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RESUMO 
 
Introdução: As atuais evidências destacam que a tomada de decisão entre 
pacientes e cuidadores familiares em cuidados paliativos é complexa e dinâmica. 
Os pacientes enfrentam decisões difíceis sobre vários domínios de cuidados e 
se envolvem com uma variedade de profissionais de saúde que prestam 
cuidados formais. Portanto, buscamos responder a seguinte questão norteadora: 
Quais fatores estão envolvidos na tomada de decisão em pacientes em cuidados 
paliativos? Objetivos: Avaliar aspectos fundamentais do processo de tomada de 
decisão em cuidados paliativos envolvendo o cuidado centrado no paciente e 
suas preferências. Métodos: Foi realizada uma revisão sistemática com 
metanálise baseada em artigos publicados e disponíveis nas bases de dados: 
PubMed, Scopus e Embase. O estudo seguiu as diretrizes do protocolo PRISMA 
- Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses. A busca 
dos artigos foi realizada a partir da utilização das palavras-chave obtidas do 
Medical Subject Headings (MeSH), da biblioteca nacional de Thesaurus para 
vocabulários médicos controlados usados para indexar artigos no Pubmed, e do 
Emtree, Thesaurus oficial para vocabulários em ciências da vida da Elsevier. A 
metanálise foi realizada a partir da metodologia estabelecida no programa 
Comprehensive Meta Analysis - Versão 3.0 (2022). Resultados: Após revisão 
do texto completo, 54 estudos foram incluídos na síntese. Os estudos se 
concentraram principalmente nos cuidados no final da vida e nas preferências 
do paciente e do cuidador familiar para o cuidado do paciente. Descobrimos que 
a discordância entre pacientes e cuidadores familiares em cuidados paliativos 
pode se manifestar em conflito relacional e pode resultar da falta de 
conscientização e comunicação sobre as preferências de cuidado de cada um. 
O avanço da doença e a morte iminente dos pacientes, juntamente com o diálogo 
aberto sobre cuidados futuros, incluindo planejamento antecipado de cuidados, 
podem promover o consenso entre pacientes e cuidadores familiares. 
Conclusão: Os profissionais de saúde têm percepções diferentes sobre a 
autonomia dos pacientes mais jovens e mais velhos. Isso se torna importante no 
contexto da sedação, pois a administração de medicamentos sedativos pode 
levar a (mais) restrições de consciência e, consequentemente, restrições de 
comunicação, capacidade de expressar sua autonomia e participar da tomada 
de decisões. Portanto, além dos fatores médicos, é importante considerar com 
sensibilidade outros fatores implícitos que influenciam as decisões e o 
envolvimento dos pacientes no processo de tomada de decisão, como valores e 
preferências. É possível que um questionamento crítico permanente dos 
estereótipos possa contribuir para uma erosão efetiva dos padrões 
estereotipados e, em vez disso, levar ao desenvolvimento de estruturas mentais 
alternativas. 
 
Palavras-chave: Cuidados paliativos. Tomada de decisão clínica. 
Comunicação. 

 
 
 
 
 



 

 

 
ABSTRACT 

 

Introduction: Current evidence highlights that decision making between patients 
and family caregivers in palliative care is complex and dynamic. Patients face 
difficult decisions about multiple domains of care and engage with a variety of 
health professionals who provide formal care. Therefore, we seek to answer the 
following guiding question: What factors are involved in decision-making in 
palliative care patients? Objectives: To evaluate fundamental aspects of the 
decision-making process in palliative care involving patient-centered care and 
their preferences. Methods: A systematic review was performed with meta-
analysis based on published articles available in the following databases: 
PubMed, Scopus and Embase. The study followed the guidelines of the PRISMA 
protocol - Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses. 
The search for articles was carried out using keywords obtained from the Medical 
Subject Headings (MeSH), from the National Library of Thesaurus for controlled 
medical vocabularies used to index articles in Pubmed, and from Emtree, the 
official Thesaurus for vocabularies in health sciences. Elsevier's life. The meta-
analysis was performed using the methodology established in the 
Comprehensive Meta Analysis - Version 3.0 (2022) program. Results: After 
reviewing the full text, 54 studies were included in the synthesis. The studies 
focused primarily on end-of-life care and patient and family caregiver preferences 
for patient care. We found that disagreement between patients and family 
caregivers in palliative care can manifest in relational conflict and can result from 
a lack of awareness and communication about each other's care preferences. 
The advance of the disease and the imminent death of patients, along with open 
dialogue about future care, including advance care planning, can promote 
consensus between patients and family caregivers.Conclusion: Health 
professionals have different perceptions about the autonomy of younger and 
older patients. This becomes important in the context of sedation, as the 
administration of sedative medications can lead to (more) restrictions of 
consciousness and, consequently, restrictions on communication, ability to 
express their autonomy and participate in decision-making. Therefore, in addition 
to medical factors, it is important to sensitively consider other implicit factors that 
influence decisions and patient involvement in the decision-making process, such 
as values and preferences. It is possible that a permanent critical questioning of 
stereotypes can contribute to an effective erosion of stereotyped patterns and, 
instead, lead to the development of alternative mental structures. 
 

Keywords: Palliative Care. Clinical Decision-Making. Comunnication. 
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1 INTRODUÇÃO 

 

Os Cuidados Paliativos (CP) representam um grande desafio para as equipes 

de saúde, cuidadores e pacientes. O CP desenvolve competências relacionadas ao 

cuidado do sofrimento físico, psíquico, social e espiritual de pacientes que enfrentam 

doenças graves que ameacem suas vidas, bem como as suas consequências que 

afetam os familiares, principalmente os familiares cuidadores. Estas competências 

podem e devem ser integradas precocemente ao cuidado que busca a cura ou o 

controle da doença, gerando assim melhoria na qualidade de vida e sobrevida do 

paciente, além de um importante impacto econômico (MESSIAS, 2020). 

Recomendados pela Organização Mundial da Saúde (OMS), a qual enfatiza a 

necessidade de políticas nacionais de CP baseadas em evidências, os CPs devem 

apoiar o fortalecimento integral dos sistemas de saúde, em todos os seus níveis de 

atenção. 

Atualmente, os CPs são cada vez mais reconhecidos com uma parte essencial 

dos sistemas de saúde. A demanda por esse tipo de abordagem é crescente em todo 

o mundo devido ao envelhecimento populacional, o qual é associado às pessoas 

viverem com condições de saúde mais complexas, decorrentes da maior prevalência 

de pessoas convivendo com neoplasias e/ou doenças crônico-degenerativas. Apesar 

disso, fora da Europa, América do Norte e Austrália, é difícil encontrar sistemas de 

saúde estruturados e de qualidade nesse tipo de abordagem. O Brasil ainda apresenta 

desenvolvimento insuficiente, se comparado a outros países da América Latina 

(MESSIAS, 2020). 

A tomada de decisão em CP se torna complexa pois envolve diversos fatores 

e atores no processo. O cuidado paliativo é a abordagem que visa a promoção da 

qualidade de vida de pacientes e seus familiares, através da avaliação precoce e 

controle de sintomas físicos, sociais, emocionais, espirituais desagradáveis, no 

contexto de doenças que ameaçam a continuidade da vida. A assistência é realizada 

por uma equipe multiprofissional durante o período do diagnóstico, adoecimento, 

finitude e luto (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2007). 

As atuais evidências destacam que a tomada de decisão entre pacientes e 

cuidadores familiares em cuidados paliativos é complexa e dinâmica (MULCAHY 
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SYMMONS et al., 2022; ULLRICH et al., 2021; KIM et al., 2020). As preferências de 

cuidado do paciente e do cuidador familiar são moldadas umas pelas outras porque a 

forma como os pacientes e os cuidadores familiares navegam na jornada da doença 

raramente é independente um do outro. Neste contexto, os pacientes enfrentam 

decisões difíceis sobre vários domínios de cuidados (por exemplo, gerenciamento de 

sintomas, planejamento antecipado de cuidados e cuidados no final da vida 

(KUOSMANEN et al., 2021) e se envolvem com uma variedade de profissionais de 

saúde que prestam cuidados formais (MULCAHY et al., 2022; HUI et al., 2018). 

 Em alguns casos, os profissionais de saúde situam a perspectiva do paciente 

central para os planos de cuidados, mas os pacientes também se tornam dependentes 

de seus cuidadores familiares (GUDAT et al., 2019). Os cuidadores familiares em 

cuidados paliativos fornecem a maioria dos cuidados que seu parente ou amigo 

recebe (HULME, CARMICHAEL e MEADS, 2016; BURNS et al., 2013) e muitas vezes 

funcionam como principais defensores e coordenadores de cuidados (WILES et al., 

2018). Cuidadores familiares em cuidados paliativos tomam decisões com os 

pacientes ou, às vezes, para os pacientes em situações em que a tomada de decisão 

lhe foi delegada (DIONNE-ODOM et al., 2019). De fato, a sobrecarga percebida do 

cuidador familiar pode ser uma função do aumento da responsabilidade do cuidador 

familiar pela tomada de decisão (STAJDUHAR e DAVIES, 2005).  

Os próprios cuidadores familiares em cuidados paliativos também têm cuidados 

e necessidades que são abordadas por serviços formais, incluindo, por exemplo, 

apoio psicossocial e serviço de descansos (HUDSON e PAYNE, 2011), mas tem 

havido menos foco em como os pacientes impactam no processo de tomada de 

decisão referente ao cuidado formal e ao suporte acessado pelos cuidadores 

familiares. Neste sentido, embora a abordagem de cuidados paliativos reconheça as 

necessidades tanto dos pacientes quanto dos cuidadores familiares (PARKER et al., 

2007), nem todos os pacientes procuram envolver outras pessoas significativas na 

tomada de decisões sobre os cuidados, mesmo quando uma pessoa significativa está 

disponível (MULCAHY et al., 2022). 

As evidências ainda confirmam que pacientes e cuidadores familiares em 

cuidados paliativos têm preferências semelhantes e diferentes de cuidados. No 

entanto, de fundamental importância é o fato de que pacientes e cuidadores familiares 
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podem não estar necessariamente sintonizados com as preferências um do outro 

(ATES et al., 2018; BORGSTROM, 2015). A atenção ao conhecimento mútuo do 

paciente e do cuidador familiar sobre as preferências um do outro e às estratégias 

para aumentar a compreensão mútua do paciente e do cuidador familiar pode ajudar 

a otimizar o processo de tomada de decisão para pacientes e cuidadores familiares. 

Os cuidadores familiares, em alguns casos, podem favorecer mais as intervenções de 

prolongamento da vida do que os pacientes, mas o aumento do conhecimento sobre 

a doença do paciente e as opções de tratamento podem ajudar na discussão sobre 

os cuidados no final da vida (HAUKE et al., 2011). 

Neste enquadre situacional, as evidências também sinalizam que pacientes e 

cuidadores familiares em cuidados paliativos têm capacidade de se aproximar das 

preferências de cuidado uns dos outros, particularmente quando os pacientes se 

aproximam dos cuidados de fim de vida, e mesmo quando tanto os pacientes quanto 

os cuidadores familiares estão em conflito sobre a carga de cuidados (MULCAHY et 

al., 2022). Além da oferta de apoio formal ao cuidador familiar, a discussão aberta 

entre pacientes, cuidadores familiares e profissionais de saúde sobre as 

preocupações em relação à sobrecarga do cuidador pode ser altamente benéfica tanto 

para os pacientes quanto para os cuidadores familiares (KIM et al., 2020). 

Desse modo, o impacto mais amplo da família na abordagem dos pacientes e 

cuidadores familiares para a tomada de decisões em cuidados paliativos e como a 

relação familiar entre o paciente e o cuidador familiar molda as preferências dos 

pacientes e cuidadores familiares. Assim, os profissionais de saúde devem considerar 

o impacto da família mais ampla na concordância e/ou discordância entre pacientes e 

cuidadores familiares e as expectativas de pacientes e cuidadores familiares no 

contexto de seus papéis familiares. 

 

Identificamos na maioria dos estudos que a progressão da doença do paciente 

e o reconhecimento do paciente e do cuidador familiar dos cuidados no final da vida e 

da morte iminente foram contextos-chave que promoveram o consenso entre 

pacientes e cuidadores familiares. Além disso, dialogar sobre cuidados futuros foi um 

fator chave que facilitou pacientes e cuidadores familiares a se acomodarem às 

diferenças em suas preferências de cuidado (GERBER, HAYES & BRYANT, 2020; 
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HOUSKA & LOUČKA, 2019). Revisões sistemáticas já se concentraram nos efeitos 

do planejamento antecipado de cuidados para pessoas com doenças que limitam a 

vida (EDWARDS et al.,2012; ZWAKMAN et al., 2018). Pesquisas focadas na melhor 

forma de facilitar o consenso entre pacientes e cuidadores familiares por meio de 

planejamento antecipado de cuidados podem ser eficazes para pacientes e 

cuidadores familiares (HORTON et al., 2021). 

No entanto, a partir das evidências revisadas, o desenvolvimento de 

intervenções que se concentrem em ajudar pacientes e cuidadores familiares a 

entender e acomodar as preferências de cuidados de cada um pode ser benéfico para 

aliviar as preocupações dos pacientes e cuidadores familiares. É importante 

mencionar, que o estado de saúde dos pacientes pode se alterar subitamente, e a 

gravidade da doença do paciente pode, em alguns casos, limitar a participação do 

paciente. No entanto, mais estudos que recrutam pacientes e cuidadores familiares 

de serviços paliativos designados ou especializados, incluindo cuidados paliativos, 

podem ajudar a identificar mais claramente como e por que pacientes e cuidadores 

familiares se aproximam das preferências um do outro no contexto da doença 

avançada (PUTS et al., 2017; NOLAN et al., 2008). 

Embora a sobrecarga do cuidador tenha influenciado a forma como os 

cuidadores familiares e os pacientes abordaram a tomada de decisão, os estudos se 

concentraram desde o início no atendimento ao paciente, em oposição aos apoios 

formais para os cuidadores familiares, visando aliviar a sobrecarga de cuidados. Os 

cuidadores familiares em cuidados paliativos podem e identificam suas próprias 

necessidades de suporte e cuidado (ULLRICH et al., 2021; AOUN et al., 2015).  

 

Desse modo, as evidencias destacam que a tomada de decisões (concordância 

e/ou discordância) entre pacientes e cuidadores familiares é moldada por múltiplos 

fatores, incluindo percepções do paciente e cuidador familiar sobre a sobrecarga do 

cuidador (CHEUNG et al., 2020;  GERBER , HAYES, & BRYANT, 2019), resistência 

do paciente a sobrecarregar os cuidadores familiares (LUIJKX, SCHOLS, 2011) 

papéis e relações familiares (PUTS et al., 2017), cuidador familiar consciência da 

preferência do paciente (DAVIES et al., 2019), qualidade da comunicação entre 

paciente e cuidador familiar (ENGELBERG, PATRICK & CURTIS, 2005) paciente e 
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família conhecimento do cuidador sobre a doença e opções de tratamento 

(HOLDSWORTH, KING, 2011), estratégias de enfrentamento do paciente e cuidador 

familiar no contexto de doença avançada (PIIL et al., 2015), julgamentos do paciente 

e cuidador familiar sobre o tratamento de prolongamento da vida versus cuidados no 

final da vida (HWANG  et al., 2016) e por como aceitar ou não o paciente e o cuidador 

familiar e a forma como se sentem em relação aos cuidados de fim de vida e à morte 

iminente (GERBER et all., 2020). Enquanto a discordância entre pacientes e 

cuidadores familiares é frequentemente associada a diversos conflitos entre situações 

inacabadas,  a discussão aberta e o diálogo sobre os cuidados futuros do paciente 

podem ajudar os pacientes e cuidadores familiares a chegarem a um consenso 

(KIM et al., 2020).  

Vários estudos investigaram as preferências do paciente e do cuidador familiar 

para cuidados que estavam focados principalmente no cuidado do paciente e, na 

maioria das vezes, no cuidado ao final da vida do paciente (AN et al., 2014; BÜKKI et 

al., 2014; KIM et al., 2017). Tanto os pacientes quanto os cuidadores familiares 

priorizaram o manejo da dor e dos sintomas (DAVIES et al., 2019). No entanto, 

pacientes e cuidadores familiares diferiram em relação a outras preferências de 

cuidado. Por exemplo, os pacientes tinham uma forte preferência por informações a 

serem fornecidas, enquanto os cuidadores familiares queriam mais informações sobre 

cuidados no final da vida do que os pacientes (HEYLAND et al., 2006). Os cuidadores 

familiares também desejavam mais envolvimento e apoio profissional de saúde 

(incluindo apoio ao luto) do que pacientes (TOBIN et al., 2021). No entanto, as 

preferências dos pacientes para evitar a sobrecarga do cuidador familiar e ter seus 

assuntos pessoais em ordem antes da morte podem ser subestimadas pelos 

cuidadores familiares (ULLRICH  et al., 2021). 

Cuidados de prolongamento da vida versus cuidados conservadores foram uma 

área de conflito potencial entre pacientes e cuidadores familiares. Os cuidadores 

familiares tenderam a favorecer opções de tratamento mais ativas e de sustentação 

da vida do que os pacientes (ZWAKMAN et al., 2018). Alguns pacientes preferiram 

um papel menor na tomada de decisões (DAVIES et al., 2019) e confiaram em seus 

cuidadores familiares para tomar decisões sobre seus cuidados (ATEŞ et al., 2018). 

No entanto, os julgamentos do cuidador familiar sobre as preferências do paciente 
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eram em alguns casos incorretos (Pruchno et al., 2005) e relacionavam-se mais às 

preferências do cuidador familiar para o cuidado do que às preferências do paciente 

pelo cuidado (SHIN et al., 2015). A concordância entre pacientes e cuidadores 

familiares se manifestava quando pacientes e cuidadores familiares tinham 

conhecimento da doença (YOO et al., 2020) e das opções de tratamento e cuidados 

de fim de vida disponíveis para o paciente (KIM et al., 2020) e quando os cuidadores 

familiares estavam cientes das preferências dos pacientes para cuidados de fim de 

vida (MOEKE-MAXWELL  et al., 2018). Por outro lado, a discordância foi associada à 

má comunicação entre pacientes e cuidadores familiares e se manifestava quando 

pacientes e cuidadores familiares tinham conhecimento insuficiente sobre a doença e 

as opções de tratamento (WILES et al., 2019). 

