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Nota introdutdria:

O presente Guia de boas praticas nos cuidados em fim de
vida da SEMI / SPMI, contou com a participacao dos Coor-
denadores do NEMPal e do NEBIo, a convite do Presidente
da SPMI: Dr. Jodao Correia. O propdsito do painel foi o de
inscrever na agenda dos Internista a necessidade de supor-
te e acompanhamento das pessoas em situagdes de fim de
vida, incluindo o conhecimento e respeito pelos valores da
pessoa que se nos confiou / foi confiado. Estaremos assim
em melhor condicao para estabelecer um plano individual e
integrado de cuidados (PIIC) para que o percurso de fim de
vida seja 0 mais ajustado possivel aos desejos do seu titular.

Nesta nota introdutdria clarificaremos cinco termos e
conceitos que sao introduzidos neste guia, mas que nao
estdo todos explorados na sua definicdo e conceito. E
nosso proposito fazer de cada um destes topicos pontos
da agenda do nosso trabalho futuro.

Plano individual e integrado de cuidados (PIIC) — é um
processo através do qual é descrito e operacionalizado, de
forma facilmente acessivel e inteligivel, a forma como os tra-
tamentos se articulam com o suporte do doente e da familia.
E o produto da convergéncia entre os objetivos do cuidar e
a melhor forma de o0s operacionalizar no espacgo, no tempo,
identificando interlocutores e as responsabilidades ineren-
tes. O PIIC assenta em trés valores relacionais, cuja pre-
senca é condicao “sine qua non” para a sua concretizacao.
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e Valor relacional da solicitacéo: Trata-se do pedido de
ajuda.

e Valor relacional da solicitude: Significa a vontade intrin-
seca de aproximagao com o intuito de ajudar, o que im-
plica uma abertura ao outro e ao seu sofrimento.

e Valor relacional da empatia: € uma competéncia co-
municacional essencial no processo de comunicagao,
entendida como a capacidade de se “colocar no lugar
do outro”, sentindo com o outro, mas n&o por ele.

Fim de vida (fdv) — situagdo em que o clinico tem a
percecao de que a esperanga de vida do doente pode ser
inferior a 12 meses, muitas vezes com internamentos hos-
pitalares repetidos e n&o planeados, deterioracéo progres-
siva do estado funcional, dependéncia, perda de peso e de
massa muscular e/ou persisténcia de sintomas apesar do
tratamento da doenca subjacente.

Cuidados Paliativos — segundo a legislacdo portugue-
sa (Lei n.° 52/2012 de 5 de setembro) sao “... os cuida-
dos ativos, coordenados e globais, prestados por unidades
e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a
doentes em situacdo em sofrimento decorrente de doenca
incurdavel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim
como as suas familias, com o principal objetivo de promo-
ver o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da
prevencdo e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social
e espiritual, com base na identificacdo precoce e do tra-
tamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas
também psicossociais e espirituais ...”;

Segundo o National Consensus Project for Quality Pallia-
tive Care da National Coalition for Hospice and Palliative
Care; 2018. https://www.nationalcoalitionhpc.org/ncp Cui-
dados Paliativos s&o:

1. Apropriados em todos os estadios da doenca grave e
benéficos quando proporcionados quer durante o tra-
tamento curativo quer no tratamento com a intencao de
prolongar a vida;

2. Proporcionados, ao longo do tempo, com base nas ne-
cessidades do doente e nao no prognaostico;



3. Proporcionados em todos os contextos, tais como con-
sultérios médicos, sistemas de saude, centros oncolégi-
cos, unidades de didlise, equipas de apoio domiciliario,
“hospices” e unidades de internamento de longa dura-
¢éo;

4. Focados no que é mais importante para o doente, fami-
lia e cuidadores, centrado nos objetivos e preferéncias e
na melhor forma de os atingir;

5. Interdisciplinar, para proporcionar cuidados holisticas ao
doente, familia e cuidadores.

Sindrome de morte iminente, também referido na lite-
ratura como ultimos dias / horas de vida é dificil de definir
por se expressar por padrdes individuais, pelo que deve ser
assumido em equipa multiprofissional e experiente. Estes
dias / horas acontecem uma unica vez, nao ha uma segun-
da oportunidade para corrigir, pelo que devem ser planea-
das numa perspetiva antecipatoéria. Por isso a comunicagéo
com a equipa e as pessoas significativas é essencial e deve
ser pautada pelo respeito pelas opg¢oes religiosas e espiri-
tuais do doente e familia. O plano de suporte e acompa-
nhamento deve ser orientado para o controlo de sintomas
com todos os envolvidos cientes do que pode acontecer
(as vezes subitamente) e do que devem fazer para que nao
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precipitar agdes que provocam desconforto sem beneficio
para o doente.

Muitos doentes tém astenia profunda, por vezes com
perda do interesse / capacidade de comer e beber com ou
sem nauseas e vomitos, que se acompanham muitas vezes
com obstipacdo profunda e secura da pele e mucosas. A
dor € um sintoma importante que quando presente exige
controlo ativo. As alteragdes cognitivas e /ou a dificuldade
em despertar evolui muitas vezes para coma. A acumulagao
de secrecgdes orais é frequente por deterioracao do nivel da
consciéncia e dificuldade na degluticao. A febre, com ou
sem infecao respiratéria, é frequente. A respiracdo pode ser
irregular (com periodos de apneia / hiperpneia) muitas vezes
com alteragdes da perfusao distal: pele fria e marmorea.

Registos clinicos — “... Os cddigos de deontologia mé-
dica estabelecem o dever de documentar nos registos clini-
cos todos os dados do doente que se mostrem necessarios
para facilitar o seu acompanhamento. Os registos devem
ser feitos logo que possivel e estarem disponiveis durante
toda a estadia no hospital...”

Anténio H. Carneiro

Resumo:

Objetivo: Estabelecer recomendagdes de consenso
sobre boas praticas clinicas no acompanhamento de doen-
tes em fim de vida.

Métodos: Uma comissao de 12 peritos espanhdis e por-
tugueses propds 37 recomendacdes. Realizou-se um pro-
cesso Delphi em 2 rondas, com a participagdo dum painel
com105 membros, englobando internistas, outros clinicos,
enfermeiros, doentes, juristas, especialistas em bioética,
gestores de saude, politicos e jornalistas. Para cada reco-
mendacao, foi enviado um questionario com uma escala de
Likert com 5 categorias por questéo. Definiu-se consen-
so forte quando > 95% das respostas estavam totalmente
de acordo ou > 90% estavam de acordo e totalmente de
acordo; consenso fraco quando > 90% estavam totalmente
de acordo ou > 80% estavam de acordo e totalmente de
acordo.

