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PREFACIO

Vivemos numa época de mudancas profundas e uma rapida evolucdo. Sistemas de valores e estruturas
sociais estdo sob escrutinio rigoroso. Uma individualizacdo crescente e a pluralizacdo ndo trouxe s6 a
libertacé® de normas sociais questionaveis. Dificultou 0 encontro de uma resposta comum a mudanca dos
tempos. A questdo do "senso comum" € mais dificil de responder do que nunca. Para ndo mencionar que
em muitas partes da Europa a falta de recursos financeiros toiis dificil o viver em comunidade no

sSeu préprio pais e com outros paises. As mudancas descritas também se refletem na experiéncia do
sofrimento, da doenga, da aproximacao da morte, da morte e da aflic&o.

Nestas diretrizes que resultam do projeto "EQj@et- Pro HospiztProjeto da UE!  F I @2 NJ R2 dal 2a
no que diz respeito ao trabalho de cuidados paliativos, o dinheiro ndo € o temasd@dgaconsiderar as

condides de vida em cinco paises europeus e salientar as diferencas e menos as samdistac

projeto lida com a troca de experiéncias e comunicagdo entre 0s parceiros envolvidos no projeto. S6
assima Europa pode seguir em frente.

Nas ultimas décadas a esperanca de vida das pessoas cresceu significativamente em muitos paises (por
exemplona Alemanha por mais 20 anos). Ao mesmo tempo muitas pessoas ndo vivem a sua Ultima fase
da vida em casa, a morte € reprimida. Neste contexto os cuidados paliativos ganham cada vez mais
importancia pela Europa fora.

Estas diretrizes ddo uma boa visdo getas diferentes exigéncias e organizagdo do trabalho do
Hospicioe dos cuidados paliativos em cinco paises europeus. De acordo com estas descrides, as diretrizes
querem encorajar e facilitar o trabalho no Hospicio noutras culturas e noutros contextos éiradnla
primeiraorientagéo para uma implementagéo pratica.

E um documento que mostra que a Europa s6 se pode desenvolver através da mudanca e da comunicacao,
apesar de ser um caminho por vezes dificil. Acompanhar a vida até ao Gltimo minuto pertence a este
caminho.

Agradeco a todos que seguiram este caminho arduo nestes ultimos dois anos e trabalharam com paix&o
com o objetivo de criar estas diretrizes.

Norbert Becker

Theological Board Member Diakonie Zentrum Pirmasens



INTRODUCAO

No projetodProHospiz ProjeetProjeto a favor do Hospicia)ma parceria Erasmus + Estratégia, cinco
diferentes instituicdes de cinco paises europeus participaram no desenvolvimento deste guia pratico e
multicultural.

Os parceiros do Projeto trouxeram as suas diferentes experiéncias e conhecimentos:

1 Instituides com o trabalho baseado em cuidados paliativodtsepicioscomoa 5 A | {1 2 Y A |
Zentrumdem Pirmasens (Alemanha), que atuou como coordenador do projeto

1 Instituides com experiéncia em hospitais, com®acology Hospital Foundation of Podlas
(Polonia)

1 Instituides que fornecem cuidados ao domicilio em lugares rurais coBiakonia Foundation
of the Reformed Church of Transylvar(|@oménia)

1 Organiades interessadas na implementacdo de sistemas de cuidados nos seus proprios paises
como a Igreja Evangélica Alema no Porto (Portugal).

Isto € um guia orientado para a pratica, com uma orientacao intercultural clara e revisto nos seus aspetos
pedagogicos gla Universidadé Corufiaque tem uma vasta experiéncia numa educacao de adultos mais
elevada e na implementac&o de projetos europeus.

Este guia é o resultado de quatro atividades de formacé&o transnacional e da troca consequente das
melhores praticasutante os dois anos do projeto.

O conteudo foi criado para ser usado no langcamento de novos servigos, para melhorar a qualidade dos
servicos ja prestados e a implementacdo de boas praticas adaptadas as varias necessidades sociais,
econdmicas e culturais dmda pais europeu.

Nota do tradutor:

h GSNX¥2 a1 2ALINOAZ2é S dzY Y2OAYSy G2 1jdzS GSY dzYl Fo2NRI3ASY K2f ]
R2 LI OASyidS AyOfdzaiyR2 2a OdzA RFR2a LI f A Indisigiagda @nio hazdrd JNOA 2¢ S
Cuidados paliativog concentramse em aliviar todos os sintomas de sofrimento, associados com a condi¢éo do paciente, por

exemplo dores, nduseas, problemas respiratdrios e insufiéncias



p8 4EDPT O AA OAOOEe&eiT O AA O(1 OPpAE

De acordo com WH@ & OdzA RI R2 & e gbdaliativog saaPlidddaséativos, compreensivos e
holisticos de pacientes com doencas incuraveis e progressivdtinmafase das suas vidas. A pessoa em
estado terminal e seus familiares que tomam conta dela, s&o acompanhados por cuidados profissionais.

O objetivo dos cuidados paliativos é melhorar a qualidade de vida dos pacientes e das suas familias. A
medicina paditiva inclui o alivio da dor que é dificil de controlar e o alivio de outros sintomas fisicos, assim
como o alivio do sofrimento mental, espiritual e social. Ndo esquecendo o apoio da familia ao longo da
doenca e no fim da vida.

O inicio do demnvolvimentoR 2 & | 2 AddiNM® Xepartanos ao ano 1967, quando Cicely Saunders
fdzy R2 dz I LINR YeSAohBrescNegeprile®d capitulo mostramos 4 diferentes caminhos, nos
quaisoscuidd2 a LJ f A | ( A ZsAdcdesBnvavidosing Aldnibrbad, Rémén@onia e Portugal,

de acordo com a diferente realidade cultural e econémica das suas sociedades.

Alemanha

I S&GNHzidzNY € S3Frf S 2 02y 0SAG2 RS AYyGSNYylyYSyiaz y

A questdo princifa R2 (0 NJ o | f &2 preRtacionde Quiladps@a doiciliopdaiente externo,

tendo como objetivos permitir as pessoas que estdo a morrer uma vida digna e autodeterminada até ao
fim. Desejos e necessidades dos que estdo a morrer e das suas familias estdo no centro da acdo do
G 1 2 & LINEDAdBsécuidados do gaS y 1 S S E (i S NI ® apRi@ do aliestd d\nibire? ém lares,

Gl 22 LINOA 2 a¢ tarBbérh §a0 Seldgdanos aféiudn certo limite. Se os cuidados paliativos em
casa ndo forem possiveis, e ndo for necesséario um tratamento hosptalar, & | # anh.Jedivie &
internamento, para quem esta a sofrer, sdo uma alternativa.

a1 2 aLJpn® fegimet de internamento tém como objetivo oferecer cuidados e acompanhamento
(tratamento e cuidados paliativos), que melhoram a qualidade de vida da pessoa que restéer,
corresponde a sua dignidade e exclui a pratica da eutanasia.

De acordo com a legislacéo alema qualquer pessoa com seguro de doenca que necessita de tratamento
hospitalar, tem o direito & subvenc&o de cuidados completos ougade internamerg SY a1 2 & LINOA
onde sao realizados cuidados paliativos, se cuidados como paciente externo nao forem possiveis. De
acordo com as leis, um acordo estrutural entre as organizagdes principais das companhias de seguro de
doenca e a Associacdo Federal de Hspi | 2 ddaisbciacio registada a nivel federal (de 13/03/1998

alterada por 09/02/1999) foi celebrado. Tambémdd 2 a8 LINOA 2 4 ¢ R&40 AufeiioS RY I YSy (
respetiva legislagédo sobre cuidados domiciliarios regionais.



a1 2 a Lyedriteznandento representam instala@es independentes quravés de uma missdo de
cuidados de saude independentesferecem tratamento paliativo a pacientes com doencas incuraveis

na ultima fase da sua vida. Estas séo pegs instalades com carater familiar até 12 pessoas, onde o
interior da instituicdo é organizado de acordo com as necessidades especiais de pessoas gravemente
doeni Sa S | Y2 NNB NErnaménd 28nd\Nud leguipdmento especial, que assegura um
cuidado médico e de enfermagem paliativo, assim como um cuidado social, mental e emocional. Uma
grande parteR2 & @ | 2t&anh XL ket daberta por donativos e voluntariado diverso, além da
contribuicdo da pessoa segurada (de acordo com SGEB&tigo Saal XlI). De modo a proporcionar aos
pacientes paliativos os melhores cuidados possiveis, as casas de repouso trabalham no ambito de redes
regionais junto com meédicos e hospitais locais.

O Hospicio em Pirmasens Casa Evangélica com orientacdo ecuménatzedura sem denominacao,
tem o nome detHaus Magdalena como Maria Madalena, discipula de Jesus, que cuidou Dele e dos seus
discipulos e que tinha um conhecimento profundo sobre a vida, a morte e o significado da ressurrei¢ao.

A palavra "hospice" vem diatim "Hospitium" e significa hospitalidade. Na idade média, "hospice"
significava um edificio, onde os hdspedes eram acomodados. Além deles também eram recebidas pessoas
doentes. E por isso que hoje em dia falamos de hdspedes e ndo de pagiéntes { D 2 AsklEssoas

que estdo a morrer devem encontrar conforto, seguranga, cuidados e apoios compreensivos de acordo

com os seus desejos e as suas necessidades na sua Ultima fase da vida. "Partilhar a vida" € o objetivo de
todas as atividades no centro dogidados sociai® lj dz8 AAIYAFAOF SALISOAFT YSY(:
(fazer partedavidgl S 2 gt GAY2 YAydzizé o

Hoje em dia, @ SNXY 2 & E @ni daiptéitd @abal de cuidados médicos, de enfermagem e espirituais,
uma determinada atitude perante morte e os cuidados perante os que estdo a morrer. A gravidade da
doenca ira ser tratada, de maneira que aqueles que estdo afetados, possam viver o mais confortavelmente
possivel até a hora da sua morte.

Objetvoda R2 (N} Ol K2 y2 dal 2aLINOAZ2E

i Oferecer cuidados e acompanhamento na dor e controle dos sintomas
i Criar e manter uma boa qualidade de vida se possivel

1  Oferecer aos nossos hdspedes e as suas familias assisténcia individual adequada e apoio pelo
nosso pessoal treinado em caso de pressdo mental e espiritual

1 Manter intacta a dignidade do individuo
1 Esta excluida eutanasia ativa

Instalacdes estruturais

Devido a sua misséo de cuidar da saade, 2 a Liediemamento sdo instalagdes indepentiEsina
sua estrutura, organizac&o e economia, com pessoal e conceito sepdra@l@gsA Y 2 namfa2 & LINOA 2
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parte de uma instalacdo de internamento e cumpre as seguintes exigéncias: tendo pequend3dastala
de carater familiar (entre-82 camas) e esta sujeita as normas minimas de casa residencial ou a legislacao
estadual.

Outros quartos sao individuais com duche e WC, tém uma casa de banho para relaxar e sitios sossegados
com a possibilidade de retiro.ddl 2 A LINOA2¢ Gl YOoSY (G4SY dzy artnz 0O2Y
de encontro.

Equipamento instrumental basico

Para realizar os cuidados e o tratamento as seguintes questdes devem ser particularmente fornecidas:

1 Medidor de glicose no sangueonitor de pressao sanguinea, tiras de teste, unidade de oxigénio
com acessorios, meios contra decubito, bombas de alimentacéo, unidade de sucgéo, dispositivo
de terapia de inalacdo e respiratoria, cunha, via aérea orofaringea, perfusorfifigpdra
armazenamento de medicamentos, armario de medicamentos, camas de enfermagem com
grades laterais e de elevacdo, ajuda vsemaitaria, elevador, cama, banheira, cadeiras de rodas,
apoios para andar, bombas de infusdo, suporte de infusdo, ajuddagtagdo, ajuda de banho,
ajuda de comunicacao, equipamento de enfermagem, auxilio de posi¢cdo, equipamento auxiliar
de mobilidade, ajuda de enfermagem para o tratamento do corpo/higiene.

Exigéncias do pessoe!

T Gestéo de enfermagem / gestac
de enfermagem representativa ﬂ
1 Enfermeira certificada, no curs -

de treino de cuidados paliativo
¢ 160 horas

1 Enfermeira geriatrica certificada

=a

Assistente de enfermagem

=a

Pessoal de serdggle limpeza e
equipe funcional

Voluntarios

= =

Médicos contratuais residentes para o cuidado dos hospedes

O que oferecemos?



AAssisténcia holistica e individual (24
horas), assim como alivio da dor e contrc
dos sintomas

Apoio / cuidados dos h6spedes e sieu
caso relativo de strespsicol6gico,
social e espiritual

1 Apoio por voluntarios

1 Apoio pastoral

1  Aromaterapia/cuidados aromaticos
I  Terapia da musica

vdzsSY LRRS SYyiNINIy2 &l 2aLINOA2E

1 Pessoas com doenga avancada, nas quais a cura esta excluida e hd uma esperanga de vida limitada

1 Um tratamento hospitalar ndo é mais necessario
 Um cuidado ambulat6rio em casa € insuficiente ou ndo é possivel

1 Os cuidados na casa de salde néo sao suficientes ou sdo negligenciados

Estes critérios tém de ser confirmados por um atestado médico de acordo § 39a,(SGdgdl Social)

b2N¥IfYSYyGdSs dzy GNXGIFYSyG2 LI EAFGAD2
dos quadros clinicos seguintes:
T Cancro avancado
§ Todos os sintomas da SIC
i Doengca do Sistema

nervoso com inexoravel |
paralisia progressiva

i Estado final de doenge
renal crénica, do coracao
do trato digestivo ou
doenca pulmonatr.