É importante salientar que conflitos entre pacientes e cuidadores familiares e 

dentro da família mais ampla podem limitar o alcance de um acordo na tomada de 

decisões sobre cuidados (DIONNE-ODOM et al., 2019). O conflito familiar foi, em 

alguns casos, mais estressante para os pacientes do que a experiência de receber 

cuidados e tratamentos formais (ALAM, HANNON & ZIMMERMANN,2020). No 

entanto, os pacientes que preferiam um estilo de tomada de decisão mais 

independente eram mais propensos a ter suas famílias relatando que as decisões 

foram tomadas no estilo que o paciente preferia (NOLAN et al., 2008). Os papéis 

familiares dos cuidadores familiares moldaram a concordância e/ou discordância entre 

pacientes e cuidadores familiares (PUTS et al., 2017). A concordância foi maior se os 

cuidadores familiares fossem cônjuges (TANG  et al., 2010), e os cuidadores cônjuges 

tendiam a deixar as decisões finais para o paciente (JEYATHEVAN  et al., 2019). Os 

cuidadores de filhos adultos, no entanto, preferiam um estilo de tomada de decisão 

mais compartilhado e buscavam mais informações do que os cuidadores cônjuges. 

De nota, ser cuidador infantil adulto foi associado à concordância com os pacientes 

para cuidados em fim de vida e ser cuidador parental foi associado à concordância 

com pacientes para revelação de doença terminal (SHIN et al., 2015). 

A tensão entre o compromisso do cuidador familiar com o paciente e o fardo 

percebido de cuidar da família apareceu em vários estudos (MULCAHY 

SYMMONS  et al., 2022; RADBRUCH  et al., 2020; YURK  et al., 2020). A 

dependência de seus cuidadores familiares incomodou alguns pacientes porque os 
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pacientes desejavam não ser um fardo para seus cuidadores familiares (MULCAHY 

SYMMONS   et al., 2022). No entanto, os cuidadores familiares estavam 

comprometidos em fornecer cuidados para aliviar o sofrimento dos pacientes, apesar 

da carga de cuidados (HUI   et al., 2018) e até desejavam limitar as informações aos 

pacientes para reduzir a carga psicológica dos pacientes (KUOSMANEN  et al., 2021). 

Alguns pacientes e cuidadores familiares se distanciaram na tomada de decisões para 

manter um senso de normalidade e evitar conflitos, mas tal ação pode limitar o 

paciente e os cuidadores familiares em compartilhar suas preocupações uns com os 

outros (ALAM S, HANNON & ZIMMERMANN, 2020). De fato, a falta de envolvimento 

do cuidador familiar no cuidado pode levar a experiências para o cuidador familiar em 

torno da morte do paciente. Em muitos casos, os cuidadores familiares queriam estar 

ativamente envolvidos na decisão e apoiaram os pacientes defendendo em seu nome 

(e respeitando a autonomia do paciente (GERBER, HAYES & BRYANT, 2020). 

A discussão atual, portanto, em torno dos cuidados no final da vida é 

desafiadora tanto para os pacientes quanto para os cuidadores familiares (KIM  et al., 

2020; Burns  et al., 2013). No entanto, planejar com antecedência os cuidados no final 

da vida demostra ser uma estratégia de enfrentamento útil para pacientes e 

cuidadores familiares. Negar ou não envolver-se em conversas sobre a morte iminente 

atuou como uma barreira para a tomada de decisões sobre cuidados, incluindo 

cuidados no final da vida. foram geralmente consistentes no local da morte, com 

exceção de um estudo que relatou que metade das díades paciente-cuidador familiar 

discordou sobre o local da morte. níveis de dependência funcional (HORTON  et al., 

2021;ZWAKMAN  et al., 2018), pacientes e cuidadores familiares discutiram 

preferências e avaliação do próprio paciente sobre o conhecimento dos cuidadores 

familiares sobre as preferências do paciente (GERBER  et al., 2020).  

Nesse sentido a pergunta que norteou a pesquisa foi: Quais fatores estão 

envolvidos na tomada de decisão em pacientes em cuidados paliativos? 

A discordância sobre o local da morte foi mais comum em situações em que a 

sobrecarga do cuidador familiar era alta (DAVIES  et al., 2019) e onde os pacientes 

estavam cientes de seu prognóstico (TANG et al., 2016).  O desconhecimento dos 

cuidadores familiares sobre a preferência do paciente pelo local para a morte pode 

levar à incerteza em torno das decisões finais e alguns cuidadores familiares 
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lamentaram quando a morte em casa não foi possível (MULCAHY SYMMONS et al., 

2022). No entanto, a progressão da doença do paciente fez com que pacientes e 

cuidadores familiares se tornassem sintonizados com o benefício de chegar a um 

consenso em relação às decisões de cuidados no final da vida. cuidados ou cuidados 

paliativos. 

A falta de conhecimento do cuidador familiar sobre as preferências do paciente 

pode gerar incerteza em torno das decisões (TOBIN et al., 2021).No entanto, o 

planejamento antecipado de cuidados e as diretivas antecipadas abriram o diálogo 

entre pacientes e cuidadores familiares e, por sua vez, facilitaram o consenso entre 

pacientes e cuidadores familiares (ALAM, HANNON & ZIMMERMANN, 

2022) .Embora a comunicação prévia não necessariamente melhorar o julgamento 

substitutivo dos cuidadores familiares sobre as preferências de cuidados dos próprios 

pacientes, o planejamento antecipado de cuidados permitiu que os cuidadores 

familiares seguissem os desejos do paciente, mesmo que os cuidadores familiares 

diferissem em suas preferências de cuidado (SELLARS et al., 2018).Discutir a morte 

e os cuidados no final da vida era difícil e poderia instigar conflitos na família, 

principalmente quando havia tensões pré-existentes. No entanto, ter profissionais de 

saúde para iniciar conversas sobre cuidados de fim de vida auxiliou pacientes e 

cuidadores familiares no processo de tomada de decisão (YURK  et al., 2020).  
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2 REVISAO DA LITERATURA 

 

2.1 Histórico e conceitos sobre os Cuidados Paliativos 

 

Na década de 60, a médica e enfermeira britânica, Cicely Saunders, trazia os 

primeiros lampejos à prática de Cuidados Paliativos (CP). A partir da década de 70, 

Elizabeth Kubler Ross acordou os Estados Unidos para este novo conceito. No Brasil, 

foi a carioca Miriam Martelete no Instituto Nacional do Câncer no Rio de Janeiro já em 

meados dos anos 80.  

Apesar da trajetória de quase 60 anos, a arte do cuidar, como sabemos, 

antecede estes registros, e continua ainda na busca pelo seu reconhecimento, urgente 

e necessário na prática clínica. “Os primeiros serviços passaram a aparecer na década 

de 90, mas ainda enfrentando uma série de preconceitos e conceitos inadequados. 

Ligando, por exemplo, os Cuidados Paliativos com a prática de eutanásia, e 

questionando o quanto seria uma prática ética e apropriada.”conta Dr. Ricardo 

Tavares Carvalho Membro da SOCESP (GAIOLLA e CARVALHO, 2019).  

Carvalho e Parsons (2012) relatam que Halina Bortnowska, filósofa e escritora 

polonesa, voluntária num Hospice, discorreu sobre a ética da cura e a ética da 

atenção. Descreveu ética como “uma constelação de valores sustentados pela 

pessoa”. Dizia que, na ética da cura, as virtudes militares eram predominantes: não 

se dar por vencido, perseverar, ser “duro”. Já na ética da atenção, o valor central é a 

dignidade humana, enfatizando a solidariedade entre o paciente e o profissional da 

saúde, em atitude que resulta numa “compaixão afetiva”. Na ética da cura, o médico 

“é o general”; na da atenção, “o paciente é o soberano”. 

O Cuidado Paliativo não se baseia em protocolos, mas sim em princípios. Não 

se fala mais em terminalidade, mas em doença que ameaça a vida. Indica-se o 

cuidado desde o diagnóstico, expandindo nosso campo de atuação. Não falaremos 

também em impossibilidade de cura, mas na possibilidade ou não de tratamento 

modificador da doença, desta forma afastando a ideia de “não ter mais nada a fazer”. 

Pela primeira vez, uma abordagem inclui a espiritualidade dentre as dimensões do ser 

humano. A família é lembrada, portanto assistida também após a morte do paciente, 

no período de luto (CARVALHO e PARSONS, 2012). 
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Os Cuidados Paliativos baseiam-se em conhecimentos inerentes às diversas 

especialidades, podendo abranger diversas área profissionais, tornando-se multi e 

interdisciplinar com possibilidades de intervenção clínica e terapêutica nas diversas 

áreas de conhecimento da ciência médica e de conhecimentos específicos. A OMS 

em 1986 publicou princípios que regem a atuação da equipe multiprofissional de 

Cuidados Paliativos. Estes princípios foram reafirmados na sua revisão em 2002: 1.  

Promover o alívio da dor e outros sintomas desagradáveis, 2. Afirmar a vida e 

considerar a morte como um processo normal da vida, 3. Não acelerar nem adiar a 

morte, 4. Integrar os aspectos psicológicos e espirituais no cuidado ao paciente, 5. 

Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver tão ativamente quanto 

possível, até o momento da sua morte, 6. Oferecer sistema de suporte para auxiliar 

os familiares durante a doença do paciente e a enfrentar o luto, 7. Abordagem 

multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e seus familiares, incluindo 

acompanhamento no luto, 8. Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente 

o curso da doença, 9. Deve ser iniciado o mais precocemente possível, juntamente 

com outras medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia 

e incluir todas as investigações necessárias para melhor compreender e controlar 

situações clínicas estressantes (CARVALHO e PARSONS, 2012). 

 

2.2 Tomada de decisão em Cuidados Paliativos  

 

Os pacientes em cuidados paliativos têm o direito de participar das decisões 

que são tomadas em relação aos seus próprios cuidados (European Association for 

Palliative Care (EAPC) 2009; National Consensus Project for Quality Palliative Care, 

2018). Além disso, o Conselho da Europa (CoE) e a Associação Médica Mundial 

(WMA) afirmaram que os pacientes devem ter o direito de decidir sobre seu tratamento 

e essas decisões precisam ser tomadas com o paciente recebendo uma quantidade 

adequada de informações (CoE, 2014; WMA, 2011). O direito de tomar uma decisão 

informada também é abordado na Convenção do Conselho da Europa sobre Direitos 

Humanos e Biomedicina (CoE, 1997). O empoderamento do paciente para a 

participação na tomada de decisão compartilhada deve ser apoiado pelos 
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profissionais de saúde (EAPC, 2009), e o paciente deve ser visto como parte igual da 

equipe interdisciplinar (GÓMEZ-VÍRSEDA et al., 2019). 

 A tomada de decisão compartilhada em que o paciente é visto como um 

membro ativo na tomada de decisões em conjunto com os profissionais de saúde 

também foi identificada pelos pacientes como um facilitador para os cuidados 

paliativos ideais (VIRDUN et al., 2020). Além disso, em cuidados paliativos, a 

autonomia do paciente deve ser vista como uma entidade diversa e os pacientes 

devem ter a oportunidade de se engajar não apenas nas decisões médicas, mas 

também nas decisões de cuidados diários e nas decisões sobre o fim da vida. 

(HOUSKA & LOUČKA, 2019). De acordo com pesquisas anteriores, a tomada de 

decisão compartilhada resulta em procedimentos menos invasivos, aumento da 

segurança do paciente, redução dos custos de saúde (CASTRO et al., 2016), maior 

satisfação do paciente (CASTRO et al., 2016; SHAY & LAFATA, 2015), 

empoderamento e pacientes mais informados (CASTRO et al., 2016). De acordo com 

a pesquisa, no entanto, há muito poucas oportunidades para os pacientes 

participarem genuinamente na tomada de decisões sobre seus cuidados (SEIBEL et 

al., 2014). 

A definição de tomada de decisão compartilhada em pesquisa varia (MAKOUL 

& CLAYMAN, 2006). No entanto, o princípio da tomada de decisão compartilhada é 

que as decisões sobre os cuidados aos pacientes sejam feitas em colaboração com o 

paciente, a família do paciente e um profissional de saúde ou uma equipe 

interdisciplinar (LÉGARÉ et al., 2011). A tomada de decisão compartilhada é 

considerada interdisciplinar se pelo menos dois profissionais de saúde de diferentes 

profissões trabalham simultaneamente ou sequencialmente com o paciente (LÉGARÉ 

et al., 2011). 

 De acordo com o modelo de Legaré et al., (2011), o processo de tomada de 

decisão compartilhada consiste em reconhecer que uma decisão precisa ser tomada, 

trocando informações, levando em consideração os valores e preferências de todos 

os envolvidos na tomada de decisão. processo, avaliação da escolha preferida e real, 

sua implementação e resultado. Nesse modelo, os papéis dos profissionais de saúde 

envolvidos na equipe podem ser versáteis. Lewis et al., (2016), no entanto, afirmam 

que o papel dos enfermeiros na tomada de decisão compartilhada é significativo, pois 
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os enfermeiros, mais frequentemente do que outros, adotam o papel do “coach” de 

decisão e também defendem o paciente, avaliam a condição do paciente e fornecer 

informações na equipe interdisciplinar. 

Cuidados paliativos (RADBRUCH et al., 2020) e cuidados em fim de vida 

(EAPC, 2009) como termos são amplamente utilizados e as definições variam. De 

acordo com a Organização Mundial da Saúde, os cuidados paliativos visam melhorar 

a qualidade de vida e prevenir ou aliviar o sofrimento de pacientes que sofrem uma 

doença com risco de vida (WHPCA & WHO Worldwide Hospice Palliative Care 

Alliance & World Health, 2020). Os cuidados de fim de vida podem ser definidos como 

sinônimo de cuidados paliativos ou como as últimas horas ou dias de vida do paciente 

(EAPC, 2009).  

Nesta revisão, os cuidados de fim de vida foram definidos como a fase final dos 

cuidados paliativos que consiste nas últimas horas ou dias de vida do paciente. 

Pacientes em cuidados paliativos podem depender mais da competência dos 

profissionais de saúde do que pacientes que não foram diagnosticados com uma 

doença com risco de vida (SEIBEL et al., 2014).  

Portanto, os conceitos compartilhados de tomada de decisão que foram 

desenvolvidos no ambiente curativo podem não ser diretamente aplicáveis nos 

ambientes de cuidados paliativos. Os pacientes em cuidados paliativos que são 

capazes de tomar decisões devem, também, ser capazes de determinar o papel 

preferido e a quantidade de participação dos membros da família (National Consensus 

Project for Quality Palliative Care, 2018). Há uma grande variedade de questões 

comunicacionais e preconceitos que podem afetar a participação do paciente (HALABI 

et al., 2020). Por exemplo, foi estabelecido que o desejo dos pacientes com câncer 

avançado de participar da tomada de decisões compartilhadas varia dependendo da 

idade, sexo, estado da doença (GASTON & MITCHELL, 2005) e cultura (CAIN et al., 

2018).; (EAPC, 2009). 

De acordo com a WHPCA e a OMS (2020), apenas 12% da necessidade de 

cuidados paliativos está sendo atendida globalmente e a acessibilidade dos cuidados 

paliativos é mais insuficiente em países de baixa e média renda. Além disso, em 

algumas culturas, o papel dos membros da família é fortemente enfatizado na tomada 

de decisões (BACK & HUAK, 2005; TANG et al., 2005). 
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Para (HOUSKA & LOUČKA, 2019), os pacientes em cuidados paliativos 

desejam participar mais amplamente na tomada de decisões e não apenas nas 

decisões médicas.  As decisões das quais os pacientes participaram ou desejavam 

participar foram divididas em três categorias: decisões cotidianas de cuidados de 

enfermagem, decisões médicas relacionadas ao tratamento e decisões de fim de vida. 

Embora os pacientes desejem participar da tomada de decisão compartilhada, esse 

desejo nem sempre é atendido pelos profissionais de saúde. Esse achado está de 

acordo com a literatura anterior (SEIBEL et al., 2014). As evidências reconhecem a 

participação do paciente nas decisões médicas (BÉLANGER et al., 2011; FEUZ, 2014; 

GASTON & MITCHELL, 2005), mas também se concentraram principalmente nas 

decisões sobre o tratamento do paciente.  

Os pacientes em cuidados paliativos podem querer ser incluídos na deliberação 

sobre o uso ou não de antibióticos em caso de infecção, mas pode ser tão importante 

ter controle sobre as decisões sobre eventos cotidianos, como tomar banho à noite, 

quando podem se sentir mais alertas ou quando tomar a medicação para que os 

efeitos colaterais não atrapalhem seus planos para o dia. Essas decisões permitem 

que os pacientes mantenham algum controle sobre o próprio corpo, suas funções e 

sua vida restante. As decisões em que os pacientes de cuidados paliativos querem se 

envolver podem às vezes parecer insignificantes, mas estar envolvido melhora a 

qualidade de vida do paciente e o sentimento de auto-estima. Quando os pacientes 

se envolvem nas decisões sobre seus cuidados no dia a dia, eles também podem ficar 

mais satisfeitos com os cuidados recebidos. É por isso que a tomada de decisão 

compartilhada deve ser considerada de forma mais abrangente em cuidados paliativos 

do que geralmente é quando pesquisada em ambientes curativos. 

Halabi et al., (2020) identificaram cinco categorias de pré-requisitos para a 

participação do paciente na tomada de decisão compartilhada. As categorias 

consistiram em trabalho em equipe interdisciplinar, comunicação aberta, boa relação 

paciente-profissional de saúde, ambiente favorável e informações mútuas. Esses 

resultados estão de acordo com os pré-requisitos para cuidados paliativos de boa 

qualidade (EAPC, 2009). Com base nesses resultados, foi estabelecido que a 

participação do paciente na tomada de decisão compartilhada possui inúmeros pré-
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requisitos e todos estão interligados entre si e alguns deles são pré-condições para 

outras condições.  

A responsabilidade de permitir que os pacientes participem da tomada de 

decisões compartilhadas cabe principalmente aos profissionais de saúde e às 

organizações que prestam cuidados paliativos, o que está de acordo com os padrões 

da EAPC (2009) para cuidados paliativos de qualidade. Os profissionais de saúde 

devem garantir que o trabalho em equipe interdisciplinar seja funcional e que a 

comunicação seja aberta e honesta. Além disso, os pacientes devem receber 

informações adequadas e os profissionais de saúde precisam garantir que o paciente 

possa entender e aceitar as informações fornecidas. Os profissionais de saúde 

também precisam de muitas informações do paciente, por exemplo, preferências, 

envolvimento desejado dos familiares, atitudes e experiências anteriores. É 

responsabilidade do paciente e dos profissionais de saúde garantir que todas as 

informações necessárias sejam compartilhadas. 