Resultados: O painel abordou sete areas especificas
com 37 recomendagdes que abarcam: ldentificacdo do
doente; Conhecimento dos valores e preferéncias do doen-
te; Informacao; Necessidades do doente; Acompanhamen-
to e cuidados; Sedacéao paliativa e Cuidados pds-morte.

Conclusbes: Um Processo Delphi, com participagao
multidisciplinar, permitiu estabelecer, normas de boas pra-
ticas clinicas para os cuidados em fim de vida com envolvi-
mento de doentes, agentes sociais e profissionais de saude.

Palavras-chave: Boas praticas; Consenso; Cuidados
em fim de vida; Guia para a pratica clinica.

Abstract:

Aim: To develop consensus recommendations about
good clinical practice rules for caring end-of-life patients.

Methods: A steering committee of 12 Spanish and Por-
tuguese experts proposed 37 recommendations. A two
rounds Delphi method was performed, with participation of
105 panellists including internists, other clinicians, nurses,
patients, lawyers, bioethicists, health managers, politicians,
and journalists. A questionnaire with 5 Likert-type answers
for each recommendation was sent to panellists. Strong
consensus was defined as > 95% answers completely agree
or > 90% agree or completely agree; and weak consensus
when > 90% answers completely agree or > 80% agree or
completely agree.

Results: The panel addressed seven specific areas for
37 recommendations spanning: Identification of patients;
Knowledge of the disease, Patient’s Values and preferen-
ces; Information; Patient’s needs; Support and care; Pallia-
tive sedation, and After death care.

Conclusions: The panel formulated and provided the ra-
tionale for recommendations on good clinical practice rules
for caring end-of-life patients.
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Introducao

O envelhecimento progressivo da populagédo esta a
mudar o perfil dos doentes tratados nos hospitais. Em 20
anos, a idade dos doentes internados em Medicina Interna
aumentou 8,3 anos.’ Além disso, o nimero de altas hos-
pitalares dos servicos de Medicina Interna tem aumentado
progressivamente nos ultimos anos. Em Portugal, em 2008,
houve 155 981 altas e em 2015 foram 188 107, um aumen-
to de 20%.%2 Em Espanha, em 2005, houve 461 175 altas, e
em 2015 705 791, o que representa um aumento de 53%.°

Os doentes com mais de 75 anos aumentaram 86%. No
entanto, as mortes durante o internamento mantém-se es-
taveis nos 10%. Em 2015 morreram em hospitais publicos,
em Espanha, 168 942 doentes dos quais 44,5% morreram
em servigos de Medicina Interna.®

Nos ultimos anos promulgaram-se em Espanha e em
Portugal varias leis sobre direitos e garantias da pessoa em
final da vida e em processo de morte.*® Nestes diplomas
considera-se que a pessoa esta em processo de morte
quando tem doencga grave irreversivel e prognostico fatal
e que se encontra em situacao terminal ou em agonia.*®
Além disso definem sedacao paliativa como administragéo
de farmacos, em doses e associacdes necessarias para re-
duzir a consciéncia do doente terminal ou em agonia com
a intencao de aliviar adequadamente um ou mais sintomas
refratarios, desde que haja prévio consentimento explicito e
informado.*®

O estudo UDVIMI, multicéntrico e realizado em Espanha
e na Argentina incluiu 1447 doentes que morreram em ser-
vicos de Medicina Interna. Os resultados mostram que os
registos clinicos e os cuidados prestados em contexto de
fim de vida s&o insuficientes e que ha diferencas importan-
tes no que se verificou em doentes com e sem cancro.”

Método

Objetivos do guia: O objetivo deste guia é produzir re-
comendacbes de boas praticas para Internistas que cuidam
de doentes que morrem durante o internamento.

Populagao-alvo: Este guia fornece recomendacoes
para acompanhamento de doentes hospitalizados € em Ul-
timos dias de vida.

Processo de construgdo deste guia: A Sociedade Es-
panhola de Medicina Interna (SEMI) e a Sociedade Portu-
guesa de Medicina Interna (SPMI) encarregaram os grupos
de trabalho do Doente Pluripatoldgico y Edad Avanzada e
de Cuidados Paliativos da SEMI e os NEMPal e NEBio da
SPMI da elaboracéo deste guia. Para tal as Dire¢cbes de
ambas as Sociedades convidaram peritos interessados nos
cuidados a doentes em fim de vida.
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Composicao do painel: Reuniu-se uma comissao de 12
membros, 10 espanhdis e dois portugueses (Anexo 1, e su-
plementos). Destes 11 eram médicos Internistas e uma era
Interna de Medicina Interna. Os membros da comissao de-
clararam nao ter conflito de interesses relacionados com o
tema do guia.

ELABORACAO DE RECOMENDACOES

Dois membros da comisséo (JDM e LAMS) reviram a literatu-
ra e estabeleceram recomendacgdes para cuidados nos ultimos
dias de vida. Estas recomendacdes foram revistas e consen-
sualizadas com os restantes membros da comissao e agrupa-
das em sete blocos: Conhecimento, Valores e preferéncias do
doente, Informacao, Necessidades dos doentes, Acompanha-
mento e cuidados, Sedacéo paliativa e Cuidados pds-morte.

Processo Delphi: Convidaram-se 150 peritos, 125 de Es-
panha e 25 de Portugal para participar no processo Delphi
(Anexo 2, material suplementar) Destes 105 eram Internistas
(90 espanhdis e 15 portugueses), 20 médicos de outras es-
pecialidades (15 e 5), 10 enfermeiros (8 e 2), 5 doentes ou
representantes de associacdes doentes (4 e 1), 5 juristas e/ou
especialistas em bioética (4 e 1) e 5 diversos incluindo gesto-
res, politicos e jornalistas (4 e 1).

Considerou-se que os internistas participavam como pe-
ritos quando reuniam todos 0s seguintes critérios: ter prati-
ca profissional em cuidados diretos a doentes durante pelo
menos 10 anos, terem acompanhado pelo menos 100 doen-
tes que morreram no hospital ou em casa e acompanhado
pelo menos 10 doentes em processo de morte, por ano. Para
0s restantes profissionais de salde, s6 se solicitou que tives-
sem 10 anos de experiéncia profissional.

A cada participante enviou-se um questionario com 37
afirmagdes para as quais o respondente devia quantificar o
seu grau de concordancia numa escala de 1 -5, sendo 1 para
desacordo total, 2 desacordo, 3 grau intermédio de acordo, 4
acordo e 5 acordo total.