\/nhintarine nn hnanirin

7

ydzy a1l 23&LING

Voluntariado € uma atividade publica volunt sem fins lucrativos. Os voluntarios fazem isso
regularmente por um determinado espaco de tempo no ambito de carreiras livres, projetos, associades,
iniciativas ou instituides. "Voluntariado" também € usado junto com termos como "trabalho social

volunt&io” ou "empenho civico". Ha cerca de 100 milhdes de voluntarios na Europa.

h 1 2aLINOA2 bl ldza al 3RFfSylbh GNYolf KIF

SY 022 LIS N} o

aconselhamento paliativudwestpfalZweibricken" (AHPBudwestpfaly Para aléndo tempo inteiro da
equipe ativa, os voluntarios sdo um suporte essencial para os nossos héspedes, os seus familiares e

amigos.
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As tarefas dos voluntariopodem ser: visitas regulares, estando Ia junto com os pacientes, falam sobre a
despedida, a aflicdo, o medo, a dlvida e a esperanca, olham pela pessoa que estad a morrer se ele/ela
assim o desejar, ndo deixando sozinhos aqueles que sao préximos da pessestaj@a morrer,
oferecendo a Ultima atividade de apoio, por exemplo pequenas tarefas, ir ao médico ou a farmacia,
acompanhar membros da familia e amigos na sua dor.

Os voluntarios sdo treinados dentro de um seminario basico e um seminario avancaddmphelhm
RSYGUNR R2 dal 2aLINOA2¢ RS AYUSNYyFrYSyiGz2z S anz2 | 02)
ambulatério e do servigo do conselho paliativo (AHPB).

Roménia

Apresentacao da logistica

A Fundacéo CristBiakonig a organizacdo daransylvanian Reformed Church Distrce presta
assisténcia, € uma organizagdo sem fins lucrativos baseada no conceito @ist&Eores. O principal
centro fica situado em CHyapoca mas ha ainda outras 6 filiais em diferentes pontos do pais na regido
da Transilvania. Uma filial em Sfantu Gheorghe, municipio de Covasna fundada também em 2002.

A filial Sfantu Gheorghe tem daistores especificos, nomeadamente o servigco para deficientes e os
cuidados geriatricos.

A nossa atividade mais determinante € o servi¢o de cuidados domiciliarios: oferecemos ajuda a pessoas
mais velhas, com doenca cronica, acamadas e deficientes, queapnede cuidados de enfermagem
especializados. As pessoas doentes ou de idade serdo inicialmente visitadas pelos nossos profissionais
mediante um pedido da familia e vai ser levada a cabo uma andlise do estado de saude e da situag&o social
do doente; depa disso € feito um contrato por escrito (plano de enfermagem e contrato de enfermagem)

e, dependendo dos requisitos, a pessoa que necessita de cuidados ira ter cuidados profissionais uma ou
Varias vezes por semana.

Um breve resumo geografico
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Covasna fica no canto da regido Transilvania, cuja capital € Sfantu Gheorghe. O pais esta dividido em 41
distritos e Covasha € uma das zonas da Roménia habitadas por hingaros. O pais teea total de
3.710 kn%, além disso tem 210 177 habitantes. O nosso servico cobre uma area total de 108 km.

Area de trabalho

Temos contacto com 18 comunidades dentro de Covasna, homeadamente 3 cidades, 15 comunas
(constituidas por 51 vilas). 17 carros devg® sdo utilizados em 54 localidades. A maior parte dos nossos
colegas vive numa das aldeias fornecidas por nés.

Em média oferecemos servicos a 942 pessoas por més durante 4620 visitas. Uma enfermeira tem 154
visitas todos os meses e em média 7 por defornecimento € dado por: 12 cuidadores, 18
enfermeiras,2 assistentes sociais, 1 psicologo, 1 contabilista, 1 empreendedor de projeto, 1 diretor
regional. Covasnesta dividido em trés regifes. O escritorio com a coordenacédo principal é ata Sfa
Gheorghe, mas ha mais dois centros. Esta divisdo facilita cobrir a &rea em questéo.

Temos 3 reunides de equipe todas as semanas, divididas de acordo com as regides. Estasadalizam
tercafeira em Sfantu Gheorghe, a quaféra em Covasna e a quérfeira em Baraolt. Nesta reunido de
equipe sao apresentadas as atividades (relatério) de cada enfermeira referentes a semana anterior. Para
além destas reunides de equipe semanais, temos uma reunido grande todos 0os meses. A reunidao mensal
realizase no catro principal, aqui reunee todo o pessoal. Todos 0s materiais que foram necessarios
para o trabalho sao recolhidos ai e s&o encomendados 0s novos para o més seguinte.

Areas de intervencao de assisténcia

Cuidados basicodavar, dar banho, lavar o cabehloudar a fralda, mudar a roupa interior, trocar
de roupa, mudar a roupa de cama, cortar unhas e cabelo, fazer a barba, dar de comer, conselhos
de enfermagem.

Cuidados de saudemedir a pressao arterial, medir 0 agucar no sangue, dar inje@es, tratamento
de feridas, ligaduras, catetermudar os sacos de urina, limpeza de ouvidos, mobilizacdo
(movimento, massagem), conselhos de saude.

Assisténcia socialajuda em atividades em casa, comprar medicacdo e monitorizacdo de
medicamentos, transporte de roupa e roupa de cama suja para a lavandaria, lavar, ajuda no
contacto entre paciente e médico, aluguer de instrumentos, visitas, orientacdo, informar.

Desafios e dificuldades

Um desafio, e ao mesmo tempo uma grande dificuldadgle as casas nas aldeias ndo sdo abastecidas

com 4gua. Isto significa que a agua para beber é obtida da fonte. Muitas pessoas ndo tém casa de banho
em suas casas. Em primeiro lugar, as enfermeiras tém que cortar lenha de manha e depois fazer uma
fogueila para aquecer a casa e a agua poder ser aquecida. SO depois deste trabalho é que se pode comecar
com o trabalho de assisténcia. Muitas destas pessoas estdo sozinhas e s6 séo visitadas pelos empregados
da Diakonia.
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Poloénia

Na Polénie2 & OdzA Rl R2 & e%Ydaddd ghlativips @dnegatam em 1976, quando Mrs. Halina
Bortnowska organizou um grupo de voluntarios na Igreja "Ark of the Lord" em NowaHuta (Krakow). Outra

data imporante foi 1981, quando a Associacéo dos amigbsid LJ OA Sy (i S @m IRakowdfdi 2 & LIN O A
estabelecidaem 1984dgk Y R2 2 LINAYSANER Gl 2aLINOA2¢ uiddort R2 t | f

A equipe de cuidados paliativos para assisténcia em casaridada em 1987 em Poznan no
departamento de oncologia. Em 1990 foi alargada e um departamento com 7 camas comecgou a funcionar.
Este foi o primeiro departamento de medicina paliativa com um programa de formacao para estudantes

na Europa. Nessa altura haeirca de 450 instituides a lidar com cuidados palia®/osO2 Y a1 2 ALINOA
na Polonia, a ma2 NJ LJ NI S R SinSegime dezidtdrijdrdentd,d7édeles pertenciam as
Universidades de Medicina.
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Definicbes e conceitos basicc

Os cuidados paliativos na Polénia sdo um ser
médico especializado. O desempenho médico
medicina paliativa sera fornecido de acordo cc
as necessidabs do doente e da sua familia.
coordenacgdo e os cuidados de enfermagem :
realizados por uma equipa multidisciplinar que
composta por médicos, enfermeiras,

fisioterapeutas,  psicologos, pastores, um
assistente social e voluntarios, que s@apazes de dar assisténcia ao paciente que esta a morrer.

A medicina paliativa € uma especialidade médica na Polénia desde 1998. Também ha formacéao
profissional especializada para enfermeiras nesta area.

O periodo terminal é o tempo quando o tratamentcom o objetivo de alargar a vidéerminou e a
doenca resultara inevitavelmente na morte num futuro proximo. O periodo atual terminal comeca
guando ocorrem sintomas no paciente que levam a uma irreversivel deterioracdo da sua condicdo e do
seu desempenh@m geral. Este € o momento exato da medicina paliativa e dura normalmedte 6
semanas. A assisténcia no fim da vida é dada a pacientes no fim das suas vidasn@dirima paliativa

€ mais restrito do queuidados paliativog representa s6 um dos mag elementos de tratamento nas
Ultimas semanas e dias da vida. O objetivo dos cuidados paliativos € o melhoramento da qualidade de
vida do paciente e da sua familia na dltima fase da doenca e no que diz respeito a dignidade no fim da
vida. Estes objetivggodem ser conseguidos mediante cuidados profissionais no paciente através do alivio
da dor, do tratamento sintomatico das queixas fisicas (assim como problemas respiratorios, digestivos
etc.) mas também a educacdo de saude das pessoas em tratamentoudasiembros familiares e dos
empregados gue cuidam dos doentes, é muito importante.

Cuidados a longo prazo séo o esforgo feito para pessoas que necessitam de ajuda nas suas atividades
diarias de sua vida e precisam de apoio por causa das suas difereafescidades graves. E feito por
pessoal com diferentes qualificades. Na Poldnia cuidado a longo prazo é separado dos cuidados
paliativos. Diferente da medicina paliativa, ndo sdo necessarios suprimentos meédicos para cuidado a longo
prazo.

Indicagbesparad | 2ALINOA2¢ S OdzARIFR2a&a LI tAFOGAG2a yI t2f5)

Tratamento paliativo em fase avancada, incuravel da doenca (normalmente cancro) € um tratamento para
alivio dos sintomas. O seu objetivo ndo € aliviar os pacientes das causas fundamentais da doenca. Estes
incluem

91 Cirurgia paliativa (por exemplo formacéo de fistula, tratamento paliativo de bypass, reducéo de
massa tumoral, remocéao de metastases individuais), instalacdo de stents, tratamento cirargico de
fraturas patoldgicas,

1 Quimioterapia paliativa, tratamento hormonal paliativo com o objetivo de alargar a vida.
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.Radioterapia paliativa (por exemplo destruicdo de metastases tumorais em determinados sitios).

Durante este treamento os pacientes podem ficar em casa sob o cuidado dos seus familiares, nesta fase
estdo bastante independentes e ndo necessitam de ajuda profissional.

tF OASyiSa O2Y | OSaaz2z |2 al 2aLINOA2¢

Para admitir pacientes nos cuidados paliativos, é negesaaleterminacdo do tratamento em causa. Isto
acontece mediante a referéncia de um psicélogo. E necessario o consentimento escrito do paciente e /
2dz Rl adzr FFYNfAF® vdz f1dzZSNI YSRAO2 LR RS SyOlI YAYK

t F OASyGSa LR2RSY aSN) SyOlF YAYKIR2a SY NBIAYS | Yod

. Cancro

.Infe@es do sistema nervoso central causadas pQies, .
virus lentos '

.Doencas causadas pétV
.Patologias primérias sistémicas do SNC
.Cardiomiopatias em declinio

.Doencas respiratoriagncuraveis no fim da vida
.Ulceras de presséao e insuficiéncia re

declinio.

Na Poldnia existem trés po
sevigda y2 O YLI

A1 2a3LINOA2aE
Gl 23 LINOA 24
Clinica médica paliativa

% & .
Y | YO

b2 &l 2aLINOA2¢ RS AYUOUSNYlIYSyaGd2 2a LI OASydSa dsyY
podem ser tratados em casa, ficam qualificados para usufruirem destes cuidados. As indicades incluem
sintomas que ndo podem ser tratados ou iriam significar um tratamento ineficiente e inadequado em
casa.

b2 al 2aLINOA 2R 2S5V LY 0Q0ktSIyHisS FAOIF Sy OFalr S | Sl dz
completar o dever de assisténcia. Os pacientes e suas familias ou cuidadores sdo informados e treinados
sobre o processo de tratamento no &mbito dos cuidados.

ha &l 2aLINORAegdigameft@ déspeSidd 8 ¥nsinam a familia como-lesaTambém ha a
L2aadAo0Af ARIRS RS SadloStSOSNBY dzy O2yidl Otz GStS
fornecer informacéo ao telefone e se necessario pode visitar o paciente com mais frequéncia.

A clinica médica paliativa fornece cuidados a pacientes, cuja condicdo de saude Ihes permite as visitas a
um médico. Receberdo exame médico, recomenda@des, receitas para medicamentos, instru@es para
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outros tratamentos e procedimentos. A ambulancia da clinica médica paliativa também fornece apoio as
familias dos pacientes e 0s custos estdo incluidos no pre¢o de aconselhamento para o paciente.

Financiamento da medicina paliativa na Polénia

Os pacientespa sua maioria com cancro, ndo suportam custos para o tratamento médico na instalacao

de cuidados médicos paliativos. A assisténcia na aflicdo esté incluida no preco dos cuidados ao paciente
y2a al 2aLINOA24aéd wSIjdzSNAYSY 22 SIjIdIANI YBY (i @dzRRIAR 1A
pessoal empregado estdo regulamentados na lei.

O que é financiado pelo fundo do seguro de saude:
T Hn K2N}&a RAALRYNGSE LI N} OdzARIR2& LI tAIFGAD24A
ambulatério)
24 horas de cuidados médicos nas unidades em regime de internamento
t NPGScen2 G2G1Ff LI N} YSRAOFIYSyld2a o6dal 2aLINOAZ2ER
Tratamento da dor de acordo com as diretrizes da WHO
Tratamento de outros sintomas
Cuidado e prevencéo de compliczsd
WwSFOAEAGlFeA2 RS FO2NR2 O2Y lFa AyaidNdzgSa R2 YS
Transferéncia para uma consulta de um especialista e entrega de testes laboratoriais
Satisfacdo das necessidades de salde mental e outros procedimentos realizados por um psicélogo
Satisfacdo de necessidades espirituais

= 4 4 -4 -4 A& -4 -5 -2 -9

Aluguer gratuito de equipamento para cuidados dos pacientes e reabilitacdo, assim como
dispositivos médicos (para cuidados paliativos a pacientes em ambulatério)

Educacéao de saude e conselhos

E aceitavel & 4 A A Y OK | YelnmRchrecuidaddaNdirto praza)nidade de internamento

/ departmento da medicina paliativaaceitar pacientes por um curto prazo, para que a familia
possa descansar

E |

9 Cuidados a orfaos

Portugal

Enquadramento jurdico e financiamento

I ARSAI RS a1l 2aLINOA2¢ y2 aSyagaR2 Ottt aaradz2 ynz2 F2
ha pouco tempo. Desde 2004 a legislacdo assegura que o atendimento de pacientes no fim das suas vidas
deve ser assegurado por cuidados médicos paliativos qualificados. Contudo os cuidados médicos
paliativos em Portugal tém o carater de cuidados hospitalares.
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O Sistema Nacional de Saude Portugués basgiassim como nos outros paises Europeus, nos rexguisi
e normas da WHO. Contudo a implementacdo de normas depende do orcamento de Estado e das
instituides, sendo muito limitada desde 2008.

