy orientacion para el autocuidado con evaluacion de
los objetivos y valores de vida del paciente es fundamental para una eleccion auténoma. Conclusion: la discusion es relevante y
escasa en la literatura. Se debe priorizar la toma de decisiones compartida entre el usuario y el equipo asistente, en la institucion
de tratamiento.

DESCRIPTORES: Insuficiencia Renal Cronica; Autonomia Personal; Toma de Decisiones Conjuntas.
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INTRODUCAO

Doenga Renal Cronica (DRC) ¢

definida como a redugio da Taxa de

Filtragio Glomerular (TFG) ou le-
sao estrutural, presente por, no minimo, 3
meses. Quando o paciente com DRC estd
com TFG menor que 29 ml/min/1,73m?,
nos estagios 4 ¢ 5, deverd ser encaminhado
para acompanhamento multiprofissional,
com médico nefrologista, enfermeiro,
nutricionista, psicélogo e assistente social
no tratamento conservador. Compete 2
equipe identificar a necessidade de Terapia
Renal Substitutiva (TRS), o mais preco-
cemente possivel, fornecendo orientagio
¢ preparo para a escolha da modalidade,
considerando o desejo do paciente ¢ a con-
dicdo clinica .

A Portaria 1.820/2009 dispoe que no
Sistema Unico de Sadde (SUS) o paciente
tem o direito de escolher e recusar o trata-
mento, quando houver alternativas diversas
“. Nesse sentido, destaca-se que o paciente
com DRC pode escolher nao realizar ne-
nhuma TRS, ¢ juntamente com a equipe
assistente, definir a manutencio do trata-
mento conservador ’,

Porém, a TRS ¢ essencial para a manu-
tengio da vida. £ gerado entdo, um conflito
ético: garante-se a autonomia do paciente e
sua decisio de ndo realizar TRS, o que pode
levé-lo & abreviagio do tempo de vida, mas
estd amparado nos Artigos XXI e XXII do
Cédigo de Etica Médico6; ou garante-se a
vida com base no principio da sacralidade,
respaldada aqui, no dever de, em situagoes
de risco de morte, atuar sem o consenti-
mento do paciente. Em paciente plenamen-
te capaz de decidir, a ndo realizagio de TRS
ndo poderia ter seu amparo ético na argu-
mentagio de uma vida / morte digna? >’

Avaliar “o real significado de uma vida
que vale a pena ser vivida ¢ para quem deve
ser dada a prerrogativa em decidir sobre tal
significacao”8 ¢ necessdrio. A questdo cen-
tral do embate sacralidade versus qualidade
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A Doenca Renal
Croénica (DRC)

¢ definida como

a redugao da

Taxa de Filtracao
Glomerular (TFG)
ou lesao estrutural,
presente por, no

minimo, 3 meses

pode ¢ deve ser enfrentada na escolha de
instituir ou niao TRS, fundamentado na
dignidade da pessoa humana ¢ na autono-
mia, podendo ser debatido, inclusive, pela
bioética da protecio de Schramm & Kot-
tow’.

O paciente com DRC deve ser encora-
jado pelos profissionais para a tomada de
decisio. Porém, ap6s avaliacio das condi-
goes clinicas e cognitivas que podem estar
afetadas por doengas como a DRC, iden-
tificando a capacidade de autogoverno do
paciente ¢ capacidade para tomar decisoes,
exercendo a autonomia. Na identificagio de
prejuizo na tomada de decisdo, ¢ imperioso
0 apoio de um representante legal, conside-
rando-se o ordenamento juridico brasileiro.
A autonomia poderd ser representada atra-
vés da assinatura de um termo de consenti-
mento que contenha as informagdes sobre
os tratamentos oferecidos e a escolha, que
devera ser anexado ao prontudrio ',

Discutimos autonomia, sem, entretanto,
conceitud-la. Autonomia aqui ¢ concebida
como: capacidade do individuo decidir so-
bre sua vida; respeito a individuos que bus-
cam a autorrealizagio; alcancar objetivos
através de preferéncias ¢ escolhas pessoais.
Existe autonomia desde que as agdes nio
afetem ou tragam prejuizos a vida de outras
pessoas. Agoes autdbnomas nao devem ser
controladas / limitadas, inclusive por pro-
fissionais”.