  As informações obtidas dos pacientes e as decisões tomadas em conjunto com 

o paciente precisam ser documentadas de maneira adequada. Informação 

(BÉLANGER et al., 2011; FEUZ, 2014; GASTON & MITCHELL, 2005), comunicação 

e trabalho em equipe interdisciplinar (BÉLANGER et al., 2011; FEUZ, 2014) também 

foram estabelecidos como pré-requisitos para a participação do paciente na tomada 

de decisão compartilhada nos resultados das revisões anteriores. O EAPC (2009) e o 

Conselho da Europa (2014) também abordam a importância desses fatores. Os 

profissionais de saúde devem levar em consideração que a capacidade do paciente 

de compreender novas informações pode ser limitada e que muitas opções podem 

levar à ansiedade. 

Além disso, os profissionais de saúde precisam estabelecer um bom 

relacionamento com o paciente, o que também é afirmado pelo Projeto de Consenso 

Nacional para Cuidados Paliativos de Qualidade (2018). É importante reconhecer que 

em cuidados paliativos a situação do paciente pode flutuar e sua vontade e 

capacidade de se envolver na tomada de decisões podem variar dependendo do 

estado atual do paciente ou da decisão a ser tomada. Portanto, os profissionais de 

saúde precisam avaliar frequentemente a disposição e a capacidade do paciente de 

se envolver na tomada de decisões em colaboração com o paciente e seus familiares. 
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Os profissionais de saúde devem permitir a participação do paciente na tomada de 

decisão compartilhada em todas as decisões possíveis.  

Com base nos estudos mais atuais, os pacientes em cuidados paliativos 

dependem das recomendações dos profissionais de saúde 

(ALAM, HANNON & ZIMMERMANN, 2022; YURK  et al., 2020; HOUSKA & LOUČKA, 

2019) . A dependência dos pacientes em relação às recomendações dos médicos 

também foi identificada em revisões anteriores (FEUZ, 2014; GASTON & MITCHELL, 

2005) e estudos (SEIBEL et al., 2014). Os profissionais de saúde não devem, no 

entanto, usar sua autoridade para anular as preferências do paciente. A visão do 

paciente sobre a qualidade de vida deve estar sempre na base do processo de tomada 

de decisão, mesmo que possa se desviar da visão dos profissionais de saúde sobre 

o que é melhor para o paciente. É responsabilidade dos profissionais de saúde garantir 

que o paciente tenha todas as informações necessárias para tomar a melhor decisão. 

É crucial, ainda, que os profissionais de saúde estejam sempre cientes da 

situação do paciente, pois ela pode flutuar. Isso pode ser alcançado por meio de 

avaliação contínua da condição do paciente, pontos de vista do paciente e fatores 

psicossociais. Como as situações podem mudar rapidamente, a capacidade do 

paciente de fazer escolhas (BOTTORFF et al., 1998, 2000), seus sintomas 

(BÉLANGER et al., 2016; BOTTORFF et al., 1998), capacidade de tolerar o tratamento 

(HERMSEN & TEN HAVE, 2005), a resposta ao cuidado (BOTTORFF et al., 1998; 

VOLKER & WU, 2011), bem como a viabilidade médica das opções de tratamento 

(HERMSEN & TEN HAVE, 2005) devem ser avaliadas com frequência. A segurança 

do paciente também deve ser levada em consideração e salvaguardada (BOTTORFF 

et al., 2000). A segurança do paciente não deve, no entanto, ser usada como 

justificativa para anular o direito do paciente à autodeterminação. Às vezes, os 

pacientes podem tomar decisões que eventualmente causarão dor, desconforto ou 

sensação de fracasso como resultado de superestimar a força ou a capacidade. 

Nessas situações, é importante que os profissionais de saúde apoiem o paciente 

(BOTTORFF et al., 1998). 

As expectativas do paciente e seu realismo também precisam ser avaliados e 

corrigidos, se necessário (HERMSEN & TEN HAVE, 2005). As expectativas podem 

ser afetadas pela história do paciente e suas próprias experiências ou experiências 
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relatadas pelos familiares do paciente (BÉLANGER et al., 2016; BOTTORFF et al., 

1998). Além disso, a capacidade do paciente de aceitar sua própria doença e situação 

atual tem um efeito benéfico na tomada de decisão (HERMSEN & TEN HAVE, 2005; 

RICHARDSON et al., 2010; VOLKER & WU, 2011). 

A visão do paciente sobre qualidade de vida deve sempre ser a base para o 

processo de tomada de decisão (BÉLANGER et al., 2016; BOTTORFF et al., 1998; 

HERMSEN & TEN HAVE, 2005; JERPSETH et al., 2018). Os profissionais de saúde 

também precisam levar em consideração outros fatores que podem afetar a vontade 

do paciente em participar (LEE et al., 2009); por exemplo, o paciente pode ter outros 

planos para o dia (BOTTORFF et al., 1998). Também é importante verificar 

frequentemente as preferências do paciente, pois os pacientes podem mudar de ideia 

rapidamente (BOTTORFF et al., 1998, 2000; LEE et al., 2009; ROBIJN et al., 2018). 

Fatores psicossociais (BOTTORFF et al., 1998; HERMSEN & TEN HAVE, 2005) como 

a capacidade dos familiares do paciente em cuidar de seu familiar em tratamento 

também devem ser avaliados. 

Do ponto de vista do paciente, são necessárias informações sobre os objetivos 

e consequências do tratamento (BOTTORFF et al., 2000; HERMSEN & TEN HAVE, 

2005; JERPSETH et al., 2018; VOLKER & WU, 2011), opções de tratamento ( 

BÉLANGER et al., 2016; BOTTORFF et al., 1998, 2000; HERMSEN & TEN HAVE, 

2005; JERPSETH et al., 2018; ROBIJN et al., 2018), doença (BOTTORFF et al., 2000; 

HERMSEN & TEN HAVE, 2005; JERPSETH et al., 2018; ROBIJN et al., 2018), 

prognóstico (BÉLANGER et al., 2016; HERMSEN & TEN HAVE, 2005; JERPSETH et 

al., 2018; ROBIJN et al., 2018), fatores organizacionais (BOTTORFF et al., 1998, 

2000; LEE et al., 2009), fatores de cronograma, fatores de cuidados de enfermagem 

e fatores institucionais (BOTTORFF et al., 1998, 2000). É responsabilidade dos 

profissionais de saúde avaliar se o paciente entendeu e aceitou as informações 

fornecidas (HERMSEN & TEN HAVE, 2005). 

Nas decisões que dizem respeito ao tratamento, fica claro que a doença do 

paciente, as consequências do tratamento, os possíveis efeitos colaterais e o 

prognóstico afetam as decisões. Pacientes e médicos também parecem ser mais 

positivos para tomar decisões compartilhadas quando há incerteza sobre a melhor 

alternativa medicamente (BÉLANGER et al., 2016). Portanto, expor a incerteza é 
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importante. Os pacientes também precisam de informações sobre notícias adversas 

e fim de vida (HERMSEN & TEN HAVE, 2005; VOLKER & WU, 2011). Ao compartilhar 

informações, os profissionais de saúde devem levar em consideração que o paciente 

pode não querer compartilhar todas as informações com os familiares (SAHLBERG-

BLOM et al., 2000; VOLKER & WU, 2011). Também é importante reconhecer que a 

aptidão do paciente para lidar com novas informações pode variar, bem como sua 

capacidade de recebê-las (BOTTORFF et al., 1998; CLOVER et al., 2004; HERMSEN 

& TEN HAVE, 2005; JERPSETH et al. , 2018). 

Fatores ambientais também são importantes para o paciente. Esses fatores 

incluem a necessidade de que o ambiente físico seja favorável (BOTTORFF et al., 

2000; HERMSEN & TEN HAVE, 2005; LEE et al., 2009; RICHARDSON et al., 2010) 

e privacidade (HERMSEN & TEN HAVE, 2005). Esses fatores podem ser alcançados 

dando tempo ao paciente (BOTTORFF et al., 2000; LEE et al., 2009) e criando uma 

sensação de lazer, sentado com o paciente em seu nível (BOTTORFF et al., 2000), 

apropriado tocar para comunicar o cuidado (LEE et al., 2009) e fazer com que o 

paciente se sinta acolhido (RICHARDSON et al., 2010). 

A participação consciente na tomada de decisão compartilhada também requer 

um bom relacionamento entre os profissionais de saúde e o paciente. Bons 

relacionamentos são construídos na confiança mútua e no conhecimento mútuo 

(BÉLANGER et al., 2016; BOTTORFF et al., 1998, 2000; HERMSEN & HAVE, 2005; 

JERPSETH et al., 2018; LEE et al., 2009; SAHLBERG-BLOM et al., 2000). A relação 

entre o paciente e os profissionais de saúde pode afetar as decisões que o paciente 

toma. Os pacientes podem sentir que não podem tomar certas decisões se não 

puderem confiar nos profissionais de saúde (BOTTORFF et al., 1998; LEE et al., 2009) 

e, por outro lado, se os enfermeiros não conhecerem bem o paciente, alguns decisões 

podem ser mal interpretadas (BOTTORFF et al., 1998).  

Os profissionais de saúde também precisam ser acessíveis (BOTTORFF et al., 

2000; JERPSETH et al., 2018; LEE et al., 2009; RICHARDSON et al., 2010; VOLKER 

& WU, 2011). Os pacientes precisam sentir que são tratados como indivíduos e suas 

necessidades estão no centro do foco dos profissionais de saúde (LEE et al., 2009). 

Do ponto de vista do paciente, outros fatores cruciais na formação de um bom 

relacionamento são o comportamento dos profissionais de saúde (LEE et al., 2009; 
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RICHARDSON et al., 2010) e a confiabilidade, e a sensação de ser ouvido e 

compreendido (LEE et al., 2009; RICHARDSON et al., 2010)., 2009). 

A comunicação aberta entre o paciente, a equipe interdisciplinar e os familiares 

é um requisito essencial para a participação do paciente na tomada de decisão 

compartilhada. A comunicação com o paciente pode ser verbal, mas em dois dos 

estudos (BOTTORFF et al., 1998; ROBIJN et al., 2018), o significado da comunicação 

não verbal também ficou evidente. O papel dos profissionais de saúde na 

comunicação aberta inclui fazer perguntas abertas, ouvir (BÉLANGER et al., 2016; 

BOTTORFF et al., 1998, 2000; CLOVER et al., 2004; HERMSEN & TEN HAVE, 2005; 

JERPSETH et al., 2018; LEE et al., 2009; ROBIJN et al., 2018; SAHLBERG-BLOM et 

al., 2000) e oferecer ao paciente oportunidades de discutir e consultar. Especialmente, 

questões relativas à vida diária do paciente e os próximos dias e horas finais de vida 

são os assuntos mais comuns que os pacientes em cuidados paliativos precisam 

discutir (BOTTORFF et al., 2000; HERMSEN & TEN HAVE, 2005; JERPSETH et al., 

2018; VOLKER & WU, 2011).  

A disposição do paciente para falar sobre os assuntos pode, no entanto, ser 

diferente, e isso também deve ser levado em consideração (CLOVER et al., 2004; 

JERPSETH et al., 2018; ROBIJN et al., 2018; SAHLBERG-BLOM et al., 2000). Os 

profissionais de saúde precisam realmente tentar conhecer, entender e respeitar as 

preferências dos pacientes (BÉLANGER et al., 2016; BOTTORFF et al., 1998; 

BOTTORFF et al., 2000; HERMSEN & HAVE, 2005; JERPSETH et al., 2018; LEE et 

al., 2009; ROBIJN et al., 2018; SAHLBERG-BLOM et al., 2000; VOLKER & WU, 2011). 

Várias habilidades comunicacionais são exigidas dos profissionais de saúde para que 

a comunicação seja aberta (BÉLANGER et al., 2016; BOTTORFF et al., 1998, 2000; 

CLOVER et al., 2004; HERMSEN & HAVE, 2005; JERPSETH et al., 2018; LEE et al., 

2009; ROBIJN et al., 2018; SAHLBERG-BLOM et al., 2000).Os pacientes podem 

compartilhar seus desejos e sentimentos de forma não verbal em expressões faciais 

ou outros comportamentos e os profissionais de saúde precisam estar especialmente 

alertas e sensíveis a essas mensagens (BOTTORFF et al., 1998; ROBIJN et al., 

2018). A comunicação não verbal também funciona nos dois sentidos. 
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2.3 A organização do cuidado e seu impacto nas conversas de tomada de 

decisão 

 

A pontualidade dos encaminhamentos para o serviço de cuidados paliativos e 

a origem desses encaminhamentos – ou seja, se solicitados pelo paciente ou por outro 

profissional de saúde – afetam as práticas discursivas que iniciam a tomada de 

decisão sobre as opções de cuidados paliativos. A pontualidade e a origem dos 

encaminhamentos tem impacto: (1) se os pacientes ainda estão conscientes e aptos 

a participar da tomada de decisão e, assim, poderem ser recrutados para o estudo; 

(2) sobre as decisões que restam a serem tomadas; e (3) na conscientização dos 

pacientes sobre sua condição terminal (MULCAHY SYMMONS et al., 2022; 

RADBRUCH  et al., 2020; YURK  et al., 2020). Ficou claro nos estudos que os médicos 

da família promovem a importância de introduzir decisões sobre opções de cuidados 

paliativos precocemente, antes que os pacientes não pudessem mais participar de 

tais decisões. Isso se reflete não apenas na maneira como eles introduziram 

consistentemente conversas de tomada de decisão desde o início, mas também na 

maneira como ensinam os residentes sobre a necessidade de discutir opções futuras 

de cuidados e as consequências de não fazê-lo (GERBER, HAYES & BRYANT, 2020; 

HOUSKA & LOUČKA, 2019).  

Quando os encaminhamentos são feitos por outros profissionais de saúde e 

não pelos pacientes, os médicos de família precisam explicar em que consistem os 

cuidados paliativos e justificar a necessidade de seus serviços (MULCAHY 

SYMMONS   et al., 2022). Isso exige uma maneira muito diferente de introduzir 

conversas de tomada de decisão. Os profissionais de saúde alinham geralmente a 

maneira como descrevem os cuidados paliativos aos pacientes com as decisões que 

precisavam ser tomadas. Em contrapartida, quando a consulta é solicitada para 

discutir a pertinência da continuidade de determinado tratamento oncológico, os 

médicos de família participantes se utilizam de aberturas ao diálogo clinico (ROBIJN 

et al., 2018). 

 

2.4  Conversas de tomada de decisão sobre o gerenciamento de sintomas 

 



26 
 

 

 

As decisões sobre intervenções para aliviar os sintomas são diretamente 

influenciadas pelo feedback dos pacientes na tentativa de maximizar o conforto. O 

controle dos sintomas diz respeito às queixas primárias dos pacientes, como dor, 

náusea, constipação, falta de ar e outros tipos de desconforto. Essas decisões são 

apresentadas por médicos por meio de perguntas gerais de abertura ou por pacientes 

que apresentaram queixas (GERBER et all., 2020). Há uma qualidade estereotipada 

no início dessas conversas de tomada de decisão, na medida em que seguem um 

modelo tradicional de tomada de decisão. Os médicos primeiro fazem perguntas 

gerais abertas e, em seguida, seguem com perguntas mais específica (SELLARS et 

al., 2018).  

Para os médicos de confiança da família, envolver-se na tomada de decisões 

sobre o manejo dos sintomas também envolvem verificar se certas queixas dos 

pacientes realmente precisam ser abordadas. Mais especificamente, em resposta a 

pacientes que apresentam sintomas diferentes que exigiam tomada de decisão, os 

médicos de família primeiro se certificam de que os pacientes realmente querem que 

o problema fosse resolvido, especialmente se os sintomas em questão não fossem 

corroborados com demonstrações não verbais de desconforto (por exemplo, franzir a 

testa e inquietação). (DAVIES et al., 2019; MOEKE-MAXWELL  et al., 2018).   

Desse modo, os pacientes muitas vezes recusam a tomarem medicamentos 

por sintomas que eles próprios haviam trazido, o que tornava discutível o processo de 

tomada de decisão. Isso é relevante porque os pacientes tendem a levantar muitos 

sintomas quando discutem como estão se sentindo. Depreende-se dos dados que 

essas práticas discursivas não são necessariamente tentativas de introdução de 

decisões, mas também podem ter surgido da ânsia dos pacientes em fornecer 

descrições completas de seus sintomas e do valor terapêutico do desabafo durante a 

consulta (MULCAHY SYMMONS et al., 2022; ULLRICH et al., 2021; KIM et al., 2020).  

 

2.5   Conversas de tomada de decisão sobre a morte dos pacientes 

 

Muitas decisões de cuidados paliativos, por padrão, abordam o momento e a 

causa da morte, tornando-as particularmente delicadas e emocionais. Durante as 

consultas muitas decisões sobre opções terapêuticas envolvem comparar resultados 
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e, assim, confrontar o futuro. Uma vez que a saúde dos pacientes decline, as 

conversas sobre o futuro invariavelmente sublinhariam sua expectativa de vida 

limitada e envolveriam discutir sua morte. O trabalho diário da equipe de cuidados 

paliativos envolve, assim, tanto o manejo dos sintomas quanto a tomada de decisões 

como o cenário preferencial para os cuidados de fim de vida (BOTTORFF et al., 1998; 

CLOVER et al., 2004; HERMSEN & TEN HAVE, 2005; JERPSETH et al., 2018). 

Além de seu papel principal como pedidos de mais informações, as perguntas 

dos pacientes durante as consultas também iniciam uma mudança de tópico, que por 

sua vez levou à introdução de novas decisões. Os médicos da família participantes 

interpretam as perguntas diretas dos pacientes como indicadores claros de que os 

pacientes estão prontos para discutir temas difíceis sobre a aproximação da morte ou 

piora da saúde, como evidenciado por seu acompanhamento explícito com 

informações sobre cuidados no final da vida (TOBIN et al., 2021; ULLRICH et al., 

2021). 

Embora seja esperado e rotineiro que os médicos perguntem diretamente sobre 

o manejo da dor e dos sintomas durante as consultas de cuidados paliativos, nossos 

dados sugerem que os médicos de família precisam fornecer uma justificativa para 

iniciar diretamente a tomada de decisão que fosse além do manejo imediato dos 

sintomas. A introdução de decisões sérias que envolvesse falar sobre a morte de um 

paciente sempre será feita com cuidado, com justificativas para abordar temas que 

pudessem gerar emoções negativas (GERBER , HAYES, & BRYANT, 2019).  

2.6  Compreensão das conversas de tomada de decisão em contexto de 

cuidados paliativos 

 

A organização da prestação de cuidados e os tipos de decisões que estão 

sendo tomadas influenciam o discurso que inicia as conversas de tomada de decisão. 

