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Uma filha

“Acharia bom se, de forma espontanea, chegassemos a conclusio de que ainda
se vive mesmo quando se estd a beira da morte. Nao é bem assim aquilo que
as pessoas pensam, pois, quando se estd a beira da morte, a tendéncia é achar
que a vida ja terminou!

O que seria um filme de duas horas, se simplesmente omitissemos os ultimos
dois minutos? Inimagindvel! E todos os cinéfilos ficariam indignados.

Quando a nossa mae estava a morrer e ja nada dizia, fomos buscar gelados
e batatas fritas, o Anton tocou o seu novo CD na guitarra, eu sentei-me na
cama e os rapazes ao lado; conversamos e rimos e falamos sobre os nossos
projetos enquanto a nossa mae sorria franzindo sempre o sobrolho. Perguntei-
lhe: “Entdo, tu sempre quiseste morrer?”, a que ela anuiu.

Sempre que recordo a morte da nossa mae, sinto-me bem, pois tenho a sensagao
de que ndo a poderiamos ter tornado mais bonita. Quando me perguntam
como foi a morte da minha mae, eu respondo: “Ela morreu bonita! Na nossa

presenca, rodeada de velas e flores, tal como sempre desejou”

A todos, mais uma vez, por toda a ajuda e apoio prestados, OBRIGADA!!”

Ellen Lewis






Introducao do Ministro dos Assuntos Sociais de Hessen

Numa sociedade que envelhece a cada dia, os cuidados prestados as pessoas
necessitadas, principalmente aquelas que padecem de uma doenga incuravel
e em estado avangado, com uma esperanga de vida limitada, constituem uma
tarefa sensivel e indispensavel. Para tal, sao necessarios instrumentos — para as
pessoas que se dedicam a este trabalho a nivel profissional, para aqueles que
participam voluntariamente na prestagdo de cuidados e acompanhamento de
doentes terminais e, ndo menos importante, para os familiares.

Estas sugestoes para cuidadores, cara leitora ou leitor, agora na sua mao, podem
constituir um desses instrumentos. Quer se depare com sintomas de falta de
ar ou boca seca expressos pelas pessoas que lhe estdo confiadas ou com a
ameaga de risco de sofrer uma sobrecarga excessiva: nesta pequena brochura
poderd encontrar aconselhamento, instrumentos auxiliares de trabalho e
indicagdes uteis. O Ministério dos Assuntos Sociais e da Integraciao de Hessen
apoia, mais uma vez, uma nova edigdo de “Sugestdes para cuidadores” - este
ano também em conjunto com os designados Centros de Cuidados de Satude
(Pflegekassen). Os conhecimentos aqui compilados pela editora e reunidos ao
longo dos anos merecem uma ampla divulgacido. Os meus agradecimentos vio
para aqueles que contribuiram para que estes conhecimentos pudessem ser
disponibilizados sob esta forma. Temos agora a primeira edicdo bilingue, as
restantes traducdes estdo em preparacdo. Neste contexto e desenvolvimento,
tivemos em conta que muitas pessoas necessitadas de cuidados na Alemanha
sao assistidas por cuidadores estrangeiros e, por outro lado, o facto de que,
cada vez mais, temos a nossa responsabilidade imigrantes gravemente doentes
ou em fase terminal. Nesta area, as presentes sugestdes para cuidadores no
respetivo idioma podem constituir uma ajuda preciosa. Tenho imenso respeito
pelo desempenho de todos aqueles que participam na prestagdo de cuidados e
no acompanhamento de doentes terminais. Sdo grandes
modelos de humanidade na nossa sociedade. A eles os
nossos maiores agradecimentos. Fazemos votos para que
estas sugestdes para cuidadores constituam para si um
apoio e um guia.

Stefan Griittner
‘r Ministro dos Assuntos Sociais e da
{ Integragio de Hessen







Prefacio as notas que remetem para o ponto de vista
islamico

Foi para mim, inicialmente, uma surpresa e um desafio quando fui convidado
pelo meu colega, o Dr. Sitte, Presidente da Fundagao Alema para os Cuidados
Paliativos, a trabalhar a edi¢do arabe do livro “Sugestdes para Cuidadores —
Cuidados Paliativos” e completa-la com a perspetiva islamica.

Comecei, como habitualmente, a ler o livro a partir das tltimas paginas e entre
as paginas. Fiquei muito empolgado com a qualidade e com os seus contetidos.
Mas também me encontrei perante uma grande tarefa, pois, em simultaneo,
queria adaptar a tradugdo em drabe.

Como médico, oncologista, médico de cuidados paliativos e como interessado,
ja desde hd anos, pela ética na medicina islamica, constatei que o livro continha
muitos aspetos em comum com a perspetiva islamica a respeito dos Cuidados
Paliativos.

Por esta razdo, tentei esclarecer esta perspetiva islimica em determinados
pontos do texto por meio de notas de rodapé e comentarios. Para aprofundar
um ou outro tema, introduzi uma referéncia para a consulta de “Morte assistida
e acompanhamento no fim de vida desde o ponto de vista islamico” (www.
Islam.de).

Por fim, gostaria de deixar a minha gratiddo a Fundagdo Alema para os Cuidados
Paliativos e ao seu Presidente, o Dr. Sitte, em especial pelo trabalho com vista
a divulgacio e apoio dos Cuidados Paliativos na comunidade mu¢ulmana. Foi
com muita honra que dei o meu apoio a este trabalho no 4mbito do ponto de
vista islamico.

D, M.2 Habsls

Dr. M. Zouhair Safar Al Halabi

Médico de Medicina Interna, Medicina em Radioterapia e
Cuidados Paliativos,

Representante do Conselho Central dos Mugulmanos

na Alemanha para a Etica em Medicina e Protegdo dos
Animais







Prefacio pessoal a 16.2 edicao

Em 2007, surgiu na internet uma pequena série que oferecia ajuda pratica em
momentos dificeis. Sugestoes que nio s6 auxiliavam os prestadores de cuida-
dos, mas que podiam também melhorar claramente a qualidade de vida dos
doentes. Em breve, esta pequena coletinea havia sido melhorada e impressa
sob a forma de guia. Foram surgindo edi¢des apds edigdes as proprias custas.
As sugestdes para cuidadores foram circulando e tornaram-se num guia va-
lioso. E agora? Um “bestseller” do qual me sinto orgulhoso. Diante de mim,
encontra-se uma nova edi¢ao impressa de sugestoes para cuidadores. Em qua-
se dez anos rebusquei, complementei e alterei-as repetidamente. Os primeiros
textos foram profundamente alterados, (quase) todas as palavras estrangeiras e
termos técnicos foram substituidos por uma linguagem de facil compreenséo.
Também o contetido é sempre o mais atualizado possivel. Uma tarefa que se
tornou mais dificil do que eu esperava.