Comumente, profissionais  indicam
tratamentos baseado na avaliacio clinica e
laboratorial, perpetuando o paternalismo.
Pode ser dificil avaliar a capacidade do indi-
viduo em decidir a terapéutica, pois na po-
pulagio brasileira com DRC hd prevaléncia
de idade avancada e baixa escolaridade, que
dificulta a compreensio das orientagoes
fornecidas. Pode-se entdo dizer que hd au-
tonomia? Diversas condi¢oes influenciam
a tomada de decisio. Todavia, nao devemos
considerar a priori os pacientes incapazes. E
importante tornd-los informados, garantin-

do a humanizagio do cuidado .



A partir desses pontos, surge a inquicta-
¢ao deste trabalho, que tem como objetivo
apresentar as principais evidéncias encon-
tradas na literatura sobre a autonomia ¢
tomada de decisao dos pacientes com DRC
em tratamento conservador na escolha da
TRS, a fim de substancializar discussoes so-
bre a integralidade no cuidado dos pacien-
tes com DRC.

METODOS

Trata-se de uma revisio sistematica de
literatura seguindo o protocolo PRISMA
18, formulada a partir do acrénimo PICO
(Population: Pacientes com DRC em trata-
mento conservador; Intervention: Tomada
de decisao na escolha da TRS; Compa-
rison: nio ha nesse estudo; e Outcomes:
Autonomia) que definiu a pergunta de pes-
quisa: “Pacientes com DRC em tratamento
conservador tém autonomia na tomada de
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decisdo para TRS?”.

A pesquisa constitui-se de textos dispo-
niveis na integra ¢ gratuitamente nas pla-
taformas da Biblioteca Virtual em Saide
(BVS) e The Scientific Electronic Library
Online (SciELO) e na base do US. Na-
tional Library of Medicine and National
institutes of Health (PubMed) nos idiomas
portugués, inglés, francés e espanhol, pu-
blicados nos ultimos 20 anos (entre 2000
¢ 2019), encontrados pela combinagoes de
descritores: “Insuficiéncia Renal Croénica”
AND “Autonomia Pessoal” AND “Toma-
da de Decisio” (Chave 1); “Insuficiéncia
Renal Cronica” AND “Autonomia Pesso-
al” (Chave 2); “Insuficiéncia Renal Créni-
ca” AND “Tomada de Decisio” (Chave 3)
¢ 0s respectivos termos em inglés para bases
internacionais. Foram considerados crité-
rios de exclusio ser uma revisao sistemdti-
ca ou integrativa ¢ nao abordar a temdtica
proposta.

A coleta de dados e selecao dos estudos
ocorreu entre marco e abril de 2020, por 2
revisores. Foram encontrados 1069 estu-
dos. Apds avaliacio, apresentada na figura
1, restaram 32 artigos adequados ao obje-
tivo do estudo.

Buscou-se compreender os principais
achados na literatura referente & escolha da
TRS por usudrios que ainda se encontram
em tratamento conservador, correlacionan-
do e confrontando, sempre que possivel, os
resultados dos estudos. A pesquisa nio foi
submetida ao Comité de Etica em Pesquisa
por se tratar de andlise secunddria de dados.
A autenticidade das ideias dos autores foi
mantida.

RESULTADOS

Dos 32 estudos incluidos, apenas um ¢é
brasileiro. Nenhum trata especificamente
da autonomia do paciente com DRC no

Figura 1 - PRISMA: Fluxograma da selecao dos artigos
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Fonte: Campos, TS; Gomes, AP; 2021.
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Quadro 1. Principais caracteristicas dos artigos selecionados na revisao sistematica

Autores/ Ano

Manns BJ, Taub K, Vanders-
traeten C, Jones H, Mills C,
Visser M, McLaughlin K/
2005 "

Holmes D, Perron AM, Savoie
M/ 2006 *

Mooney A / 2009 *'

Morton RL, Howard K, Webs-
ter AC, Snelling P/ 2011 %

Morton RL, Snelling P, We-
bster AC, Rose J, Masterson
R, Johnson DW, Howard, K /
2012 %