A origem do encaminhamento ao serviço de cuidados paliativos, seu momento na 

trajetória de doença dos pacientes e o desenvolvimento da relação terapêutica 

moldam se os pacientes estão prontos e aptos a discutir sua morte iminente (WILES 

et al., 2018; HULME, CARMICHAEL e MEADS, 2016; BURNS et al., 2013). Além 

disso, as decisões sobre o manejo dos sintomas são extremamente comuns durante 

as consultas de cuidados paliativos. Essas decisões são introduzidas diretamente, 
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seja por meio de queixas dos pacientes ou por meio de perguntas sobre os sintomas 

por médicos no formato tradicional de anamnese. Em contraste, as decisões que 

envolvem discutir uma morte iminente, iniciar conversas com os pacientes são 

realizadas indiretamente, sondando o processo da doença, ou diretamente 

fornecendo uma justificativa para abordar um tópico difícil 

(ALAM, HANNON & ZIMMERMANN, 2022). 

É importante destacar que:  primeiro, a natureza da decisão a ser tomada 

influencia a maneira como as conversas médico-paciente são realizadas. Ou seja, 

enquanto as conversas sobre o manejo dos sintomas envolvem o uso de linguagem 

clara e direta, as conversas sobre a morte envolvem perguntas indiretas que levam os 

pacientes a expressar sua compreensão sobre sua condição. Essa prática discursiva 

foi sugerida em diretrizes anteriores de comunicação de cuidados paliativos, que 

normalmente incentivam os profissionais de saúde a começar da perspectiva do 

paciente, usar perguntas abertas, ouvir com atenção e explorar emoções 

(GERBER, HAYES & BRYANT, 2020; HOUSKA & LOUČKA, 2019). No entanto, a 

necessidade de justificar o início de conversas sobre morte para tomar decisões sobre 

opções de cuidados paliativos, não são explicitamente reconhecida nas diretrizes 

clínicas existentes. Ullrich et al., (2021) identificaram uma mudança de orientação nas 

conversas clínicas, separando as discussões sobre diretivas antecipadas de outras 

atividades médicas de rotina. Mulcahy Symmons   et al., (2022) também relataram que 

93% dos 56 internistas participantes de seu estudo afirmaram por que estavam 

discutindo diretivas antecipadas de vontade com pacientes durante conversas 

clínicas. 

Em segundo lugar, o fato de que discutir e planejar os cuidados de fim de vida 

deve ser construído implicitamente como prerrogativa do paciente durante o discurso 

clínico. O que poderia explicar por que há uma tendência a retardar a tomada de 

decisões e esperar que os próprios pacientes tragam preocupações sobre a morte e 

o morrer. Essas práticas discursivas implicam que os pacientes mantem o controle 

sobre se iriam ou não se envolver em discussões e preparação para a morte. 

Trabalhos anteriores concluíram que os pacientes iniciam a maioria das discussões 

sobre o futuro, e que os oncologistas usam linguagem implícita para evitar discutir a 

morte diretamente. As evidências existentes apontam para o fato de que as 
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discussões sobre a morte de um paciente continuam sendo um tema altamente 

sensível e pessoal, mesmo na prática de médicos de família que são prestadores de 

cuidados paliativos experientes (BÉLANGER et al., 2016; BOTTORFF et al., 1998; 

BOTTORFF et al., 2000; HERMSEN & HAVE, 2005; JERPSETH et al., 2018; LEE et 

al., 2009; ROBIJN et al., 2018; SAHLBERG-BLOM et al., 2000; VOLKER & WU, 2011).  
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RESUMO 

Introdução: O cuidado paliativo é um tipo de tratamento destinado a pacientes com 

doenças em estágio terminal, realizado sem perspectiva de cura e objetivando uma 

melhoria na qualidade de vida e redução de sintomas. Neste tipo de cuidado, é 

importante manter a transparência com o paciente em relação ao seu quadro clínico, 

opções de tratamento e prognóstico, almejando respeitar suas decisões e escolhas. 

Metodologia: Uma revisão sistemática e metanálise foram realizadas com o objetivo 

de analisar o processo de tomada de decisão envolvendo cuidados paliativos. 54 

estudos foram incluídos na análise final. Resultados: Papéis mais ativos na tomada 

de decisão foram os mais escolhidos pelos pacientes. 41,48% dos participantes 

alegaram ter recebido informações insuficientes sobre seu prognóstico e/ou opções 

terapêuticas. Aproximadamente metade dos pacientes não estava completamente 

ciente do seu prognóstico e/ou interpretou equivocadamente o objetivo do tratamento 

paliativo. No que se refere aos tipos de medidas paliativas, 24.06% dos participantes 

foram submetidos a opções terapêuticas de comfort care. 43.21% dos pacientes foram 

expostos a discussões sobre o fim da vida. Observou-se também, que 62.93% 

desejaram morrer em casa e que entre os pacientes em fim de vida, o alívio dos 

sintomas representou a decisão mais recorrente. Conclusão: A maior parte dos 

pacientes preferiu tomar decisões ativas ou compartilhadas com profissionais e 

familiares. Por muitas vezes, os pacientes receberam informações insuficientes sobre 



31 
 

 

 

o prognóstico e opções terapêuticas, o que pode ter prejudicado sua compreensão a 

respeito dos objetivos do tratamento paliativo. Medidas de alívio de sintomas e a 

preferência por morrer em casa foram prevalentes nos pacientes em fim de vida. Por 

fim, percebeu-se que as decisões efetivamente adotadas foram diferentes das 

desejadas em aspectos importantes como participação ativa no processo de tomada 

de decisão e a definição do local de morte. 

Palavras-chave: Cuidados paliativos, tomada de decisão, papel decisório, revisão 

sistemática, metanálise. 

 

1.  INTRODUÇÃO 

O cuidado paliativo tem como principal propósito a melhora na qualidade de 

vida de pacientes que sofrem com doenças em estágio avançado, potencialmente 

fatais e sem proposta curativa. O seu objetivo é proporcionar medidas de conforto 

tanto para o paciente como para seus familiares através do alívio da dor e sintomas 

relacionados, evitar procedimentos desnecessários, além de suporte psicológico e 

espiritual (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2021; TEMEL et al., 2010; LEVY et al., 

2009). Apesar da sua importância, ainda há uma clara discrepância entre o acesso e 

a presença de serviços de cuidados paliativos ao redor do mundo. Diversos fatores 

levam a essa diferença, incluindo desenvolvimento socioeconômico, fatores religiosos 

e culturais, além de variações na prevalência de certas doenças em diferentes regiões 

(BRANT and SILBERMANNET, 2021; LYNCH, CONNOR and CLARK, 2013; WORLD 

HEALTH ORGANIZATION, 2014; CHEN, TANG and CHEN, 2012). 

É essencial, em se tratando de cuidado paliativo, que o paciente receba 

informações sobre seu quadro clínico, manejo terapêutico e prognóstico (STRAND, 

KAMDAR e CAREY, 2013; TULSKY, 2005). Dessa forma, a decisão compartilhada 

entre equipe de cuidados, paciente e cuidadores poderá priorizar aspectos centrados 

no paciente, através de condutas que levem ao controle de sintomas e menores taxas 

de internação hospitalar e procedimentos desnecessários. (KAASA et al., 2018; 

SUDORE and FRIED, 2010; PRICE and KISH, 2001). 

End of life decisions (EOL) levam em conta uma série de aspectos tanto do 

paciente quanto dos responsáveis por ele (surrogates) sobre possibilidade de cura, 

preferências, entendimento a respeito do prognóstico e valores pessoais (Price and 
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Kish, 2001; Singer, Martin and Kelner, 1999; Brighton and Bristowe, 2016). Tais 

decisões representam um fardo emocional para as partes envolvidas, especialmente 

quando o paciente não se encontra em condições de participar do processo. Além 

disso, questões legais, éticas e econômicas envolvendo, por exemplo, medidas para 

não ressuscitação e condutas voltadas à manutenção da vida representam tópicos 

sensíveis (SHARMA et al., 2004; VIG et al., 2006; TILDEN, TOLLE and NELSON, 

2001; FAGERLIN et al., 2001). 

Existem ainda discrepâncias entre decisões desejadas pelo paciente e 

condutas realizadas.  Por exemplo, apesar da maioria dos pacientes desejarem morrer 

em casa acompanhados de familiares, boa parte das mortes ainda ocorre em hospitais 

e nursing homes (PRITCHARD et al., 1998; COHEN et al., 2008; MATZO and HIJJAZI, 

2008; BEATTIE et al., 2022; KOYAUCHI et al., 2021). Além disso, embora evidências 

demonstrem melhora da qualidade de vida, sintomas e utilização dos serviços de 

saúde, ainda existem problemas envolvendo a satisfação de familiares e pacientes 

com aspectos de comunicação, tomada de decisão e medidas de conforto envolvendo 

cuidados paliativos (KAVALIERATOS et al., 2016; BAKER et al., 2000; BEKELMAN et 

al., 2015). 

Diante da importância do tema, o objetivo desta revisão sistemática e 

metanálise é avaliar aspectos fundamentais do processo de tomada de decisão em 

cuidados paliativos envolvendo o cuidado centrado no paciente e suas preferências. 

 

2. METODO 

A revisão foi conduzida de março de 2022 a abril de 2022 baseada em artigos 

publicados e disponíveis nas seguintes bases de dados: PubMed, Scopus e Embase 

para estudos publicados entre 2017 - 2022. O estudo segue o protocolo PRISMA - 

Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses – PRISMA para 

revisões sistemáticas (MOHER et al., 2009).  
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2.1 Estratégia de busca 

A busca dos artigos foi realizada a partir da utilização das palavras-chave 

obtidas do Medical Subject Headings (MeSH), da biblioteca nacional de Thesaurus 

para vocabulários médicos controlados usados para indexar artigos no Pubmed, e do 

Emtree, Thesaurus oficial para vocabulários em ciências da vida da Elsevier, de 2017 

a 2022. 

A estratégia de busca combinada utilizou ("palliative care"[Mesh] OR “palliative 

therapy”[Emtree] OR palliation [Emtree] OR “palliative treatment” [Mesh] ) AND 

("patient Participation"[Mesh] OR "decision making, shared"[Mesh] OR “decision 

making, shared” [Emtree] OR “shared decision making”[Emtree] OR “patient 

involvement” [Emtree] OR “patient participation rate” [Emtree] OR “Patient 

Empowerment” [Mesh] OR “clinical decision-making” [Mesh] OR “clinical decision 

making” [Emtree]) nos títulos e resumos dos artigos. 

Após a seleção dos artigos, critérios de inclusão foram aplicados através dos 

filtros indicados a seguir. Na Pubmed utilizou-se: (1) 5 years; (2) Randomized 

Controlled Trial; (3) Observational Study; (4) Multicenter Study; (5) Clinical Trial; (6) 

Clinical Trial, Phase IV; (7) Clinical Study. Na Embase utilizou-se: (1) 5 years; (2)  

Clinical Article; (3) Clinical Trial; (4) Cohort Analysis; (5) Controlled Study; (6) Cross 

Sectional Study; (7) Intervention Study; (8) Longitudinal Study; (9) Major Clinical Study; 

(10) Multicenter Study; (11) Observational Study; (12) Prospective Study; (13) 

Qualitative Research; (14) Questionaire; (15) Randomized controlled trial; (16) 

Randomized controlled trial topic; (17) Restrospective study; (18) Article. Na Scopus 

utilizou-se: (1) 5 years; (2) Article. 

Inicialmente os artigos foram identificados e analisados de acordo com os 

critérios de inclusão: (1) não restrição do idioma; (2) perfil de mortes em casa e no 

hospital; (3) sintomas mais frequentes em pacientes em cuidados paliativos; (4) faixa 

etária de pacientes em cuidados paliativos; (5) apenas decisão clínica compartilhada 

entre o paciente e os profissionais; (6) decisão clínica apenas dos profissionais. 
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Dentre os critérios de exclusão, definiu-se: (1) artigos de revisão; (2) relatos de 

caso; (3) cartas ao editor; (4) editoriais; (5) estudos que não abordam as decisões 

clínicas em cuidados paliativos e (6) estudos envolvendo crianças e gestantes, devido 

às particularidades do processo de tomada de decisão envolvendo essas populações. 

Os autores (RPBR e FJSMC) analisaram todos os títulos e resumos de acordo 

com os critérios de inclusão dos estudos. Houve 95% de concordância entre os 

revisores. Quando não havia clareza na análise de algum artigo, a partir da leitura do 

título e resumo, o artigo era lido na íntegra. Os artigos incluídos para leitura na íntegra 

foram revisados por (RPBR) e as discordâncias foram discutidas até que um consenso 

fosse alcançado. 

A extração dos dados foi realizada utilizando critérios padronizados: (1) 

características dos estudos: dados sobre os participantes, sexo, exposição e 

resultados dos estudos; (2) dados demográficos: país, desenvolvimento 

socioeconômico, continente, estado dos participantes, quantidade de homens e 

mulheres e total de participantes; (3) características clínicas: estado dos pacientes, 

diagnóstico geral, diagnóstico específico e número de pacientes. Os dados foram 

extraídos por (RPBR) e revisados por (RPBR e FJSMC).  

2.2. Análise Estatística 

A metanálise compreende um conjunto de ferramentas estatísticas que permite 

a combinação de dados de múltiplos estudos que abordam um tema em comum, 

fornecendo uma medida sumária desses resultados (HIGGINS et al, 2022).  

Com o objetivo de traçar um panorama do atual processo de tomada de decisão 

envolvendo cuidados paliativos, dados referentes a essa temática foram extraídos de 

artigos científicos publicados nos últimos 5 anos. A estatística de interesse adotada 

como referência para a análise foi a proporção de pacientes em cuidados paliativos 

ou elegíveis para cuidados paliativos associada aos seguintes aspectos relacionados 

ao processo de tomada de decisão: (1) o papel do paciente nas decisões adotadas; 

(2) a compreensão do prognóstico e dos objetivos do tratamento paliativo por parte 

dos pacientes; (3) a adequabilidade da quantidade de informações fornecidas ao 
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paciente; (4) os tipos de paliação mais frequentemente observados; (5) a exposição 

dos pacientes a discussões sobre o fim da vida; (6) as principais decisões 

relacionadas à manutenção ou interrupção da vida e (7) a escolha do local da morte. 

A Figura 01 traz um mapa conceitual ilustrando os referidos aspectos de interesse. 

No que diz respeito ao papel do paciente, a análise foi estratificada entre funções 

percebidas e preferidas. A comparação entre as proporções combinadas desses dois 

estratos foi então executada para avaliar a significância estatística das possíveis 

diferenças encontradas. O mesmo procedimento foi realizado para contrapor os locais 

onde pacientes efetivamente vieram a óbito e os lugares que eles indicaram como de 

sua preferência para que a morte ocorresse. Para essa finalidade, utilizou-se o teste 

estatístico para duas proporções, com parametrização pela estatística z. Os requisitos 

para a utilização desse teste foram atendidos, uma vez que as populações 

consideradas eram independentes, n.p ≥ 5 e n.q ≥ 5 para cada uma das populações 

(TRIOLA and IOSSI, 2018). A formulação matemática utilizada está indicada nas 

Figuras 02 e 03. 

Figura 01 - Mapa conceitual ilustrando os aspectos de interesse desta pesquisa 

 

Fonte: Próprio Autor, 2022 

 

 

Figura 02 – Teste Estatístico para duas proporções 
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Fonte: Triola e Iossi (2018) 

 

Figura 03 -  Estimativa do intervalo de confiança da diferença p1 – p2 

 

 

Fonte: Triola e Iossi (2018) 

A metanálise foi realizada a partir da metodologia estabelecida no programa 

Comprehensive Meta Analysis - Versão 3.0 (2022), assumindo um modelo de efeitos 

randomizados como premissa. Um trabalho de estatística descritiva baseado na 

análise de frequências foi utilizado para representar os dados demográficos e clínicos 

dos estudos incluídos. Os gráficos e tabelas desta última análise foram realizados 

através do Microsoft Excel (2016). 

 

 

 2.3. Avaliação do risco de viés 

A maioria dos estudos era transversal e para análise do risco de viés, utilizou-

se a ferramenta de Agarwal, Guyatt G and Busse (2011).  Foram avaliados: (1) a 
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representatividade da amostra (2) a taxa de adequação à resposta (3) a 

expressividade dos dados em falta no estudo e (4) a validade do instrumento de 

inquérito. Como a quantidade de estudos clínicos randomizados foi pouco 

significativa, optou-se por avaliar apenas os dados relativos a decisões clínicas e 

características dos pacientes, sem avaliar a inferência causal do estudo em questão.  

 

3. RESULTADOS 

Dos 1787 artigos pré-selecionados, 158 foram removidos após a detecção de 

duplicatas e 1389 foram excluídos por diversas razões, sendo os motivos mais 

recorrentes, a abordagem de outros temas, trabalhos sobre cuidados paliativos que 

não traziam dados sobre o processo de tomada de decisão ou que apresentavam 

informações sobre a tomada de decisão, mas não envolviam cuidados paliativos. 

Outras 186 publicações foram excluídas por não apresentarem dados quantitativos 

compatíveis com a análise proposta. Ao todo, foram incluídos 54 estudos na análise 

final (Figura 04 - PRISMA flow chart (PAGE et al., 2021)). A Tabela 01 apresenta as 

características gerais dos estudos de referência.  
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Figura 04 - Fluxograma PRISMA 2020 para novas revisões sistemáticas que incluíram apenas buscas 
em bancos de dados e registros 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Fonte: Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron I, Hoffmann TC, Mulrow CD, et al. The PRISMA 
2020 statement: an updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ 2021;372:n71. doi: 
10.1136/bmj.n71 

Records identified from search 
database and obtained through 
manual search: 
Pubmed/Medline (n=337) 
Scopus (n=795) 
Embase (n=655) 
 

 

Records removed before 
screening: 

Records duplicated (n =158) 
 

Records screened 
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Records excluded: another topic 
(n=856), did not assess palliative care 
(n=305), did not assess decision-
making (n=123), review studies / case 
reports / letters and editorials (n=82), 
unpublished studies (n=18), assessed 
children and pregnant women (n=5) 

Reports sought for retrieval 
(n =240) 

Reports not retrieved 
(n =0) 

Reports assessed for eligibility 
(n =240) Reports excluded: qualitative 

studies (n=63) 
Studies with incompatible 
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proposed analysis (n=123) 
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Tabela 01 - Características dos estudos incluídos (n = 54). 