Principio de sucesso

Alcance acessivel. Temas ilustrativos, na sua maioria com interesse direto
para muitas pessoas. Cada tema é apresentado, de forma resumida, clara e
transparente, em uma ou duas paginas, mantendo-se cientificamente correto.
Serdo demasiados os 200 000 exemplares impressos e os inumeros downloads
do website www.palliativstiftung.de? Se calhar, até sdo poucos para os 80 000 000
de alemdies e para muitos emigrantes e refugiados que sdo, em parte, afetados
por doengas graves, sem compreenderem

alemao suficientemente bem.

Sugestoes para cuidadores agora em
diversas linguas

Agora, as sugestdes para cuidadores existem
também em polaco, turco, arabe, eslovaco,
sérvio, croata, inglés, romeno, russo, etc.
Igualmente como edi¢do bilingue, por forma
a aprender mais facilmente alemio, parte
disponivel em formato de papel, mas sempre
disponivel em PDF para download do website.




Estou agora curioso para saber se o principio das sugestes para cuidadores
funciona também em edi¢des em lingua estrangeira!

Ter direito é uma coisa, ter acesso ao direito é uma outra completamente
diferente

Precisamente, os debates atuais na Alemanha sobre a “morte assistida” (termo
alternativo a “eutanasia”) demonstraram que nem todos os que se pronunciaram
sabiam exatamente do que se tratava. Trata-se sempre de “morte em agonia’
antes de passar por um sofrimento insuportavel em fim de vida quero a “morte
assistida” Mas aqui, quase todos desconhecem as possibilidades que existem
para o alivio do sofrimento. Muitos doentes terminais sio massacrados com
terapias inadequadas e debilitantes. Outros sdo mantidos vivos contra a sua
vontade declarada, embora a legislacio na Alemanha o proiba de forma
explicita.

Se tivéssemos lido a esse respeito antes, teriamos sido poupados a muitas
coisas

E o que eu ouco repetidamente nos cuidados didrios. Ougo exatamente o
mesmo sobre este livro deliberadamente tao pequeno. Em nome da fundagao
(PalliativStiftung) agradego expressamente ao Ministério dos Assuntos
Sociais e da Integracdo de Hessen e aos Centros de Cuidados de Satude de
Hessen o generoso e sustentavel apoio financeiro, gracas ao qual esta ampla
divulgagio foi possivel. E para mim importante que todas as pessoas tenham
a oportunidade de se pronunciar acerca dos seus desejos e expectativas
relativamente a sua propria morte; e que se lhes seja proporcionada uma rede
sustentavel que lhes garanta os respetivos cuidados. A morte e o “processo de
morrer” sdo dissipados por muitos. Muito poucas pessoas se questionam sobre
o tipo de cuidados que desejam ter em caso de virem a sofrer uma doenga
grave e incuravel. A Fundagdo Alema para os Cuidados Paliativos (Deutsche
PalliativStiftung) promove uma nova cultura para o fim de vida.

Alteracdes a lei em matéria de estupefacientes e ao direito penal, incluindo
uma nova lei

Nos ultimos anos, a funda¢do para os cuidados paliativos pdde contribuir
para uma melhoria do conhecimento das possibilidades e principalmente da
situagdo juridica em matéria de prestacao de cuidados em fim de vida. Em



particular, médicos e cuidadores obtiveram mais seguranca juridica em relagao
aos seus atos. Eu proprio ja paguei muito caro e, em 2010, tive de abandonar
a minha pratica como médico devido a um processo penal. Gragas a um
expressivo apoio, desde que a Lei em matéria de estupefacientes foi adaptada
as necessidades atuais, pude voltar a trabalhar sem temer ser preso.

Para mim é muito importante o seguinte: ndo ha na Alemanha uma “solucao
sui¢a” com a assisténcia organizada ao suicidio. A proibicdo estd consagrada
no artigo 217.° do Cédigo Penal Aleméao (Strafgesetzbuch).

Foi igualmente aprovada uma nova lei em matéria de hospicios modernos e
cuidados paliativos, que serve de base para o continuo desenvolvimento da
prestacgéo deste tipo de cuidados.

Prevalece ainda um espirito generalizado do “mais alto, mais rapido, mais
forte”. Mas o que necessitamos é de um espirito do “nio excessivamente alto,
nio excessivamente rapido, nao excessivamente forte”. O que precisamos é
de cuidados médicos moderados.

ﬁl\_. [ EN—, .

Thomas Sitte

Obrigado!
Os nossos especiais agradecimentos vdo para muitos dos colaboradores
ano6nimos pertencentes as autoridades ou a institui¢Ges, nas esferas politica
e econdmica, e em particular para o Ministério dos Assuntos Sociais e da
Integragao de Hessen e para os Centros de Cuidados de Satide por promoverem
a reproducao deste documento.
Os cuidados paliativos subsistem do trabalho individual com o doente, mas
sao suportados pela “atitude paliativa” de todos e pelo empenho de muitos pela
causa. E muitas vezes surpreendente quem, quando, onde e como subitamente
nos ajuda. Seja devido a preocupacdes e problemas concretos com os doentes
que nos foram confiados. Seja no que respeita a questdes ligadas a estrutura
ou a aplicagdo do trabalho dos hospicios modernos e da prestagio de cuidados
paliativos em si. Abrem-se portas inimaginaveis em situagcdes concretas e sem
esperanca. Isto abrange todos os dominios da vida e surte constantemente em
mim uma certa humildade. Ndo podemos deixar de acreditar na bondade das
pessoas.
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O meu amigo Bernd
de Petra Nagel

O meu amigo Bernd esta morto. Morreu a 20 de setembro de 2004 no dia em
que lancei o meu primeiro CD. E, até hoje, eu ainda ndo consegui acreditar.
Bernd foi, durante muitos anos, s6 um colega. Em algum momento, passados
dois anos, mudamos o tratamento de vocé para tu, portanto, de colegas para
amigos.