Mooney, A/ 2012 *

Winterbottom A, Bekker
HL, Conner M, Mooney A /
2012 %

Johansson L /2013 %

Kurella TM, Periyakoil VS /
2013 %

Lam DY, O'Hare AM, Vig EK /
2013%

Murray MA, Bissonnette J,
Kryworuchko J, Gifford W,
Calverley S /2013 %

Porter E, Watson D, Bargman
IM/2013%

Titulo / Método

The impact of education on chronic kidney disease
patients' plans to initiate dialysis with self-care dialy-
sis: a randomized trial. / Ensaio clinico randomizado

Governing therapy choices: power/knowledge in
the treatment of progressive renal failure. / Ensaio
reflexivo

Decision Making around Dialysis Options. / Estudo
transversal com grupo controle

Patient INformation about Options for Treatment
(PINQT): a prospective national study of information
given to incident CKD Stage 5 patients. / Estudo
prospectivo nacional multicéntrico

Factors influencing patient choice of dialysis versus
conservative care to treat end-stage kidney disease.
/ Pesquisa descritiva exploratoria

How to Select among Dialysis Options. / Ensaio
reflexive

Choosing dialysis modality: decision makingin a
chronic illness context / Pesquisa qualitative

Shared decision making and patient involvement in
choosing home therapies. / Artigo de Reflexao

The patient perspective and physician 's role in
making decisions on instituting dialysis. / Ensaio
clinico randomizado

Decisions About Dialysis Initiation in the Elderly. /
Relato de caso

Whose Choice Is It? Shared Decision Making in
Nephrology. / Artigo de Reflexao

Education for patients with progressive CKD and
acute-start dialysis. / Ensaio reflexive
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Principais Resultados/Conclusao

Dos pacientes, 82,1% pretendem iniciar dialise
domiciliar pensando no autocuidado (ap6s
receber intervencdo) e 50% (sem intervencgao). A
educacao favorece o autocuidado.

Descreve a luta entre o poder do profissional e o
direito do individuo de escolher TRS. Enfermei-
ros sao fundamentais para auxiliar na escolha
daTRS.

A tomada de decisao deve ser facilitada pelos
profissionais: linguagem simples, termos neu-
tros, evitar opiniao e explicar pontos "positivos"
e "negativos” das TRS.

A maioria dos pacientes australianos foi

informada das opgoes de tratamento antes do

inicio, porém, em estagio avancado da DRC. A
educacao e o apoio anteriores a tomada de de-
cisao pode auxiliar na escolha pelo transplante e

dialise domiciliar

Mais propensos a escolher dialise: tratamento
diurno, transporte disponivel e aumento da ex-
pectativa de vida. Mantém-se em conservador:
aumenta idas ao hospital e ter restricoes a viajar

Tomar a decisao: melhora adesao e resultados;
faz compreender e aceitar melhor as complica-
coes.

Pacientes compreendem que a escolha da TRS
é sua. Prontidao: somente quando sintomaticos.
Decisao: fazer ou nao dialise; e ndo, escolher a
melhor TRS.

Tomada de decisao compartilhada melhora a
qualidade do tratamento e garante atencao as
necessidades psicossociais e clinicas

Considerar: beneficios e 6nus das TRS, compor-
tamentos do paciente e rede de apoio. Dialise
vista como terapia padrao impede compreensao
das demais opcoes.

Idoso (80 anos): realizar TRS ou cuidados paliati-
vos. Decisao: dialogo com a familia e autonomia

Descreve principios da tomada de decisao com-

partilhada. Sistemas de salde precisam inovar

a comunicacao para garantir apoio a decisao do
paciente.

Apresenta estratégias educativas e psicologicas
para auxiliar no apoio a pacientes DRC, especial-
mente para inicio de dialise na urgéncia.



Schell, JO, O'Hare AM /
2013%

Harwood L, Clark AM /
2014%*

Schell JO, Cohen RA /2014 *

Erlang AS, Nielsen IH, Hansen
HO, Finderup J /20153

Jayanti A, Neuvonen M,
Wearden A, Morris J, Foden P,
Paul B, Mitra S and BASIC-
-HHD study group /2015 **

Seah AS, Tan F, Srinivas S, Wu
HY, GrivaK /2015 3¢

Dahlerus C, Quinn M,
Messersmith E, Lachance L,
Subramanian L, Perry E, Cole
], Zhao J, Lee C, McCall M,
Paulson L, Tentori F / 2016 ¥’

