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decisao partilhada entre médicos e doentes
(shared decision making (SDM)) é um processo
colaborativo através do qual doentes, cuidado-
res e médicos participam na tomada de decisdes basea-
das e apoiadas nao sé na melhor evidéncia cientifica, mas
também nas preferéncias, crengas, objetivos e priorida-
des dos doentes relativamente a forma mais adequada de
gerir a sua doenga, sendo este processo um elemento
relevante na avaliagao da qualidade assistencial (I).
Embora seja tradicionalmente associada as opgdes
terapéuticas, a SDM pode, também, ser aplicada a con-

textos diagnosticos particulares, como por exemplo os

http://doi.org/10.32932/rpia.2026.06.185

diagnésticos genéticos ou rastreios de familiares, entre
outros, sendo reconhecida como o expoente maximo do
cuidado centrado no doente (patient-centered care) (2).
No ambito da Imunoalergologia, varias guidelines in-
cluem o processo da SDM nas suas recomendagoes, par-
ticularmente na implementagio de terapéuticas inovado-
ras (3). Esse é também o caso das mais recentes guidelines
relativas ao angioedema hereditario (AEH) (4). No en-
tanto, apesar da evidéncia dos beneficios da implemen-
tacao de processos de decisao partilhada, importa tam-
bém considerar os custos dessa implementagao, de forma

a maximizar o beneficio clinico com o menor custo pos-
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sivel. Estes aspetos podem variar entre doengas, em fun-
¢do da carga assistencial associada a cada uma e do nu-
mero de doentes potencialmente abrangidos.

A percecao sobre o processo de SDM por médicos e
doentes, tanto em geral, como especificamente no AEH (5),
nem sempre é consistente ou concordante com o que
seria de esperar.

Para os médicos, o processo de SDM aumenta fre-
quentemente a duragao da consulta e pode estar condi-
cionado nao sé por nuances clinicas entre diferentes
opgoes, que necessitam de ser explicadas de forma com-
preensivel, como também por limitagdes a utilizagao de
determinadas terapéuticas nas suas unidades de sau-
de. Nessas situagoes, os médicos podem considerar cer-
tas opgoes como as mais adequadas para alguns doentes,
apesar de nao as poderem propor. Discutir alternativas
terapéuticas inacessiveis pode ser contraproducente,
resultando em insatisfacao para médicos e doentes, sem
beneficio clinico imediato.

Por outro lado, o envolvimento dos doentes e/ou de
cuidadores nos processos de SDM pode requerer capa-
cidades cognitivas ou decisoérias que alguns doentes e/ou
cuidadores podem n3o querer ou sentir que nio tém
capacidade para tomar. Sem reconhecer estas dificuldades
corre-se o risco de promover uma visao idealizada dos
processos de SDM que seja muito dificil de cumprir na
pratica clinica, o que pode inviabilizar a utilizagdo de uma
ferramenta que todos reconhecem ser util e desejavel.

A proposta para o processo de SDM que se apresenta
na Tabela | foi desenhada para a gestao terapéutica de
doentes com AEH, propondo-se um modelo em trés pas-
sos: Descobrir, Discutir e Decidir, adaptado de Baneriji et
al (6). Este modelo foi elaborado, por metodologia de con-
senso, por um painel de imunoalergologistas portugueses
com experiéncia clinica no seguimento desta patologia.

As particularidades do AEH tornam esta patologia par-
ticularmente motivadora para a implementagdo da SDM.
O AEH é uma doenga rara, cronica e familiar, em que cada
médico segue habitualmente um nimero de doentes bas-

tante limitado, pelo que podera dispor de tempo para

conseguir implementar este processo. Adicionalmente, sao
habitualmente pessoas que o médico ja conhece ha bas-
tante tempo e com as quais ja existe uma relagdo médico-
-doente forte, num contexto em que, até ha pouco tempo,
as opgoes terapéuticas eram poucas, com eficacia limitada
e com varios efeitos adversos, e em que atualmente ha um
numero crescente de opgdes terapéuticas disponiveis e
outras em rapido desenvolvimento.