“E cancro’, diz-me ele, “Bernd disse que tinha cancro”. Foi 0 meu marido que
recebeu o telefonema e olhou para mim completamente apreensivo. Com
o auscultador na mao, recebemos a noticia de uma tragédia que nunca nos
passaria pela cabeca.

E esta forma banal dizer as coisas foi o principio. A partir desse momento,
0 meu amigo tornou-se num amigo com uma doenca terminal. Um que
teria de lutar pela sua vida. A histéria rapidamente se conta: dores lombares,
analgésicos fortes, disco intervertebral e depois o diagndstico: metdstases
derivadas de um tumor nos brénquios.

Mas, neste dia de verdo, no ano anterior, nds ainda ndo o sabiamos. Mesmo
hoje, hd muita coisa de que ainda ndo conseguimos ter uma ideia clara. Bernd
deixou muitas questdes em aberto, perguntas sobre a sua doenga, sobre si
MesSmo COMo pessoa.

Ele era uma destas pessoas que falava com gosto. Contava histérias. Um
jornalista a moda antiga. Uma pessoa que relatava as coisas com emocéo, que
gostava de estar sempre na vanguarda dos acontecimentos. Uma pessoa que
contava e voltava a contar as historias, embora nio fossem histérias sobre o que
lhe ia no seu préprio coragdo. Um homem envolvente, um “malandreco” como
diria a minha mae, um “sedutor de mulheres’, digo eu. Com uma excelente
voz de rddio, um tom suave que ficava no ouvido. Enfim, daquelas pessoas
que parecem indestrutiveis. Tinha sempre uma solu¢do, um conhecimento,
alguém que pudesse tratar dos assuntos. Ja tinha visto de tudo, ja tinha relatado
sobre tudo.

E, de repente, Bernd tinha cancro. Comegou uma pequena odisseia de
diagndsticos que, no entanto, terminou rapidamente na unidade de cuidados
paliativos do hospital universitario de Goéttingen. Ndo tem de ser o fim,
pensavamos e diziamos nos. Pensava, esperava e dizia o Bernd.



Eu ja tinha morado em frente ao hospital, hd vinte anos atras. Tinha vivido
tempos felizes num lar de estudantes. lamos comer ao hospital a hora de
almoco, os meus colegas de medicina celebravam os sucessos alcangados em
anatomia — na verdade, o sofrimento estava bem distante de nds, da nossa
vida, do nosso futuro.

A ida ao hospital, no ultimo ano, jd nada tinha que ver com a simplicidade
de um almogo na cantina. Visitavamos regularmente um homem com uma
doenca terminal.

Tal como a queda das folhas de uma drvore, assim vinham os pensamentos,
mais uma e outra vez. Passavam-me muitas expressoes pela cabeca. Desde “vai
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ficar tudo bem” até “ entdo convertemos a tua casa de modo a ficar acessivel a
cadeira de rodas’, “algumas pessoas também conseguem sair daqui”, “as curas
espontaneas também acontecem.”

O Bernd estava num quarto individual, bastante confortivel. E a minha
suspeita aumentava, porque todos eram tio simpaticos. As enfermeiras tinham
tempo, os médicos chegavam mesmo a disponibilizar tempo aos amigos
do doente. A morte iminente parecia trazer subitamente a compreensio e a
serenidade, o que geralmente nio se vé num hospital. Porém, isso nada tinha
de tranquilizador.

Sempre que podiamos, visitavamos o Bernd. Uma vez fui s6 eu. Como nos
velhos tempos, fui a Cron & Lanz, o melhor café da cidade e comprei umas
guloseimas. Quero levar alguma coisa, pensei. Mesmo a um doente terminal.
Quero dar-lhe uma alegria. Um pouco da realidade quotidiana. Se ainda
funciona ou nio, nio fago ideia. Cheguei ao quarto do doente com o designado
bolo “4rvore” e bombons, atrativamente embalados com uma joaninha de
magcapdo. Completamente absurdo, levar estas coisas a um doente terminal...
Pensava eu isto quando vejo o Bernd, na verdade, a encantar-se. Provou o bolo
e os bombons, apesar de ja ndo comer nada. Contou-me que as joaninhas o
tinham acompanhado ao longo da sua vida, perguntou pelo projeto do CD,
queria ouvir novidades do mundo do trabalho. O Bernd queria participar na
vida, pois estava vivo. Nao queria falar da morte. “Morrer ja é suficientemente
mau’, disse ele uma vez, a Uinica vez em que se pronunciou sobre o assunto. E
acrescentou: “Por que razdo hei de falar constantemente sobre isso? Eu ja o
sei” Eu mal podia acreditar. Serd que néo precisivamos de falar mais sobre a
sua doenca? Sera que ele ja ndo tinha de encarar a realidade? Como podia eu
oferecer joaninhas enquanto as metastases continuavam a alastrar pelo corpo



de Bernd? “Porqué?”, dizia o meu marido, “o que ha de errado nisso, se ele
assim o quer?” “Por que deve ele falar sobre a morte?”.

O Bernd discutia com os médicos da unidade. Ele ndo queria falar com eles
sobre o que o esperava. E lutava. Todos os dias. Ele queria radioterapia e
cinesioterapia. Ele queria ganhar tempo. Nunca se sujeitou ao papel de um
doente terminal. Ele, o eterno hipocondriaco, tornava agora tudo mais facil
para os seus amigos.

Ele continuava simplesmente a viver e jia ndo concedia oficialmente mais
tempo de antena a doenga. Faldvamos sobre tudo o que nos vinha a ideia.
Desde politica a trabalho, sobre conhecidos e amigos, rimos e gozamos.

O Bernd ficava mais fraco a cada dia que passava.

Ja ndo se conseguia levantar, mas a sua mente estava alerta. De vez em quando
queria dormir, apenas dormir. Mas continuava a lutar. Pela sua vida.

A certa altura comecamos a apertar-lhe a mio em forma de despedida. Um
pouco mais demoradamente do que o costume. Um gesto intimo para nds e
para ele, conscientes de que poderia ser a ultima vez.

Até aquele momento, o Bernd nunca se tinha queixado, chorado ou gritado.
Tinha-se apenas questionado, uma tdnica vez, sobre o porqué. “Um cancro
como este precisa de oito anos’, tinha-lhe dito um médico. “O que teria
acontecido, se tivesse sido descoberto mais cedo?” questionava-se, contava-
nos. Na minha cabega surgiam imagens e palavras sobre morrer e sobre a
morte. Sempre que contava aos meus amigos como se encontrava o Bernd,
abanavam a cabeca, “ja ndo deve demorar muito”. Eu ndo queria ouvir isso.
Estas palavras estupidas. O Bernd estava vivo, queria viver. E enquanto
respirasse, tinha exatamente o mesmo direito de participar na vida e ndo que
o considerassem ja morto.