S # 
Author and 

year 
Journal Country Study Design 

Characteristics of the 

participants 
Sample size Exposure Outcomes 

1 
Bakitas et 

al., 2017 

Palliative 

and 

Supportive 

Care  

England 

Mixed-

methods 

summative 

evaluation 

Cancer patients and 

caregivers 

57 patients and 

20 caregivers 

Early palliative care 

telehealth randomized 

controlled trial (RCT). 

Participants presented a high degree of 

satisfaction with the PtDA tool. The format 

of using patient interviews was considered 

“validating”.  

2 
Bandieri et 

al.,2020 

BMJ 

Supportive 

& Palliative 

Care  

England 

Observational 

retrospective 

cohort study 

Patients in different 

stages of advanced cancer 
292 patients 

Early and delayed 

palliative care 

Early palliative care was associated with 

reduced therapy aggressiveness and 

improved symptom burden. 

3 
Barth et., 

2021 

BMC 

Palliative 

Care 

England Cohort study 

Incurable cancer patients 

were mostly male and had 

at least one factor of 

social vulnerability and 

one serious medical 

commorbity. 

416 patients 

Integrated oncology and 

palliative care program 

(IOPC). 

The IOPC an effective in promoting early 

integration of PC and decrease 

aggressiveness of care near the end-of life. 

4 
Bear and 

Thiel, 2018 

Journal of 

Palliative 

Care 

USA 

Observational 

retrospective 

study 

Patients who required 

palliative care and 

advanced life support, 

such as ventilation, 

dialysis and tube feeding 

302 records 

Documentation of critical 

data, care options, 

prognosis, and medical 

plan, within primary team 

and palliative care. 

Palliative care must be considered when 

dealing with critically ill patients in order to 

establish clear communication about their 

preferences and prognosis.  

5 
Beattie et 

al., 2022 

BMC 

Medicine 
England 

Observational 

retrospective 

study 

Patients who died due to 

heart failure with and 

without comorbid 

dementia.  

120068 records Heart failure with or 

without comorbid dementia 

Demented decedents were usually older, 

female, and had more comorbidities. 
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6 
Bekelman et 

al., 2018 

Journal of 

Palliative 

Medicine 

USA 

Single-arm 

mixed method 

prospective 

clinical trial 

Patients with stage IV 

cancer 
45 patients 

A stepped peer navigator 

and social work 

intervention developed to 

improve palliative care 

outcomes 

Patients who completed satisfaction surveys  

provided mixed reviews of the intervention 

7 

Bobillo-

Sara et al., 

2020 

BMC 

Palliative 

Care 

England 
Retrospective 

study 

Children who died after 

life-support limitation 
175 children 

Life-sustaining or life-

limiting decisions 

Families were involved in the decision-

making process in most of the cases. 
Availability of a Palliative Care Unit may 

contribute to improving the quality of end-

of-life care. 

8 Cao et al., 

2019 
Medicine USA Retrospective 

cohort study 

Patients with 

unresectable metastatic 

colorectal cancer 

138 patients 
Palliative primary tumor 

resection (PPTR)  

The scoring system used in the study helped 

predict postoperative survivl. However, new 

RCTs are needed to prove its clinical value. 

9 
Chen et al., 

2018 

Clinical 

Journal of 

the 

American 

Society of 

Nephrology 

USA 
Observational 

cohort study 

Adult patients on 

hemodialysis 

1226 patients 

 

Palliative care services and 

withdrawal of life support 

Hemodialysis withdrawals were more 

frequent than previously reported. Acute 

medical complications and frailty were 

important factors and palliative care services 

were subtilized. 

10 

Cramer-van 

der Welle et 

al., 2021 

JCO Clinical 

Cancer 

Informatics 

USA 
Intervention 

study 

Patients with stage IV 

non–small-cell lung 

cancer  

2989 patients 

Tool for assessing real-

world effectiveness of 

systemic treatments in 

order to support clinical 

decisions in palliative care. 

Most of the patients and oncologists scored 

the tool as of added value (71% and 83%, 

respectively). 

11 
Daly et al., 

2018 

Journal of 

Intensive 

Care 

Medicine 

USA 

Descriptive 

longitudinal 

study 

Family surrogates of 

patients  lacking 

decisional capacity and 

the physicians caring for 

the patients 

264 family 

caregivers and 

physicians 

Decision-making 

The lack of influence of family and physician 

Views poses difficulties in incorporating 

individual values in treatment decisions. 
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12 
Ejem et al., 

2018 

Psycho-

Oncology 
England 

Mixed 

Methods 

Study 

Women with metastatic 

breast cancer 
22 patients 

Decision-making 

preferences 

Even though women preferred a “shared” 

decision-making process, their descriptions 

reflected passive choices guided by the 

oncologist. 

13 
Festen et al., 

2021 

Age and 

Ageing 
England Retrospective 

cohort study 
Geriatric patients  350 patients 

Outcome Prioritization 

Tool (OPT) as an 

assessment of the most 

important outcome 

Maintaining independence and extending life 

were the most reported outcomes. 

14 
Hahlweg et 

al., 2020 

 

Acta 

Oncologica 

 

Germany 
Cross-

sectional study 

Adult cancer patients 

across all cancer entities 

and disease stages from 

30 acute care hospitals, 

outpatient facilities, and 

cancer rehabilitation 

clinics in five regions in 

Germany. 

4020 patients 

Assessment of the 

preferred level of 

involvement perceived 

level of involvement in 

decision-making. 

The majority of patients with cancer wanted 

to be involved in medical decisions. Many 

patients perceived a high level of shared 

decision-making. However, many patients’ 

level of involvement did not fit their 

preference.  

15 
Heyland et 

al, 2017 

BMJ Support 

Palliat Care 
Canada 

Prospective 

study 

Elderly patients and their 

family members. 

503 

(278 patients 

and 225 family 

members) 

Values related to end-of-

life (EOL) care, treatment 

preferences and decisional 

conflict 

Decision-making regarding medical 

treatments at the EOL is inadequate. To 

reduce decisional conflict, patients and their 

families need more support to clarify their 

values and ensure that their preferences are 

grounded in adequate understanding of their 

illness and treatment options. 

16 
Holtedahl et 

al., 2018 

Rural 

Remote 

Health 

Norway 
Observational 

study 

Seventy-eight General 

Practitioners (GP)  in 49 

municipalities in Norway 

completed questionnaires 

for 118 patients, most of 

them with progressive 

78 general 

practitioners 

GPs participation in 

therapeutic tasks 

In this group of GPs, participation rates were 

high for most of the therapeutic and 

communicative tasks suggested in the 

questionnaire. GP participation is feasible 

not only in palliative care, but also in some 

aspects of oncological treatment and in 

clinical follow-up.  

https://www.rrh.org.au/journal/profile/21190/knut_holtedahl
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disease and living in rural 

areas. 

17 
Koyauchi et 

al., 2021 
Thorax Japan 

Observational 

study 

Interstitial lung disease or 

lung cancer patients 

screened for end-of-life 

interventions. 

361 patients 

Differences in quality of 

dying and death and end-

of-life interventions among 

patients 

Patients with interstitial lung disease had 

lower quality of dying and death and poorer 

access to palliative care and decision making 

than those with lung cancer. Additional 

efforts to improve quality of dying and death 

in patients with interstitial lung disease, 

particularly in symptom relief and decision-

making processes, are urgently warranted. 

18 
Lindvall et 

al., 2022 

Journal of 

Pain and 

Symptom 

Management 

USA 

Multisite 

Pragmatic 

Clinical Trial 

Patients with advanced 

cancer followed in 

oncology clinics. 

435 patients 

(1) Conversations about 

goals of care, (2) limitation 

of life-sustaining treatment, 

(3) involvement of 

palliative care, and (4) 

discussion of hospice. 

Natural language processing is more efficient 

and as accurate as manual chart review for 

identifying advance care planning 

documentation in studies with large patient 

cohorts. 

19 
Loh et al., 

2019 
Cancer USA 

Cross-

sectional study 

Patients between 70 and 

96 years of age with 

advanced cancer. 

524 patients Prognosis awareness. 

Patients who were more willing to bear 

adversity in the form of an abstract state, 

namely decreased quality of life, were more 

likely to demonstrate absolute certainty 

about curability. Although conversations 

regarding prognosis should be conducted 

with all patients, those who are willing to 

trade quality of life for survival may 

especially benefit from conversations that 

focus on values and emotions. 

20 
Miano et al, 

2020 

Journal of 

adolescent 

and young 

USA 
Cross-

sectional study 

Patients between 14 and 

25 years with varying 

oncology and non-

oncology diagnoses. 

46 patients 
Patients’ decision-making 

role preferences 

The findings advance the knowledge of 

adolescent and young adults preferences for 

decision-making involvement, enhancing 

our ability to identify patients at risk for low 

health care engagement and explore the 
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adult 

oncology 

consequences of limited or impaired 

decisional capacity. 

21 
Mitchell et 

al., 2017 

Journal of 

Pain and 

Symptom 

Management 

USA 
Randomized 

clinical trial 

Nursing home residents 

with advanced dementia 

and their proxies. 

402  

proxy dyads 

Factors associated with 

level of care preferences 

among proxies of nursing 

home residents with 

advanced dementia. 

Care preferences were: comfort, 62.2%; 

basic, 31.1%; and intensive medical care, 

6.5%. Most proxies select comfort as the 

preferred level of care for nursing home 

residents with advanced dementia. 

Discussions regarding prognosis, as well as 

inquiry about goals of care, are modifiable 

factors that may promote a preference for 

comfort care in this population. 

22 
Molinari et 

al., 2020 

Hepato-

Pancreato-

Biliary 

Nova Scotia Cohort 

Patients with potentially 

resectable ductal 

adenocarcinoma (PDAC) 

of the head of the 

pancreas. 

30 patients 
Patients’ choice about 

treatment options. 

Informed patients with early-stage PDAC 

prefer resection over palliative 

chemotherapy. The dominating factor 

influencing their decision is the hope of a 

cure that overshadow the risks of 

complications, mortality and recurrent 

disease. 

23 
Moth et al., 

2019 

 

Journal of 

Geriatric 

Oncology 

 

Australia 
Cross-

sectional study 

Patients with 65 years or 

more diagnostic of an 

advanced solid organ 

cancer who had made a 

decision about palliative 

chemotherapy with an 

oncologist. 

179 patients 
Preferred and perceived 

decision-making roles. 

Older adults exhibited a range of preferences 

for involvement in decision-making about 

palliative chemotherapy. Preferred decision-

making roles (n = 173) were active in 39%, 

collaborative in 27%, and passive in 35%. 

Perceived decision-making roles (n = 172) 

were active in 42%, collaborative in 22%, 

and passive in 36% and matched the 

preferred role for 63% of patients.  

24 
Oostendorp 

et al., 2017 

BMC 

Medical 

Informatics 

Netherlands Randomised 

phase II 

Patients with advanced 

breast or colorectal 

cancer. 

128  

(45 of control 

group and 83 of 

Patient-reported wellbeing 

(primary outcome: anxiety) 

and quality of the decision-

Decision aids (DAs) containing detailed risk 

information on second-line palliative 

treatment could be delivered to patients with 

advanced cancer without having an adverse 

https://go-gale.ez98.periodicos.capes.gov.br/ps/advancedSearch.do?method=doSearch&searchType=AdvancedSearchForm&userGroupName=capes&inputFieldNames%5B0%5D=AU&prodId=AONE&inputFieldValues%5B0%5D=%22Linda+J.+M.+Oostendorp%22
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and Decision 

Making 

multicentre 

trial 

intervention 

group) 

making process and the 

resulting choice. 

impact on patient well-being.The large 

majority of patients preferred treatment with 

chemotherapy (87%) and subsequently 

commenced treatment with chemotherapy 

(86%). Surprisingly, the DAs only 

marginally improved the quality of the 

decision-making process. 

25 
Ozdemir et 

al., 2021a 

Patient 

Education 

and 

Counseling 

Singapore 
Baseline 

analysis 

Congestive heart failure 

(HF) patients. 
246 patients 

Associations between 

patient-experienced roles 

and patient 

Outcomes. 

Patients who were male, attained higher 

education, and had a higher cognitive score 

were more likely to experience and prefer 

active roles in decision making. Younger 

patients and patients with lower symptom 

burden were more likely, while married 

patients were less likely to prefer leading 

decision making. Patients with collaborative 

(family and/or physician) decision making 

reported higher emotional well-being and 

sense of meaning/peace. Collaborative and 

patient-led decision making were associated 

with higher perceived control over illness. 

Those who were led by others or made 

decisions alone reported lower quality of 

physician communication. 

26 
Ozdemir et 

al., 2021b 

Patient 

Education 

and 

Counseling 

Bangladesh, 

China, India, 

Sri Lanka, 

and Vietnam 

Cross-

sectional study 

Patients with stage IV 

solid cancer. 
1.506 patients 

Associations of patient 

characteristics with 

decision-making roles 

The most common perceived-role was no 

patient involvement. Most patients (73%) 

reported roles consistent with their 

preferences. Being male, nonminority, 

higher educated, aware of advanced cancer 

diagnosis, and knowledge of cancer 

diagnosis for ≥1 year were associated with 

higher levels of patient involvement in 

decision-making. 

https://www-sciencedirect.ez98.periodicos.capes.gov.br/topics/medicine-and-dentistry/congestive-heart-failure
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27 
Pautex et 

al.,2018 

BMJ Support 

Palliat Care 
Switzerland 

Prospective 

study 

 Patients with an 

advanced oncological 

disease 

143  

Oncological 

patients  

Specific patient’s 

characteristics that could 

have an impact on their 

decision to complete AD or 

not. 

Terminally ill patients wish to be active in 

decision-making, but only seldom transmit 

their wishes to their relative or complete a 

written document. 

28 
Rodenbach 

et al., 2021 

Journal of 

Pain and 

Symptom 

Management 

 

United States  
Cross-

sectional study 

Patients with advanced 

cancer 

 ( metastatic solid tumors) 

 672  

Pacientes who 

had  

Concerns about dying 

illness understanding, 

treatment preferences, and 

advance care planning 

(ACP). 

 

Patients with advanced cancer who worry 

about dying are more likely to identify as 

terminally ill and desire life-extending 

treatment and are less likely to engage in 

ACP.  

29 
Saeed et al., 

2020 

Journal of 

Pain and 

Symptom 

Management 

Pakistan Survey article 
 Pakistani dialysis 

patients 

522  

Pakistani 

patients 

Dialysis decision-making 

and EoL attitudes and 

beliefs. 

 

In the face of immense financial burdens, 

lack of proper health infrastructure to provide 

chronic dialysis, and high mortality, there is 

an urgent need to improve informed decision 

making and end-of-life care in Pakistan.  

30 
Salat et al., 

2017 

Clinical 

Journal of 

the American 

Society of 

Nephrology 

 

United States 

Prospective 

observational 

study 

Older (age ≥60 years old) 

adults with nondialysis-

dependent CKD (chronic 

kidney disease) stages 4 

and 5 

488 

Patients with 

chronic kidney 

disease  

Shared decision making 

and advance care planning. 

 

Health care delivered near the end of life is 

often incongruent with patients’ stated 

desires. patients with advanced CKD, who 

tend to experience less high-quality end of 

life care and receive more aggressive care 

compared with patients with heart failure, 

cancer, or dementia. 

31 
Shepherd et 

al.,  2021 

Australian 

college of 

nursing  

Australia 
Cross-

sectional 

comparison 

Cancer care providers and 

patients 

301  

Patients with 

cancer and 

Views of medical oncology 

outpatients and oncology 

nurses about palliative 

 Further research is needed to examine how 

nurses’ knowledge and experience can help 

patients to make informed decisions about 

https://www.jpsmjournal.com/article/S0885-3924(20)30735-1/fulltext
https://www.jpsmjournal.com/action/ecommerce?journal=jps
https://www.jpsmjournal.com/action/ecommerce?journal=jps
https://www.jpsmjournal.com/action/ecommerce?journal=jps
https://www.jpsmjournal.com/action/ecommerce?journal=jps
https://www.jpsmjournal.com/article/S0885-3924(20)30137-8/fulltext
https://www.jpsmjournal.com/action/ecommerce?journal=jps
https://www.jpsmjournal.com/action/ecommerce?journal=jps
https://www.jpsmjournal.com/action/ecommerce?journal=jps
https://www.jpsmjournal.com/action/ecommerce?journal=jps
https://cjasn.asnjournals.org/content/12/11
https://cjasn.asnjournals.org/content/12/11
https://cjasn.asnjournals.org/content/12/11
https://cjasn.asnjournals.org/content/12/11
https://cjasn.asnjournals.org/content/12/11
https://cjasn.asnjournals.org/content/12/11
https://cjasn.asnjournals.org/keyword/chronic-kidney-disease
https://cjasn.asnjournals.org/keyword/chronic-kidney-disease
https://cjasn.asnjournals.org/keyword/chronic-kidney-disease
https://cjasn.asnjournals.org/keyword/chronic-kidney-disease
https://www.collegianjournal.com/article/S1322-7696(21)00022-6/fulltext
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study. nurses  chemotherapy near the end 

of life. 

their care with the goal of achieving an end-

of-life experience that best aligns with their 

wishes. 

32 
Steiner et 

al., 2019 

Congenital 

heart disease 

 United 

States 

Cross-

sectional 

survey 

Patients with adult 

congenital heart disease 

(ACHD) 

150  

Outpatients 

Advance care planning 

(ACP) 

Patients with ACHD report being willing to 

participate in ACP and palliative care 

discussions. They prefer to have these 

discussions with their ACHD clinicians, thus 

ACHD clinicians need to be prepared to 

address these issues as part of routine care. 

33 
Steiner et 

al., 2020 

American 

Journal of 

cardiology  

United States 
Qualitative 

study 

Patients with adult 

congenital heart disease 

(ACHD) 

 

150 

Patients on 

palliative care 

 

Perspectives on the need 

for, and barriers and 

facilitators to, the use of 

palliative care and ACP 

(Advance care planning). 

In contrast to aspects that encouraged 

participants to 

seek out palliative care and ACP, they also 

noted barriers.Support groups or peer 

gatherings were suggested as desirable 

means to provide a type of “mentorship” in 

living with ACHD. Support groups should be 

investigated as a means of addressing palli- 

ative care needs in ACHD. 

34 

Sterpu;P. 