Moist LM, Al-Jaishi AA /
2016

Pereira E, Chemin J, Mene-
gatti CL, RiellaMC /2016 *

Noble H, Brazil K, Burn A,
Hallahan S, Normand C,
Roderick P, Thompson

C, Maxwell P, Yagoob M /
2017

lliness trajectories and their relevance to the care of
adults with kidney disease. / Artigo de Reflexao

Dialysis modality decision-making for older adults
with chronic kidney disease. / Estudo qualitative

A Communication Framework for Dialysis Deci-
sion-Making for Frail Elderly Patients. / Relato de
experiéncia

Patients' experiences of involvement in choice of
dialysis mode. / Estudo qualitativo

Healthcare decision-making in end stage renal
disease-patient preferences and clinical correlates. /
Estudo descritivo exploratério

Opting out of dialysis — Exploring patients' decisions
to forego dialysis in favour of conservative non-
-dialytic management for end-stage renal disease. /
Estudo qualitativo- entrevistas semiestruturadas

Patient Perspectives on the Choice of Dialysis
Modality: Results from the Empowering Patients on
Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-
-RRT) Study. / Estudo transversal

Preparation of the Dialysis Access in Stages 4 and 5
CKD. / Ensaio reflexive

Escolha do método dialitico - variaveis clinicas e

psicossociais relacionadas ao tratamento. / Pesquisa

descritiva exploratoria

Clinician views of patient decisional conflict when
deciding between dialysis and conservative mana-
gement: Qualitative findings from the PAlliative Care
in chronic Kidney disease (PACKS) study. / Estudo
qualitativo e interpretative
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Conhecer a gravidade direciona risco de eventos
futuros. Avaliacao individual auxilia discussao de
prognosticos e decisoes realistas

Apoio profissional e familiar leva a escolha da
dialise domiciliar. Influenciam idosos na decisao:
valores, estado de salde, género, conhecimento,
experiéncia, crenga, recurso disponivel, estilo de

vida,

Discute a melhor estratégia de tratamento em
idosos frageis com DRC e beneficios de inicio
da dialise. O clinico pode recomendar plano de
tratamento direcionado

Paciente é parte significativa da decisao. Tende
a adiar escolhas por estar assintomatico. Conse-
Ihos profissionais alteram a experiéncia.

Pacientes preferem receber informacoes; mas
nao se tornam ativos por recebé-la. Compre-
ender os fatores individuais relacionados a
decisao, proporciona avaliagao de necessidade e
preferéncias.

Os participantes referem os fatores que os
levaram a escolher o tratamento conservador.
Todos tomaram posse de sua decisao, apesar
dos conselhos contrarios e estavam satisfeitos

com a decisdo e condicao atual. Destaca fatores
que determinam a decisao

Compreendem a escolha nao sendo deles: 47%
em Hemodialise (HD); apenas 3% em Dialise Pe-
ritoneal (DP). O papel limitado percebido na es-
colha da TRS mostra a necessidade de interven-

cOes para a tomada de decisao compartilhada

Direcionar a TRS baseado na TFG, risco de
complicagdes e acesso a servicos; Equipe: apoiar
decisao.

A escolha da TRS foi decisao exclusivamente
médica em 76,3%. DP foi considerada a melhor
TRS relacionada a qualidade de vida, bem-estar
clinico e psicossocial

Temas identificados: mudanca de opiniao
freqliente dos pacientes em relacao as opgoes
de tratamento; obrigatéria inclusao dos médicos
na tomada de decisoes (que retém informacoes
para nao causar preocupagao ao paciente);
complexidade da tomada de decisao que revela
opinides médicas

2021;(11) N.70 = satdecoletiva 8936
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Piccoli GB, Sofronie AC, Coin-
dreJP /20174

Shukla AM, Easom A, Singh
M, Pandey R, Rotaru D, Wen
X, Shah SV / 2017 *?