Comecou a grande investigacdo sobre as causas. “Ele fumava muito”, “nao
deveria estar admirado” Também ouvia isso. Ficava sem palavras de tao
perplexa. Todas estas pessoas espertas ndo tinham ouvido falar nada do
destino. Justificavam os acontecimentos, falavam de um ajuste de contas.
“Isso fard sentido?”, perguntavam-me sempre que dizia que o Bernd estava
melhor. De repente ja conseguia voltar a sentar-se, havia de novo esperanca.
Todos sabifamos que ele ndo voltaria a levantar-se num pulo. Mas queria
viver cada minuto da sua vida. E isso era o mais importante. Ele continuava a
viver, respirava e tinha ideias, mas ja era invisivel para muitos. Estas pessoas



tém dificuldade em lidar com alguém cuja vida esta a terminar. Ndo querem
aproximar-se tanto da morte. Nem da pessoa que estd a morrer. Nunca conheci
tamanha ignorancia, estupidez e platitude.

O melhor é nao ligar, assim ndo nos atinge. Sdo tantos os encolheres de ombros.
Os sabichdes e os profetas. Os que olham para o doente como se ja estivesse
morto, como forma de se protegerem. Os que sabem sempre, sem piedade, o
que se vai passar de seguida. Os que sabem o que é e 0 que ndo é uma morte
bonita.

Os que sabem, porque acontecem as coisas. Os que conhecem o outro lado,
ou nao. Os que tém crengas, ou ndo. Os que nio querem admitir que a pessoa
ainda cd estd. Ainda que ela viva de forma diferente do que nos anos anteriores.
E incompreensivel.

Na noite anterior a sua morte, visitamos o Bernd. Ele reconheceu-nos,
seguramos-lhe a mao por breves momentos. “Voltem amanh&’, disse, “hoje
néo me sinto muito bem.”

Faltaram-nos as palavras. No dia seguinte, o Bernd morreu.

Morreu em paz, com tranquilidade, com ou sem dores, quem sabe
verdadeiramente? Penso que ele nunca perdeu a sua dignidade nem a sua
vontade de viver. Nada lhe foi imposto, nem nunca se deixou iludir. Ele nunca
se rendeu, nem mesmo a doenga. Seguiu o seu caminho. E esse ¢ talvez o inico
consolo.

Kassel, 12.5.2005 © Petra Nagel, petnagel@aol.com




1. O que significa “paliativo”?

Nesta publicagdo, vamos abordar muitas questdes. O que é, de verdade, a
terapia paliativa? E um conjunto de cuidados e tratamentos de pessoas que
padecem de uma doenga em grau avangado e com limitada esperanca de vida.
A terapia paliativa alivia os sintomas e respeita-se o facto de a doenga ja ndo ter
uma cura. Esta vé a pessoa como um todo, em conjunto com o seu ambiente
circundante.

“Cuidados paliativos” ou tratamentos paliativos significa sempre um tratamento
globalizante. Néo se trata nunca da parte que diz unicamente respeito a terapia,
mas ¢, sim, bem mais abrangente. A par do acompanhamento, tratamentos,
cuidados médicos, outros grupos profissionais contribuem em grande medida
para uma terapia adequada. Aqui incluem-se, naturalmente, uma terapia da
dor e uma alimenta¢do adequadas, bem como uma medica¢do ajustada. A
diminuicdo de falta de ar, nduseas e vomitos sdo aspetos importantes. Mas
também o sdo o acompanhamento a nivel espiritual e emocional, o apoio
psicossocial, o processo de luto, a supervisio e muito mais.

As medidas paliativas sdo as mais antigas e foram, durante muito tempo, as
unicas terapias possiveis. Com os grandes progressos a nivel da tecnologia e
da medicina no ultimo século, estas foram deixadas para segundo plano. O
movimento de cuidados paliativos ligado aos hospicios modernos, nos tltimos
60 anos, dirigiu a sua aten¢do para a necessidade de um tratamento especial
dos doentes que ndo tém cura e se encontram em estado terminal. Isto tem
contribuido para que as pessoas, a par do tratamento médico, sejam também
acompanhadas de um tratamento paliativo. Além da assisténcia médica,
pretendemos dar apoio em todas as dreas importantes e, assim, acolhé-lo(a)
numa situagdo tdo dificil. A nossa experiéncia ja deixou provas de que as
pessoas, com a ajuda dos cuidados paliativos, fazem algo de muito especial na
ultima fase da sua vida - e fazem-no de uma forma consciente e digna.
Cuidados Paliativos sdo sinonimo de uma focalizagdo da nossa aten¢io sobre
a qualidade de vida durante o tempo de vida que ainda resta. Muito ainda
pode ser alcangado, mesmo que ndo haja mais nada a fazer devido ao estado
avangado da doenca. O objetivo passa a ser outro. Deixa de ser a luta contra
a doenga, dando lugar a melhor vida possivel durante a convivéncia com ela.
Esta mudanca de perspetiva aceita o facto de que morrer é algo previsivel e
inevitavel. Esta perspetiva ajuda a que o tempo de vida que resta ganhe uma



profundidade e qualidade surpreendentes.

Naturalmente, o tratamento médico e de enfermagem para controlo da
dor e do desconforto é ainda o foco central, mas é complementado por um
acompanhamento atencioso, individual e estreito dos doentes e (!) pessoas que
lhe sdo proximas.

No geral, o doente deve poder passar o tempo que lhe resta num ambiente que
dé resposta as suas necessidades individuais.

Para isso, é necessdria uma cooperagido multiprofissional e interdisciplinar.
Nos Cuidados Paliativos néo se trata do “nada mais a fazer” nem simplesmente
de uma morte acompanhada. O importante aqui é ponderar cuidadosamente
sobre o que é mais adequado, necessario e significativo para a situagio em
concreto. Exige experiéncia e muita sensibilidade para se poder acompanhar o
agravamento iminente da situacdo e os medos que lhe estao associados, ou até
mesmo evitd-los por completo. Isso implica também nomed-los abertamente.
Se estas crises forem evitadas, poderemos também evitar quase todas as
hospitalizagdes indesejaveis!