O processo Delphi teve lugar em duas rondas. Na segun-
da ronda, s6 foram enviadas as questdes para as quais ndo
houve unanimidade ou um forte consenso.

Grau de consenso e forca das recomendacdes: Os
graus de consenso aplicados as recomendacdes sao apre-
sentados no Tabela 1.

RESULTADOS DO PROCESSO DELPHI

Na primeira ronda Delphi responderam 105 (70%) dos 150
membros convidados para o painel, 47 homens e 58 mulheres
com idades compreendidas entre 0os 34 e 0os 73 anos e com
mediana de idades de 51 anos. Das 37 recomendagbes houve
consenso forte em 28 (75,7%), fraco em 8 (21,6%) discrepan-
cia em (2,7%). Na segunda ronda, responderam 95 (63,3%)
membros do painel, com consenso forte em 33 (89,2%) das
questodes e fraco em 4 (10,8%). Os resultados so apresenta-
dos no (Tabela 2, material suplementar 3).



Tabela 1: Graus de consenso aplicados as recomendacdes

Graus de Resultados no processo
consenso de Delphi

Unanimidade 100% totalmente de acordo

Consenso > 95% totalmente de acordo ou
FORTE A > 90% de acordo ou totalmente de
FAVOR acordo

Consenso > 90% totalmente de acordo ou
FRACO A > 80% de acordo ou totalmente de
FAVOR acordo

Resultados nao contemplados por

Discrepancia .
outras opgdes

Consenso > 90% discordam totalmente ou
fraco > 80% discordam ou discordam
CONTRA totalmente

> 95% discordam totalmente ou
CEEEER > 90% discordam ou discordam
forte CONTRA °

totalmente

Unanimidade

O,
CONTRA 100% totalmente contra

Recomendacoes

|dentificacao dos
doentes

Recomendacao 1

A admiss&o devem ser avaliadas as necessidades
paliativas de cada doente, bem como durante a
hospitalizagéo e de forma repetida.

Grau de recomendacao: Consenso forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

O Conselho da Europa € as leis reconhecem o direito dos
doentes com doencgas avancadas ao acesso aos cuidados
paliativos.®® A identificacdo do doente com necessidades pa-
liativas deve ser feita precocemente.’® No entanto, a defini-
¢édo de doente com indicacdo para cuidados paliativos nao
€ uniforme. Uma revisao sistematica propde que se tenham
em conta dados relativos ao estado de salde do doente e
tipo de cuidados prestados. Para se considerar um doente
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em cuidados paliativos, ele deve sofrer de doenga progressiva
com risco de vida, sem possibilidade de conseguir remisséao,
estabilizacdo ou modificacdo do curso da doenca e os cuida-
dos prestados devem ser focados na manutencao da qualida-
de de vida em situagéo de final de vida.™

Ha situacdes que alertam para a eventual necessidade de
abordagem paliativa como séo a: repeticdo de internamen-
tos hospitalares néo planeados, deterioragao irreversivel do
estado funcional, dependéncia, perda de peso e de massa
muscular, persisténcia de sintomas apesar do tratamento da
doenca subjacente, pedido de ajuda adicional pelo cuidador
e pedido expresso pelo doente ou cuidador para ter aces-
S0 a tratamento paliativo, vontade de interromper ou n&o ini-
ciar tratamentos ou para centrar os cuidados na qualidade
de vida.™

Ha varios instrumentos para identificar doentes que preci-
sam de cuidados paliativos. Alguns foram desenvolvidos es-
pecificamente para doentes com cancro.'®'* Entre nds um dos
mais utilizados € a escala NECPAL.'® Ha indices que podem
ajudar a estabelecer o prognoéstico e com base nesses resul-
tados orientar doentes para uma abordagem paliativa.®'” M

Recomendacao 2

A admisséo devem ser identificados os doentes
em situacao de ultimos dias de vida, bem como
durante a hospitalizagéo e de forma repetida.

Grau de recomendacgao: Consenso forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

De acordo com a Declaragdo Médica de Veneza, € res-
ponsabilidade do médico proporcionar ao doente uma morte
digna e tranquila.18 Para isso, € essencial identificar os doen-
tes cuja morte pode acontecer em horas ou dias.'® Desta
forma pode-se assegurar que o doente morre de acordo com
os chamados requisitos de uma boa morte,?° entre os quais se
inclui a morte de acordo com os desejos do doente, conforta-
vel, com cuidados organizados, informacao verdadeira, acom-
panhamento familiar e respeito pelas suas crengas e valores.

Desenvolveram-se varias escalas para prever o risco de
morte dos doentes. Entre as mais utilizadas estao a PALIAR,
GSF-PIG, Palliative Performance Scale, Palliative Prognos-
tic Index, ECOG-PS, Escala Karnofsky, CrisTAL, e de Wal-
ter.17,22»27

O diagndstico de morte iminente é complexo. As escalas
para identificar doentes nos Ultimos dias de vida devem ser
rapidas de aplicar, basearem-se em critérios clinicos e em jui-
zos de valor e aportar dados suficientes para estabelecer um
progndstico.?® Ha descricdes de quais sdo as manifestagcoes
de morte iminente que se apresentam nos trés ultimos dias
de vida.’® @
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Recomendacao 3

Para avaliar as necessidades de cuidados paliati-
vos e identificar os doentes em situacao de Ultimos
dias de vida, recomenda-se 0 uso de instrumentos
e escalas validados.

Grau de recomendacao: fraca

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGAO

Além da dor, ha outros sintomas de desconforto que um
doente pode sentir quando a morte se aproxima. Estes incluem
dispneia, secura da boca, falta de apetite, dificuldade em dor-
mir, que podem piorar significativamente a qualidade de vida.
Para garantir que as necessidades do doente sdo todas satis-
feitas é aconselhavel fazer uma abordagem estruturada.

Ha instrumentos e escalas que ajudam a responder de
forma integral as diferentes necessidades dos cuidados pa-
liativos. Entre elas incluem-se SPARC,? Edmonton Symptom
Assessment System,*® MD Anderson Symptom Inventory,®’
Condensed Memorial Symptom Assessment Scale*? y Milford
Palliative Care Assessment Tool.** Ha versbes espanholas e
portuguesas de algumas delas. Quando a morte se aproxima,
as necessidades do doente podem mudar e para as avaliar é
atil um instrumento como o The Needs Near the End-of-Life
Care Screening Tool.®

Alguns membros do painel salientaram que as escalas
complementam, mas ndo podem substituir a avaliagéo cli-
nica. M

Recomendacao 4

A condicdo de doente a necessitar de cuidados
paliativos ou em situacao de Ultimos dias de vida
deve constar dos registos clinicos.