Bezerra CIL, Silva BC, Elias
RM/2018%

Campbell-Crofts S, Stewart G
/2018

Chen N-H, Lin Y-P, Liang S-Y,
Tung H-H, Tsay S-L, Wang T-J
/2018*

Friberg 10, Martensson L, Ha-

raldsson, B, Krantz G, Maatta
S, Jarbrink K /2018

Ladin K, Pandya RA, Kannam
A, Loke R, Oskoui T, Perrone
RD, Meyer KB, Weiner DE,
Wong)B /2018*

Malkina A, Tuot DS / 2018 “©

Scott J, Owen-Smith A,
Tonkin-Crine S, Rayner H,
Roderick P, Okamoto |,
Leydon G, Caskey F, Methven
S /2018

Teso AD, Moutet AL Lefuel P,
Seigneux S, Golay A, Martin
P-Y /2019

Fonte: Campos, TS; Gomes, AP; 2021.

processo de escolha da TRS. H4 consenso
sobre a importancia da participacao do pa-
ciente com DRC na tomada de decisao, que
deve ocorrer através da educacio e orienta-
3o para o autocuidado, com avalia¢ao dos

The strange case of Mr. H. Starting dialysis at 90 ve-
ars of age: clinical choices impact on ethical decisions.
/ Relato de caso

Effects of a comprehensive predialysis education
program on the home dialysis Therapies: a retrospec-
tive cohort study. / Estudo descritivo retrospectivo,
qualitative

Decision-making process in the pre-dialysis CKD
patients: do anxiety, stress and depression matter? /
Estudo prospective

How perceived feelings of "wellness" influence the
decision-making of people with predialysis chronic
kidney disease. / Descritivo exploratorio qualitative

Conflict when making decisions about dialysis moda-
lity. / Estudo transversal correlacional

Patients' Perceptions and Factors Affecting Dialysis
Modality Decisions. / Estudo transversal

Discussing Conservative Management of Older Pa-

tients With CKD: An Interview Study of Nephrologists.

/ Estudo qualitativo

Role of telehealth in renal replacement therapy edu-
cation. / Revisao de literatura

Decision-making for people with dementia and
advanced kidney disease: a secondary qualitative
analysis of interviews from the Conservative Kidney
Management Assessment of Practice Patterns Stu-
dy. / Estudo qualitativo

Comment adapter une offre educative aux speci-
ficités des patients atteints d'insuffisance renale
chronique?/ Relato de experiéncia
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objetivos de vida e valores. A literatura
aponta para o compartilhamento do pro-
cesso de tomada de decisao entre paciente,
familiares ¢ equipe assistente. Apresenta-
mos a seguir a sintese das publica¢oes en-

Idoso (90 anos) = inicio de dialise = analise
principialista: ndo ha restricao de TRS (justica);
Equilibrio beneficéncia e ndo maleficéncia; Deci-
sdo final do idoso (autonomia)

Educacao pré dialise aumenta escolha por
terapia domiciliar. Discutir: localizacao, estrutura
e funcdo renal; DRC e estagijos; tipos de TRS e
quando iniciar (incluir transplante e conserva-
dor); estilo de vida; melhor TRS, existe?

Depressao, ansiedade e estresse nos estagios
finais da DRC nao relacionam com escolha da
TRS; esses sintomas diminuem apos inicio da
didlise
Preciso de TRS? Qual é a "certa" para mim?
Quando devo iniciar? Respostas foram impacta-
das pelo bem-estar, crenca de TRS nao neces-
saria, cuidado centrado na pessoa e educacao na
pré-dialise.
Decisao da TRS: relacionada a valores. Tem
menor autoeficacia e conflito na decisdo quem
ndo recebe educagao pré-dialise.

Mais propensos a dialise domiciliar quem recebe
educacao pré-dialise de 3 ou mais profissionais.
Menor probabilidade com idade avancada e
residir proximo a clinica

Nefrologistas norte americanos que orientam
idosos sobre TRS devem apresentar tratamento
conservador como modalidade de tratamento
e vislumbrar essa possibilidade sem o peso do
sofrimento moral

Sugere educacao com auxilio de tecnologia
sobre opcoes de TRS para pacientes geografica-
mente isolados e/ou clinicamente frageis

A prevaléncia de alteragdes cognitivas entre
pessoas com DRC é alta. No Reino Unido, a di-
alise é iniciada e continuada por individuos com
deméncia e servicos devem ser adaptados para
atender as necessidades dessa populagao

A conscientizacao da cronicidade, estar assinto-

matico, sensacao de controle sobre a vida e ser

ativo no cuidado favorece a avaliacao de opcoes

terapéuticas, aceitacao e resiliéncia para escolha
autébnoma.

contradas.
DISCUSSAO

A ¢ética é essencial & pratica em satde ¢ 0



respeito  autonomia do paciente estd pre-
sente nos cddigos de ética das profisses.
Todos devem ter o exercicio de sua auto-
nomia amplamente garantido e as infor-
magoes devem ser apresentadas, tornando
possivel o exercicio pleno da capacidade
de escolha. Discussoes éticas relacionadas
A nefrologia sdo frequentes ¢ tem seu foco
direcionado a manutencio ou retirada de
dialise. Os didlogos sobre a escolha da TRS,
entretanto, sio pouco debatidos **.