A par do sentimento de impoténcia e de uma exigéncia excessiva, os cuidados
paliativos abordam precisamente as preocupagdes das partes envolvidas. A
gravidade da situagdo ndo ¢ subestimada, nds enfrentamo-la, permanecemos
por perto e ajudamos a superar a crise.

Um bom apoio paliativo assenta em trés pilares: uma atitude adequada, anos de
experiéncia e excelentes conhecimentos da especialidade.

As pessoas estdo no centro de todos os esforqos. Portanto, muitas vezes, é
necessario lidar com elas de uma forma diferente da do habitual. Precisamente
de onde os outros desviam o olhar, ficar, suportar e dar apoio é algo necessario.
Os Cuidados Paliativos ndo tomam tudo como um sofrimento ou nio fariam
justica & complexidade do luto. A ideia é, sim, contribuir para melhorar a
qualidade de vida até a morte - e até mesmo, qui¢d, além-morte.

Muitas vezes, a vida acaba por ser enriquecida. Isto é sobretudo importante
para aqueles que ficam cd e continuam a viver.

l (Nota 1) “Morte assistida” e cuidados paliativos desde
o ponto de vista islamico:

Embora seja claro para qualquer mugulmano que tem de morrer e que este
processo de morrer também faz parte da vida, este tem de proteger a sua vida



com seriedade. Tem de cuidar e preservar a sua saude e, quando fica doente,
tem de procurar o tratamento possivel e necessario, contanto que exista a
disposi¢do uma terapia de cura possivel. No caso de se confrontar com um
destino severo e sincero sofrimento como acontece quando se padece de uma
doenca grave e sem cura, o doente deve permanecer firme e paciente e deve
conservar a sua confianca e gratiddo a Deus. Pode, a0 mesmo tempo, receber
um tratamento possivel, embora ndo o va curar, e tomar outras medidas para
aliviar o mal-estar e os sintomas, ou seja, a conhecida “medicina paliativa®
e “cuidados paliativos” Todos os eruditos e pareceres reconhecidos dos
comités islamicos Fatwa das diferentes instituicoes muculmanas de ensino
de Direito (sunitas e xiitas) rejeitam em absoluto a “morte a pedido” (vulgo
“eutandsia” e também “morte assistida ativa”), bem como o suicidio e o suicidio
assistido, e ainda o suicidio assistido por um médico. No Conselho Central
dos Mugulmanos na Alemanha, no acompanhamento da fase final de vida e
na medicina paliativa com cuidados paliativos, vemos uma boa alternativa, e
humana, a morte assistida ativa; uma alternativa que pode ser concertada a

partir de muitas perspetivas a nivel de espirito e sentido da vida e da morte no
Isldo. Nos fomentamos e abragamos, por isso, o continuo desenvolvimento e
ampla divulga¢do da medicina paliativa e cuidados paliativos.

Conselho Central dos Mugulmanos na Alemanha, http://www.islam.de




2. Sugestdes para a conversa com o médico

Se se encontrar numa situagdo, como doente ou familiar, na qual tenha de
ter uma consulta importante com o médico assistente (comunicagio do
diagndstico, decisdo sobre o tratamento a seguir ou algo do género), deve ter
em conta os seguintes aspetos:

Pense se uma pessoa da sua confianca o(a) deve acompanhar nessa consulta.
Se for o caso, converse com essa pessoa sobre o que mais o(a) preocupa e o que
pretende saber do médico.

Marque previamente a hora e a duragdo da consulta com o médico.

Aponte as suas questdes mais importantes (ndo existem questdes “parvas”).
Leve a lista consigo para a consulta.

Insista para que a consulta ndo seja realizada numa enfermaria, mas sim numa
sala em separado e sossegada.

Pega ao médico, se possivel, para desligar o seu dispositivo de comunicacio
durante o periodo da consulta, por forma a néo ser incomodado.

Comece por contar a0 médico (se ele ndo perguntar por iniciativa prépria) o
que ja sabe, pensa ou acha - dessa forma, ele sabera qual ¢ a sua posigao.

Fale sobre as suas ansiedades, esperancas e receios. Assim, ajuda o seu médico
a conhecé-lo(a) e a compreendé-lo(a) melhor.

Pergunte imediatamente, no caso de ndo compreender alguma coisa, e, se
necessario, varias vezes até ter realmente compreendido tudo.

Faga anotages e guarde-as. As pessoas esquecem-se das coisas, até mesmo das
mais importantes, mais depressa do que se imagina.

Pega ao médico para esclarecer todas as alternativas a estratégia de tratamento
que ele lhe propde. Pergunte-lhe, em especial, sobre a base cientifica para a sua
proposta de tratamento. “Existem estudos ou orienta¢es sobre o assunto?”
Em caso de uma doenga incuravel em estado avangado, deverd perguntar se
um tratamento puramente paliativo nio seria, na verdade, uma boa alternativa,
tendo até como objetivo o prolongamento da vida.

Questione sobre recursos nido médicos, em especial para o periodo apds
receber alta do hospital - dependendo da situagio, estes podem incluir grupos
de autoajuda, psicoterapeutas, servigos de hospicio moderno, etc.

No final da consulta, marque ja a préxima.




Reimpressdo de Gian Domenico Borasio “Uber das Sterben” (Sobre o
“morrer”), 2.2 edigdo, 2012, pp. 122-123, com a gentil autorizagdo da editora
C.H.Beck

3. 0 que podem fazer os familiares?