Grau da recomendacao: Consenso forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

Ha varios estudos que demonstram que em 50% dos
doentes a condicao de doenca terminal ndo esta assinalada
nos registos clinicos.”% O sub-registo é mais frequentes no
doente NAO oncoldgico.3s A comparacao dos doentes com
e sem registo da condi¢cdo de doenga terminal revelou que
0s que tém essa condicao assinalada nos registos clinicos
tém mais vezes prescricao de opidides, sedacao paliativa,
decisdes de ndo reanimar e suspensao de medicagao.®®

O Conselho da Europa recomenda que os cuidados as-
sistenciais sejam organizados e coordenados por equipas
capazes de proporcionar as melhores praticas possiveis.®
Esse objetivo é impossivel de concretizar se a condicao e
fim de vida ndo constar dos registos clinicos. M
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Conhecer 0s valores
preferéncias do doente

Recomendacao 5

Nos doentes hospitalizados com doenca avanca-
da ha que avaliar o que ele sabe da sua doenca e
explorar os seus valores e preferéncias.

Grau da recomendacao: forte

Recomendacao 6

Nos doentes hospitalizados com doenca avanca-
da ha que avaliar o que os familiares sabem da
doenca e explorar os seus valores e preferéncias.

Grau da recomendacao: Consenso forte

FUNDAMENTO DAS RECOMENDAGCOES 5 E 6

Tanto as leis portuguesas como as espanholas reconhe-
cem o direito dos doentes a receber informacdo detalhada
sobre a natureza da sua doenca, o prognostico estimado, os
diferentes cenarios clinicos e os tratamentos disponiveis.*6:3¢
Reconhecem também o direito de participar na definicdo do
seu plano terapéutico e de aceitar ou recusar tratamentos.
Estes direitos sdo reconhecidos nos Codigos de Deontologia
Médica,**® na Declaracdo de Veneza da Associagéo Médi-
ca Mundial sobre Doenca Terminal® e na recomendagéo do
Conselho da Europa sobre a protecao dos direitos humanos
e da dignidade dos doentes terminais € em situacdo de morte
iminente.® No entanto, a comunicagcdo com o doente ainda é
insuficiente.

No estudo da UDVIMI realizado em Espanha e na Argenti-
na, s6 19,6% dos doentes terminais que morreram no hospital
tinham conhecimento do seu progndstico, s6 28% dos doen-
tes em situacao terminal eram competentes para tomar deci-
soes e sO 1,6% tinha diretivas antecipadas de vontade.” Num
estudo americano, s6 37% dos doentes com cancro falaram
com o seu médico, sobre o fim da vida, nos 4 meses que an-
tecederam a sua morte.* Por conseguinte, € frequente que os
principais destinatarios da informacao e da tomada de deciséo
sejam membros da familia e ndo os doentes.

Ha clinicos que temem que comunicar ao doente a situa-
¢ao avancada da sua doenca possa ser prejudicial. A evidén-
cia ndo suporta esta percecao. Uma revisao de boas praticas
do American College of Physicians documentou que a comu-
nicagdo com os doentes nestas condigdes ndo aumentou a
depresséo, nem a ansiedade nem a falta de esperanca.*® M



Recomendacao 7

Ha que documentar nos registos clinicos o que
as pessoas internadas com doencas em situacdes
avangada e os seus familiares sabem da doenga,
quais 0s seus valores e preferéncias.

Grau da recomendacgao: Consenso forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGAO

Um dos problemas identificados nos cuidados paliativos
e em situagdes de fim de vida é a insuficiéncia de registos
referentes ao acompanhamento e suporte do doente e da
sua familia.”#" Para garantir boas praticas e continuidade
dos cuidados, é necessario que todos os profissionais en-
volvidos no processo de cuidar de doentes com doencgas
avangadas conhegam a situagéo clinica, animica, familiar e
espiritual desses doentes. Para isso é essencial que esses
dados estejam disponiveis e estruturados nos registos cli-
nicos.®:%¢42 [l

Recomendacao 8

Devem ser consultados os registos da vontade
do doente e as diretivas antecipadas de vontade /
RENTEV quando o doente em situacao de doenca
avancada é internado no hospital.

Grau da recomendacao: fraca

Recomendacao 9

Quando o doente esta em situagdo de ultimos
dias de vida e ndo pode expressar a sua vontade,
deve-se consultar o RENTEV registo do testamen-
to vital / diretivas antecipadas de vontade.

Grau da recomendacgao: Consenso forte

FUNDAMENTO DAS RECOMENDAGCOES 8 E 9

Os desejos ou diretivas antecipadas de vontade / testa-
mento vital, s&o instrugbes que a pessoa, maior de idade,
ciente de si e auténoma expressa antecipadamente, para que
se cumpram se vier a encontrar-se em situagdo em que as
nao possa exprimir.®® O direito a expressar as suas diretivas
antecipadas de vontade / testamento vital esta estabelecido
na Convencao de Oviedo, assinada pelos Estados Membros
do Conselho da Europa.*® As diretivas antecipadas de von-
tade / testamento vital séo regulamentadas por lei e devem
constar de registo nacional (em Portugal € o RENTEV) que ar-
quive esses documentos para consulta por profissionais de
saude.36:44

GUIDELINES

Quando um doente com doenga avangada € internado no
hospital € possivel que a sua situagéo clinica piore e a dada
altura ndo consiga expressar a sua vontade, pelo que é reco-
mendado que nestes casos se consultem as suas diretivas pré-
vias. Recorde-se que, quando um doente é capaz de expressar
livremente a sua vontade, essa vontade prevalece sobre o que
quer que seja que tenha sido previamente dito ou escrito. M

Informagao

Recomendacao 10

Em presenga de doente em situagdo de ultimos
dias de vida, a familia e os cuidadores serao infor-
mados da proximidade da morte.

Grau da recomendacao: Consenso forte

Recomendacao 11

E imprescindivel conhecer os limites de confiden-
cialidade estabelecidos pelo doente durante os
seus Ultimos dias de vida.

Grau da recomendacao: Consenso forte

Recomendacao 12

O processo de informacao do doente e dos seus
familiares deve ficar documentado nos registos cli-
nicos.

Grau da recomendacao: Consenso forte

Recomendacao 13
A informagéo sera prestada ao doente e aos seus
familiares, mantendo a intimidade e privacidade.