Lindman; 

L.Björkhem

-Bergman., 

2019  

 

Journal of 

patient-

reported 

outcomes  

Sweden 

 

Comparative 

study 

 

Patients in palliative 

phase with had a 

CPR(cardiopulmonary 

resuscitation )-decision 

(yes/no)  

535 

Patients in 

palliative phase 

of their disease 

Frequency of decisions and 

documentation of “do not 

attempt cardiopulmonary 

resuscitation” (DNACPR) 

The presence of written guidelines and a 

requirement for a CPR-decision did not 

increase the frequency of DNACPR-

decisions but was associated with a higher 

frequency of documentation of decisions and 

of information given to both the patients and 

the next-of-kin. 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Steiner%20JM%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30575286
https://www.ajconline.org/article/S0002-9149(20)30895-X/fulltext
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-019-0472-z#auth-Pia-Lindman
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-019-0472-z#auth-Pia-Lindman
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-019-0472-z#auth-Linda-Bj_rkhem_Bergman
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-019-0472-z#auth-Linda-Bj_rkhem_Bergman
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35 
Szewczyk et 

al., 2021 

 

Contemporar

y Oncology 

Poland 
Retrospective 

review 

Head and neck cancer 

patients who presented to 

the multidisciplinary 

tumor board (MTB) 

618 

278 patients pre-

pandemic and 

340 patients 

during the 

pandemic 

 

Impacts of the COVID-19 

pandemic on the diagnosis 

and treatment of patients at 

a tertiary hospital in 

Poland. 

The COVID-19 pandemic has had a major 

impact on the medical care of patients with 

head and neck cancer in terms of outpatient 

diagnosis and inpatient treatment. 

36 
Tricou et al., 

2018 

Palliative & 

Supportive 

Care 

France 
Prospective 

survey  
Advanced cancer patients 

200  

Patients  

Patients’ decisional control 

preferences 

The decision-making processes are shared in 

the three models of DCPs in our cohort of 

French patients with advanced cancer.  

37 
Tulsky et 

al., 2021 

Patient 

Education 

and 

Counseling 

 

United States 

 
Survey study 

Patients, caregivers, and 

oncologists who had 

recently made an 

advanced cancer 

treatment decision. 

70  

Patients, 

caregivers, and 

oncologists 

Goals of treatment and 

caregivers’ influence on 

decision-making. 

Advanced cancer treatment decision-making 

occurs amid incomplete understanding 

among patients, caregivers, and oncologists. 

38 

Van der 

Zwaard et 

al.,2020 

Archives of 

Orthopaedic 

and Trauma 

Surgery 

 

Netherlands 
Retrospective 

study 

Patients aged ≥70 years 

with a hip fracture who 

choose non-surgical 

management before and 

after the introduction of a  

pre-operative patients’ 

decisional control 

preferences (CGA). 

430  

Patients 

Effects of adding pre- 

operative CGA with shared 

decision making 

The geriatrician can have an important role in 

decisions for non-surgical management by 

shared decision making 

in the pre-operative period in patients≥70 

years with a hip fracture in the emergency 

room. 

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Szewczyk+M&cauthor_id=35079234
https://www.termedia.pl/Journal/Contemporary_Oncology-3
https://www.termedia.pl/Journal/Contemporary_Oncology-3
https://www.termedia.pl/Journal/Contemporary_Oncology-3
https://www.cambridge.org/core/search?filters%5BauthorTerms%5D=Colombe%20Tricou&eventCode=SE-AU
https://www.cambridge.org/core/journals/palliative-and-supportive-care
https://www.cambridge.org/core/journals/palliative-and-supportive-care
https://www.cambridge.org/core/journals/palliative-and-supportive-care
https://www.sciencedirect.com/journal/patient-education-and-counseling
https://www.sciencedirect.com/journal/patient-education-and-counseling
https://www.sciencedirect.com/journal/patient-education-and-counseling
https://www.sciencedirect.com/journal/patient-education-and-counseling
https://www.springer.com/journal/402/
https://www.springer.com/journal/402/
https://www.springer.com/journal/402/
https://www.springer.com/journal/402/
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39 

 

Van Vliet et 

al., 2019  

 

Journal of 

Palliative 

Medicine 

Netherlands Survey article 
Patients with incurable 

cancer 

212 

    Oncological      

Patients 

The extent to which 

patients feel informed 

about benefits and risks of 

possible treatments, and 

whether this relates to their 

self-perceived receipt of 

person-centered care. 

Complete information provision about 

treatment benefits and risks is, according to 

patients, not commonplace. Yet such 

information is related to receiving person-

centered care. 

 

40 
Verkissen et 

al., 2018 

British 

Journal of 

Cancer  

Belgium 
Retrospective 

survey 
Large random sample of 

all deaths in Flanders 

2.392 

cancer deaths 

Prevalence and  features of 

end of life decisions. 

Euthanasia or physician-assisted suicide 

rates were relatively high in all cancer types. 

Neither the prevalence of ELDs nor 

characteristics of the decision-making 

process differed substantially between cancer 

types. 

41 
Verkissen et 

al., 2019 

Patient 

Education 

and 

Counseling 

 

Belgium 
cross-sectional 

survey  

Patients with diagnosis of 

cancer 

1.608 

Patients and 

relatives  

How individuals with 

cancer and bereaved 

relatives evaluate 

information provision by 

specialist palliative care 

services (PCSs). 

Although information provision to cancer 

patients and relatives being supported by 

PCSs is generally evaluated positively, 

evaluations depend on the type of service. 

42 
Vermorgen 

et al., 2018 

Patient 

Education 

and 

Counseling 

Bélgica 
Retrospective 

study 

Death certificates of 

Belgian citizens who died 

between January 1st and 

June 30th of 2013. 

3751  

Death records 
End of life (EOL) decisions 

Family was involved in 72%of the EOL 

decisions. Such discussions were more likely 

to occur when the decision was expressively 

made to shorten life, in a palliative care or 

ICU setting. 

43 

Villarreal-

Garza, C. et 

al., 

Cancer 

Control 
Mexico 

Cross-

sectional study 

Metastatic breast cancer 

(MBC) patients 
185 patients 

Patients’ awareness of 

MBC incurability 

Results demonstrated a significant lack of 

understanding regarding cancer. This 

evidences the need for improved patient 

education to enhance their comprehension 

https://www.nature.com/articles/s41416-018-0070-5#auth-Mari_tte_N_-Verkissen
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0738399118310036?via%3Dihub#!
https://www.sciencedirect.com/journal/patient-education-and-counseling
https://www.sciencedirect.com/journal/patient-education-and-counseling
https://www.sciencedirect.com/journal/patient-education-and-counseling
https://www.sciencedirect.com/journal/patient-education-and-counseling
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2020 and promote their participation in decision-

making. 

44 
Voltz et al., 

2020 
BMJ Open Germany 

Cross-

sectional 

survey 

Bereaved relatives of 

adult decedents 
351 caregivers 

Patient experiences and 

determinants of satisfaction 

with care in the last year of 

life 

Experiences were highly positive regarding 

palliative care in hospices and by home 

specialized teams. In hospitals, there was a 

frequente feeling of “not beeing treated with 

respect and dignity” and lack of coordination 

with other services. 

45 

Waldrop, 

DP, and 

McGinley, 

JM 2022 

Journal of 

Pain and 

Symptom 

Management 

USA 
Prospective 

study 

Caregivers about 4 

months following the 

death of a family member 

who was in hospice care. 

108 caregivers 
Influence of end-of-life 

events in family caregivers 

Caregivers expressed feeling unprepared for 

decision-making, caregiving and discussing 

it with the dying person. 

46 
     Wan, C. 

et al., 2020 

Clinical 

Breast 

Cancer 

USA 
Cross-

sectional study 

Women with metastatic 

breast  
100 patients 

Relationship between 

shared decision making 

(SDM) and financial 

toxicity (FT). 

Patients preferring more patient-driven 

decision making reported worse Financial 

Toxicity, although differences did not reach 

statistical significance. Further research is 

needed to understand this relationship. 

47 
Watson, A. 

et al., 2019 

Journal of 

Hospice and 

Palliative 

Nursing 

USA 
Retrospective 

study 

Adolescents and young 

adults (aged 14-21 years) 

and their designated 

surrogates. 

30 patients and 

surrogates 
Advance care planning 

Lack of an integrated health care record 

regarding advance care planning and end-of-

life care makes both care coordination and 

examination of the association between 

planning and goal concordant care more 

difficult. 

48 

Wynn Mon, 

S. et al., 

2021 

Asia-Pacific  

Journal of 

Clinical 

Oncology 

Myanmar 

(Ásia) 

Cross-

sectional study 

Stage 4 cancer patients 

who were at least 21 

years old and aware of 

their cancer diagnosis 

131 patients 
Prognostic awareness and 

decision-making practices 

Patients had inadequate knowledge on their 

disease progression and intent of treatment. 

Yet, the majority of them were keen to be 

involved in treatment decisions. 
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49 
Yang et al., 

2019a 

World 

Neurosurg 
China 

Consecutive 

cohort study 

Patients who were treated 

for metastatic spinal 

tumor between 2005 and 

2015 

507 patients 

Prognostic effect of 

preoperative factors and a 

decision tree model 

A new decision tree model for prognosis 

prediction in spinal metastasis was 

established with a satisfactory accuracy and 

consistency. However, the Tokuhashi and 

Tomita systems were presented to be less 

correlated between the scores and actual 

survival. 

50 
Yang et al., 

2019b 

Orthop.  

Surgery 
China 

Multicenter 

retrospective 

review 

Patients with spinal 

metastasis who were 

treated with surgery from 

1 January 2007 to 31 July 

2019.  

580 patients Palliative surgery 

Surgical treatment for spinal metastases was 

mainly to relieve pain, rebuild spinal 

stability, improve nerve function, control 

local tumors, and improve the quality of life 

of patients. For middle‐aged and elderly 

patients with good general conditions, severe 

pain, spinal pathological fracture, spine 

instability and without urinary and fecal 

incontinence, early surgical treatment should 

be actively carried out. 

51 

Yennurajali

ngam et al., 

2017 

Palliat Med 

USA 

approval  

(11 countries 

around the 

world) 

Cross-

sectional study 
Advanced cancer patients 1.490 patients  

Predictors of passive 

decision preferences 

Passive decision control preferences were 

less common (23%) than shared and active 

decision control preference even among 

developing countries. Significant predictors 

of passive decision control preferences were 

performance status, education, and country 

of origin. 

52 
Zetzl, et al., 

2020 

Der 

Onkologe 
Germany 

Retrospective 

study 
Cancer patients 430 patients 

Understanding of the 

palliative treatment goals 

More realistic assessment of the therapy goal 

should lead to better decisions. 

53 
Zijlstra et al. 

2018 

Acta 

Oncologica 
Netherlands 

Prospective 

Study 

Patients with pancreatic 

adenocarcinoma or a 

pathologically unverified 

pancreatic tumor 

3090 patients 

Pancreatic Cancer with or 

without TTT (tumor 

targeting treatment) 

The majority of patients with pancreatic 

cancer received no TTT and had a very poor 

median survival. In most patients, patient’s 

choice not to start treatment was the main 
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reason for withholding treatment, suggesting 

patient’s involvement in decision-making. 

54 
Zijlstra et 

al., 2019 

International 

Journal of 

Gynecologic

al Cancer 

Netherlands  
Prospective 

Study 

Patients diagnosed with 

advanced epithelial 

ovarian cancer  

9303 patients 

Chemotherapy only x 

surgical resection or 

hormonal therapy only. 

Patient’s choice was the main reason for the 

decision to undergo no cancer-directed 

treatment. The second most common reason 

for no cancer directed treatment was poor 

condition of the patient. Decision-making 

regarding treatment is well-considered, but 

more insight is needed, especially from the 

patient's perspective. 

 

Fonte: Próprio Autor, 2022 
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3.1. População de estudo 

Ao todo, 41745 pacientes em cuidados paliativos ou elegíveis para 

cuidados paliativos foram identificados nos estudos de referência. Entre os 

36387 participantes que tiveram o gênero discriminado nos artigos, 12315 eram 

homens (34%) e 24072 mulheres (66%). A grande maioria dos participantes 

provinha de países desenvolvidos (93%). A distribuição da população de estudo 

por continente e país está indicada nas Figuras 05 e 06, respectivamente.  

O câncer sozinho representou a doença de base mais diagnosticada entre 

os pacientes (67%). A segunda condição clínica mais recorrente foi a demência 

(21%). A distribuição dos pacientes com câncer de acordo com o sítio primário 

do tumor foi representada na Figura 07 para os 22603 pacientes que tiveram 

essa informação discriminada nos estudos de referência. Os dados 

demográficos e clínicos detalhados por estudo podem ser consultados nas 

Tabelas 02 e 03, respectivamente.  

Figura 05 - Distribuição da população de estudo por continente (N = 41745) 

 

Fonte: Próprio Autor, 2022 
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Figura 06 - Distribuição da população de estudo por país (N = 41745) 

 

Fonte: Próprio Autor, 2022 

Figura 07 - Distribuição da população com câncer por sítio primário (N = 22603) 

 

Fonte: Próprio Autor, 2022
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Tabela 02 - Dados demográficos dos estudos incluídos (n = 54). 

Date Author Country 
Socioeconomic 

status 
Continent Participants Male Female Total 

01/01/2017 Bakitas et al. (2017) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
21 36 57 

01/12/2020 Bandieri et al. (2020) Italy Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
98 102 200 

01/01/2021 Barth et al. (2021) France Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
249 167 416 

01/01/2018 Bear et al. (2018) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
- - 114 

20/01/2022 Beattie et al. (2022) England Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
2701 5498 8199 

01/07/2018 Bekelman  et al. (2018) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
16 1 17 

01/01/2020 Bobillo-Perez et al. (2020) Spain Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
- - 480 

01/01/2019 Cao et al. (2019) China Emerging Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
73 65 138 

07/08/2018 Chen et al. (2018) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
321 215 536 

01/01/2021 Cramer-Van der Welle et al. (2021) Netherlands Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
12 5 17 

01/10/2018 Daly et al. (2018) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
145 119 264 

01/01/2018 Ejem et al. (2018) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
0 19 19 

01/01/2021 Festen et al. (2021) Netherlands Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
- - 223 

01/01/2020 Hahlweg et al. (2020) Germany Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
- - 3595 
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01/09/2017 Heyland et al. (2017) Canada Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
- - 104 

01/05/2018 Holtedahl et al. (2018) France Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
- - 247 

01/05/2018 Holtedahl et al. (2018) Norway Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
- - 78 

01/01/2021 Koyauchi et al. (2021) Japan Developed Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
272 89 361 

01/01/2022 Lindvall et al. (2022) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
279 156 435 

01/01/2019 Loh et al. (2019) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
269 255 524 

01/01/2020 Miano et al. (2020) Australia Developed Oceania 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
18 28 46 

01/09/2017 Mitchel et al. (2017) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
79 323 402 

01/01/2020 Molinari et al. (2020) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
- - 6 

01/01/2020 Moth et al. (2020) Australia Developed Oceania 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
114 64 178 

31/08/2017 Oostendorp et al. (2017) Netherlands Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
47 81 128 

01/01/2021 Ozdemir et al. (2021a) Singapore Developed Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
177 69 246 

01/01/2021 Ozdemir et al. (2021b) Bangladesh Developed Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
217 119 336 

01/01/2021 Ozdemir et al. (2021b) China Developed Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
93 85 178 

01/01/2021 Ozdemir et al. (2021b) India Developed Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
311 282 593 

01/01/2021 Ozdemir et al. (2021b) Sri Lanka Developed Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
67 133 200 

01/01/2021 Ozdemir et al. (2021b) Vietnam Developed Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
107 92 199 

01/01/2018 Pautex et al. (2018) Switzerland Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
62 81 143 
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01/04/2021 Rodenbach et al. (2021) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
360 312 672 

01/01/2020 Saeed et al. (2020) Pakistan Emerging Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
295 227 522 

07/11/2017 Salat et al. (2017) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
199 249 448 

01/01/2021 Shepherd et al. (2021) Australia Developed Oceania 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
- - 69 

01/01/2019 Steiner et al. (2019) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
69 81 150 

01/01/2020 Steiner et al. (2020) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
12 13 25 

01/01/2019 Sterpu et al. (2019) Sweden Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
263 272 535 

01/01/2021 Szewczyk et al. (2021) Poland Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
- - 434 

01/01/2018 Tricou et al. (2018) France Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
107 93 200 

01/01/2021 Tulsky et al. (2021) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
52 18 70 

01/04/2020 Van der Zwaard et al. (2020) Netherlands Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
9 14 23 

01/01/2019 Van Vliet et al. (2019) Netherlands Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
92 120 212 

01/01/2018 Verkissen et al. (2018) Belgium Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
796 598 1394 

01/01/2019 Verkissen et al. (2019) Belgium Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
312 313 625 

01/01/2018 Vermorgen et al. (2018) Belgium Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
849 935 1784 

01/01/2020 Villarreal-Garza et al. (2020) Mexico Emerging 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
0 185 185 

01/01/2020 Voltz et al. (2020) Germany Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
168 183 351 

01/01/2022 Waldrop et al. (2022) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
43 65 108 
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01/01/2021 Wan et al. (2021) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
0 95 95 

01/01/2019 Watson et al. (2019) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
- - 8 

01/02/2021 Wynn et al. (2021) Myanmar Emerging Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
40 91 131 

01/07/2019 Yang et al. (2019a) China Emerging Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
284 223 507 

01/12/2019 Yang et al. (2019b) China Emerging Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
332 248 580 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) Argentina Emerging 
South 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
47 52 99 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) Brazil Emerging 
South 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
88 150 238 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) Chile Emerging 
South 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
53 47 100 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) France Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
93 107 200 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) India Emerging Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
52 45 97 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) Jordan Emerging Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
80 120 200 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) Phillipines Emerging Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
39 61 100 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) Singapore Developed Asia 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
64 43 107 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) 
South 

Africa 
Emerging Africa 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
34 62 96 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) Spain Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
34 20 54 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) USA Developed 
North 

America 

Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
87 112 199 

01/01/2020 Zetzl et al. (2020) Germany Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
30 25 55 

01/01/2018 Zijlstra et al. (2018) Netherlands Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
1584 1506 3090 
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01/01/2019 Zijlstra et al. (2019) Netherlands Developed Europe 
Patients in palliative care or 

eligible for palliative treatment 
0 9303 9303 

Fonte: Próprio Autor, 2022 

 

Tabela 03 - Características clínicas dos estudos incluídos (n = 54). 