“Eu queria ainda viver tantas experiéncias contigo, estar contigo, partilhar as
minhas alegrias contigo, confidenciar-te as minhas angustias. E agora estas a
morrer e estds a fazé-lo sozinho. E eu sento-me ao teu lado e néo sei como
posso ajudar-te” Ou “Meu Deus, ajuda-o finalmente a adormecer, tira-lhe as
dores e o sofrimento, atenua-lhe 0 medo de morrer e do que vem a seguir”

Estes e outros pensamentos percorrem a mente dos familiares que se sentam
na beira da cama de uma pessoa que lhes é querida e que estd a morrer. Sentem-
se constantemente impotentes, angustiados, mas também revoltados e tristes.
A vida desta pessoa esta a chegar ao fim. Os familiares ndo sdo questionados
acerca do que pensam da situagio. Acontece, simplesmente. Podemos ajudar
os familiares, envolvendo-os no “processo de morrer”. Podemos massajar os
pés da pessoa que nos ¢é querida, segurar-lhe a méo, deitarmo-nos junto dela,
ou ajuda-la a manter-se na vertical quando esta com dificuldades em respirar,
podemos cantar para ela, rezar por ela, tocar um instrumento. Conversar
com uma equipa que inclui médicos, cuidadores, um conselheiro espiritual
e terapeutas ajuda os familiares a lidarem com o seu préprio sentimento de
desamparo e de impoténcia e a continuarem a viver ap6s a morte do marido,
da esposa, dos pais ou de uma crianga.



l (Nota 2) O significado da oracao, da recitacao Quran e
suplica para os doentes:

Muitos crentes encontram na ora¢io, na recitacdo Quran e na suplica um
descanso fisico e mental. Em muitos casos, estas acdes podem aquietar os
medos e as preocupagdes e, assim, aliviar também as dores e os restantes
sintomas. H4 um regime especial para a purificacio ritual e para a oragdo
no caso de doenca. Pode consultar-se os eruditos ou retirar informagoes dos
respetivos livros Figh.




4, Em caso de “burnout” iminente: “autocuidado”

“Care” significa “preocupar-se com” ou “cuidar de”. Cuidar é importante em
“cuidados paliativos”, mas também o é para connosco: “autocuidado”

Mas, o que acontece com aqueles que cuidam de pessoas gravemente doentes? O
autocuidado deveria ser uma componente da prestagio de cuidados aos doentes,
pois existe facilmente o risco de “Burnout” (exaustdo) — este “sentir-se esgotado”
¢ um processo gradual. No inicio, as alteragdes sdo pequenas, podendo-se tornar,
mais tarde, numa doenga grave: ansiedade, depressdes, aumento do consumo de
alcool, exaustdo completa, até mesmo paralisia e muito pior.

Cuidar de pessoas gravemente doentes leva-nos ao limite e ¢ um grande desafio.
Quem pretender prestar assisténcia para além da fisica, necessita estar bem para
poder ajudar adequadamente os doentes (e os outros cuidadores!). Na qualidade
de colaboradora em termos de assisténcia espiritual, ougo constantemente frases
como: “Ndo posso mais, “Tu consegues’, “E demasiado para mim”, “Receio
que 0 meu contrato nao seja renovado” Assim que surgirem estes sintomas,
aparentemente insignificantes, ou existirem mudangas, significa que estd na
hora de travar a fundo e ativar o autocuidado conscienciosamente.

Sugestoes de como evitar o “burnout”:
« Tenho de aceitar que existe o perigo de “burnout” (exaustio).

« Tenho de fazer face a este perigo de forma consciente.

« Tenho de reconhecer os meus limites a nivel fisico e psicoldgico.

« Devo separar claramente o trabalho do lazer. Ouco frequentemente: “Em casa
ndo consigo parar de pensar” Contou-me uma enfermeira envolvida na clinica
pediatrica: “Ontem a noite, ainda dei um salto a clinica para ver o Simon. Néo
estava descansada, ele estava a sentir-se tdo mal!”

+ O desligar depois do trabalho, as fases de recuperagio e o repouso atenuam
a pressdo acumulada da atividade profissional. Curtos periodos de tempo
para recuperar renovam a energia. Depois, ficamos novamente prontos para
focarmos a nossa aten¢do na familia e nos amigos; e nos doentes quando
estamos no trabalho! Uma ocupagdo dos tempos livres satisfatoria e muitas
atividades ao ar livre sdo importantes para fruirmos de uma separagio saudavel
do trabalho.



« As boas relagdes no trabalho e no 4mbito privado, um ouvido aberto e a
simpatia das pessoas que me sdo familiares ajudam-me. Também permitem que
me distancie das preocupagdes dos cuidados paliativos.

« Muitos cuidadores culpam-se por se sentirem frustrados e exaustos. Atribuem
muitos insucessos as suas proprias fraquezas. Mas a questdo nio é o que ha de
errado comigo, mas sim, o que posso fazer para mudar a situagao!

+ O meu stress estd na minha cabeca. O modo como eu avalio as situagoes e
o meu trabalho tem uma grande influéncia na forma como posso agravar a
minha condigdo ou ndo. Mudar a minha forma de pensar néo é, porém, facil.
Ter pensamentos novos e mais positivos, mesmo em momentos de grande

pressdo, pode ajudar a responder as seguintes questdes:
« Eu s6 vejo o lado negativo do meu trabalho? Ou também o positivo?

« Terei talvez expectativas demasiado altas em relagdo a mim?

+ O que poderia acontecer se cuidasse mais de mim?

« Vejo também as situagdes que superei com sucesso?

+ Onde estao as minhas capacidades, recursos? Onde as aplico?

+ Que importancia tem para mim a minha prépria vida?

Numa reunido, uma enfermeira estagidria na ala pedidtrica disse:

“Quando vejo este sofrimento, ndo me posso queixar da minha vida. Quero
empenhar-me completamente em ajudar” — uma atitude que pode dar origem a
uma depressao, se nio estivermos atentos as nossas proprias emogoes.

Nio devemos ranger os dentes e dizer: “Tenho de ultrapassar isto”. O nosso
objetivo deve ser dar porque recebemos.

Agora, algumas sugestdes Uteis para relaxar

- Respiragao consciente: “inspirar e expirar profundamente 3 vezes” numa situ-
acao de gravidade.

- Percorrer o corpo: sentir partes do corpo individualmente e procurar descob-
rir tensdes ou desconforto. Libertar a tensao.

- Relaxamento dos musculos: contrair os musculos durante 5-7 segundos
e, depois, relaxa-los ativamente, desde a ponta dos pés até a cabeca.

- "Maos na posicao de reza”: as pontas dos dedos tocam-se em frente do peito,
os dedos nao estao sob qualquer tensao, respirar profunda e calmamente.



5. Alivio da dor

O nosso trabalho didrio ensina-nos que o que os doentes e os seus familiares
mais temem sdo as dores insuportaveis. Gostariamos de acalmar estes receios.
Em fim de vida, as dores sdo o sintoma que conseguimos aliviar mais facilmente.
Existem diversos medicamentos que fazem efeito sozinhos ou em conjunto
com outros. Quando se torna dificil engolir, os emplastros ajudam muito. Por
esse motivo, as inje¢des regulares ja quase ndo sdo necessarias. As injegdes sao
geralmente desconfortaveis para os doentes e os familiares ndo se sentem a
vontade para as administrar.