Adicionalmente, os elevados custos de algumas op-
¢oes tornam necessario que o processo de selegao te-
rapéutica seja transparente e que exista © compromisso
do doente na adesao ao tratamento e a avaliagao siste-
matica e periédica dos resultados, recorrendo, sempre
que possivel, a ferramentas validadas. Deve também ser
periodicamente avaliado se foram atingidos os objetivos
estabelecidos com o doente no processo de SDM, pre-
viamente ao inicio da terapéutica. So6 assim poderemos
avaliar a efetividade das terapéuticas que nos ajudarao,
em doentes seguintes, a fundamentar escolhas terapéu-
ticas baseadas em processos de decisao terapéutica
partilhada.

Cremos que todos estes aspetos reforcam a relevancia
desta nossa proposta, que podera ser sujeita a adaptagoes
adiferentes realidades locais dentro do nosso pais que visem
tornar o processo de SDM aplicavel, tanto quanto possivel
de forma sistematica, em primeiro lugar na gestao das pes-
soas com AEH, mas também, eventualmente, na gestao de

pessoas com outras patologias imunoalergologicas.
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Tabela I. Guido para entrevista médica no ambito de tomada de decisdo terapéutica partilhada

Descobrir

Impacto da doenga na vida
diaria do doente

“Na sua vida diaria, o que evita fazer? Ou que nao consegue fazer? Ou que deixou de
fazer por causa da sua doencga?”

Preocupagées principais do
doente

2.1.“O que mais o incomoda na sua doenga?”

2.2.“O que mais o preocupa na sua doenga?”

Objetivo e expectativas do
doente

“Quais as suas expectativas com o tratamento? O que seria para si um bom
resultado do tratamento?”

Prioridades pessoais

“Ha algum aspeto do tratamento que seja especialmente importante para si?”

Discutir

Apresentar opgoes
terapéuticas

5.1. Apresentar as opg¢des terapéuticas, tendo em conta a doenga, comorbilidades
e farmacos disponiveis nessa altura e nessa unidade de saude. Se for o caso,
explicar que nao ha estudos comparativos entre as varias opgoes terapéuticas,
nem marcadores para escolher qual é a mais adequada

5.2.Explicar a eficacia esperada (redugio de crises, tempo até melhorar) com base
em ensaios clinicos e estudos de vida real

5.3.Explicar quais sao os possiveis efeitos adversos e como eles podem ser geridos,
com base em ensaios clinicos e estudos de vida real

5.4. Explicar a frequéncia e modo de administragao

5.5.No caso de existirem, compartilhar exemplos de outros seus doentes ou
dados do centro, sempre de forma anénima

Envolver ativamente o doente
na decisao

6.1. “Com base no que falamos, qual destas opgdes lhe parece mais adequada ou
indicada para si?”

6.2.“Tem alguma preocupagao sobre efeitos adversos, sobre os resultados
esperados, sobre a forma de administragao ou sobre qualquer outro aspeto do
tratamento?”

Confirmar a compreensao

“Faz sentido para si o que expliquei até agora! Ficou esclarecido ou tem algumas
davidas? Gostaria que eu explicasse alguma coisa com mais detalhe?”

Decidir

Recapitular decisao e motivo

“De acordo com o que conversamos anteriormente, vamos avangar com o
tratamento com __ _ (farmaco acordado entre o doente e o médico) porque _
(motivos acordados entre o doente e o médico).”

Confirmar compreensio e
conforto

9.1. “Pode resumir, com as suas palavras, qual foi a opgdo escolhida e porque fez
esta escolha?”

9.2. “Esta confortavel/confiante com esta decisao? “

Esclarecer préximos passos

10.1. Informar sobre a necessidade de aprovagao pela Comissdo de Farmacia e
Terapéutica e sobre a logistica de inicio do tratamento

10.2. Informar sobre esquemas de sobreposi¢ao/redugio/interrupgao de outro
tratamento de profilaxia de longa duragio

10.3. Informar sobre a necessidade de monitorizagao regular com PROM e, se
indicado, com avaliagdes analiticas ou imagiolégicas regulares

10.4. Data de reavaliagao/Consulta de seguimento

10.5. Disponibilidade para ddvidas ou ajustes e informagdo de contactos e instrugdes
sobre como contactar a equipa médica

PROM - Patient-Reported Outcome Measures
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