Portanto, um apoio qualificad® S & S NIJA ce2 @restadd podinsifu@asPpivadas e/ou religioso

seria proveitso e desejavel, especialmente uma vez que os servicos de Estado ndo podem sempre
assegurar 24 horas de cuidados a 100%. Iniciativas destinadas ao estabelecimento de servicos de cuidados
paliativos em PortugdR S @SY (GSNJ SY O2yaARSKIZELNO22F | QUAB K dzO2 ¥
negativo e 0 seu uso na lingua é equiparado a pobreza.

Tipologia de servi¢cos nos cuidados paliativos

O programa nacional de cuidados paliativos (PNCP) enfatiza que a complexidade dos cuidados no fim da
vida é uma disciplina nitidisciplinar que requer uma interagcdo entre os pacientes, os membros da sua
familia, a equipe profissional de enfermagem, voluntarios e a sociedade.

Os cuidados paliativos em Portugal no ano de 2015 sao oferecidos em regime de internamento em
hospitais specializados, hospitais com internamento, clinicas de dia em ambulatério e com cuidados de
saude ao domicilio.

Cuidados de internamentoA Lei prevé que todos os hospitais publicos com mais de 200 camas
tém que ter um Equipa de Enfermagem Intraspitalarde Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP). Isto também diz respeito as instalades da Rede Nacional dos Cuidados Continuados
(RNCC I). As equipas de cuidados interagem seletivamente nos hospitais, porque nao existem sé
unidades de cuidados paliativos. Existem s6 Unidades de Cuidados Paliativos em hospitais
oncolodgicos, alguns hospitais universitarios e alguns hospitais privados. E deixado para eles serem
integrados no Sistema nacional da RNCCI. Alguns hospitais daakdpaeitiraram as suas camas

da rede devido ao crescimento das suas proprias necessidades, como a unidade dos cuidados
paliativos do IPO no PorttJidade dos Cuidados Paliativos do Instituto Portugués de Ongplogia
gue necessita das 40 camas existentes seu proprio departamento médico de cuidados
paliativos.

Cuidados em ambulatérioSao prestados pelagquipas intréhospitalares(EIHSCP) aos seus
préprios pacientes, assim como pelgguipas de Cuidados Continuados integradG€| ou
Equipas Comunitarade Suporte em Cuidados Paliathn®SSCP nos Centros de Saude
(Agrupamentos e Unidadgsse houver uma equipa de cuidados paliativos. E necesséario que o
paciente tenha a mobilidade suficiente para ir a clinica ou ao centro de saude.

Cuidados ao domitio. Sdo prestados peldsquipas intrehospitalaresElHSCP assim como pelas
Equipas de Cuidados Continuados integrdfo€l, entre outros. Contudo, o pilar mais importante
dos cuidados é composto pelos membros da familia, amigos e vizinhos, assim cohgoejela
pelos servicos de enfermagem particulares.
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E necessario um bom conhecimento das estruturas da saude local para o estabelecimento de um servigo
RS a1 2aLINOA2¢é d 5SPSY eachrias HstalaPes Biédsad fodaik, assird GomadewS © |
ser estabelecido um contacto pessoal com a equipa médica. Em Portugal, os cuidados paliativos sao
realizados em 20 distritos no Continente e nas Regides Autbnomas da Madeira e dos Agores (estado 2015).
Referéncias internacionais estipularam em 2006 uma equipa de cuidados de salde para cada hospital com
mais de 250 camas e uma equipa de cuidados por 140,000 a 200,000 residentes. Devido a reducgéo de
camas em hospitais publicos para cuidados a longo prazomhcrescimento no nimero de camas em
hospitais privados.

A realidade atual mostra que ainda ha "manchas brancas" na oferta nacional. Mostra que as diferencas
existem tanto nas regides urbanas como nas regides rurais. A situacdo no setor da saudprégigsta

das formula@es do PNCP (Programa Nacional de Cuidados Paliativos) devido a situagcdo econémica do
pais e ainda esta muito longe dum tratamento nos cuidados paliativos em todo o pais. O estabelecimento
RS aSNIA®2a RS | L2 A2taénécessdri’za a LINOA24¢ LI NBOS aSyal

Pacientes com acesso aos cuidados paliativos

O programa nacional de cuidados paliativos estipula quais o0s pacientes que tém acesso aos cuidados
paliativos:

q Pacientes com uma esperanca de vida reduzida

q Pacientes com intensos distimsida dor

1 Pacientes com doencgas graves que necessitam de cuidados especificos e organizados
interdisciplinarmente

As doencas mais comuns nos cuidados paliativos sdo as doencas oncol6gicas, SIDA, falha dos 6rgdos que
progride rapidamente, algumas doengasurol6gicas e cardiovasculares. Para ser admitido nos cuidados
paliativos, ndo é s6 o diagn6stico médico que conta, também é tomada em consideracdo a complexidade
da situacdo, as necessidades individuais do paciente e o impacto em termos familiaragla@gssc

paliativos ndo se orientam por si s6 para o paciente, mas também integram os membros da familia
durante os cuidados e estimulam a fase da dor. O Plano Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) estimula
0 crescimento de reconhecimento publico e apred@ dos cuidados paliativos como contribuicéo
individual com importancia social através de membros da familia e organizades privadas.

Classificagdo e transferéncia do paciente

A classificacdo dos pacientes é realizada pelo médico assistente no Centraddeo8ano
Hospital se for reconhecida a necessidade da perspetiva profissional. Se o Hospital particular tiver uma
equipa de cuidados em regime de internamento e camas livres, os cuidados séo prestados localmente. Se
a situacdo do paciente permitir cuidesloo domicilio, este é preferivel do que os cuidaos em regime de
internamento.
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Para que a prestacdo de cuidados ao paciente do hospital possa ser garantida, é feita uma transferéncia
pela ARS (Adminisgao Regional de Saude) para uma instalacdo de cuidados de salde da rede do sistema
nacional de salde que tiver camas livres naquele momento.

A distribuicdo regional de servicos de cuidados paliativos e equipamento deixa claro que, se um paciente
é classifiado como paliativo, ele/ela depende da atribuicdo do local pela ARS e, a instalacéo de cuidados
de saude escolhida, muitas vezes nao fica nas imediades da residéncia do paciente ou dos membros da
familia.

Organizacéao associad&yreja Evangélica Alema riéorto

Cristdos Alemées Evangélicos foram encontrados historicamente no Norte de Portugal desde o séc. XVIII.
Eram na sua maioria mercadores do Norte da Alemanha, assim como da didspora evangélica noutras
partes do pa. Fixararse no e nos arredores do Porto, usavam as suas tradides naturais e a sua fé
Luterana. Em 1901 o Pastor Martin Richter, que trabalhou como sacerdote para os operarios nas vidrarias
da Amadora, foi chamado para o Porto. O seu primeiro trabalb@ldibi a fundacdo de uma comunidade

da Igreja com sede no Porto. Em 2001 a congregacéo GerntAr@ogélica do Porto mudou a sua sede

para o Canidelo, uma freguesia de Vila Nova de Gaia, no lado sul do rio Douro. Desde a sua fundagao a
Igreja Evangélicalema do Porto oferece regularmente servi¢os de culto, liturgias e assisténcia pastoral
em lingua alema.

A paréquia fundou também em 1901 o Colégio Alem&o do Porto, ficando em parceria com ele até aos dias
de hoje. A paroquia tem em conta a missédo da sadi¢do Luterana reformada para apoiar a formagéo

de pessoas. Até 2011 a paroquia pbde realizar as suas obrigacdes sociais de uma forma limitada, s6 em
projetos de menor dimensao e a curto prazo. Desde novembro 2011 a congregacao GeEvangica

€ umacomunidade religiosa reconhecida e, por isso, obteve a premissa para estabelecer a IPSS
(Institui@es Particulares de Solidariedade Social, Diario da Republica-148°1%88, no 138/88do 1 de

marco). Este estatuto pode ser aplicado por associa@es asivAithdacOes e organizacfes baseadas na
Igreja, tornando possivel que lancem projetos sociais com e sem apoio governamental.

Devido aos grandes cortes financeiros, incluindo na area social e médica do pais desde 2008, a Igreja
Evangélica Alema no Portote | Y RF R2 O2Y I ARSAI RS FdzyRI NJ dz¥Y a
ambulatério.

Local do projeto Vila Nova de Gaia

Vila Nova de Gaia é a segunda maior cidade depois de Lisboa com mais de 300,000 habitantes. A
densidade populacional nas 24 freguesiasagavel, variando de 396 a 5126 habitantes pork@s

cuidados de saude para as pessoas no concelho de Vila Nova de Gaia tém uma estrutura similar ao resto
do pais, assegurada por Hospitais publicos e privados, Centros de Saude publicos e médicos privados
estabelecidos. Todas as instala@es e aprova@des estao subordinadas ao Ministério da Saude. Em 2015
cada comunidade no concelho de Vila Nova de Gaia tinha pelo menos um Centro de Saude. Dois Hospitais
estatais e privados séo responsaveis pela cidade es &iezundantes. Apesar do nimero do pessoal
médico nos Centros de Saude publica ter em consideracdo o numero da populacéo das comunidades
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individuais, ainda ndo tém a qualidade de cuidados adequada como os hospitais. A atratividade de um
emprego em Hospitais comparada com Centros de Saude nas regides urbanas e mesmo rurais
correspondem as tendéncias europeias.

Para estabelecei S NIJA ;e2 & RS endambutatord, Ingdedsarh € Util uma analise profunda
sobre a localizacao, considedmestatisticas populacionais, condides de fornecimento e necessidades.
Um bom conhecimento das estruturas publicas administrativas é primordial, especialmente no caso de
uma integracdo governamental no projeto planeado ou quando solicitar financiamerftomia@es

sobre o estabelecimento de associades ou fundades sdo acessiveis ao publiecee Erigeelhos e
suporte por notarios e contabilistas.

Comoconclusdosobre a situagdo atual de cuidados paliativos em Portugal, serd util e necessario o
estabelecinento de um suporte de servi¢cos de cuidados paliativos através de organizades privadas e/ou
baseadas em Igrejas. A iniciativa deve sempre encontrar as modalidades de colaboracéo direta com as
instituides de medicina e psiquiatria paliativa existentes. @meecimento por ARS permite e facilita a
cooperacdo efetiva em beneficio do paciente.
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2. Gestao do pessoal

Alemanha

ha LISNFAa R2 LSaazlt § RS | dzeh regnie@dimemamest® | 2 & LINO

1 Gestdo do servico de enfermagem: Enfermeira registada com o minimo de 3 anos de experiéncia,
uma formagéo concluida em cuidados paliativos, e uma formacédo concluida de 460 horas com a
funcdo de gestdo

Enfermeira registadaoen formacéo em cuidados paliativos
Enfermeira geriatrica certificada

Assistente de enfermagem

Pessoal de servico de limpeza e funcional

= =4 4 4 -4

Voluntarios

/] dZARIF R2 LI &aG2NYXf y2 1 28LINOA2 &l ldza al 3RFf Syl ¢

Trabalhamos com um pastor protestante e um padre catolico. Eles vém regularmente visitar 0s nossos
hospedes e as suas familias uma vez por semana. Se for necessério, taédnbé&m os hospedes o
desejarem ou se for desejada uma ultima béncgéo apds a morte. Também sdo envolvidos nos servicos de
memoria e oracao.

Oferta de suporte numa fase importante da viglde acordo com as expectativas e opinides diferentes
dos héspedes e dasembros de suas familias:

1 +2yGlF RS RS FILfFNI O2Y 2dzAR24a | 6SNlL2a S 02Y dzvy
1 Confianca de acordo com a situacéo
9 Ligacao as boas lembrancas
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AConsideraQes sobre expan@as da vida dificeis

9 Caminhos de reconciliacéo e perdao

1 Convite para conversar com Deus

1 Possibilidade de oracdo comum ou mesmo de cantar uma cancgéao religiosa conhecida, se for
possivel, em conjunto com os membros da familia

Convite para oragépessoal, béncao do doente

Oferta de sinais sacramentais

Comunhao para o doente

Uncao do doentese for possivel, em privado com membros da familia
Oportunidade do sacramento de peniténcia e confissdo

Ultima béncéo e senagmemorial para o doente

Requerimento ocasional de tomar conta do funeral

Servigos especiais da igreja com cooperagdo ecumeénica

Servico memorial no sdbado antes do ultimo domingo do ano da Igreja

=2 =4 =4 A A4 4 A4 -4 =2

Orades no Natal e na Pascoa

Roménia

Formac® para enfermeiras médicas e cuidadores

Enfermeiras médicasA Roménia tem duas opdes na formacdo de enfermeiras. A primeira
possibilidade é a escola de pgiaduacao (depois do 12°ano), a segunda possibilidade é a de estudar
numa faculdade. Nao ha diferea entre os diplomas em relagdo ao nome e a competéncia, mas 0s
salarios sao diferentes.