Grau da recomendacgao: Consenso forte

FUNDAMENTO DAS RECOMENDAGOES 10 A 13

O direito a informacao, confidencialidade e privacidade
esta consagrados nas leis espanholas e portuguesas36,45 € €
um direito individual. Portanto, sé o doente pode autorizar ou
limitar a quem é dada a informacao sobre a sua condicéo.6 S6
em casos reconhecidos por lei, como a incapacidade do doen-
te ou a necessidade terapéutica é possivel questionar esse
direito a informagao. Os dados contidos no testamento vital
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/ diretivas antecipadas de vontade estdo sujeitos ao mesmo
dever de confidencialidade.**

A Lei de Autonomia do Doente estabelece a obrigacéo de
registo clinico da informacao prestada aos doentes.*® Ha legisla-
¢ao que ratifica esse direito no que tenha a ver com o0 processo
de morrer.*5 Acresce que € obrigatério fornecer essa informa-
¢ao no respeito pela intimidade e privacidade.®¢4°

Um dos atributos da boa morte é o direito a estar acompa-
nhado por familiares, cuidadores e entes queridos. Por isso é
necessario que além do doente também os familiares saibam
que o fim da vida se aproxima. E indispensavel, que ndo sé o
doente como os seus familiares saibam que o fim da vida se
aproxima, tal como se reconhece nos critérios de qualidade do
National Institute for Health Care and Excellence.*® Ml

Recomendacao 14

Os servigcos disporao de um gabinete para infor-
macao do doente e familia e de tempo apropriado
para a essa comunicagao.

Grau da recomendacgao: Consenso forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

Para garantir o respeito pela confidencialidade e intimi-
dade ao dar informagdes é necessario que existam espacos
adequados para esse fim. Da mesma forma, se considera o
dever de prestar informagao como atividade clinica que deve
dispor de tempo suficiente para o fazer com o rigor e a tran-
quilidade adequados. M

Necessidades do
doente

Recomendacao 15

Nos doentes em situacao de ultimos dias de vida
ha que avaliar e documentar, de forma sistemati-
ca, nos registos clinicos, a presenca de sintomas
e 0 seu grau de controlo.

Grau da recomendacgao: Consenso forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGAO

Os codigos de deontologia médica estabelecem o dever
de documentar nos registos clinicos todos os dados do
doente que se mostrem necessarios para facilitar o seu
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acompanhamento.®”* Os registos devem ser feitos logo que
possivel e estarem disponiveis durante toda a estadia no hos-
pital.*” M

Recomendacao 16
Todos os servicos devem ter normas de orienta-
¢ao clinica para tratamento paliativo e de Ultimos
dias de vida, atualizadas e orientadas para o con-
forto e controlo de sintomas.

Grau da recomendacao: Consenso forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

Para garantir os melhores cuidados paliativos em fim de
vida é necessario que os profissionais de salude sejam treina-
dos e disponham de recomendacgdes para a pratica clinica,
acessiveis e ajustadas a essas funcoes.

Esta recomendagéo ¢ reconhecida como padrédo de quali-
dade da Irish Hospice Foundation,*® para os cuidados em fim
de vida. A implementacéo destes protocolos permite detetar
areas de melhoria da qualidade e reconhecer oportunidades
perdidas em doentes que morrem nos hospitais.*® M

Recomendacao 17

O ajuste do plano terapéutico a condigéo atual do
doente e a limitacao do esforgo terapéutico, devem
ser partilhados pela equipa assistencial e consen-
sualizados com o doente e/ou a sua familia.

Grau da recomendacao: Consenso forte

Recomendacao 18

O ajuste do plano terapéutico a condicéo atual
do doente e a limitagdo do esforco terapéutico,
devem ficar documentado e justificado nos regis-
tos clinicos.

Grau da recomendacgao: Consenso forte

FUNDAMENTO DAS RECOMENDAGOES 17 E 18

As leis relativas a direitos e garantias da dignidade da
pessoa no processo de morte incluem a obrigacao de par-
tilhar as decisdes de limitar o esforgo terapéutico entre os
varios profissionais médicos e de enfermagem.*® Esta reco-
mendacao também ¢é reconhecida no Guia de Praticas Cli-
nicas da National Coalition for Hospice and Palliative Care.°

As leis regionais espanholas também afirmam que o regis-
to clinico é um dever dos profissionais de saude. Além disso,



devem-se registar a identidade e o parecer dos profissionais
que tomaram a deciséo de limitar o esforgo terapéutico.*® M

Recomendacao 19

No doente em condicéo de ultimos dias de vida evi-
tar-se-ao todos 0s exames e procedimentos diag-
ndsticos que nao aportem conforto ao doente.

Grau da recomendacao: Consenso forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDACAO

Uma revisdo sistematica de 38 estudos em 10 paises, que
incluiu mais de um milhao de doentes, concluiu que 33-38%
dos doentes foram submetidos, no final da sua vida, a algum
tratamento sem beneficio e 33-50% dos doentes a quem ti-
nham sido estabelecidas decisdes de n&o reanimagéo foram
efetuados exames de diagndstico sem beneficio.5 E dever
dos profissionais de saude, consagrado na lei*® e nos cédigos
deontoldgicos profissionais® ¢ evitar a obstinagao evitando
submeter os doentes a tratamentos e exames de diagnos-
tico injustificados. Para facilitar a percecao do que séo tra-
tamentos injustificados, foram propostas intervencdes para
formacao de médicos que cuidam de doentes em fim de vida,
informacgéo a populagéo sobre os limites da medicina e a ne-
cessidade de planear a morte, além de reformas na estrutura
e funcionamento hospitalares.>? M

Recomendacao 20

No doente em condicdo de Ultimos dias de vida
avaliar-se-a a indicacao para estabelecer DNR
(Decisao de Nao Reanimar) que se documentara
nos registos clinicos.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

E necessario diferenciar paragem cardiorrespiratéria acon-
tecimento subito em doente com relativa estabilidade e a morte
que ocorre na sequéncia de um processo de declinio progressi-
vo e irreversivel.® No primeiro caso poder-se-ia justificar a rea-
nimacao, enquanto no segundo se deve aceitar o fim da vida e
por isso as manobras de reanimagéo nao tém indicagdo nem
fazem sentido. Ha grande diversidade na forma como se as-
sumem decisdes de nao reanimar e como elas se consensua-
lizam com doentes e suas familias.®* No entanto, a adogcéo de
decisbes de néo reanimar em situagdo de fim de vida tém sido
associadas a menos internamento em unidades de cuidados
intensivos e melhor qualidade de vida, na Ultima semana.5®%

Além disso, em doentes com cancro quando a decisdo de
n&o reanimar foi assinada pelo préprio doente, observou-se

GUIDELINES

melhor qualidade nos cuidados em fim de vida € melhor pon-
tuacéo nas escalas de avaliacdo de boa morte.>” l