O envolvimento de pacientes na toma-
da de decisio reflete em suas preferéncias e
valores. A implementagio de estratégias de
educacio permite o empoderamento, possi-
bilita a escolha da modalidade de TRS; oti-
miza a participacio na tomada de decisao;
além de aumentar a escolha por terapias
residenciais, como a DP. Tornar as infor-
magdes ao alcance do paciente compreen-
stvel favorece o entendimento da influéncia
da TRS na vida, ¢ possibilita escolhas ade-
quadas aquele que ird realizar'®?2»2¢33336%,
Durante a assisténcia em tratamento con-
servador, enfermeiros podem ter um papel
fundamental na educagio para escolha da
TRS ¢ poderio assim atuar com uma visao
holistica e diferenciada, favorecendo o de-
senvolvimento da autonomia profissional
20,51‘

O processo de construcao do conheci-
mento ¢ crescente e deve ser iniciado con-
comitante & descoberta da doenca, j& que
a evolugao clinica ¢ dinAmica na DRC ¢ o
foco deve ser a qualidade de vida e nao no

»3. E importante

método de tratamento
iniciar o compartilhamento de informacoes
nos estagios iniciais da DRC, favorecendo
que o paciente compreenda pontos positi-
vos ¢ negativos de cada modalidade, até o
inicio da TRS, fortalecendo sua autonomia
¢ a capacidade de opinar em seu plano de
cuidado50. No Reino Unido, um estudo
com 458 pacientes, sendo 39,7% em pré-
-didlise e os demais em HD, demonstrou
que jovens tém maior facilidade para tomar
decisoes ¢ idosos desejam receber mais in-
formagc’)es, mesmo nao participando ativa-
mente da escolha 35. H4, também, que se
comentar que nao ¢ sé a informagio pelain-
formagio, mas a qualidade ¢ a forma como
o profissional as apresenta. A autonomia

O processo de
construcao do
conhecimento

é crescente e

deve ser iniciado
concomitante a
descoberta da
doenga, ja que a
evolugao clinica é
diniAmica na DRC
e o foco deve ser a
qualidade de vida e
nao no método de

tratamento
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pode ou nio ser valorizada de forma que a
decisio seja de fato esclarecida ¢ comparti-
lhada .

Profissionais sio primordiais no auxi-
lio aos pacientes para melhores escolhas.
Porém, seu papel ¢ aconselhar as opcoes
de tratamento, fornecendo informagoes
para a decisao individual. Nesse sentido, ¢
importante promover a decisdo autébnoma,
mesmo que essa conflite com a beneficéncia
ou nao maleficéncia que o profissional acre-
dite estar aplicando®™*. Ressaltamos que a
TRS pode ser essencial para a manutengio
davida ¢ que, ainda assim, h4 a possibilida-
de de negar sua institui¢io. Ao profissional
caberd, diante dessa escolha da qual discor-
da, exercer seu direito de objegao de consci-
éncia ¢ encaminhar o paciente a um colega
capaz de oferecer tal cuidado.

O tnico estudo brasileiro identificou
que a escolha da modalidade dialitica foi
decisio exclusiva dos médicos em 76,3%
dos 220 casos avaliados; em 17,8% a deci-
sio foi conjunta entre pacientes ¢ equipe
médica; e 5,9% a decisio envolveu apenas
familiar ou paciente, nio havendo partici-
pacio do médico assistente”. Em Washing-
ton, dos pacientes que iniciaram HD, 47%
acreditavam que a decisio da modalidade
ndo foi deles; j4 em DP apenas 3% apresen-
tam o mesmo relato. Os que escolheram a
fizeram por medo das complicagdes que
outra TRS possa oferecer, especialmente,
infecgao”.