Cada um dos dois sistemas de formacao inclui a propor¢éo de 70% de teoria e de 30 % de pratica. Cada
enfermeira necessita de uma autorizacdo para ficar apta a trabdfism significa que cada enfermeira

tem que estar naOrder of Nurses Midwives and Medical Assistd@tclem das Enfermeiras Parteiras e
Assistentes médicos) (OAMGMR) na Roménia, ap6s graduacdo. As enfermeiras tém que pagar todos os
meses 1% da sua remuneracao como taxa de filiacdo. E ha a obrigacédo de formacéao profissional, e tém
gue juntar 30 pontos por ano. S6 assim ela/ele pode continuar a trabalhar. A sua autorizagcao tem que ser
renovada anualmente. A formacédo de enfermeira n@otaldas as competéncias. Pesie fazer uma
formacdao profissional avancada. Demora 3 meses para fazer cada disciplina especial.

Enfermeiras tém competéncia para:

9 Cuidados profissionais de pacientes, considerando as necessidades individuais e a sitdacao d
a dia

1 Conhecimento da ultima teoria de cuidados e descobertas médicas.

1 Implementacao profissional de prescrides médicas
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ADar informacgéo adequada aos membros da familia e aos pacientes
Informar, aconselhar e formar cuidadores

Documentacé completa, correta e compreensiva

Implementacdo de enquadramentos legais e de organizagao

Inclui requisitos econémicos e ecoldgicos

Conhecimento de cuidados de saude e do sistema financeiro

Medir parametros fisiolégicos
Primeiros Socorros

=A =4 =4 =4 4 4 =4

Cuidadores.Educacdo e formacdo em enfermagem podem ser cumpridos s por organizacées
acreditadas. Por exemplo, as instituides privadas educacionais, ou a Cruz Vermelha. Esta formacéo
dura6 meses. Devse ter 0 10° ano se quiser participar na formacaémrAacédo inclui 360 horas letivas,
isto significa aprox. 200 horas letivas de teoria e 160 horas de formacao prética.

Ha servigos educacionais e de formagdo para enfermeiras e auxiliares de enfermagem na Diakonia. Uma
formagcdo acreditada é organizada pacada enfermeira duas vezes por ano. O numero de
participantesé sempre limitado. A OAMGMR determina quantos pontos cada uma tem que atingir. A
nossa fundacddambém tem outros programas de formacg&do, mas estes s6 se aplicam aos nossos
funcionarios, poexenplo a educacgéo paliativa ou troca de experiéncias com outros ramos da Diakonia.

Polénia

Gl 2aLINOA2¢ SY NBIAYS FYodAZ FdsNA2 LI NY | RdZ (2a

Requisitos da equipa

1 Especialista em cuidados paliativos ou médico com a especialidade em medicina paliativa
ou doutor com uma formagdo completa em medicina paliativa 30 pacientes.

1 Enfermeiras com uma especializacdo ou formag¢do em medicina paliagimBermagem
25 % tempo de trabalho ou 1 lugar para 15 pacientes.

9 Outra equipe: um psicélogo cliniou com o grau de Mestre em psicologia, 1/2 espaco para
15 pacientes, terapeuta fisied/4 espaco para 15 pacientes.

Requisitos para os quartos e outrasscritério com telefone, atendedor de chamadas, quarto
para armazenagem de medicamentos, ligaderasnselhos médicos, telemdveis para o pessoal.

Condigdes para as visitaBe acordo com os requisitos do fundo nacional de saude, um médico
R2 &l 23ALINOA2E¢ F2NYySOS aSNBAe2a 2a LI OASyidSa LISt :
2 vezes poreamana e 0s outros membros da equipa dependem das necessidades do paciente.

Requisitos de dispositivosConcentrador de oxigénio (ou outra fonte de oxigénio), aspirador
elétrico, inalador, glicosimetros, monitor de pressao samgai aparelho de ECG, kit de primeiros
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socorros, muletas, bengalas, andarilhos, cadeiras de roda, bombas de mpséanenos 1 peca por 10
pacientes, caixa de enfermagem.

Ambulancia medicina paliativa.

Exigéncias do pessoal

i Especialista em cuidados paliativos ou médico com a especialidade em medicina paliativa ou
um doutor com a formag&o completa em medicina paliativa.

1 Enfermeirag; com uma especializa¢do ou formac¢do em medigaliativa ou no decurso da
sua especializagéo
9 Outro pessoal: um psicologo clinico ou com o grau de mestre em psicologia.

Outras formas de apoio para os doentes em estado terminal e que estao a morrer, assim como para 0s
seus cuidadores:

9 Casas para pessoas com doenca incuravel suportadas por ordens religiosas.

9 Casas particulares (na maioria das vezes para doentes com doenca cronica, pacientes acamados,
médico de familia)
a1 2aLIINOA2aé¢ 2NBAIFYAT I R2& S foXuRdd Nds&arddeldiemdh. T dzy R g

Portugal

Requisitos do pessoa qualidade nos cuidados paliativos em Portugal sdo especificadoBIg€IB
(Preliminary Nursing Care Plaiano de Cuidados de Enfermagem Preliminar.

Unidades de Cuidados Paliativos

i Profissimais formados em cuidados de salde paliativa, assegurando cuidados durante 24 h

1 Enfermeiras registadas que fazem atendimento durante 24 horas

i Equipa de enfermagem para um atendimento durante 24 horas

i Psicologos clinicos que prestam cuidadosioiéao paciente e as suas familias

i Fisioterapeutas que garantem o programa da terapia diaria

1 Assistente social, se necessario

il Cuidados pastorais

i Servicos proprios de coordenacao de lideranca, administrativos e técnicos

Equipas de cuidados enohpitais(EIHSCRPEquipas intréhospitalares de suporte em cuidados
paliativos

i Médicos com formacao paliativa

i Enfermeiras registadas em cuidados médicos paliativos

i Apoio clinico em psiquiatria e psicologia
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AApoio fisioterapéutico

1
f
f

Apoio pastoral
Apoio por um assistente social
Gestao propria e servico de coordenacao

Servico de enfermagem comunitaria

= 4 -4 -4 A -

1

Um médico com formacéo paliativa

Enfermeiras registadas em cuidadosdieés paliativos
Apoio psiquiatrico e psicolégico

Apoio fisioterapéutico

Apoio pastoral Pastoral

Apoio por um assistente social

Lideranca e servigcos de gestao proprios

Exceto as unidades de enfermagem, os restantes elementpodem oferecer um servico de 24 h. Para
além disso, ha uma taxa elevada de emigracéo de profissionais altamente qualificados desde 2013, o que
significa que h&a escassez de pessoal em todo o0 pais nos hospitais e casas de saude.

O PNCP nao regula o trabalbe voluntarios, cujo valor ndo é devidamente apreciado. Um grande
ndamero de voluntarios esta ativo em unidades de cuidados e hospitais pelo pais fora. Os voluntarios estéao
comprometidos e muito bem organizados e desempenham um servico incalculavel eficibedos

pacientes e substituem a escassez de pessoal dos cuidados médicos.

ha &SNIIA e2 &m BRnfbuldtdri@ féitbpoOinsttdicdes privadas ou religiosas deve ter pelo menos

os primeiros dois componentes do pessoal. Também é aconselhaselpa S NIJA ce2 Ré&m a1l 2 aLJ
ambulatério, ter psicologos e assistentes sociais em regime ddipa&tno seu préprio local. Se a
componente pastoral também puder ser oferecida, € uma walia. I1sso requer uma boa colaboracao
ecumeénica com as paroquias lacai

De qualquer mare NI 2 & S NI Ade teRusn sérVicd dd N Mbkag. £sto conduz a um aumento

das despesas com o pessoal e uma maior carga financedaS GJJ A ce2

depende também de um extenso apoio dos voluntarios.

R Bm @mb@aiokIN O A 2 £

Para um servigo de cuidados paliativos de alta qualidade é fundamental ter acesso a medicamentos e
opiaceos adequados. Estes sdo importantes para o controle dos sintomas nos cuidados paliativos dos
G a SNEospeRs R2Y | Y0 dzf | @ poiNdstRuidastpBvhidasol Religiosasrt

gue ter o reconhecimento estatal correspondente e pessoal médico qualificado para ter acesso aos
medicamentos necessarios nos cuidados médicos paliativos. O acesso aos medicamentos regulamentado
pela lei (Despdw n. © 10280/2008, de 11 de marc¢o) e requer o comprovativo sobre a educacao e
formacdo adequada do pessoal médico e dos funcionérios dos cuidados de saude.

pacientes.h

Controle da qualidade e formacao continua
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Médicos e enfermeiras nas instituiches estatais estdo sujeitos & monetizacdo e avaliacdes externas
periodicas. E obrigac&do participar em cursos regulares de formacéo, tanto em teoria como na pratica, de
cuidados paliativos. Como um bom sistema de cuidadtistipas ndo pode ser garantido sem a estreita
cooperacao dos membros da familia do paciente, assim como a a¢do dos voluntarios, o PNCP também
fornece educacéo e formacgao para estes.

h G@aASNIBA®2 RS | 2 iofdpeddo pdr inSitvidels Wrivatksl rélgidsks2tem que ter o
reconhecimento estatal, caso contrario o pessoal de cuidados médicos ndo pode participar em eventos
de formacéao organizados pelo governo ou por instituicdes.
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3. Comunicaca com os intervenientes

Alemanha

Angariacdo de fundos

N&o existem quotas para os hospedes no Hospidiol dza a I Idhianio$S gohtet dds aplicades do
seguro de saude e de cuidados de enfermagem. A qualidade do nosso trabalho depende muito dos
benfeitores e voluntérios. Todas as questdes, medidas, etc. que dizem respeito aos tépicos de donativos,
fundos angariados, parcerias, patrocinios etc. ttm um controle e uma gestdo centralizados pelo
departamento de marketing e de angariagdo de fundos.pBigina da internet do Hospicio | | dza

al AR fSENIAE S | LIRr&aAOATARIRS RS a! LIAINI 2 Y2842
nossas unidades.

Como fazer o donativo

Diakonie

. Zentrum | |

 Patrocinios :

. . o’
 Donativo ocasional "‘..

. i . O e
 Donativos em ocasifes festivi et
 Donativos no luto Paten Urkunde
f  Voluntariado (ativo) Haus Magdalena
1 Empresas 1t o e R Ebeavigkcnas g e TR

Aktivititen, Fir die Hospizarbeit heilit dies ausdrilcklich
T [ g I - P DN P e - "Leben teilen - bis zuletzt.”
Patrocinios.Temos o program®artilhar a vidag seja um
Deus PaiComo infelizmente nao podemos cobrir todi hat eine Patenschaft fiir das Haus Magdalena iibernommen.
. sy v ~ Wir bestitigen Thaen hiermit Thre Patenschaft,

0s servicos do nosso Hospidid | dza a | ar&vést mit cer S ans hefen and unterstitzen.

do seguro de saude e cuidados de enfermagem e
nossos fundos préprios, precisamos da ajuda de outro L) e Ot el i

Moot Beckee Martiny Sausf Laestan Stoun
Pl el Hple Fplon Laufivam

5% dos custos correntes do Hospicio tém que - T

suportados através de donativos com base nt s =S :

esquema a nivel nacional. Por isso, procuramos cida [ s
. ] Magdalena

que fagcam um patrocinio para o Hospiaol |

MagdalS y ler regime de internamento em forma de

um donativo anual de 90 EUROS (7.50 / més).

Estes donativos podem naturalmente ser deduzidos nos impostos. O patrocinio pode ser cancelado a
gqualquer momento.
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Donativos ocasionaisAqueles que dao algo aos outros, mostram uma coisa importante: eles nao so
dao dinheiro, mas também ajudam pessoas em necessidades e dao ao mesmo tempo um sinal de
humanidade.

Donativos em ocasifes festiva®or exemplo o
aniversario, um casamento, o nascimento de ui
crianga, o aniversario de uma empresa,
falecimento

Outras opgdes de apoio g

q Eventos de beneficiéncia

Amo@ RS | R@Syiz2 y?2

1 Corridas de bicicleta para angariacéo de /¥
fundos

1 9a0flNBOAYSyiGz2a O2Y,

E]

OA2¢
1 Colocacao de caixas para donativos
A associagcdo sem fins lucrativos 'Hospice Hc
al ARt Syl So+ dy 3 dzLJ I I dza
al ARt Syl E¢ FAYlIYOSAN So

Todos os benfeitores cuja morada € do nosss™
conhecimento, recebem uma carta nossa de agradecimento com um recibo do donativo, que é
deduzivel dos impostos.

Como posso encontrar benfeitores e atrair a sua atengéo?

Podemos encontrar novos

benfeitores através de eventos par Forderverei

p2Haus Magdalenae.y

angariar fundos, organizados po 'n
uma unidade ou através da Fundagi
a1+ dza a I 3 RNlo¥oS
benfeitores vén ao nosso encontro
através da propaganda da palavt
transmitida entre as pessoas ol
simplesmente porque o centro de
Diakonia merece grande confiang
na regiao. Podse atrair
benfeitores, se comunicar constantemente com eles, se 0s apred&r\alor acseu apoio para
a organizacao e os informar sobre isso.

A presenca dos média ajuda também a atrair novos benfeitores. Mas manter as redes sociais
ativas ou fazer novos contactos, pode levar em encontrar novos benfeitores.

Outros intervenientes
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h YFA2N) 202S0iA@2 R2 |1 2aLINOA2 &l L dza al ARFfSylFé& S
seu Ultimo estado de vida e a morrer. Isso s6 € conseguido através da colaboracdo de varios grupos
profissionais, como médicos, terapeutas de dor, farmacéuticos, Hospitais, centros paliativos, assistentes
a20A1 A4 aSNIA®2a RS dal 2aLINOA2a¢ SY NBIAYS Yo
importante:

Mdutuo reconhecimento e apreciacao

Umatroca aberta de pontos de vista

Tratamento de respeito entre todos

= =4 A4

Base de confianca
 Rendlncia a estruturas hierarquicas, se possivel

O trabalho com médico€Em caso de um registo renovado, os cuidados médicos futuros serdo
discutidos com os h6spedes e 0s seus parentes.

1 Os cuidados sao fornecidos principalmente por nossos profissionais de cuidados paliativos.
Eles estao disponiveis 24 horas para atender os problemas, questfes, crises de dor, etc.