Recomendacao 21

No doente em condicdo de ultimos dias de vida
avaliar-se-ao as necessidades espirituais do doen-
te e da familia.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

A Assembleia Parlamentar da Europa reconheceu a ne-
cessidade de prestar apoio emocional, psicolégico e espiritual
aos doentes e familiares como parte dos cuidados paliativos
de qualidade.®

As leis espanholas e portuguesas reconhecem esse apoio
espiritual e religioso como direito e parte integrante dos cui-
dados paliativos.*® Pessoas de diferentes crengas religiosas
reunidas no PAL-LIFE Expert Advisory Group of the Pontifical
Academy for Life fizeram a mesma recomendacao.® Oliver et
al, numa revisao sistematica, identificaram varias ferramentas
desenvolvidas para avaliar necessidades espirituais em final
da vida.®® |

Acompanhamento e
cuidados

Recomendacao 22

O doente em condicdo de Ultimos dias de vida
sera acompanhado, preferencialmente em quarto
individual.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

A garantia de intimidade e confidencialidade em situagéo
de ultimos dias de vida, precisa de um espaco com privaci-
dade adequada. Os quartos individuais proporcionam este
espago. Além disso, ha leis que reconhecem essa garantia.*®

A limitagédo do numero de quartos e, por vezes, circuns-
tancias assistenciais especificas tornam impossivel, em mui-
tos hospitais, acompanhar doentes em ultimos dias de vida
em quartos individuais. No entanto, os hospitais devem ten-
tar garantir a privacidade suficiente, por todos os meios. M
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Recomendacao 23
Ao doente em condicao de ultimos dias de vida
facilitar-se-a a companhia dos familiares.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDACAO

A presenca da familia durante a morte foi, num estudo
americano, a seguir a auséncia de dor e da percecao de
estar em paz com Deus, 0 aspeto mais valorizado pelos
doentes. Para os familiares foram os médicos e outros cui-
dadores 0 aspeto mais importante, a seguir ao controlo da
dor.®!

Os cuidados e a companhia da familia sao considerados
atributos de boa morte.®? As leis reconhecem o direito de
ser acompanhado pela familia no processo de morrer e na
morte.*°> M

Recomendacao 24
Todo o doente em condicao de Ultimos dias de
vida deve ter um plano de cuidados de enferma-

gem.
Grau da recomendacao: forte

Recomendacao 25

O plano de cuidados de enfermagem incluira, pelo
menos: cuidados com a pele, orais, alimentagao,
eliminacao intestinal e vesical, o padrao respirato-
rio, o descanso e o controlo da dor e outros sinto-
mas de doenca terminal.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DAS RECOMENDAGOES 24 E 25

Nos ultimos dias de vida, os membros da equipa de en-
fermagem sé&o os profissionais de salde mais préoximos do
doente e da familia. Sdo também responsaveis pela avalia-
¢ao das necessidades dos doentes e pela garantia do con-
forto. Por conseguinte, é essencial que cada doente tenha
um plano de cuidados individualizado, adequado as suas
preferéncias pessoais e desejos.®®

O guia de cuidados de enfermagem da Sociedade Es-
panhola de Cuidados Paliativos descreve as necessidades
mais frequentes e os planos adequados para lidar com
elas.®* M
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Recomendacao 26

Nas transicOes assistenciais (escalas, mudanca
de turnos, fins de semana, férias, ...) far-se-4 uma
comunicacgéo estruturada sobre o doente em con-
dicdo de ultimos dias de vida.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

Os cuidados em fim de vida, tal como os cuidados pa-
liativos, ndo podem ser fracionados e interrompidos, reco-
mendagao que esta de acordo com a National Palliative and
End-of-Life Care Partnership, que tem a ambicdo de que 0s
cuidados sejam coordenados por uma equipa e proporciona-
dos 24 horas por dia nos 7 dias por semana.®® M

Recomendacao 27

Ao doente em condigédo de Ultimos dias de vida e
aos seus familiares facilitar-se-a acesso a acom-
panhamento religioso e psicoldgico.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO
A mesma da Recomendacéo 21. M

Sedacao paliativa

Recomendacao 28

No doente em condicdo de ultimos dias de vida
com sintomas refratarios avaliar-se-a a necessida-
de de sedacao paliativa.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

Quando todos 0s recursos razoaveis, ao nosso alcance,
foram disponibilizados e ndo se conseguiram controlar os sin-
tomas de doente em condigéo irreversivel de fim de vida, deve
ser considerada a possibilidade de sedagéo paliativa, como &
reconhecido pela National Hospice and Palliative Care Orga-
nization.®® O direito dos doentes em situagéo terminal ou em
agonia, com sofrimento refratario, a receber sedagéo paliativa
é reconhecido nas leis e codigos profissionais.“ 6% Ml



Recomendacao 29

O doente outorgara verbalmente ou por escrito o

consentimento explicito para a sedacao paliativa.

Se o doente néo estiver competente, consultar-

-se-ao por esta ordem:

- 0s registos de instrucdes prévias,

- 0s desejos previamente expressos pelo doente
a sua familia e/ou a pessoas significativas e

- na sua auséncia acordar-se-a a sedacao paliati-
va com a familia, sendo todo o processo, sem-
pre, documentado nos registos clinicos.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDACAO

Nos cuidados paliativos as decisdes devem ser todas par-
tilhadas com o doente. No caso da sedacgéo paliativa em final
de vida, a ultima decisdo é sempre tomada pelo doente se es-
tiver mentalmente competente. No entanto, um estudo recen-
te multicéntrico sobre a sedacao paliativa em ultimos dias de
vida mostrou que s6 um em cada trés desses doentes € com-
petente para tomar decisdes.®” Por isso, o médico deve-se
assegurar de que as diretivas prévias do doente sdo seguidas,
consultando instrugdes anteriores, expressas no testamento
vital / diretivas antecipadas de vontade ou consultando dire-
tamente aos seus familiares. M

Recomendacao 30
A indicacao para sedacao paliativa deve ser deli-
berada pela equipa terapéutica.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDACAO

Antes de prescrever sedacao paliativa & necessario con-
firmar que o doente tem sintomas efetivamente refratarios ao
tratamento. Por isso as sociedades de cuidados paliativos re-
comendam que se faga uma avaliagado multidisciplinar antes
de se decidir pela sedacgao paliativa.®®®

Recomendacao 31
Todos 0s servicos devem ter normas de orienta-
cao clinica para sedacéao paliativa.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO
A sedacdo paliativa ndo pode ser administrada de forma
indiscriminada e pouco criteriosa. As sociedades americana

GUIDELINES

e europeia de cuidados paliativos elaboraram recomenda-
¢des para administrar sedacao paliativa.®¢%8 Os servicos que
cuidam dos doentes em situacéo de ultimos dias de vida
devem ter protocolos para sedagao paliativa para uniformi-
zar a sua utilizagéo e facilitar a realizagdo de auditorias. M

Recomendacao 32

As normas de orientacéao clinica para sedagao pa-
liativa incluirao indicacdes, sintomas refratarios a
aliviar, farmacos, doses de indugcdo, manutencao
e de resgate e monitorizagéo do nivel de sedagéo.