Ressalta-se que o processo de decisao
conjunta ¢ o ideal: equipe multiprofissio-
nal e paciente; e nos casos impossibilitado
de decidir: familiar ou representante legal
fard. Portanto ¢ importante a implemen-
tacdo na rotina de estratégias educacionais
para apoiar pacientes no momento que se
aproximam da TRS. Profissionais devem
atentar para a individualidade, barreiras
de aprendizagem, crengas e compreensio
sobre sua condicdo, considerando a rede
de apoio, visto que o processo de educagio
pode demorar®,

Nao ¢ indicado apenas encaminhar fo-
lhetos ou materiais informativos. E preciso
um trabalho conjunto, oferecendo apoio ¢
acompanhando os estdgios de prontidio
para mudanca que podem interferir na to-
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mada de decisio, inovando na comunica-
¢do com inclusao de tecnologias ****. Em
2005, 82,1% dos pacientes que receberam
2 sessoes de orientacio sobre escolha da
TRS pretendiam iniciar didlise domiciliar.
J& no grupo que recebeu o tratamento pa-
drio, sem orientacoes, apenas 50% tiveram
amesma escolha®.

O processo de educagao utilizando re-
cursos como ligacdes telefonicas, midias
sociais, aplicativos e sites possibilita a dis-
cussio entre pacientes, familiares ¢ profis-
sionais, segundo 87,9% pacientes em HD
nos EUA, 55,6% na Nova Zelindia e 13,9%
em Hong Kong. Nesse tltimo, 81,3% rea-
lizam DP, indice esse relacionado 4 oferta
de educacio ¢ possibilidade de escolha da
TRS48. Porém, no Brasil, destacamos que
a DRC afeta em sua maioria pessoas com
baixa escolaridade e nivel socioecondmico
e, portanto, ¢ preciso cuidado com o uso
de tecnologias, que podem nio alcangar a
todos '¢.

Pessoas com maior dificuldade para
tomar decisao, nio receberam educagio
pré-didlise, possuem menor conhecimento
e relatam falta de apoio profissional ¢ isso
pode influenciar negativamente o processo.
Quando o conflito relacionado a decisao é
grande, pode resultar em decepgio ou arre-
pendimento com a escolha®.

Muitos médicos identificam idosos com
comprometimento cognitivo, comorbida-
des associadas e sem apoio social como in-
vidveis para decidir. E importante discutir
a possibilidade de diretivas antecipadas de
vontade, que favorecem o desejo do pacien-
te declarado anteriormente, podendo essa
estratégia beneficiar muitos, pois a preva-
léncia de comprometimento cognitivo en-
tre pacientes com DRC ¢ alta. Depressao,
ansiedade e estresse, comuns na DRC, nio
parecem influenciar a escolha da TRS 4%,

Potenciais beneficios e énus de institui-
cao da didlise em idosos frédgeis ¢ uma dis-
cussio frequentemente apresentada. Os be-
neficios sao descritos como possibilidade de
prolongar a vida; alivio de sintomas como
fadiga, perda de peso ¢ apetite; melhora do
sono ¢ qualidade de vida; capacidade de re-
alizar atividades que proporcionam alegria
e satisfagio; relagdes sociais ¢ fortalecimen-
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Muitos médicos
identificam

idosos com
comprometimento
cognitivo,
comorbidades
associadas e sem
apoio social como
inviaveis para

decidir

to de vinculos na didlise; ¢ apoio de outras
pessoas que realizam mesmo tratamento
233O énus ¢ descrito como: dificulda-
des, falhas ¢ complicacdes com acesso para
TRS; tempo que permanece em tratamen-
to diariamente; dependéncia de transporte
para realizar terapia; aumento de hospitali-
zagoes e complicagoes de satide; e sintomas
apds o procedimento, como fadiga e dor®.
E primordial analisar cuidadosamente os
beneficios e 6nus das op¢des em potencial,
considerando os comportamentos rela-
cionados 4 saude do paciente ¢ sua rede de
apoio. As op¢oes devem ser claras, oferecen-
do liberdade de escolha®7, de acordo com a
realidade local, que pode nao oferecer todas
as TRS por falta de vagas ou servicos.