As visitas g@ifeitas diariamente.

Em caso de um registo renovado, os médicos recebem uma c6pia da carta médica da
transferéncia.
1 A primeira entrevista médica é feita na maioria das vezes poucas horas ap6s o registo.

; L2 a aN@SH Sy (i NI NJ y Acidatlds uidigNES A R coriveniénte teK #ndzgodveisaO | LJ
FAGSYLI RIF O02Y 2 &l 2aLINOA2éx 02Y2 LRRaaNgSt F2NXI F
ySOSaaARIFIRSo ! SEA&AGs yOAl R-tondit@®O8analddrttaRG mdeidgo a1 2 &
que¥l 1T 2 FTGSYRAYSyi(i2 OGSNAFTAOLF &S SEA&aGS I yS0O0Saa
O2y Gk Oz SY OlFlaz2z RS ySOSaaARIFRSTE Yla GlyYyosSy 2a
ambulat6rio, servigo de consulta paliativa, etc.

Comunicacio am a companhia de seguros de salde e outros intervenien®$. 2 & LINOA 2 ¢  LINB S
I FLX AOlFcen2 LI NI Odzad2a R2 al 2aLINOA2¢ ylFa O2YLI Y
é classificada através do servigco médico das companhias de seguro de saude.

A comunicagdo com outros intervenientes como Casas de Saude, servigos sociais dos Hospitais, centros
paliativos, servicos de cuidados ambulatérios, etc. é a tarefa de gestdo, da gestdo dos servigcos de
enfermagem, e é incumbido de manter comunicacdo coss@as de fora e com os intervenientes. De
tempos em tempos marcai®e encontros com varios intervenientes para discutir assuntos em
conjuntoe manter a comunicagao.

No encontro anual do centro da Diakonia planeamos como devemos ter um efeito externagimter
para obter uma imagem positiva.
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Roménia

Comunicagdo com comunidades locais

O sistema social romeno tem muitas deficiéncias e € subdesenvolvido. Ndo ha um sistema centralizado,
uniforme, espedico para a cidade e de instru¢do, que pode tratar de pessoas que hecessitam de cuidados
€ gque usem os proprios servicos de cuidados. Assim a familia tem que organizar enfermagem em casa ou
aderir a um servi¢co de cuidados ao domicilio. Ou h&d um servigbdo@ pessoa tem que se inscrever

num lar de terceira idade, mas existem listas de espera.

Desde 2004 temos desenvolvido um servi¢o de cuidados ao domicilio e tentado impkaremté
colaboracéo com a comunidade politica de Sfantu Gheorghe.

Temos um acordo de parceria com todas as juntas de freguesia e trabalhamos em conjunto com elas.
Neste momento temos um acordo de parceria com 18 comunidades locais.

Tarefas da comunidade local

 Comunidades locais assegu
a possibilidade de ter u
escritério local em cada aldei

1 Contribuem com pelo menos
% das despesas correntes
servico.

f Uma boa cooperacgéo €
colaboracé&o entre todos.

Tarefas da Diakonia

Y Fomecer mensalmente o

servico de cuidados ao
domicilio
1 Os carros da empresa tém que ter seguro
Os restantes 50 % das despesas correntes tém que ser cobertos pela Diakonia.

Coordenacdo e rastreio (monitoramde contabilidade

Polonia

Comunicacdo com patrocinadores e benfeitores

Na Poldnia h& véarios caminhos para financiar as atividades de unidades de cuidados de saude
estabelecidas por ONGs. Estes incluem por exemplo:
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ASubvengﬁeS e subsidios do Governo nacional e local
I Fundos de organiza@es estrangeiras, que oferecem bolsas de estudo

1 Fundos da UE e donativos de benfeitores individuais, que podem ser contactados déravé
pagamentos para pessoas individuais.

1 Outras atividades para angariar fundos: coletas publicas, atividades de jogos de caridade, caixas
para donativos (caixas de coleta em lugares publicos), etc.

1 Cooperacdo com empresagonativos, patrocinioxfertas de bensg LJI- & (dd@arfufna
pequena percentagem da remuneracao para fins legais (de caridade) das ONGS).

Angariar fundos de patrocinadores e instituides de benfeitores, organizades, companhias econdémicas,
lojas e benfeitoregndividuais necessitam ter facilidade de comunicacéo e o talento de interconectividade

e de manter as relades e comunicades de forma continua. Tém que estar conscientes do facto que os
beneficios da relacdo entre os benfeitores (transmissoosshenefi@rios se referem a ambas as partes.

Definicbes

O donativo é uma das fontes para financiar
atividades das ONGs. Os benfeitores transmit
qualquer tipo de bens materiais, por exemp
dinheiro, artigos, realmente livre de impostos paj
a organizacdo. Pelo donativo o benfeitor ndo recej
nada em troca a transmissdo nao resulta er
gualquer beneficio direto para o transmissor.
subsidiondao sera devolvido, é considerado u
apoio financé&o recebido pela organizacdo d ;
benfeitor ou patrocinador para qualquer finalidads
de acordo com os seus estatutos. O subsidiq

normalmente destinado para a implementacdo de atividades especificas, como as despesas mensais de
enfermagem para um pacient€éambém pode ser utilizado pela organizacéo, por exemplo para formacéo

de pessoal. Os benfeitores podem ser os governos nacionais ou locais, a comunidade (escritérios
comunitarios,vyoivodato marechal etc.). Eles escolhnem a execucado de tarefdsligas com fundos
publicos. Para obter a subvencao, a organizacdo escreve a proposta (projeto) para a implementacdo de
uma acao. Para obter uma subvencao, des@or vezes escrever uma carta de intengéo.

Patrocinioé uma das formas mais comuns de promoga@sséncia do patrocinio € a de criar uma imagem
positiva da organizacdo financiada perante o patrocinador. O logotipo do patrocinador faz publicidade aos
seus produtos, acompanhado por eventos e atividades patrocinados. O patrocinio raramente € uma acao
andnima, embora por vezes acontece nas atividades de ONGs.

O patrocinio muitas vezes € entendido como uma forma de caridade. Mas para muitos patrocinadores é
uma forma adicional de promoc&o. E a acdo de marketing para promover um negécio, um produto ou um
servigo, e € um beneficio para ambas as partes.
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O patrocinadoré a pessoa ou a instituicdo que financia totalmente ou em parte uma agao, muitas vezes
em troca de anicios do seu préprio neg6cio. O patrocinador pode ser uma companhia ou também uma
pessoa.

A angariacdo de fundoé programada para angariar efetivamente dinheiro que serve ao-dwar

comum. Dinheiro que serd doado para caridade vai na sua totalidadejpana recebe. Angariacéo de

Fdzy R2a& yn2 &aAi3ayA F&anhelanentohdi&uRpoa gesas ddiokgdrizacéo e financas.
Uma destas angariades de fundos requer planeamento, medidas metodol6gicas e concordancia com as
regras éicas. Algumas atividades de angariagcdo de fundos, como o estabelecimento de uma base s6lida
de benfeitores, requerem muitos anos de trabalho arduo e custos de investimento, que surgem na fase
inicial do projeto. S6 poucos métodos de angariacdo de fundomitgm um proveito rdpido com um
investimento minimo.

A quem pode pedir apoio e como pode obl&?

Intervenientes envolvidos na discussdo em relagac
patrocinadores, donativos e outras atividades da ONG
Companhias (empresas), organiza¢cfes indiveliude
caridade, Governo nacional ou Governo local.

Recebemos de patrocinadores e benfeitores, entre outra:
coisas:
i Financiamento

9 Donativos reais do Estado

1 Donativos em forma de servicos fornecidos pelos
patrocinadores.

1 Financiamento de formagéprofissional de
pessoas (assiqconhecimentos)

 Fundos e suporte de eventos
9 Voluntarios

" nMmn ancrantrar natrarcinadnrac a hanfaitnrac?

Existem vdos caminhos para atrair benfeitordglarketing direto, através do qual podemos criar uma

base s6lida de benfeitores e patrocinadores. Conversas diretas sdo um caminho para angariar fundos
diretamente de pessoas. Empregados, amigos, apoiamesbros da familia, podem ser um possivel
apoio para a organizacdo. Além de encontrar pessoas individuais, € importante planear e agir em escala
larga. Para entender melhor as atividades da organizagéo, tem que fazer andncios em prospetos, cartdes
de empresa, publicacbes e matéria que explique a situacao.

Apresentacdo em conferéncias e encontramganizacdo de cursos, formacdo, promoc¢ao, eventos
culturais e desportivos, sdo oportunidades para apresentar as atividades da Fundacgéo e para encontrar
aliados.
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Utilizacdo dos mass medimformar os meios de comunicacdo sobre as atividades da organizagéo, a
criacdo de uma imagem positiva e estar presente nos jornais locais e nacionais, na radio e na televisao.

Manter e atualizar evebsite e as redes sociasssim como 0 uso de outras opdes na internet (incluindo
campanhas online).

Como falar com um patrocinador?

Em primeiro lugar e na maioria das vezes dirigho® as empresas e institug® nas proximidades para
angariacdo de fundos. Os nossos amigos ou aqueles que ja estdo envolvidos na acdo, sdo contactos
preciosos. Os media devem ser informados sobre projetos realizados através de artigos em jornais,
reportagens no noticiario, na radau televiséo, o que leva ao aumento do nimero de pessoas que quer
fazer umdonativo. Cono tempo, tornase claro que para a maior parte das empresas que colaboram
comt 2NBFYAT Fen2> 1jdzS GNI¥olfKIF LINY 2 6SY O02Ydzy S
Osseus logotipos na reportagem, séo visiveis para um vasto grupo de potefieigissc A empresa
reconhecida como patrocinadora promove a imagem de uma companhia apoiante e socialmente
responsavel.

Como posso manter o patrocinador?

Para ganhar o patrocinador € important
cimentar uma relacéo a longo prazo e estav
Devese agradecea cada patrocinador a sui
ajuda e informdo como o dinheiro ou outras
coisas vao ser aplicados. Uma pessoa sozify
nao pode tratar disso, em caso de um gran
nimero de patrocinadores. Para uma operag
eficiente necessitamos de outras pessoas pi_
reaizar o mesmo trabalho para a organizacgé
Escutar com atencdgara entender os
objetivos dos potenciais benfeitoresporqué,
como e em que circunstancias ele/ela qu:
apoiar a organizacgao.

Regras e regulamentos na Polénia

Os principios de coletas publicas na Polonia sao legalmente regulamentados desde 1933. Hoje em dia 0s
principios de coletas publicas ou a coleta de donativos em forma de dinheiro ou outros bens para caridade
séo regulenentados pela lei do ano 2014. Algumas atividades de angariacdo de fundos requerem uma
autorizacao especial das autoridades do Estado ou do Governo local.

Todas as atividades econdémicas das ONGs estao sujeitas a obrigacdomearanctiuindo as atividades
de angariac&o de fundos. As Funda@es ¢é exigido a criacdo de um relatério anuale aoessivel a
seus supervisores e ao publico, por exemplo ao puldicd website. Determinados tipos de donativos
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http://donativo.com/

requerem a assinatura de uma escritura notarial, por exemplo em caso de uma doacgéo de iméveis. Sem
este contrato a doacgao sera nula, mesmo sivg sido entregue. Quando transferir dinheiro do doador
que quer beneficiar da reducéo do imposto, € suficiente trazer a prova da transferéncia bancaria.

Aspetos éticos

h OsRA3I2 RS SGAOF RS Iy3l NAI cen 2IV Rt&naibndnFuRérasingF 2 A | F
SummiflV Cimeira internacional de Angariacdo de Fundos) nos Paises Baixos. O documento regula os
padrdes éticos, assim como a aquisi¢cao de dinheiro para caridade. Isto enfatiza o uso de fundos de acordo
com a vontade dos doadores, trgyparéncia, integridade, conformidade legal e obrigades de
comunicacdo. Recomenda informar o fornecedor sobre os custos da campanha.

Como conclusdo apesar do ge
principal objetivo de uma |
organizacdo empresarial € s¢ _ _ o
rentivel em oposicdo ao objetiv e e OKA EL[ASZ;A"
principal para a NGOs, que HOSPIGUM PROR .

w Nowej Woli :
. 3 2]
promover o bem comum, ¢ {‘ﬁ'j (T30 krs 0000328837
cooperagdo é uma oportunidad 5% ot

para aumentar ndo sé o¢
beneficios materiais, assim com
melhorar a imagem do negécio.
acesso aos recursos materiais

como: dinheiro, equipamento
especialistas). Aprender um
cultura organizacional ben
desenvolvida da empresa e Ul
bom conhecimento do sistema de gestdo possibilita uma implementagdo mais efidentprojetos e

dos programas sociais, nos quais a NGOs esta envolvida. Uma vantagem para o lado do negécio, é a
construcdo da imagem de uma empresa socialmente responsavel envolvida em ades de caridade entre
outras coisag; 0 uso do conhecimento de orgaacfes sem fins lucrativos para a participacdo de
voluntarios em projetos sociais, assim como o conhecimento de escrever e gerir planos de projeto®sociais.
representantes de empresas e lideres do NGOs estdo noutra realidade, assim como a realidade
organizacional e tém diferentes objetivos. A sua batalha e cooperagéo € uma clara explicacéo pat o facto
gue identificam valores basicos e principais que estdo prontos para juntos mudar e a melhoraseoais 0
habitat.
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4. A morte no contexto cultural

Alemanha

Morrer na perspetiva crista

Cada morte tem a sua prépria historia: pessoas que enfrentam a sua morte, assim como 0s membros da
familia e o envolvimento daqueles que a vivem por perto, afétados pelo inevitavel do fim da vida. Os

Ks ALJSRS&a R2 Gl 2aLINOA2¢ anz2 OSAGSa O2Y2 LSaazlax
sua religido ou crenga. A sinceridade caracteriza coexisténcia com os doentes em estado terminal e que
estado amorrer, assim como com as familias afetadas.