Grau da recomendac3o: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

Estes aspetos estdo todos descritos nos documentos
sobre sedacéao paliativa da Sociedade Europeia e da Socie-
dade Americana de Cuidados Paliativos.®%6¢ [l

Recomendacao 33
Para monitorizar o nivel de sedagéo utilizar-se-4 a
escala de Ramsay ou outra, similar.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

O estudo UDVIMI mostrou que s6 em 16,9% dos doen-
tes se monitorizou o nivel de sedagéo paliativa, numa es-
cala.®” A National Hospice and Palliative Care Organization
recomenda que a sedacgao seja cuidadosamente controlada
e titulada com proporcionalidade para obter alivio dos sin-
tomas, e que para isso se utilizem escalas de sedagao.®®
Recomendamos a escala Ramsay, pela sua simplicidade,
mas escalas como a de Richmond®° também podem ser
Uteis. M

Recomendacao 34
Todas as circunstancias que rodeiam a sedacao
paliativa serao documentadas nos registos clinicos.

Grau da recomendac3o: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGCAO

A conveniéncia e a obrigacdo de documentar nos re-
gistos clinicos todas as circunstancias relacionadas com
os cuidados em fim de vida ja foram reconhecidas em re-
comendacdes anteriores. No entanto, o estudo da UDVIMI
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mostrou que o nivel dos registos clinicos tem uma boa mar-
gem para melhoria.”¢” Ml

Cuidados pds-morte

Recomendacao 35
Todos os servicos teréo protocolos de procedimen-
tos pds-morte e de cuidados a ter com o cadaver.

Grau da recomendacao: forte

FUNDAMENTO DA RECOMENDAGAO

O dever de preservar a dignidade da pessoa continua a
existir depois da morte. Para garantir tratamento digno do
corpo da pessoa falecida, é aconselhavel que haja um pro-
tocolo de cuidados.” O guia do National Nurse Consultant
Group pode ajudar a desenvolvé-lo.”” M

Recomendacao 36
Depois da morte do doente prestar-se-4 acompa-
nhamento aos familiares em luto imediato.

Grau de recomendacao: fraca

Recomendacao 37
Antes e depois da morte identificar-se-do e orien-
tar-se-ao0 as situacoes de risco de luto complicado.

Grau de recomendacao: fraca

FUNDAMENTO DAS RECOMENDAGOES 36 E 37

A morte é uma perda irreversivel e provoca sempre uma
sensacao de luto nos familiares e pessoas proximas do faleci-
do. Os profissionais de saude devem respeitar esta reagéo face
amorte. E aconselhavel assegurar a maior privacidade possivel
e acompanhar a situagdo até que cheguem familiares para a
despedida do falecido.

As leis espanholas estipulam que as instituicdes de saude
devem assegurar cuidados de luto a familia e cuidadores e pro-
mover a prevencao de lutos complicados.®

Ha fatores pré-morte como perdas anteriores, exposicao a
trauma, histéria psiquiatrica, tipo de ligacéo e relacdo com o fa-
lecido que antecipam a possibilidade de luto complicado. Ou-
tros fatores como a morte violenta, a qualidade dos cuidados,
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a experiéncia de morte, a proximidade e dependéncia conjugal
e a falta de preparacao para a morte tém, também, sido asso-
ciados a lutos complicados.” M
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Tabela 2: Recomendacdes e grau de consenso

Bloco I. Identificacao do doente

Recomendacdo 1. A admissao devem ser avaliadas as necessidades paliativas de cada doente, bem como durante a hospitalizacao e de
forma repetida.

Recomendac&o 2. A admissao devem ser identificados os doentes em situagéo de Ultimos dias de vida, bem como durante a hospitalizagao e
de forma repetida.

Recomendacéo 3. Para avaliar as necessidades de cuidados paliativos e identificar os doentes em situagéo de Ultimos dias de vida,
recomenda-se 0 uso de instrumentos e escalas validados.

Recomendacéo 4. A condigao de doente a necessitar de cuidados paliativos ou em situacéo de Ultimos dias de vida deve constar dos registos
clinicos.

Bloco Il. Conhecimento dos valores e preferéncias do doente

Recomendacao 5. Nos doentes hospitalizados com doenga avangada ha que avaliar o que ele sabe da sua doenca e explorar os seus valores
e preferéncias.

Recomendacao 6. Nos doentes hospitalizados com doenca avangada hé que avaliar o que os familiares sabem da doenga e explorar os seus
valores e preferéncias.

Recomendacéo 7. Ha que documentar nos registos clinicos o que as pessoas interadas com doengas em situagdes avangada e 0s seus
familiares sabem da doenga, quais os seus valores e preferéncias.

Recomendacao 8. Devem ser consultados os registos da vontade do doente e as diretivas antecipadas de vontade / RENTEV quando o
doente em situag&o de doenga avangada ¢ internado no hospital.

Recomendacéo 9. Quando o doente esta em situagéo de Ultimos dias de vida e nao pode expressar a sua vontade, deve-se consultar o
RENTEV registo do testamento vital / diretivas antecipadas de vontade.

Bloco lll. Informacao

Recomendagéao 10. Em presenca de doente em situagdo de Ultimos dias de vida, a familia e os cuidadores serdo informados da proximidade
da morte.

Recomendacdo 11. E imprescindivel conhecer os limites de confidencialidade estabelecidos pelo doente durante os seus Ultimos dias de vida.

Recomendacéo 12. O processo de informagéo do doente e dos seus familiares deve ficar documentado nos registos clinicos.

Recomendacao 13. A informag&o sera prestada ao doente e aos seus familiares, mantendo a intimidade e privacidade.

Recomendacao 14. Os senvigos dispordo de um gabinete para informagéo do doente e familia e de tempo apropriado para a essa
comunicagao.

Bloco IV. Necessidades do doente em situacao de ultimos dias de vida

Recomendacéo 15. Nos doentes em situagéo de Ultimos dias de vida ha que avaliar e documentar, de forma sistematica, nos registos clinicos,
a presenga de sintomas e 0 seu grau de controlo.