Date Author Participants General diagnosis Specific diagnosis N 

01/01/2017 Bakitas et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 12 

01/01/2017 Bakitas et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 13 

01/01/2017 Bakitas et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 5 

01/01/2017 Bakitas et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Hematologic cancer 2 

01/01/2017 Bakitas et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 24 

01/01/2017 Bakitas et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Other 1 

01/12/2020 Bandieri et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 200 

01/01/2021 Barth et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 19 

01/01/2021 Barth et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 69 

01/01/2021 Barth et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 78 

01/01/2021 Barth et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 20 

01/01/2021 Barth et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gynecological cancer 24 

01/01/2021 Barth et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 99 
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01/01/2021 Barth et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Other 28 

01/01/2021 Barth et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Sarcoma 79 

01/01/2018 Bear et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 

Cancer and other life-threatening 

diseases with a short lifetime 

expectancy 

- 114 

20/01/2022 Beattie et al. (2022) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Dementia - 8199 

01/07/2018 Bekelman  et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer CNS tumor 1 

01/07/2018 Bekelman  et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 3 

01/07/2018 Bekelman  et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 8 

01/07/2018 Bekelman  et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Hematologic cancer 1 

01/07/2018 Bekelman  et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 4 

01/01/2020 Bobillo-Perez et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 

Other life-threatening conditions 

with a short lifetime expectancy 
- 480 

01/01/2019 Cao et al. (2019) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 138 

07/08/2018 Chen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Chronic kidney disease - 536 

01/01/2021 Cramer-Van der Welle et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 17 

01/10/2018 Daly et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 

Cancer and other life-threatening 

diseases with a short lifetime 

expectancy 

- 264 

20/04/2022 Ejem et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 19 

01/01/2021 Festen et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 

Cancer and other life-threatening 

diseases with a short lifetime 

expectancy 

- 223 
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01/01/2020 Hahlweg et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 808 

01/01/2020 Hahlweg et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 702 

01/01/2020 Hahlweg et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 628 

01/01/2020 Hahlweg et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gynecological cancer 282 

01/01/2020 Hahlweg et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Hematologic cancer 281 

01/01/2020 Hahlweg et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 304 

01/01/2020 Hahlweg et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Other 590 

01/09/2017 Heyland et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 

Cancer and other life-threatening 

diseases with a short lifetime 

expectancy 

- 104 

01/05/2018 Holtedahl et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 325 

01/01/2021 Koyauchi et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 361 

01/01/2022 Lindvall et al. (2022) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 128 

01/01/2022 Lindvall et al. (2022) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Head and neck cancer 233 

01/01/2022 Lindvall et al. (2022) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Sarcoma 74 

01/01/2019 Loh et al. (2019) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 68 

01/01/2019 Loh et al. (2019) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 123 

01/01/2019 Loh et al. (2019) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 69 

01/01/2019 Loh et al. (2019) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 132 
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01/01/2019 Loh et al. (2019) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Other 131 

01/01/2020 Miano et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 

Cancer and other life-threatening 

diseases with a short lifetime 

expectancy 

- 46 

01/09/2017 Mitchel et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Dementia - 402 

01/01/2020 Molinari et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 6 

01/01/2020 Moth et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 41 

01/01/2020 Moth et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 41 

01/01/2020 Moth et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 58 

01/01/2020 Moth et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gynecological cancer 13 

01/01/2020 Moth et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 7 

01/01/2020 Moth et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Other 17 

31/08/2017 Oostendorp et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 35 

31/08/2017 Oostendorp et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 93 

01/01/2021 Ozdemir et al. (2021a) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cardiovascular disease Advanced heart failure 246 

01/01/2021 Ozdemir et al. (2021b) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 1506 

01/01/2018 Pautex et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 17 

01/01/2018 Pautex et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 35 

01/01/2018 Pautex et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 35 
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01/01/2018 Pautex et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 39 

01/01/2018 Pautex et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Other 17 

01/04/2021 Rodenbach  et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 672 

01/01/2020 Saeed et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Chronic kidney disease Chronic kidney disease 522 

07/11/2017 Salat et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Chronic kidney disease Chronic kidney disease 448 

01/01/2021 Shepherd et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 69 

01/01/2019 Steiner et al. (2019) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cardiovascular disease 

Adult congenital heart 

disease 
150 

01/01/2020 Steiner et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cardiovascular disease 

Adult congenital heart 

disease 
25 

01/01/2018 Sterpu et al. (2019) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 

Cancer and other life-threatening 

diseases with a short lifetime 

expectancy 

- 535 

01/01/2021 Szewczyk et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Head and neck cancer 434 

01/01/2018 Tricou et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 36 

01/01/2018 Tricou et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 37 

01/01/2018 Tricou et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 15 

01/01/2018 Tricou et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 11 

01/01/2018 Tricou et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gynecological cancer 5 

01/01/2018 Tricou et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Head and neck cancer 23 

01/01/2018 Tricou et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Hematologic cancer 30 
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01/01/2018 Tricou et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 18 

01/01/2018 Tricou et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Other 14 

01/01/2018 Tricou et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Skin cancer 11 

01/01/2021 Tulsky et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 70 

01/04/2020 Van der Zwaard et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 

Other life-threatening conditions 

with a short lifetime expectancy 
- 23 

01/01/2019 Van Vliet et al. (2019) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 212 

01/01/2018 Verkissen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 113 

01/01/2018 Verkissen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 417 

01/01/2018 Verkissen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 252 

01/01/2018 Verkissen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Hematologic cancer 106 

01/01/2018 Verkissen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 334 

01/01/2018 Verkissen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Other 172 

01/01/2019 Verkissen et al. (2019) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 625 

01/01/2018 Vermorgen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 620 

01/01/2018 Vermorgen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cardiovascular disease - 270 

01/01/2018 Vermorgen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Neurological disease - 159 

01/01/2018 Vermorgen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Neurological disease - 104 

01/01/2018 Vermorgen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 

Other life-threatening conditions 

with a short lifetime expectancy 
- 437 
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01/01/2018 Vermorgen et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Respiratory disease - 193 

01/01/2020 Villarreal-Garza et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 185 

01/01/2020 Voltz et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 209 

01/01/2020 Voltz et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cardiovascular disease - 142 

01/01/2022 Waldrop et al. (2022) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 

Cancer and other life-threatening 

diseases with a short lifetime 

expectancy 

- 108 

01/01/2021 Wan et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 95 

01/01/2019 Watson et al. (2019) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 8 

01/02/2021 Wynn et al. (2021) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 131 

01/07/2019 Yang et al. (2019a) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 507 

01/12/2019 Yang et al. (2019b) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer - 580 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 230 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 300 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 135 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gynecological cancer 127 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Head and neck cancer 95 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 174 

01/04/2018 Yennurajalingam et al. (2017) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Other 429 
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01/01/2020 Zetzl et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Breast cancer 10 

01/01/2020 Zetzl et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer CNS tumor 5 

01/01/2020 Zetzl et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 4 

01/01/2020 Zetzl et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 6 

01/01/2020 Zetzl et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Genitourinary cancer 3 

01/01/2020 Zetzl et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gynecological cancer 2 

01/01/2020 Zetzl et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Hematologic cancer 3 

01/01/2020 Zetzl et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Lung cancer 11 

01/01/2020 Zetzl et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Other 8 

01/01/2020 Zetzl et al. (2020) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Skin cancer 3 

01/01/2018 Zijlstra et al. (2018) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gastrointestinal cancer 3090 

01/01/2019 Zijlstra et al. (2019) 
Patients in palliative care or eligible 

for palliative treatment 
Cancer Gynecological cancer 9303 

Fonte: Próprio Autor, 2022 
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3.2. Metanálise 

(1) Papel do paciente nas decisões adotadas 

O critério adotado para definir um papel ativo foi o paciente preferir tomar 

decisões por conta própria ou liderar as decisões. Caracterizou-se como um 

papel passivo, aquele em que o paciente optou por não tomar decisões, 

delegando esta função aos médicos ou familiares. Nas decisões compartilhadas, 

considerou-se que o paciente tomava decisões após consulta aos médicos e 

familiares.  

Onze artigos avaliaram a frequência relativa de pacientes que preferiam 

um papel ativo nas decisões adotadas em cuidados paliativos. A proporção 

combinada foi p1 = 32.65% (95% CI: 23.39-41.91%) com evidências de forte 

heterogeneidade entre os dados (I² = 96.13%, p < 0.001). Em contrapartida, seis 

publicações avaliaram a proporção de pacientes que efetivamente perceberam 

uma participação ativa no processo de tomada de decisão.  A proporção 

combinada foi p2 = 34.41% (95% CI: 21.63-47.18%) também com indícios de 

heterogeneidade (I² = 95.72%, p < 0.001). A proporção combinada preferida foi 

estatisticamente menor do que a percebida (95% CI: -0.033 < p1-p2 < -0.002, p 

= 0.03). Esse achado sugere que a escolha do paciente em ter um papel mais 

ativo na tomada de decisão pode não ter sido respeitada.  

Doze publicações analisaram a frequência relativa de pacientes que 

preferiam um papel passivo no processo de tomada de decisão.  A proporção 

combinada foi p1 = 26.41% (95% CI: 20.87-31.95%) com evidências de forte 

heterogeneidade entre os dados (I² = 92.83%, p < 0.001). Por outro lado, 6 

artigos avaliaram a proporção de pacientes que perceberam uma participação 

passiva na tomada de decisão. A proporção combinada foi p2 = 36.57% (95% 

CI: 26.42-46.72%) também com indícios de heterogeneidade (I² = 91.76%, p < 

0.001). A proporção combinada preferida foi estatisticamente inferior à percebida 

com forte significância (95% CI: -0.117 < p1-p2 < -0.087, p < 0.0001). 
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Novamente, os resultados sugerem um papel mais passivo do que o desejado 

entre os pacientes.  

Onze trabalhos avaliaram a frequência relativa de pacientes que preferiam tomar 

decisões de maneira compartilhada.  A proporção combinada foi p1 = 36.60% 

(95% CI: 29.61-43.59%) com evidências de forte heterogeneidade entre os 

dados (I² = 92.08%, p < 0.001). Sete artigos analisaram a proporção de pacientes 

que perceberam um processo de tomada de decisão compartilhado. A proporção 

combinada foi p2 = 36.68% (95% CI: 22.06-51.29%) também com indícios de 

heterogeneidade (I² = 97.90%, p < 0.001). Contudo, não houve diferença 

estatisticamente significativa entre as proporções preferida e percebida (95% CI: 

-0.016 < p1-p2 < 0.014, p < 0.4678).  

O Forest Plot das referidas análises foi representado na Figura 08 e os 

testes de hipóteses na Tabela 04. 
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Figura 08 - Forest plot com as frequências relativas de pacientes por papel preferido x percebido 

no processo de tomada de decisão (n = 12)  

  

Fonte: Próprio Autor, 2022 
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Tabela 04 - Testes de hipóteses comparando o papel preferido e percebido pelos pacientes na 

tomada de decisão 

Proporção de pacientes com preferência por decisões ativas (p1) x proporção de pacientes que 

perceberam um papel ativo na tomada de decisão (p2) (H1: p1 < p2; α = 0.05) 

Dados Requisitos 

x1 1924 n1p1 >= 5 1924 

n1 5894 n1q1 >= 5 3970 

p1 0.33 n2p2 >= 5 1527 

q1 0.67 n2q2 >= 5 2910 

x2 1527 Resultados 

n2 4437 P-value 0.030 

p2 0.34 E 0.015 

q2 0.66 p1-p2 -0.018 

p 0.33 Intervalo de confiança 

q 0.67 Limite inferior -0.033 

z -1.88 Limite superior -0.002 

Proporção de pacientes com preferência por decisões passivas (p1) x proporção de pacientes que 

perceberam um papel passivo na tomada de decisão (p2) (H1: p1 < p2; α = 0.05) 

Dados Requisitos 

x1 1722 n1p1 >= 5 1722 

n1 6519 n1q1 >= 5 4797 

p1 0.26 n2p2 >= 5 1623 

q1 0.74 n2q2 >= 5 2814 

x2 1623 Resultados 

n2 4437 P-value < 0.0001 

p2 0.37 E 0.015 

q2 0.63 p1-p2 -0.102 

p 0.31 Intervalo de confiança 

q 0.69 Limite inferior -0.117 

z -11.34 Limite superior -0.087 

Proporção de pacientes com preferência por decisões compartilhadas (p1) x proporção de pacientes que 

perceberam um papel compartilhado na tomada de decisão (p2) (H1: p1 < p2; α = 0.05) 

Dados Requisitos 

x1 2157 n1p1 >= 5 2157 

n1 5894 n1q1 >= 5 3737 

p1 0.37 n2p2 >= 5 1857 

q1 0.63 n2q2 >= 5 3205 

x2 1857 Resultados 

n2 5062 P-value 0.4678 

p2 0.37 E 0.015 

q2 0.63 p1-p2 -0.001 

p 0.37 Intervalo de confiança 

q 0.63 Limite inferior -0.016 

z -0.08 Limite superior 0.014 

Fonte: Próprio Autor, 2022 
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 (2) Compreensão do prognóstico e dos objetivos do tratamento paliativo 

por parte dos pacientes 

A compreensão do prognóstico e dos objetivos do tratamento paliativo foi 

avaliada em 8 publicações. A proporção combinada de pacientes que não 

estavam completamente cientes de seu prognóstico ou que interpretaram 

erroneamente os objetivos da terapia paliativa foi 52.77% (95% CI: 35.21-

70.33%), com evidências de forte heterogeneidade entre os dados (I² = 97.80%, 

p < 0.001). O Forest Plot da referida análise pode ser consultado na Figura 09. 
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Figura 09 -  Frequência relativa de pacientes que não estavam completamente cientes do seu prognóstico ou que interpretaram erroneamente o objetivo do 

tratamento paliativo (n = 8) 

 
Fonte: Próprio Autor, 2022 

 

(3) Adequabilidade da quantidade de informações fornecidas ao paciente 

A quantidade de informações sobre prognóstico e opções terapêuticas foi analisada em 8 artigos. A proporção combinada de 

pacientes que relataram ter recebido informações insuficientes ou inadequadas foi 41.48% (95% CI: 29.80-53.17%), com evidências 

de forte heterogeneidade entre os dados (I² = 98.13%, p < 0.001). O Forest Plot da referida análise foi representado na Figura 10.  
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Figura 10 - Frequência relativa de pacientes que consideraram as informações recebidas sobre o prognóstico e opções de tratamento insuficientes (n = 8) 

 
Fonte: Próprio Autor, 2022 

 

(4) Tipos de paliação mais frequentemente observados 

O critério adotado para definir uma medida paliativa agressiva foi o nível de desconforto e efeitos adversos que a referida 

intervenção poderia causar. Por exemplo, em pacientes com câncer avançado, quimioterapia, radioterapia, terapia hormonal e 

cirurgias paliativas que visam à redução da massa tumoral com o objetivo de amenizar os sintomas daquele paciente podem ser 

empregadas, desde que os riscos e benefícios da terapêutica sugerida sejam ponderados (ZIJLSTRA et al., 2018). Por outro lado, 

foram consideradas medidas paliativas não-agressivas aquelas relacionadas aos cuidados voltados para o bem-estar e conforto do 
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paciente e que não envolvem efeitos adversos significativos. São medidas voltadas às necessidades físicas, mentais, emocionais e 

espirituais dos indivíduos (NATIONAL INSTITUTE ON AGING, 2017). 

Medidas paliativas agressivas foram avaliadas em 12 artigos. A proporção combinada de pacientes submetidos a esse tipo 

de intervenção foi 63.04% (95% CI: 46.18-79.91%), com evidências de forte heterogeneidade entre os dados (I² = 99.18%, p < 0.001). 

Medidas paliativas não agressivas foram analisadas em 6 publicações. A proporção combinada de pacientes submetidos a esse tipo 

de intervenção foi 24.06% (95% CI: 7.92-40.20%), com significativa heterogeneidade entre os dados (I² = 99.54%, p < 0.001). O 

Forest Plot da referida análise está representado na Figura 11.  
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Figura 11 - Forest plot com opções de tratamento paliativo mais recorrentes (n = 12) 

 
Fonte: Próprio Autor, 2022 
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(5) Exposição dos pacientes a discussões sobre o fim da vida  

Foram considerados aqui todos os pacientes que tiveram discussões sobre o fim da vida com sua equipe médica ou que 

apresentaram Advance Directives (AD) ou Advance Care Planning (ACP). Para os 11 estudos que abordaram essa temática, 43.21% 

dos pacientes (95% CI: 35.17-51.26%) foram expostos a esse tipo de discussão. Houve evidências de forte heterogeneidade entre 

os dados (I² = 90.30%, p < 0.001). O Forest Plot encontra-se na Figura 12.  

Figura 12 - Frequência relativa de pacientes expostos a discussões sobre o fim da vida (n = 11) 

 

 

Fonte: Próprio Autor, 2022 
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 (6) Principais decisões relacionadas à manutenção ou interrupção da vida 

O critério adotado para definir uma decisão focada no manejo dos sintomas (symptom-focused care) foi o estabelecimento do 

alívio da dor e de outros sintomas indesejados como algo prioritário. Foram consideradas decisões favoráveis à utilização de 

mecanismos de apoio à vida em última instância (life-sustaining treatments), aquelas em que houve autorização para medidas 

extraordinárias de manutenção da vida (reanimação cardiopulmonar, ventilação mecânica, alimentação enteral, etc), ainda que 

resultassem em perda da qualidade de vida. O critério de definição das decisões contrárias ao uso de mecanismos de apoio à vida 

(non-treatment decision) correspondeu à opção por suspender quaisquer medidas extraordinárias de manutenção da vida, aceitando-

se uma “morte digna” em detrimento de uma vida sem qualidade. Por fim, as decisões de encurtamento da vida (life-shortening 

decisions) foram consideradas aquelas favoráveis à eutanásia, suicídio assistido ou intervenção equivalente.  

As decisões focadas no alívio dos sintomas foram analisadas em 6 artigos. A proporção combinada de pacientes com essa 

preferência foi 50.32% (95% CI: 40.11-60.53%), com evidências de forte heterogeneidade entre os dados (I² = 95.91%, p < 0.001). 

Medidas favoráveis à manutenção da vida foram avaliadas em 7 artigos. A proporção combinada foi de 41.27% (95% CI: 20.36-

62.17%), com significativa heterogeneidade entre os dados (I² = 98.99%, p < 0.001). A opção pelo não-tratamento foi explorada em 

9 estudos. A proporção combinada de pacientes que tiveram essa preferência foi 32.90% (95% CI: 22.47-43.34%), com evidências 

de forte heterogeneidade entre os dados (I² = 98.17%, p < 0.001). As decisões de encurtamento da vida foram levantadas em apenas 

2 artigos. A proporção combinada foi de 12.79% (95% CI: 11.75-13.84%), com forte homogeneidade entre os dados (I² = 0,00%, p < 

0.001). O Forest Plot foi representado na Figura 13.  
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Figura 13 - Principais decisões de fim de vida (EOL decisions) (n=13) 

 

Fonte: Próprio Autor, 2022 
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(7) Escolha do local da morte  

Em 3 publicações, avaliou-se o desejo expresso dos pacientes de morrer em casa quando o momento chegasse.  A proporção 

combinada de pacientes com essa preferência foi p1 = 62.93% (95% CI: 49.63-76.23%), com um nível intermediário de 

heterogeneidade entre os dados (I² = 65.13%, p < 0.001). Em contrapartida, 10 artigos analisaram a proporção de pacientes que 

efetivamente vieram a óbito em casa.  A proporção combinada foi p2 = 23.21% (95% CI: 15.12-31.31%) com significativa 

heterogeneidade (I² = 98.48%, p < 0.001). A proporção combinada desejada foi estatisticamente superior à real com forte significância 

(95% CI: 0.367 < p1-p2 < 0.427, p < 0.0001). Isso sugere que o desejo de morrer em casa pode não ter sido respeitado para grande 

parte dos pacientes.  