Questdes comuns de luto sobre uma pessoa que esta a morrer, assim como questdes para as pessoas que
ficam, tem a ver com a sua biografia, 0 que foi a minha?\dden tépicos praticos resolvendo as Ultimas
coisase tomando as decisbes éticas e sempre preocupado com questdes espirituais profundas: a minha
vida veio de onde para onde vamos? O que resta dela e o que devo esperar?

/| dZARFR2a&a LI aG2NIrAa y2 dal 2aLINOA2¢ vy n ante®iecomhaterS @1 y 3
com sensibilidade as suas necessidades, e buscar juntos respostas apropriadas e ofertas. Os cuidados
pastorais podem levar ao tesouro precioso da oracdo, sacramentos e bencdos, o que pode tornar claro a
proximidade com o Amor de Deus.

Cud R2a LI &aG2N)} A& y2 al 2aLINOA2¢ S NBFESGARIY yI O
na celebracdo das missas.
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Apoio pastoral e cuidados podem tambénr
significar:

1

1

Simbolos de despedida

Ter tempo, estar lgser resistente

Ajudar as pessoas a aproxinsarde
coisas que movem a sua alma

Encorajdas a sentir as sensades
colocar questdes que dizen
respeito ao Ultimo tempo das sue
vidas

Ajudélas a entrar no processo d
morte com a sua prépria conclusé
da vida

Identificar a esperanca Crista para
uma vida além da morte

Riti1aic Ae decnadida

1 Damos tempo aos membros da familiamba préprios de nos despedirmos do falecido.

9 Para nos despedirmos temos um ritual de despedida, através do qual prestamos a ultima
homenagem ao falecido e nos despedimos dele/dela.

91 Até o corpo ser levado, fica na sala, até ser levado pela flimeEnquanto permanece na sala,
uma vela arde na entrada.

9 Os nomes dos falecidos sao escritos no livro de memérias.

1 Assim tentamos preservar um sitio na nossa meméria das pessoas e dos seus nomes.

1 No fim do ano convidamos os membros da fenpiara uma ceriménia em memé6ria do falecido.

Diretrizes éticas

[ ARFNJ O2Y a4 YSRARFa RS FLRA2 ta LSaazla AyOdz2Nl @

bh &

OdARIFIR24 GsY AYLIEAOIFIepSa Y2NI Aaé SaONBSS

S

cientista de cuidados e freira cat6lica considera a enfermagem como um ato moral. De acordo com a sua
opinido, cada acao esta carregada moralmente. As simples atividades como dar de comer, tratar do corpo

etc. ndo devem ser subestimados. Refletem valorg®ortantes para n6s. Isto ainda mais se aplica as

medidas que tém que ser tomadas para manter a vida das pessoas incuraveis e &mOME0 sera

assim? Arndt diz: "preocuparrm@s com 0s outros, fazermos uma boa acao pelos outros € um ato moral”

(cf. Reinhard Lay, "Ethics in nursiag G A O

VI ZOWHTaINI HhI¥EE RSTFAYAN 2

i8St

porque, em muitos casos é dificil dizer o que € bom para os clientes. Basicamente assumimos, hoje em
dia, que s6 as pessoas preocupadas podem decidir c¢dumm para elas. E necessario respeitar a

autonomia dele/dela. Mas este principio também traz problemas. Sera que todos sabemos o que é bom

para n6s em qualquer momento? De qualquer maneira abrangemos diversos campos no Centro
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Pirmasens Diakonia, ndo s6 os campos dos cuidados e da educacgédo. De uma maneira geral, os objetivos
RFra y2aala lgqgSa an2 aLI NIATKFEN I @GARIFIéd 5S50SY2a
significaNas &S & SY jdz2S y2a 2NASyidlyY2a 0O2Y2 [/ NRadonza SY
ser humano ndo esté ai. Assim, ha a necessidade de discutir sempre de novo o caminho para este objetivo.
Nenhuma das diretrizes éticas pode esperar respostas defmitiva

Na situacao

Preocupandenos com a questdao como devemos lidar com as medidas para manter a vida de pessoas
incuraveis, encontramos pontos de vista muito diferentes, maneiras de pensar e credos religiosos entre
pessoas que procuram a nossa ajuda e enineibnarios, médicos e doutores. Isto leva sempre a conflitos
éticos que forcam todos os envolvidos a tomarem decisdes dificeis, que sobrecarregam a ja dificil situacéo
de monitorizagdo e cuidados de doentes em estado terminal. Estas diferentes situafflgaosas
ocorrem especialmente quando se chega ao ponto de prolongar a vida ou o sofrimento através da
" £ AYSY(l cen 2hidiathGEoA (SuboOtanked; tubo PHEE). Para prevenir estas situa@es de conflito,
consideramenos responsaveis pela criacao diestrizes para lidar com pessoas incuraveis e a morrer
para nos orientarmos. Para uma melhor compreensao, prestamos atencéo a situagdes problematicas.

Descricdo do problema

O significado do termo "morte digna" esta sujeito as mudancgas culturais e scraislancas numa
perspetiva histérica. Sabemos que o desenvolvimento da medicina, hoje em dia, coloca a responsabilidade
pelas coisag que costumam ser consideradas somo dadivas de Deus e, assim, aceites pelas;pessoas
maos delas proprias. Hoje em damorte digna" esta relacionada muitas vezes com uma fase da morte
breve e com o0 menos sofrimento possivel.

H& muitas vezes uma clara divergéncia entre o desejo e a realidade: ndo é rapida e subita, mas uma morte
lenta, anunciada pela doenc¢a que surgeude modo geral. No que diz respeito aos cuidados no fim da
vida, ha falhas graves de informacao que queremos contradizer.

Na nossa opinido toda a vida dada por Deus é Unica e respeitamos todas as pessoas que precisam de ajuda
com todas as suas necessidadesalores. O trabalho Cristdo desempenhado no centro Diakonia é de
importancia primordial. Por esse motivo tentamos fomentar a aceitacdo dos cuidados no fim da vida
aplicando os nossos principios Cristdos, de forma a tornar claro a sociedade estesGralties e a
dignidade das pessoas. O nosso objetivo é assegurar uma forma de acompanhamento;esapoi@as

pessoas preocupadas e corresponder aos nossos pringipesiltima do ciclo das suas vidas. Se uma
pessoa aceita ajuda de uma das nossaslddi@is, assumimos a responsabilidade como cuidadores e
funcionarios de cuidar dele/dela e de o/a acompanhar da melhor forma que podemos. Deste modo vemo
nos como cuidadores sem questionar

1 o direito de pessoas afetadas, a autodeterminacédo e
1 aresponsabilidade médica final
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quando se trata dos temas do tratamento de manter a vida e dos cuidados até ao fim da vida. Damos
relevo a que cada pessoa envolvida nos cuidados no fim da vida esteja envolvida em todas as decisdes.

As diretrizes éticas conceituadas e compiladas dentro de um grupo de trabalho, devem ajudar a criar a
consciéncia dos pontos do nosso trabalho e colosaratores inerentes, nos quais agimos de acordo com

as nossas diretrizes e politicas e ao mesmo tempo dar assisténcia a processos de tomadas de decisdes.
Desta maneira fica claro para as pessoas afetadas e suas familias, como também para outros igrofissiona
envolvidos, como queremos tratar de situagdes éticas. Nao ha soludes para situades individuais
diferentes. Encontrar uma solu¢cdo adequada para cada um na sua situacdo especifica € da
responsabilidade de todas as pessoas envolvidas. Devem ir o maiglpagséncontro da vontade das
pessoas afetadas.

C2NXI Y24 dzY INMHzLI2Z RS GNIO6IFf K2 RSYGNR R2 dal 2aLINOA
retune para tomar decisdes individuais e conforme cada situagao.

Diretrizes da nossa acéao no Centro Diakonia
Nas nossas decisfes e a¢gdes somos guiados pelos seguintes aspetos:

1 Morrer faz parte da vidg morrer € tao individual e Gnico, assim como é individual e Unica a vida
de uma pessoa.

T A vontade da pessoa em caugadecisiva para 0 nosso trabalho, se ela/ja ndo se pode
expressar por mais tempo, a declaracdo de vontade do paciente, o seu representante autorizado
ou por ultimo sua vontade presumida sera decisiva.

T No nosso processo de tomada de decisOes foeansonas pessoas afetadas, junto com a sua
relagdo com a vida e a sua vontade.

1 Uma ajuda ativa na morte esta sempre excluida, mesmo quando a pessoa em causa O quer.
Exclusivamente para o alivio dos sintomas peeléer em consideracdo a aceleracdo do processo
da morte alterando a dosagem da medicacéo.

1 Nasituagdo em que a pessoa enfrenta a morte e uma cura ndo € mais possivel, usamos todas as
possibilidades dos cuidados paliativos.

I Se néao tivermos a certeza da decisdo, o principio seguinte € que coatadsaem caso de
gualquer davida, escolhemos a vida.

1 Em caso de uma decisdo tomada por um representante, tentamaos tornar o processo 0 mais claro
possivel junto com esse representante.

1 Quando tomamos uma decisao, envolvemos 0os membros da familimsatiai pessoa em causa,
médicos, equipe de enfermagem, pastores e outras pessoas, que podem contribuir para a deciséao.
1 De acordo com a fé Cristd morrer faz parte da vida. E uma transi¢ao. Isto da confianca e serenidade
mesmo Nos casos de remissao e luto

A situacao no limite entre a vida e a mortAvaliar se a pessoa ja esta a morrer, € dificil. Contudo,
temos que nos confrontar constantemente com esta questao.
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Os acompanhantes (enfermeiras, digbs, membros da familia etc.) deparamcom os limites de um
conflito ético:

1 Seréo as nossas necessidades emocionais ou mesmo a nossa rotina pouco refletida como
cuidadores e médicos tao fortes até ao ponto de impedir a morte?

91 Desistimos, s6 porgua cura jA ndo € mais possivel e porque esta vida ja ndo parece fazer mais
sentido para n6s por mais tempo?

Uma reflexdo autocritica sobre as nossas préprias emocodes e atitudes pertencem a uma acao profissional.

A vontade das pessoas afetada} mencionaos 0s nossos principios pelos quais nos guiamos,
quando tratamos de pessoas incuraveis. Salientamos novamente que a vontade ou a vontade presumida
das pessoas afetadas tem de ser tida em consideragdo em todas as circunstancias, e que a agao é focada
na vontade. No caso de as pessoas incapazes darem o0 seu consentimento, as medidas para manter a vida,
do nosso ponto de vista, devem ser canceladas ou nao requisitadas, s6 se 0 processo da morte da pessoa
estiver estabelecido irreversivelmente, ou o Testato Vital o definir claramente. Discordamos com a
opinido que a deméncia € ja uma indicacdo que a pessoa esta num processo de morte. Nossa crenca e
experiéncia fala claramente contra essa opinido. O mesmo se aplica, se o desejo de morte aparece em
ligacdocom doencgas mentais (por exemplo depressao, delirios).

Sob o termax lj dzSeM@hdemos a capacidade de colocar objetivos e de prosseguir com a realizac&o
deste objetivo.

A vontade do paciente é que a declaracdo, quando o paciectp@z de de dar o seu consentimento, é
completamente esclarecido sobre os factos médicos do seu caso e o tratamento necessario e ele
expressa a sua vontade de o fazer. Se ele nao for capaz de o fazer, o supervisor legal tem que expressar
ao médicoou ao wmidador a sua presumivel vontade ou a vontade incluida no Testamento Vital do
seu/suaprotegido/a, de acordo com § 1901 BGB (Cé6digo Civil alemé&o). A responsabilidade da verificagéo,
se oTestamento Vital € aplicavel na corrente situagdo, € do represertarde supervisor. Se ndo existir um
Testamento vital, ou se o atual Testamento Vital ndo for aplicavel na corrente situacdo, a vontade
presumivel do paciente, com base na concreta evidéncia, € decisivas@ rd¢adeclarades escritas ou

orais, crengas @as ou religiosas e outros valores pessoais que devem ser considerados. Se isso nao for
possivel, a melhor maneira de tomar decisdes para o bem do paciente, de acordo com 0s principios de
medicina paliativa, é o consenso de todas as pessoas envolvidas.

Seos supervisores e médicos ndo forem da mesma opinido no processo de tomada de decisé®, deve
recorrer ao tribunal da tutelacpurt of guardianship O operador da casa ndo tem competéncia de
examinar as instrudes do médico, que seguiu 0 caminho aciseatdeno intuito de tomar uma decisao.

EducacdoGostariamos de informar e apoiar de forma compreensiva e sensivel as pessoas por
guem olhamos e acompanhamos na sua Ultima fase da vida, através do envolvimento dos membros da
familia e pessoas que as acamparam, sobre as possibilidades dos cuidados no fim da vida e a medicina
da dor e assim sobre as possibilidades de uma morte digha.
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Estamos convencidos que o medo do sofrimento insuportavel, assimaamedo de morrer pode ser
reduzido.

Tomar decisdes'A dignidade humana é inviolavel. Respéitée protegéla deve ser uma
obrigacdo de qualquer autoridade estatal"(art® 1, paragrafo 1 da Lei Fundamental da Republica Federal
da Alemanha).

Quando pensamos no fim da vida, ha muitas discussdes e debates sobre a dignidade do ser humano, e
estas em particular, no contexto da discussdo atual sobre a proibicdo das diferentes formas
organizada® comerciais do suicidio assistido. Somos responsperi®alizar, dentro dos possiveis, 0s
desejos dapessoas envolvidas, e de excluir ao mesmo tempo qualquer abordagem de eutanasia ativa.

Dignidade e a autonomia das pessoas, autodeterminacao no fim da vida, estes sdo 0s pontos da nossa
atitude. N6s temos experiéncia disso com consciéncia, empatia e permanente incerteza.