Recomendacéo 16. Todos os servigos devem ter normas de orientagéo clinica para tratamento paliativo e de Ultimos dias de vida, atualizadas e
orientadas para o conforto e controlo de sintomas.

Recomendacao 17. O ajuste do plano terapéutico a condi¢éo atual do doente e a limitagao do esforgo terapéutico, devem ser partihados pela
equipa assistencial e consensualizados com o doente e/ou a sua familia.

Recomendacao 18. O ajuste do plano terapéutico a condi¢éo atual do doente e a limitagao do esforgo terapéutico, devem ficar documentado
e justificado nos registos clinicos.

Recomendacéo 19. No doente em condi¢éo de Ultimos dias de vida evitar-se-&o todos os exames e procedimentos diagndsticos que nao
aportem conforto ao doente.

Recomendacao 20. No doente em condigao de Ultimos dias de vida avaliar-se-a a indicagao para estabelecer DNR (Deciséo de Nao Reanimar)
que se documentaré nos registos clinicos.

Recomendacéo 21. No doente em condigdo de Ultimos dias de vida avaliar-se-80 as necessidades espirituais do doente e da familia.
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2? ronda Delphi

12 ronda Delphi

Consenso final
e forca da

Grau de =
recomendacao

consenso

n° de respondentes
n= 105

Grau de n° de respondentes
consenso n= 95

1 1 8 17 78 FORTE FORTE
1 0 3 6 95 FORTE FORTE
1 2 19 38 45 Discrepancia 0 3 9 33 50 Fraca Fraca

1 0 0 7 97 FORTE FORTE

0 1 3 17 84 FORTE FORTE
1 0 9 28 67 FORTE FORTE
0 1 0 19 85 FORTE FORTE
1 1 9 18 76 Fraca 1 3 8 20 63 Fraca Fraca

1 1 14 6 83 Fraca 0 2 4 8 81 Forte FORTE

1 0 1 11 92 FORTE FORTE
1 0 7 13 84 FORTE FORTE
1 0 1 9 94 FORTE FORTE
1 0 0 8 96 FORTE FORTE
1 1 2 13 88 FORTE FORTE

1 0 0 10 94 FORTE FORTE
1 1 6 21 76 FORTE FORTE
1 2 3 13 86 FORTE FORTE
1 0 0] 7 97 FORTE FORTE
1 0 2 5 97 FORTE FORTE
1 0 0 6 98 FORTE FORTE
0 1 6 14 84 FORTE FORTE
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Tabela 2: Recomendacdes e grau de consenso

Bloco V. Acompanhamento e cuidados

Recomendacéo 22. O doente em condicéo de ultimos dias de vida seréa acompanhado, preferencialmente em quarto individual.

Recomendagéao 23. Ao doente em condi¢&o de Ultimos dias de vida facilitar-se-a& a companhia dos familiares.

Recomendacéo 24. Todo o doente em condic&o de Ultimos dias de vida deve ter um plano de cuidados de enfermagem.

Recomendacéo 25. O plano de cuidados de enfermagem incluira, pelo menos: cuidados com a pele, orais, alimentagéo, eliminacao intestinal e
vesical, o padréo respiratério, o descanso e o controlo da dor e outros sintomas de doenga terminal.

Recomendacéo 26. Nas transigoes assistenciais (escalas, mudanga de tumos, fins de semana, férias, ...) far-se-a uma comunicagdo
estruturada sobre o doente em condigao de Ultimos dias de vida.

Recomendagéao 27. Ao doente em condi¢&o de Ultimos dias de vida e aos seus familiares facilitar-se-a acesso a acompanhamento religioso e
psicolégico.

Bloco VI. Sedacéo paliativa

Recomendacéo 28. No doente em condi¢éo de Ultimos dias de vida com sintomas refratérios avaliar-se-a a necessidade de sedagéo paliativa.

Recomendacéao 29. O doente outorgara verbalmente ou por escrito o consentimento explicito para a sedagao paliativa. Se o doente nao estiver
competente, consultar-se-8o por esta ordem:

> 0s registos de instrugoes prévias,

> 0s desejos previamente expressos pelo doente a sua familia e/ou a pessoas significativas e

> na sua auséncia acordar-se-a a sedacéo paliativa com a familia,
sendo todo o processo, sempre, documentado nos registos clinicos.

Recomendacao 30. A indicagao para sedagao paliativa deve ser deliberada pela equipa terapéutica.

Recomendacao 31. Todos os servicos devem ter normas de orientagao clinica para sedagéo paliativa.

Recomendacéo 32. As normas de orientagao clinica para sedagao paliativa incluirdo indicagdes, sintomas refratarios a aliviar, farmacos, doses
de indug&o, manutengéo e de resgate e monitorizagao do nivel de sedagéo.

Recomendacéo 33. Para monitorizar o nivel de sedag&o utilizar-se-4 a escala de Ramsay ou outra similar.

Recomendacéo 34. Todas as circunstancias que rodeilam a sedagao paliativa serdo documentadas nos registos clinicos.

Bloco VII. Cuidados pés morte

Recomendacéo 35. Todos os servigos terdo protocolos de procedimentos pos-morte e de cuidados a ter com o cadaver.

Recomendagéo 36. Depois da morte do doente prestar-se-&4 acompanhamento aos familiares em Iuto imediato.

Recomendacéo 37. Antes e depois da morte identificar-se-&o e orientar-se-&o as situagdes de risco de luto complicado.
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12 ronda Delphi 2° ronda Delphi Consenso final

e forca da

recomendacao

n= 105 consenso n= 95 consenso

n°® de respondentes ‘ Grau de

n° de respondentes ‘ Grau de

1 1 9 17 77 Fraco 0 0 4 14 77 Forte FORTE
1 0 0 9 95 FORTE FORTE
1 0 1 10 93 FORTE FORTE
1 0 1 14 89 FORTE FORTE
1 0 11 19 74 Fraco 7 22 63 Forte FORTE
0 2 2 17 84 FORTE FORTE

1 0 2 5 97 FORTE FORTE
0 1 6 19 79 FORTE FORTE
0 8 7 13 82 FORTE FORTE
0 2 9 17 7 Fraca 8 16 69 Forte FORTE
1 0 4 14 86 FORTE FORTE
1 1 8 30 65 FORTE FORTE
1 1 1 14 88 FORTE FORTE

2 1 8 22 72 Fraco 1 0 6 19 69 Forte FORTE
8 1 9 26 66 Fraco 1 2 18 29 50 Fraco Fraco
1 1 18 25 65 Fraco 0 0 11 26 58 Fraco Fraco
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