A influéncia familiar na tomada de deci-
530 ¢ descrita como um fator negativo, pois
o paciente pode optar por modalidades
adequadas a sua rede de apoio ¢ nio a que
gostaria. A decisio autébnoma ¢ direciona-
da pelo valor ¢ pelo contexto de vida de um
individuo ¢ geralmente, influenciada pelo
comprometimento; estado de satide atual;
presenga de sintomas e comorbidades as-
sociadas; conhecimento sobre as modali-
dades; valores, crencas, preferéncias, estilo
de vida, relacionadas ao prolongamento da
vida com qualidade; experiéncias passadas,
principalmente com familiares e amigos
que realizaram TRS; ¢ recursos disponi-
veis, pensando no suporte para manuten-
¢3o do tratamento. Estudos evidenciam que
o apoio profissional e familiar foi o maior
determinante para a selecio de modalidade
domlclllar 3235-36,38,44«46'

Informag¢oes adequadas podem apri-
morar o processo de tomada de decisio.
Muitos tém alta probabilidade de morrer
antes do inicio da didlise ¢ nao sio infor-
mados disso. A visao generalizada da didlise
como terapia padrdo impede a orientagio
de pacientes que deveriam compreender as
opgdes de tratamento e adaptar 4 vida ou
aceitar a possibilidade de morte ¥”. Estudos
discutem sobre a possibilidade de recusa de
tratamento, especialmente para idosos. E
importante apresentar a permanéncia em
tratamento conservador como uma pos-
sibilidade, que nio deve ser identificada
como cuidado paliativo, mas sim, um cui-



dado que cause menor sofrimento™”. Um
relato interessante foi o caso de idoso (90
anos), necessitando iniciar didlise, apresen-
tado através do principialismo. A didlise foi
disponibilizada sem restricao, aplicando a
justica. A decisio final sobre iniciar ou nao
TRS ficou com o idoso (respeito a autono-
mia). No entanto, sua escolha dependia do
equilibrio entre beneficéncia ¢ nio malefi-
céncia (qualidade de vida X complicacoes
ocasionadas pelo tratamento). A decisio
de iniciar a didlise foi mantida enquanto a
assisténcia garantia seu bem-estar *.

E necessrio ampliar essa discussio, pois
¢ crescente o niimero de pessoas que neces-
sitam iniciar TRS e precisam ser preparadas
para lidar com as mudancas que ocorrerao.
A equipe de satide deve apoiar o paciente ¢
ser um ponto de equilibrio para a tomada
de decisio, fornecendo informagoes sobre
riscos e beneficios, atentando-se sempre

para as preferéncias do paciente com DRC
31,38,52
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CONCLUSOES

Os estudos apontam a necessidade de
uma decisio compartilhada, com apre-
sentagdo de todas as possibilidades de tra-
tamento existentes. Algumas publicacoes
direcionam como os médicos devem agir,
indicando o melhor tratamento de acor-
do com as melhores evidéncias cientificas,
fornecendo orientagio sobre vantagens e
desvantagens de cada opcao disponivel,
possibilitando escolhas esclarecidas ¢ au-
tonomas. Deve-se reforcar que mesmo sem
intengio de ferir a autonomia do paciente,
neste momento muitos profissionais fazem
escolhas sem levar em conta a capacidade
individual ¢ o compartilhamento, afinal
o paciente ¢ o titular de sua vida. Em con-
trapartida, pacientes escutam as posicoes
profissionais ¢ optam por modalidades que
nio conhecem bem. A escolha ¢ pessoal ¢
direcionada pelo valor e contexto de vida de

um individuo. Por falta de conhecimento,
muitos ainda seguem apenas a indicagio
profissional.

Identificou-se escassez de publicaces
brasileiras ¢ uma lacuna na discussio da
atuacio da equipe multiprofissional nesse
contexto; hd apresentagao apenas do papel
do médico no processo de decisio compar-
tilhada. Outro ponto importante e nio
identificado ¢ sobre a possibilidade de mu-
danga de terapia ao longo do tempo, uma
realidade que precisa ser compartilhada
com o paciente. Nesse sentido, o paciente
com DRC nio se torna refém da escolha
quando essa nao atende suas expectativas.

Concluimos que ¢ um tema complexo
e que precisa ser discutido. E necessario
ponderar ¢ refletir acerca da autonomia ¢
a priorizacdo dessa prdtica na aten¢ao ao
doente renal em tratamento conservador,
especialmente no Brasil.
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