Em primeiro lugar, focamoos sempre na pessoa afetada com a sua situacao pessoal. Mesmo que ele
ndo seja capaz de, por muito mais tempo, tomar decisdes, aqueles que estdo envolyidosesso da

sua tomada de decisdo representativa, ttm que especificar isso expressamente. Estamos completamente
conscientes que todos 0s participantes trazem a sua propria personalidade, a sua histéria, a sua
preocupacao com todas as relacbes humanas.éateazdo porque cada um deve tentar compreender o
outro com paciéncia e sensibilidade para manter a dignidade das pessoas afetadas.

Estes principios éticos pressupfem o enquadramento, no qual N0os Movemos com 0S NOSS0S processos de
tomada de decis&o. Entsacdes de conflito, estas diretrizes devem ajudar, com responsabilidade ética
e, se possivel, em consenso para tomar as decisfes acertadas.

Cuidados basicos

No caso de pessoas idosas e gravemente doentes que sofrem de uma doenca incuravesedevasn
as seguintes medidas:

1 Tratamento do corpo individualmente
9 Controle da dor e dos sintomas

1 Acompanhamento espiritual
Estas atividades devem contribuir para o begtar das pessoas gravemente doentes e mais idosas e
prevenir o sofrimeto adicional. A pessoa afetada ndo se deve sentir perturbada ou incomodada em
nenhuma das circunstancias tomadas pelas medidas. Médicos e enfermeiras devem fazer tudo o que
esteja ao seu alcance para que estas pessoas possam morrer em circunstancieesderertaso das
pessoas gravemente doentes, uma pessoa @evécar no alivio do sofrimento de um modo que um
encurtamento inevitavel da vida dai resultante deve ser aceite.

Eutanasiaentre a proibicdo e a legalizacao

Eutanasia € o termo para a assist@rativa para morrer.
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AAceIarar ou antecipar o processo da morte a pedido da pessoa afetada

AReferese a simplificacdo de morrer ou a inducao da morte, por exemplo de doencas incuraveis,
devido amedicacéo (alivio da dor).

A Eutanasia é illegal na Alemanha.

Diferentes formas da Eutanasia:

Eutanéasia passivenuncia de medidas para manter a vida no momento da morte (permitida na
Austria e na Holanda).

Eutanasia indiretaA pessoa que esta a morm@cebe medidas de alivio da dor legalmente
permitidas, mesmo que estas reduzam o processo da mditpermitido por lei.

Eutanasia direta. Objetivo diretmatar pessoas sob demandaestritamente proibido na
Alemanha.

O que fala a favor e contra a Emasia?

Argumentos a favoras pessoas tém a possibilidade de morrer em dignidade porgue ndo querem
estar mais ligadas a maquinas de forma impotente e ndo querem sofrer mais com dores. Se a
pessoa que estd morrer ainda for capaz, ela prépria pode determinar a sua hora da morte. Outro
aspeto, manter viva uma pessoa que que esta a morferaf@iceiramente muito complicado e
dispendiosqg uma carga no Sistema de saude da Republica Federal; a injecéo letainéiea

mais econémica de induzir a morte, mas desde que € proibida na Alemanha, s6 se mantém a
hip6tese.

Argumentos contralodos tém o direito a vida e a integridade fisica. A paz de uma pessoa deve
ser inviolavel. No sentido legal, uma intervencéo aéepser proporcionada com base numa lei.
esta lei define que ninguém tem o direito de definir a vida de outros, cada vida vale a pena ser
vivida e é Unica. No § 1 art. 1 paragrafo 1 da Lei fundamental alema: a dignidade humana é
inviolavel. Respeitar e pieger a vida deve ser a obrigacao de todas as autoridades do estado."
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Alternativas a Eutanasia ativa

Cuidados ativos no fim da vid:
ydzY &1 2 & L3S pesséas
ainda podem vivenciar algun:
bons momentos, terminar tarefas,
incompletas em paz, reconcilise

com pessoas afastadas e despec
se em paz.

b2ad a1l 2aLINOA2 4 ¢
medidas para prolongamento d:
vida, o foco aqui assenta num
terapia do alivio dos sintomas.

O Testamento Vital

O Testamento Vital € uma definicdo escrita de uma pessoa madura capaz de um caso de consentimento
da sua incapacidade de um dado consentimento, quanto a questdo de saber se ele comrpek@MeES
referentes a sua saude geral, com tratamentos médicos ou intervendes médicas num determinado
periodo¢ ndo necessariamente iminente aquando a definigéio se a proibe de acordo § 1901a BGB
(Cadigo Civil aleméo).

Decisdo em caso de duvida:

1 Seo cuidador e o médico nao concordarem com o desejo do paciente, o Tribunal tem que fazer
uma avaliagao.

1 Se a ordem nao é revelante para a presente situacao, o cuidador pode determinar a suposta
vontade.

Procuracdo de cuidados de sauddma Procuracao el cuidados de saude é concedida como
precaucao para o caso quando o mandatario ndo é mais capaz de gerir 0s seus proprios assuntos. Uma
procuracdo € emitida durante o tempo em que o mandatario é ainda capaz de tomar decisfes. Uma
procurac® pode ser concedida a qualquer um com maturidade e com capacidades legais.

Basicamente, uma procuragdo ndo necessita ser certificada, mas uma confirmacdo por uma terceira
parte, é util, por exemplo por um médico, que pode confirmar que 0 manda&sinou pessoalmente e

gque estava nas suas completas fun@es. Um médico é a pessoa mais apropriada para avaliar esta
situacao.
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Roménia

Rituais e costumes
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mais elaborad € a nocdo da morte. Os rituais desempenham um papel crucial na morte. O ritual € o
programa de um comportamento coletivo para os pontos de viragem da;vidacimento, casamento,

morte ¢ e como parte disso, como lidar com a perda e a crise. O objaiatdais da morte € o modo

como os que ca ficam lidam de forma flexivel com a perda: a retirada do corpo de entre os vivos, ao
mesmo tempo que cuidam do corpoe daalgfha OdzA RIF NJ Rl Fy3gadAl R2 f dzi2é

A ideia de morte no século XX mudou rapidamentegeifiativamente (as pequenas comunidadegue
mantiveram a tradicda; deixam de existir lentamente, assim como o0s rituais e os modos de
comportamentog oferecidos pelas tradides e pelos rituadesaparecem e perdeise.)

No passado, as pessoas eram dasaem casa, hasciam em casa e morriam em casa. Ainda hoje, nas
aldeias, familiares de luto sdo ajudados através destes rituais da sua religido, sociedade, familia e
comunidade, na qual vivem. Houve e ainda ha bandeiras de luto, multiddo fanebre, vesdirffiergbres,

musica funebre, luto profundo (significado: s6 veste roupa preta) ou luto parcial (veste roupa cinzenta e
branca). Criangas e pais fazem o luto durante um ano, parentes distantes por seis meses ou seis semanas.
Nas aldeias os vizinhos tambénmdam de luto por um ou dois dias.

Todos os residentes vao ao funeral se possivel (nas aldeias) e colocam determinados simbolos de luto nas
suas roupas (as mulheres usam um len¢co como simbolo de tristeza, os homens usam chapéus pretos) e
vestemse de préo. A pessoa de luto esta rodeada pela familia, parentes e amigos.

A religido pode oferecer muita ajuda, assim como o cuidado do corpo. O ritual funebre, o culto do
cemitério, a missa de sétimo dia, o sino em memeéria da pessoa que faleceu, as oradsEmas pslo
isto ajuda ao luto.

Estes costumes sociais comecam na infancia. Criancas pequenas também sao levadas para junto dos
mortos,+ LIS& 1 NJ RS &aSNJ YSy2a O2Ydzy y2a RAgezomRSoutid2 2S5 ||
membros da familia, tém @portunidade de se despedirem. Entre os cat6licos, o padre é chamado neste

caso para dar o sacramento da uncdo dos doentes para 0 paciente, se 0 paciente ndo o tiver pedido
antecipadamente.

A despedida do corpo do falecido, o carinho, o beijo, o abratgpeis disso o fechar os olhos, fechar os
maxilares, lavar e vestir o corpo de forma festiva ap6s o momento da morte. As pessoas mais velhas
arranjaram e prepararam as roupas antecipadamente (roupa interior, vestaana$ quais querem ser
enterradag. Nas aldeias as mulheres tém todos os anos o lencol funebre lavado, passado e reservado.
Até se casarem, bordaram os len¢6is de nupcias, mais tarde, como esposas, o lencol fiunebre e os homens
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disseramlhes em que trajes querem ser enterrados: normalmente no seu traje melhor de domingo.
Pessoas mais velhas guardam o caixao no sotédo. (Polcz, 2005) De acordo com o ritual, as tarefas a volta
da pessoa que esta a morrer e do morto ajudam as pessoas a sapEagosto, a manter afastada a
possibilidade de um choque e ajudam a evitar e a resolver o choque.

Preparacado da casa do falecido, preparativos para o funeral e o servico funebre.

Cobrir o espelhaCessacédo do falecido ver o seu préprio cogp& acordacom o ritual, a morte
em si € uma reflexdo para os sobreviventes sobre aquilo que o falecido fez com a sua vida...O que
fazemos n6s com as nossas préprias vidas?

Parar os rel6giosO tempo terreno parou para o falecido. Ao mesmo tempo, um outro tempo
come;a para nég sem o falecido. De acordo com o ritual, a énfase no momento da morte, mostra
que chegamos a um ponto que se torna numa linha divis6ria nas nossas vidas e na sua relacéo
com ela.

Velodrio.lsto acontece em casa nas nossas aldeiascagues nas aldeias s6 comecgaram a surgir

nos ultimos 510 anos. Embalsamar o corpo do morto € obrigat6rio por lei, s6 depois pode ter
lugar o vel6rio. Nas regides cat6licas, onde se construiram morgues com a ajuda de subvendes
estatais, os funerais, a partlas casas do falecido, ja ndo sdo mais permitidos.

Luz da vela, ora@es, cantar os psalmos

Vigiia O luto é a possibilidade para viver e reconhecer a dor. Cat6licos convidam a associa¢cao
dos Rosarios para organizar e liderar o processo da vigilia.oBstste no seguinte: depois do
vel6rio, dizerrse ora@des junto ao caixao ao meio dia até ao funeral, a noite jesgamovamente

junto ao caixao e rezam pelo falecido. Isto significa geralmente 2 dias e 2 noites.

Funeral Realizase ao terceiro dia. De adw com a tradicdo reformada, a bandeira vai a frente,
depois é seguido pela banda funebre, que é seguida pelo padre e os homens que carregam o
corpo, seguidos pelos membros da familia, pelos parentes e pelas mulheres.

A cruz principal conduz o caminho r@at6licos, seguindse as duas bandeiras funebres com a
tripla cruz. Estas sao seguidas pelo grupo que levam as coroas de flores (se o falecido for uma
mulher, as coroas sao transportadas por mulheres, se for um homem, as coroas sao transportadas
por homens). Se o falecido for uma mulher, os ac6litos sdo conduzidos por duas bandeiras
brancas, seguerse a eles o padre e o cantor, depois vem o caixao, carregado por seis pessoas e
com seis pessoas que levam seis velas junto @edeas velas ardenuto ao caixaom durante o
vel6rio, seguindee os parentes afastados e o restante grupo de mulheres.

A cerimé6nia funebre consiste em 3 partes: a primeira parte da ceriménia fagséreico
religiosog a segunda parte da cerim6nia fanebre e o funeral.

Banaquete funebre As pessoas ndo cozinham na casa em que se vive o luto. Os vizinhos trazem
comida e amigos préximos cozinham depois para a ceriménia. Quando regressam do cemitério
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depois do funeral, a todas as pessoas é oferecidoa uma fatia de pao docefY A lfef € 0
aguardente.

Estes dias estdo carregados por uma série de rituais, que fortalecem ao mesmo tempo a forca
emocioinal e intensificam constantemente o sentimento de quelecido esta ainda entre os

Vivos e os outros também dele/dela para o ajudar. O facto de que alguém tenha falecido, pode
ser aliviado também durante a ceriménia (Polcz, 2005)

Os rituais ajudam a confrontagcdo com a morte, aprofundamento da empatiagleieedespedida
através de acdes, palavras, movimentos. Servem particularmente para viver e exprimir a dor.

Também somos influenciamos pelo mundo moderno: a cultura dos mortos cada vez mudssmais.
culturas locais, 0s costumes e rituais estdo obscuros e 0s costumes, incluindo marcoegtébais,

se a espalhar. A maior pardos rituais estdo a desaparecer, outros estdo a mudar. Nas grandes
cidades as pessoas hem sempre se vestem de preto durante o periodo de luto, pretgpalos
jovens € ao mesmo
tempo, muito moderna.
Consideramossso bem, se
alguém suporta a dor
heroicamente, ndanostra
sinais de tristezapao fala
sobre isso, regressaao

depois, volta e age como s¢
nada tivesse acontecido
(Polcz, 2005). As pessoa
dos dias de hoje ndo saben
mais o que fazer com ume
pessoa que esta a morrer,
como ajudar uma pessoa a morrer, como resolver o problema de uma pessoa em sofrimento ou
como se comportar durante o periodo de luto.

A maior parte das pessoas morre em Hospitaisiominio hospitalar b num quarto isolado ou numa
Unidade de cuidados iatsivos, entre dispositivos e cabos, afastados, huma total soliddo. Depois da
autopsia, o corpo é vestido por pessoas estranhas, depois é transportado para a morgue. O nimero de
tarefas burocraticas aumentou, assim contratamos diferentes empresas furggré@asua maioria
empresas privadas que tratam de tudo. A Unica tarefa dos membros familiares é encomendar o funeral.
A empresa trata de todos os encargos relativos ao funeral, o enlutado leva o 6bito e agradece pela
simpatia e apoio prestado no jornal di@ A relagcdo entre 0s seres humanos e as instituides comecga a
reinar lentamente sobre a relacéo entre as pessoas.
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Ainda vivemos num tempo feliz. As regides protegem as temdéZse realmente o desejamos, podemos
fazer algo para transmitir as tradides as gerades futuras. Ao mesmo tempo, podemos ouvir o siléncio
gue envolve a morte. A relacédo entre 0 médiquaciente esta em transformacao.