Se forem administrados medicamentos, o mais importante é que estes tenham
um efeito prolongado e preventivo! Nao devemos andar atrds da dor severa,
caso contrdrio torna-se rapidamente pior e a terapia necessita crescentemente
de medicamentos mais fortes. Se se tiver receio dos analgésicos fortes, devemos
considerar o seguinte: os analgésicos fortes baseiam-se em ingredientes naturais,
sdo idénticos aos mensageiros que o proprio corpo produz contra as dores.

Na terapia da dor, os efeitos secundarios sdo frequentemente a prisio de
ventre e, por vezes, as nauseas. Ambos podem ser atenuados preventivamente.
Infelizmente, os analgésicos aumentam o cansac¢o causado pela propria doenga.
O doente tem aqui uma escolha: aguentar as dores (residuais), enquanto lhe
for possivel, ou aliviar as queixas de forma mais eficaz, mas dormir mais como
resultado.

Em parte é possivel eliminar as causas da dor. Aqui, principalmente a fisioterapia
intensiva (exercicio de movimentos, drenagem linfatica ou ginastica especifica
para a doenga) é de uma grande ajuda. Uma outra alternativa — técnica — para
o alivio da dor pode ser a radiagdo; as operagdes ou a quimioterapia raramente
sdo eficazes. Os aparelhos elétricos, os cateteres e as bombas contra a dor ja
quase ndo sdo necessarios. Sabemos que um alivio eficaz da dor, em casa, é ainda
mais facil do que no hospital. Isto porque os doentes se sentem melhor num
ambiente familiar e os familiares e amigos estdo mais por perto. Estes fatores
podem melhorar a sensagdo de bem-estar. E os médicos e os cuidadores podem
também fazer tudo o que lhes for possivel para aliviar a dor em casa.
Dependendo de onde se vive, a medicagdo, semelhante a morfina, pode ser
dificil de obter. Contudo, se ndo explorarmos, ndo tentarmos, nada ird mudar.
Se explorarmos constantemente e apelarmos para que seja feito o que é correto,
podemos alterar lentamente a situagéo.



Bl (Nota 3) Administracao de analgésicos e farmacos
sedativos:

Nio ha, desde uma perspetiva islamica, qualquer objecdo em administrar
analgésicos ou sedativos (medicamentos semelhantes a morfina), mesmo
em doses elevadas, se, por razdes de necessidade, for imperioso administrar
aos doentes terminais estes fairmacos e se estes forem utilizados de forma
adequada.

6. Dor irruptiva

A dor irruptiva (incidental) é desencadeada pelos movimentos ou cuidados.
E repentina e ligeira e ¢ tratada como medida extra. Para o efeito, deveria
existir sempre & méo, a cabeceira da cama, um opioide eficaz (“morfina”), mas
salvaguardado contra a utilizacdo indevida.

As injecdes intravenosas produzem um alivio répido. Se se aplicar um
tubo intravenoso, o familiar pode administrar o medicamento. As injegoes
intramusculares, hoje em dia, deixaram de ser aconselhaveis. A forma mais
facil, mais rapida e mais segura de administrar os medicamentos é na mucosa
bucal e nasal. Desta forma, a dor ¢ aliviada em um ou dois minutos. Séo
melhores que a morfina devido ao seu breve e rdpido efeito. Os familiares e
doentes podem administrd-los facilmente. Um comprimido ou spray, por si s6,
pode evitar muitos internamentos indesejéveis em fim de vida. Antigamente, o
farmacéutico s6 podia preparar um spray mediante prescrigdo especial. Agora
existem também medicamentos similares produzidos de forma industrial. O
“rebucado analgésico” ou os comprimidos com opioides funcionam bem apds
10 a 30 minutos. O medicamento chega ao sangue através da mucosa; ndo é
absorvido pelo estbmago, portanto, deve ser chupado e nio engolido. Entéo,
funcionard melhor. Os supositérios atuam igualmente com rapidez, sio no
entanto considerados como sendo desagradéveis e incomodos. E de esperar
que as gotas e os comprimidos produzam geralmente um bom efeito entre
meia hora a uma hora. O spray nasal é muito rapido, mas nédo ¢ 4 muito facil
de administrar.




O que nos recomendamos: se soubermos que a dor vai surgir, devemos tomar
os medicamentos atempada e preventivamente. Se o medicamento nio atuar
de forma adequada, fale imediatamente com o médico. Ele pode decidir
se e como a dosagem pode ser aumentada. Peca ao médico para anotar as
indicagdes de forma legivel, para que néo haja duvidas.

Muito importante: se for necessario recorrer com frequéncia a uma medicagédo
contraadorirruptiva, deve ser considerada a medica¢édo com efeito prolongado.




7. Dificuldades respiratorias

As dificuldades respiratérias também ocorrem em doentes com cancro, mas
sobretudo em doengas internas em fase terminal, e sdo a causa mais frequente
de internamento indesejavel em fim de vida.

O que acontece quando se tem falta de ar? Quando que respiramos cada vez
mais rapidamente, o esfor¢o vai sendo cada vez maior e o ar desloca-se apenas
para tras e para a frente. O corpo ja ndo consegue continuar a receber oxigénio.
Por isso, a respiracido deve ser mais lenta, por forma a reduzir a falta de ar. Isto
ajuda sempre.

Em caso de emergéncia, os medicamentos de atuagdo rapida devem estar
sempre a mao na dosagem adequada. Desde ha mais de 100 anos que a célebre
“regra de ouro” do tratamento com medicamentos tem sido a administracido
de morfina nas veias. Tal como com a dor irruptiva, o spray nasal e os
comprimidos funcionam de forma mais ficil, mais rdpida e mais segura.
Quando aplicado adequadamente, ajuda quase que de imediato se a pessoa
néo conseguir administrar uma pulveriza¢ao em si préprio. Como resultado,
a falta de ar é atenuada em segundos. Um médico nao consegue chegar a casa
tao rapido. Os familiares e os doentes podem administrar facilmente. Grande
parte dos internamentos indesejaveis em fim de vida podem ser evitados com
uma simples medica¢do adequada.