Três artigos analisaram o desejo expresso pelos pacientes de morrer em um hospital quando o momento chegasse. A 

proporção combinada de pacientes com essa preferência foi p1 = 8.35% (95% CI: 1.41-15.28%), com um nível elevado de 

heterogeneidade entre os dados (I² = 84.87%, p < 0.001). Por outro lado, 11 publicações analisaram a proporção de pacientes que 

efetivamente vieram a óbito em hospitais. A proporção combinada foi p2 = 43.78% (95% CI: 33.75-53.81%) também com alta 

heterogeneidade (I² = 97.89%, p < 0.001). A proporção combinada desejada foi estatisticamente inferior à real com forte significância 

(95% CI: -0.373 < p1-p2 < -0.336, p < 0.0001). Os resultados apontam para uma ocorrência maior de óbitos nos hospitais do que a 

desejada.  

Por fim, 8 estudos avaliaram a proporção de pacientes que vieram a óbito em casas de repouso, lar de idosos ou unidades 

de cuidados paliativos. A proporção combinada foi 29.70% (95% CI: 17.95-41.46%) com forte heterogeneidade entre os dados (I² = 

99.11%, p < 0.001).  O Forest Plot das três análises foi representado na Figura 14 e os testes de hipóteses na Tabela 05. 
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Figura 14 - Forest plot com frequências relativas relacionadas ao local da morte (n = 13) 

 

Fonte: Próprio Autor, 2022 
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Tabela 05 -Testes de hipóteses para o local da morte (preferência x realidade) 

Proporção de pacientes que expressaram o desejo de morrer em casa (p1) x proporção de pacientes que 

efetivamente morreram em casa (p2) (H1: p1 < p2; α = 0.05) 

Dados Requisitos 

x1 453 n1p1 >= 5 453 

n1 720 n1q1 >= 5 267 

p1 0.63 n2p2 >= 5 3033 

q1 0.37 n2q2 >= 5 10031 

x2 3033 Resultados 

n2 13064 P-value 1.0000 

p2 0.23 E 0.030 

q2 0.77 p1-p2 0.397 

p 0.25 Intervalo de confiança 

q 0.75 Limite inferior 0.367 

z 23.87 Limite superior 0.427 

Proporção de pacientes que expressaram o desejo de morrer no hospital (p1) x proporção de pacientes 

que efetivamente morreram no hospital (p2) (H1: p1 < p2; α = 0.05) 

 
Dados Requisitos 

x1 60 n1p1 >= 5 60 

n1 720 n1q1 >= 5 660 

p1 0.08 n2p2 >= 5 5823 

q1 0.92 n2q2 >= 5 7477 

x2 5823 Resultados 

n2 13300 P-value < 0.0001 

p2 0.44 E 0.018 

q2 0.56 p1-p2 -0.354 

p 0.42 Intervalo de confiança 

q 0.58 Limite inferior -0.373 

z -18.76 Limite superior -0.336 

Fonte: Próprio Autor, 2022 

 

4. DISCUSSÃO 

Compreender as preferências de controle de decisão dos pacientes 

(DCPs) é importante para melhorar a qualidade do atendimento e a satisfação 

com seus cuidados (TRICOU et al., 2018). Ferramentas foram utilizadas para 

melhor compreensão da determinação de uma postura ativa, passiva ou 

compartilhada tomada pelo enfermo na adoção de medidas de tratamento no 

cenário paliativo (EJEM et al., 2018).  Vários fatores estão diretamente 

relacionados às preferências do paciente com relação ao manejo clínico. O 

estudo de Miano et al. (2020) demonstrou que os pacientes adolescentes e 

adultos jovens com câncer preferiram um papel mais passivo do que os 

pacientes não-oncológicos. Nesse mesmo estudo, o fator tempo, desde o 
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diagnóstico, também se correlacionou positivamente com a preferência de 

controle, com os pacientes preferindo um nível mais ativo de controle decisório 

à medida que o número de dias após o diagnóstico aumentava.   

Em tomadas de decisões, muitos pacientes optaram por um papel ativo 

na escolha da procedência terapêutica, porém a maioria constatou um nível 

inferior de envolvimento real nesse processo, incompatível com sua preferência 

de participação nas decisões. (HAHLWEG et al., 2020; MOTH et al., 2020; 

OZDEMIR et al., 2021a; OZDEMIR et al., 2021b; TRICOU et al., 2018; WAN, C. 

et al., 2021; WYNN et al., 2021). 

Embora a vontade e a capacidade de gerenciar de forma independente a 

própria saúde e os cuidados de saúde seja um fator de diferença individual que 

pode ter importantes efeitos atenuantes no conflito decisório (VÉLEZ-

BERMÚDEZ et al., 2019), alguns pacientes expressaram predileção ao papel 

passivo na tomada de decisão. O estudo de Yennurajelingam et al. (2017), 

apresentou como preditores significativos de preferência de controle de decisão 

passiva, o status de desempenho, educação e país de origem, sendo os países 

desenvolvidos, os que mais apresentaram pacientes com predileção à 

passividade no processo decisório. 

A tomada de decisão colaborativa foi associada a maior bem-estar 

emocional, senso de significado/paz e maior controle percebido sobre a doença, 

sendo os pacientes com bom nível de informação e elevado poder aquisitivo, 

aqueles que apresentaram mais predileção à tomada de decisão compartilhada 

(OZDEMIR et al., 2021; WAN et al. 2021).  

Ao se analisar a compreensão do prognóstico e dos objetivos do 

tratamento paliativo por parte dos pacientes, ficou evidente que muitos enfermos 

não estavam completamente cientes da gravidade do seu quadro ou 

interpretaram de forma equivocada os objetivos dos cuidados paliativos (LOH et 

al., 2019; OZDEMIR et al., 2021; ZETZL, OVERBECK and VAN OORSCHOT, 

2020; WYNN et al., 2021; VILLARREAL-GARZA et al., 2020; TULSKY et al., 

2021; RODENBACH et al. 2021; TRICOU et al., 2018). Mesmo diante de 

discussões informativas, muitas vezes torna-se aparente uma grande 

https://www.cambridge.org/core/search?filters%5BauthorTerms%5D=Colombe%20Tricou&eventCode=SE-AU
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discrepância na avaliação dos objetivos terapêuticos entre o médico e o 

paciente, situação com potencial de gerar estresse psicológico e impactos 

negativos tanto em outras decisões terapêuticas como na qualidade de vida dos 

pacientes envolvidos (ZETZL et al., 2020).  Como motivo dessa não 

compreensão dos objetivos do tratamento paliativo pelos pacientes, pode-se 

destacar as informações insuficientes sobre o prognóstico e opções de 

tratamento. Segundo Wynn et al. (2021), os pacientes tinham um nível de 

conhecimento inadequado sobre a progressão de sua comorbidade e sobre a 

intenção do tratamento. O fornecimento de informações completas sobre os 

benefícios e riscos do tratamento não era, de acordo com os pacientes, comum.  

No entanto, tais informações são fundamentais para o fornecimento de 

cuidados centrados na pessoa (VAN VLIET et al., 2019). Em contrapartida, 

houve relatos de pacientes que expressaram a preocupação de que informações 

em excesso sobre a expectativa de vida, por exemplo, pudessem provocar 

depressão e desesperança. Portanto, o prognóstico deve fazer parte de uma 

conversa clínica que exige sensibilidade e estimula decisões compartilhadas, 

ajudando o paciente a considerar os riscos e benefícios no contexto de suas 

vidas (THORSTEINSDOTTIR, B. et al., 2022). 

Na análise, pôde-se identificar os tipos de tratamentos paliativos mais 

frequentemente observados. Uma intervenção precoce de cuidados paliativos/de 

suporte foi associada à redução da agressividade da terapia, em pacientes que 

recebiam cuidados oncológicos comunitários independentemente do momento 

do encaminhamento do paciente (BANDIERI et al., 2020).  Os idosos exibiram 

uma gama de preferências para envolvimento na tomada de decisão sobre 

quimioterapia paliativa (MOTH et al. 2020). Para Molinari et al. (2020), o fator 

dominante que influencia a decisão é a esperança de uma cura que ofusca os 

riscos de complicações, mortalidade e doença recorrente. Por outro lado, os 

elementos mais frequentemente associados à opção por medidas paliativas não-

agressivas de comfort care foram a escolha do paciente, doença em estágio 

avançado, idade avançada e curta expectativa de vida (ZIJLSTRA et al., 2019; 

ZIJLSTRA et al., 2018). 
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Nos estudos também pôde-se fazer uma análise sobre a frequência 

relativa de pacientes que se expuseram a discussões sobre o fim da vida, sendo 

importante que o momento e o formato dessas discussões fossem 

individualizados usando a tomada de decisão compartilhada entre médicos, 

pacientes e suas famílias (STEINER et al., 2020).   O conforto e o controle dos 

sintomas, em detrimento do prolongamento da vida, foi percebido na preferência 

de muitos pacientes, sendo essa escolha mais prevalente em pessoas idosas, 

com maior comprometimento cognitivo ou com câncer avançado (MITCHEL et 

al., 2017; SAEED et al., 2020; RODENBACH et al., 2021; VERKISSEN et al., 

2018). Em contrapartida, houve estudos que abordaram decisões de fim de vida 

favoráveis à utilização de medidas de apoio à vida em última instância, mesmo 

que isso significasse uma diminuição da qualidade de vida do indivíduo 

(BAKITAS et al., 2017; DALY et al., 2018). A evolução desfavorável da doença 

de base do paciente, foi a principal razão associada à limitação do suporte à vida 

(BOBILLO-PEREZ et al., 2020). As decisões relacionadas ao encurtamento da 

vida estiveram frequentemente associadas a neoplasias malignas avançadas e 

as taxas de eutanásia ou suicídio assistido por médico foram relativamente altas 

em todos os tipos de câncer (VERKISSEN et al., 2018). 

As decisões tomadas por pacientes em fim de vida foram potencialmente 

associadas a escolhas individuais e apresentaram variações relacionadas a 

crenças e aspectos culturais. Conhecer a verdade sobre sua doença, livrar-se 

de sintomas angustiantes, ter entes queridos por perto e viver com um senso de 

significado foram importantes preferências de cuidados de fim de vida 

(JIRAPHAN and PITANUPONG, 2022). Portanto, esses aspectos devem ser 

considerados no desenvolvimento de estratégias voltadas à melhoria da 

qualidade de vida dos pacientes. 

Em estudos que abordaram a opção expressa pelo paciente com relação 

ao local de morte, observou-se que esse desejo foi frequentemente desprezado. 

As razões apontadas para justificar esse achado foram a dificuldade de controlar 

os sintomas dos pacientes em casa devido à falta de expertise em cuidados 

paliativos e grande sobrecarga de trabalho sobre os surrogates, limitações na 

alocação dos serviços e fragmentação dos serviços multidisciplinares 

https://www.ajconline.org/article/S0002-9149(20)30895-X/fulltext
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(BAINBRIDGE et al., 2011). Hospitais foram os locais onde a maioria das mortes 

ocorreu e onde foram observados os piores níveis de satisfação. A falta de 

cuidado pessoal e dignidade foram reportadas como as principais responsáveis 

por fazer pacientes em fim de vida sentirem-se desvalorizados e desumanizados 

(ROGERS, KARLSEN and ADDINGTON‑HALL, 2000). Nesse sentido, 

informações sobre as percepções dos pacientes e seus familiares são essenciais 

para a promoção de melhorias nessa relação (VOLTZ et al., 2020).  

Os seguintes artigos foram explorados na metanálise, mas não foram 

citados ao longo do manuscrito: Barth, Colombet and Vinant (2020); Bear and 

Thiel (2018); Bekelman et al. (2018); Cao et al. (2019); Chen et al. (2018); 

Cramer-van der Welle et al. (2021); Festen et al. (2021); Heyland et al. (2017); 

Lindvall et al. (2022); Oostendorp et al. (2017); Pautex et al. (2018); Salat et al. 

(2017); Shepherd et al. (2021); Steiner et al. (2019); Sterpu, Lindmanand 

Björkhem-Bergman (2019); Szewczyk et al. (2021); van der Zwaard et al. (2020); 

Verkissen et al. (2019); Vermorgen et al. (2018); Waldrop and McGinley (2022); 

Watson et al. (2019); Yang et al. (2019a); Yang et al. (2019b). 
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5. CONCLUSÃO 

Nossos resultados demonstraram importantes características envolvendo 

a participação do paciente dentro do contexto do cuidado paliativo. A maior parte 

dos participantes preferiu tomar decisões de maneira ativa ou compartilhando 

essa responsabilidade com familiares e a equipe médica. Dois fatores 

representaram dificuldades no processo de tomada de decisão com relação ao 

tratamento paliativo: a quantidade de informações apresentadas aos pacientes, 

muitas vezes insuficiente, e a ausência de clareza quanto ao real prognóstico e 

objetivo do tratamento. Especialmente no que diz respeito a pacientes com 

câncer, prevaleceram medidas terapêuticas mais agressivas, como 

quimioterapia e cirurgia paliativa frente às opções de comfort care.  

Uma hipótese que poderia explicar esse achado seria justamente a falta 

de compreensão do prognóstico e da finalidade do tratamento. Estimulamos, 

portanto, a realização de outros estudos capazes de testar a referida hipótese. 

As discussões sobre o fim da vida representaram um aspecto importante na 

aceitação dos cuidados paliativos. Em pacientes em fim de vida, prevaleceu a 

opção por medidas de alívio, sendo a interrupção das medidas de manutenção 

da vida em última instância, um ponto ainda controverso. Além disso, houve uma 

clara preferência pelo desejo de morrer em casa.  

No entanto, a decisão percebida foi significativamente diferente da 

desejada em aspectos importantes, como a participação ativa no processo de 

tomada de decisão e o local de morte. Em relação à decisão compartilhada, não 

houve diferença entre as percepções. Nosso estudo, portanto, sumariza achados 

importantes em relação às decisões e preferências dos indivíduos em cuidados 

paliativos e pode auxiliar na definição de diretrizes futuras envolvendo o tema.  

6. LIMITAÇÕES 

Embora a estratégia de busca dos artigos tenha sido bem delimitada, a 

quantidade de bases de dados em que os artigos foram pesquisados poderia ter 

sido mais expressiva, ampliando o número de artigos incluídos e analisados. 

Além disso, o cegamento na análise individual dos artigos não foi possível em 

razão do volume encontrado na busca inicial.  
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4 CONCLUSÃO 

 

Os profissionais de saúde têm percepções diferentes sobre a autonomia 

dos pacientes mais jovens e mais velhos. Isso se torna importante no contexto 

da sedação, pois a administração de medicamentos sedativos pode levar a 

(mais) restrições de consciência e, consequentemente, restrições de 

comunicação, capacidade de expressar sua autonomia e participar da tomada 

de decisões. Portanto, além dos fatores médicos, é importante considerar com 

sensibilidade outros fatores implícitos que influenciam as decisões e o 

envolvimento dos pacientes no processo de tomada de decisão.  

É possível que um questionamento crítico permanente dos estereótipos 

possa contribuir para uma erosão efetiva dos padrões estereotipados e, em vez 

disso, levar ao desenvolvimento de estruturas mentais alternativas. Além disso, 

deve ser esclarecido onde e como exatamente a discriminação por idade entra 

em vigor e como, no futuro, pode ser evitada e os profissionais de saúde podem 

ser apoiados. Isso requer mais, e particularmente, pesquisas interseccionais. 

Desafios que dificultam ainda mais a tomada de decisão em cuidados paliativos 

são as incertezas na definição de 'sofrimento existencial', as expressões 

altamente subjetivas dele e as diferentes experiências pessoais de médicos e 

enfermeiros em relação ao (experimentado) desespero e vulnerabilidade 

Desse modo, as práticas discursivas que iniciam conversas sobre 

decisões em cuidados paliativos são influenciadas pela organização do cuidado 

e pelo tipo de decisão que está sendo discutida. O encaminhamento precoce 

para cuidados paliativos moldou as decisões que ainda precisavam ser tomadas, 

bem como a consciência dos pacientes sobre seu prognóstico, enquanto um 

relacionamento terapêutico de longo prazo encorajou os pacientes a iniciar 

diretamente conversas de tomada de decisão por meio de afirmações e 

perguntas. Nos casos em que os próprios pacientes não solicitam a consulta de 

cuidados paliativos, os médicos de família têm que justificar sua presença e 

alinhar a descrição dos cuidados paliativos com as decisões em questão. Eles 

também ofereceram justificativas ao apresentar diretamente decisões que 

implicavam em discutir a morte.  
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No ambiente hospitalar, as questões cotidianas dizem respeito a áreas 

altamente investidas, como questões de qualidade de vida e morte, escolhas de 

continuar ou interromper o tratamento ativo e a legitimidade de quem participa 

dessas decisões. A intrincada relação entre ciência, cuidador e receptor de 

cuidados sustenta a ação mesmo quando (quase) a morte é o resultado provável. 

Ainda é importante salientar que o processo de tomada de decisão parece 

ser realizado muito tarde na trajetória da doença, o que torna o envolvimento do 

paciente limitado ou ausente devido à sua deterioração clínica. A sedação 

paliativa – quando apropriado – deve ser idealmente discutida com os pacientes 

e família no início do processo de adoecimento no contexto da tomada de 

decisão compartilhada. 

Se faz necessário a necessidade de formação profissional em 

colaboração interprofissional e deliberação ética para que os profissionais de 

cuidados paliativos possam enfrentar adequadamente os desafios éticos atuais 

e futuros. Também possibilitou a identificação de prioridades educacionais nesse 

sentido. Pesquisas futuras devem se concentrar na identificação de atividades 

educacionais promissoras, avaliando sua eficácia e medindo seu impacto na 

experiência do paciente e da família e na qualidade dos cuidados paliativos.  
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