O grupo dos membros da familia

Depoisdo desenvolvimento da nossa fundacéo, reparamos que h&d uma procura para os membros da
familia ¢que cuidam dos doentes para um pequeno grupo, no qual podem conversar sobre as suas
dificuldades, duvidas e cansaco. Assim, desde o inicio formamos o grsippedabros da familia. Ai
tentamos oferecer ndo s6 ajuda espiritual, mas também ajuda f&i/és das diversas técnicas ou
ideias recomendadas por assistentes.

Lentamente, estes grupos comecaram a atrair villvas e pessoas que estavam de luto e,easehen

cada vez menos e menos pessoas envolvidas nos cuidados com a pessoa que estava a morrer. Aqueles
gue cuidavam dos seus membros familiares, tinham cada vez menos tempo para o encontro. Pouco tempo
depois, decidimos transformar estes grupos em grupos de aconselhmento no luto, desde que se verificou
uma maior procura disso, mesmo por pessoas que estavam de fora.

O grupocomo o método moderno de aconselhamento no luto

A aflicdo é a resposta para a gar O periodo emocional mais forte das nossas vidas € quando perdemos
alguém que é importante para nés. Ao mesmo tempo, € um dos periodos mais importantes. Alaine
Polcz,0 representante mais importante da tanatologia hingara, escreve que, se nao sofpos

perda ouse ndo completarmos o processo de luto, a perda afetara ndo s6 a nossa maneira de viver e nosso
destino,mas também o destino de vérias gerades. De acordo com o autor, a sociedade moderna ndo
consegudratar da experiéncia da morte e da @ NJ cen 2 LI NI 1jdzSY Sadat | Y2\
obscurecen problema e mente até a pessoa que morre. A razao para isso é obviamente, que g R0

nao temsolucdocg é sufocada e ndo s6 o paciente se defende com o seu mecanismo, mas também a
familaeoY SRA O2 ¢ ®

Sempre houve rituais em relag&o ao luto, a libertacdo do falecido e ao processo da morte. Isso significa
um alivio para os parentes, oferece seguranca, torna o fim inevitavel e o processo seguinte de dor mais
facil. Nas comunidades ruraisquenas todos eram envolvidos no processo do ritual, mostrando a pessoa
em luto que ndo esta sozinha no seu luto e que todos partiiham a sua dor. Hoje em dia as pessoas
evitama pessoa em lutg assim, as pessoas em luto ficam sozinhas com a sua pasjzessoas nao

tém coragem de perguntar como a pessoa em luto se sente, porque temem que podem causar dor e se
a pessoa em luto comeca a chorar, culgsama elas pr6prias. Muitas vezes séo ditas banalidades. Por
SESYLX 2Y &l @ARLI O 2pgrd dqyeled qdedndodsio end @ R \Edg dusci Smtitus
como dantes para aqueles que perderam alguém. Depois da perda temos que aprender a viver com a
perda e isso né&o significa que vamos s6 sofrer.

adh (SYLER OdzNJ ¢9inR.Ra dbrélurirpcebs® Nslcdbgiéo£mas o tempo nao resolve tudo.
O tempo pode resolver alguma coisa, se a luta interior e o trabalho também comecam. Neste caso, o
processo de luto. O préprio processo de luto ajuda para experimentar e expresser a nossa dor, para
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processar coisas que aconteceram e para regressar a vida do dia a dia. E importante falar sobre a dor, mas
precisamos de alguém que verdadeiramente ouve e ndo oferece sé uma consolacao superficial.

Os nossos grupos consistem er8 @essoas e sao liderados por lideres de grupo de luto (assistentes
sociais, psiquiatras, psicélogos, pastores, etc.). Concergea@m particular nas conversas sobre
emodes e a ajuda mutua. Experiéncias mostram que é aradaforte confianca entre os membros do
grupo. Dentro do grupo séo feitas terapias, que os ajudam a processar a perda de entes queridos, eles
escrevem por exemplo a carta ao falecido. Também séo discutidos assuntos transcendentais, mas ha
discussbes sobraborrecimento, sentimentos de culpa, porque todos esses sentimentos fazem parte da
dor. A supressédo de emodes pode mais tarde levar a problemas fisicos e mentais, mas o grupo de luto
pode ajudar para 0s prevenir e superar.

O sobrevivente muitas vezes n&d sofre, mas perde também a sua forca, se@auase paralizado, a

sua confianca em si mesmo € reduzida, e por isso ha nas terapias de luto tarefas de fortalecimento.
Tentamos levantar memorias dos membros, por exemplo uma situagdo extremamente alifiatsido,

gquando ainda resolviam os seus problemas. O &nimo nesses casos varia muito, todos os louvam e as
pessoas em luto ficam cheias de agradaveis emodes. A dor € muito individual e por isso, o processo da
dor também é individual. Mas é importante depgrar a dor e aliviar a meméria do falecido, sem o
esquecer. Luto também significa retencdo, ndo somente remissao. Para nos reconciliarmos com a morte
de um membro de familia, também devemos rever as coisas que a pessoa falecida deixou. Uma tarefa
importante da pessoa em luto é a de mudar os seus habitos e de reorganizar a sua vida.

Os grupos de luto na nossa cidade retrsnduas em duas semanas, a duragéo da terapia € de uma hora
meia, ndo mais de 2 horas. E uma terapia em grupo fechado, gsisteoem 1612 sessdes que foram
previamente planeadas. Essas sessdes incluem normalmente os tépicos seguintes, que podem mudar até
um certo ponto:

1 Apresentagéo, criagéo de
confiarca

Autoaperfeicoamento
Comentarios sobre o luto

O luto

O processo da dor

= =4 4 A4 -

Criacdo de uma imagem
futura

i Objetivos, construcdo do
futuro

 Fim da terapia em grupo:
comentarios, presentes, dizer
adeus
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Poldnia

Dilemas escolhidos no fim da vida: Ensinar jovens sobre o tema morte e sofrimento no fim da vida.

A sociedade em que nascemos, na qual vivemos e morremos, -aére@mo o educador, mas nao pode

ser, embora a sociedade transmita sasdegais, 0 principio basico da ética e de ideias éticas como uma
heranca para as futuras gerades. O educador, o mestre das pessoas, sO pode ser outra pessoa com
valores éticos.

Valores éticos tém as suas raizes, suas origens s6 em seres humanos. condeamdes tém uma forte

influéncia nos individuos e os individuos na comunidade, acontece um declinio, uma queda, porque a
magnitude¢ da qual todos dependerg inevitavelmente sofre, ou seja, o valor espiritual e moral da

dzy ARF RS® a!2 RSESaAHZYRPANVYR®At AT cecn2 RI - es@aduRBItRS Sa
Schweitzer em 1926. Hoje observamos esse fendmeno na cultura europeia. Nao faltando, também é
critico na ultima fase da vida.

Ha algumas gerades atras todas as fases da vida hun@stimento, adolescéncia, fase de adulto, de
idade e de morrer eram experimentadas dentro da familia.

Sofrer, morrer e morte eram misticos, um mistério experimentado por um grupo coletivo de pessoas
amigos e familia eram acompanhados por um sacerdotetédvle morrer eram segredos, todos os
membros da familig inclusive criancas eram afetados por eles. Hoje a morte e morrer receberam o seu

papel social. E estimado que mais de 60% das pessoas morrem em Hospitais e essa percentagem é de 90%
nas grandesidades.

Por outro lado, nos media, na arte, em jogos de computador para criangas e jovens, aparecem cada vez
mais imagens de morte e de sofrimento. A morte é retratada realisticamente em filmes de noticias em
relacdo a acidentes, tragédias, execu@es esjagocomputador graficamente perfeitos. As pessoas tém
medo da morte e do morto, mas também da influéncia do morrer. Morrer é a Ultima fase da vida humana.
Muitas vezes limitamoos s6 a remédios e conselhos. Antigos rituais, tradides associadas aoararrer
morte desde décadas, sao rejeitados em parte, enquanto outros sao limitados. Rituais sdo fortemente
dominados pelo passado e ndo tém o mesmo papel para a familia em dor como ja tiveram. A tensdo
econOmica e a desseminacdo da tecnologia para fornecea pessoa a morrer, favorece a
GRSadzyYlF yAT I cen2é¢ RSaasS laadzyidz2 S 02Nyl SaidsS | aadz
mais ou menos custos. Para faturar isso tudo, todo este sistema precisa de uma série de formalidades
completas. As equipas médicasncentramse nas doencas individuais, no seu tratamento e
manuseamentos e os relatorios requerem cada vez mais tempo.

A morte é vista muitas vezes como um fracasso, como a derrota, ndo somente pela pessoa a morrer € a
sua familia, mas também pelas equipls enfermagem. Isso cria expectativas irrealistas e com isso
reivindicades e queixas.
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O fenémeno de secularizacdo (vida sem Deus) também é significativo. Ele mata a possibilidade da vida
eterna. Os Cristdos acreditam que a vida humana, uma vez comecada, nunca acaba. A resposta a questoes
sobre o sentido do sofrimento sem Deus e a esperanca da imortalidade precisa ser diferente neste caso.
Entendendo o fim da vida como o definitivo fim der iumanog isso provoca atitudes diferentes
perantea morte e daquilo que acontece ap6s a morte, por pacientes no fim da sua vida e dos membros da
familia.Algumas pessoas espalham as cinzas, de maneira que nada resta ap6s a morte. Outros congelam
ou pladinam corpos ou fazem um diamante das cinzas dos seus entes queridos.

Conversacao sobre a morte e o0 morrer

Como conversamos nesta realidade complexa com as nossas criangas e nossos jovens sobre o sofrimento,
0 morrer e a morte? Tais conversa® séalmente necessarias, comunidades muitas vezes rejeitam estes
problemas e ndo sentem a necessidade de tornar esta matéria tdo comovente num assunto de
discussa@ de falar com jovens sobre isso.

Precisamos reconhecer que o sofrimento, doencgas inaisde a morte tém efeitos sobre pessoas
doentes. A doenca também afeta a familia. Os papéis podem mudar dentro da familia. A familia € a mais
saudavel e avancada civilizacdo. Criangas aprendem inevitavelmente por imitacao.

N&o podemos fugir dos assuntadativos ao sofrimento, ao morrer e a morte. A atitude dos familiares &
significativa. Quando criangas crescem, sdo muitas vezes confrontadas com problemas de doenca e
incapacidade nos seus pais.

A nossa pr6pria experiéncia mostra que é conveniente infoomancas e de aproximar os jovens mais a

esses assuntos. Licdes e aulas devem ser realizadas por pessoas que sabem o0 que querem comunicar.
Devem ter a competéncia de comunicar com tato, com grande sensibilidade e apropriado a idade dos
alunos. No processda aprendizagem as criangas adquirem conhecimentos e experiéncias pessoais e
sociais Novos.

| 4 2dziN2a YSG2R2a RS 9RdzOl cen2 2dz ac | AYLIX SYSy il
temos o conhecimento e a experiéncia médica, mas ndo somos gweEesou educadores. Por isso, a
cooperacao com escolas e educadores € importante.

Métodos de Educagéo de criangas e jovens:

Eventos e eventos de caridadie.uma possibilidade e uma oportunidade de comunicar com
criangas e jovens de todas as idades e tmitist KSa | ARSAF o6t aA0F R2 a4l
pela vida. Por exemplo doa@es, corridas de caridade de bicicleta ou a celebracdo do dia
AYUSNY I OA2y L f R2 &l 2aLINOA2¢ 2dz 2 RAL RI R2 S\
Criangas aprendem sobreafuda e assisténcia a pessoas débeis, de idade e doentes, através de
jogos e imitacao.

N&o damos lides e apresentacdes a criancas no primeiro ano da primaria, s6 uma aula com os
OGN} ol f KFR2NBa R2 al 2aLINOA2¢ SY F2N¥YI RS 22323
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Voluntariado para raparigas e rapazes em idade escdtauntariado como atividade de ensino

/ educacédo é estritamente ligado ao ponto anterior. Criancas e jovens nao sé recebem nos
eventos e has oca®8, mas sao envolvidos e ativos dentro da organizacdo. Eles tém atividades
RS LIN2Y2®ehiz2 RI A RiBspdito pRld&vidaare addefign nu@ih 2 ¢

Métodos de WorkshogEste tipo de trabalho com jovens requer um ajustamento da sala de
estudosoulRl &l fF RS O2yFTFSNEYyOAlIaA y2 al 2aLINOAz2¢ S
muitos casos formamos circulos e descobrimos juntos o que uma doenca incuravel é ou significa.
Estes encontros ndo servem para criangas novas. Experiéncias comoaaloanporte da avo,

do avd sdo contadas e trocadas com um grupo de jovens. E uma forma boa para discutir com
jovens sobre dilemas éticos no fim da vida. Um flipchart, marcadores, papel, projetor, etc. sdo
equipamentos uteis, dependendo das necessidadis &iatividade do professor.

Ensino na sala de aulaSriancas na idade escolar sdo ensinadas metodicamente pelo professor

de acordo com as diretrizes preestabelecidas. Para determinar os objetivos de formacédo e
Educacao, os métodos de trabalho, os maiserile ensino e o tempo necessario para o ensino
RSOSY aSNJ SaiGlroStSOAR2ad h LJSaazlf R2 al 2alLl
licbes. A licho deve ser curta. Recomendamos que em ascréscimo a parte curta da licdo, a
discussé&o deveer feita em um o mais casos.

Textos de culturaEsta expressao signfica textos literarios, filmes, musica, trabalhos artisticos.
Usamalos na sala de aulas para jovens, mas temos de ter em consideracdo que estes tém um
efeito muito mais amplo.

O objetivo das nossas atteides com criangas e jovens é

T Mudanca e atitude para pessoas de mais idade, sofrimento e o fim da vida, a mudanca de
mentalidade, quebrando os tabus.

I Aprender como falar sobre este assunto, respeito e entendimento da situacao.
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