Como os comprimidos e o spray nasal proporcionam um alivio rapido, a
ansiedade diminui. Além disso, refor¢a a prépria autonomia, pois o doente
pode ndo contar com a ajuda de outras pessoas. Recomenda-se muitas vezes
deixar que as pastilhas de lorazepam se dissolvam na boca. Infelizmente,
este medicamento tem de ser ingerido e absorvido pelos intestinos. Como
consequéncia, pode levar uma boa meia hora a fazer efeito.

Contudo, nem sempre sdo necessarios medicamentos. Uma boa fisioterapia
com terapia respiratdria pode ajudar os doentes a aprenderem como respirar
mais facilmente. E também sempre bom acalmar os doentes e simplesmente
estar 14 para eles. Ar fresco, um ventilador, refrigeragdo e a presenca de pessoas
de confianga ajudam sempre. Importante é: o doente tem de saber que hd
sempre um médico disponivel que o pode ajudar. E ainda mais importante
é o facto de o proprio doente ou os seus familiares terem os meios para se
autoajudarem de imediato.



8. Medos

Todos nés experimentamos medo ao longo do “processo de morrer”. Nio afeta,
naturalmente, apenas aquele que tem de partir. Pelo contrario: os familiares
sao geralmente muito mais afetados.

Aspetos implicitos ou problemas de relacionamento podem reforgar incertezas
e provocar receios. Acresce aqui o facto de que ninguém realmente sabe o que
se segue ou qual vai ser o caminho a percorrer, para cada um individualmente,
se dificil ou facil.

Alguns medos podem ser atenuados dialogando. O medo da dor ou do
sofrimento é desnecessario. Pois todos os médicos tém a possibilidade de
aliviar estes sintomas de forma que os doentes ndo tenham mais de viver
atormentados. Esta certeza, s6 por si, ajuda a acalmar os doentes e os seus
familiares.

O medo de ficar sozinho domina o pensamento de muitos doentes. No entanto,
também podemos conversar a este respeito e transmitir seguranca. Por forma
a aliviar os familiares, os hospicios modernos podem, por exemplo, prestar
muito auxilio. Muitas vezes, basta “s6” estar por perto.

Além disso, os medicamentos, os chamados ansioliticos, podem ajudar.
Contudo, estes tém como efeito secundario o facto de causarem mais ou
menos cansago. O que pode ser até uma vantagem quando administrados a
noite, pois o sono serd mais tranquilo.

Estes medicamentos ndo precisam de ser tomados regularmente, mas apenas
“quando necessario”. Impde-se prudéncia quando tomados por um longo
periodo de tempo, pois alguns podem criar dependéncia. Ndo é necessario
temer o vicio, se os comprimidos forem tomados apenas nos ultimos meses
de vida. Como a maior parte dos europeus foi criada segundo a religido crista,
convém pensar em falar com um paroco, mesmo que o contacto com a Igreja
nos anos anteriores a doenga nio tenha sido intenso.

B (4) Nota:

Ver as notas 2 e 3.



9. Agitacao

A agitagdo normalmente s6 se torna um sintoma quando os doentes ja ndo se
orientam claramente ou reagem apenas de forma limitada.

A agitagdo pode ser expressa de diversas formas: através de inquietagio,
mudanga constante da posi¢do na cama, gemidos ou pedidos de auxilio. O
importante é distinguir entre o que é incomodo para o préprio doente e o
que é talvez bastante penoso para os familiares e o doente nédo se aperceba.
Os familiares e os doentes podem encarar os mesmos sintomas de formas
diferentes. O que pode ser facilmente aceite pelo doente, pode bem ser bastante
penoso para os familiares. Os profissionais experientes podem avaliar mais
facilmente esta situagdo e geralmente explicam-na melhor do que um familiar
que mistura as suas emo¢des com os cuidados a prestar ao doente.

Tal como acontece com o medo, também a agitagdo é uma ocorréncia “normal”
durante o “processo de morrer”. Por um lado, pode ser insuportavel estar
constantemente deitado. Por outro, as dores podem causar inquietagao fisica.
A isto acresce ainda 0 medo do desconhecido. Pode ser muito dificil descobrir
a verdadeira causa. O que ajuda sempre é dar atengdo, ter tempo e paciéncia,
talvez segurar a méo e conversar calmamente.

Os cuidadores “profissionais” podem procurar descobrir a causa e elimina-
la. Quando isso ndo ajuda, pode aumentar-se a dosagem da medicagdo até
a situagdo ser sustentével para todos. Assim, ndo é acelerada a ocorréncia da
morte. Pelo contrario, muitos estudos comprovaram que um bom controlo dos
sintomas nao so acrescenta uma melhor qualidade de vida ao tempo que resta,
como também o aumenta.

Por vezes, a agitagdo é também um sinal de confusdo mental. Isto é
especialmente dificil para os familiares. Também aqui é possivel recorrer ao
auxilio de medicagdo. Infelizmente, o preco a pagar é o facto de a conversa com
o doente se tornar cada vez mais dificil.



10. Fome

Todos sabemos o que ¢ ter fome. Estamos, no entanto, a referir-nos mais ao
apetite que sentimos por comida saborosa na nossa sociedade supersaturada.
A fome tem um significado muito diferente para o doente em estado critico.
Pode enfraquecer e acelerar a morte. No entanto, pode também aliviar o corpo.
Apesar de pensarmos que tém de ter fome, os doentes terminais comem pouco
ou quase nada em final de vida. O metabolismo altera-se e o corpo consome
menos alimentos. A falta de nutrigao liberta as

endorfinas que fazem com que o doente em estado critico se sinta, de certa
forma, melhor. Muitos conhecem esta sensagio através do jejum.

Pequenos petiscos, servidos de forma atrativa, aumentam o apetite e o prazer.
Por vezes, bastam algumas colheres de cha dos alimentos que o doente gosta.
Nio tente forcar o doente a comer. Porque entdo a comida deixa mesmo de
dar prazer. Além disso, e como consequéncia, o corpo pode ficar gravemente
afetado.

Lembre-se que também e mais precisamente os doentes em estado critico tém
a sua dignidade no que respeita a comer e a beber. Quando tratamos os adultos
como criangas, por exemplo, quando dizemos babete em vez de guardanapo,
podemos estar a ofendé-los.

Em certas alturas, medicamentos que estimulam o apetite podem ser também
administrados para tornar os doentes mais ativos. Se ja ndo conseguirem digerir
a comida adequadamente, mas ainda estiverem bem em termos de sadde, a
alimentacéo artificial pela veia com um port pode ser uma grande ajuda. No
caso de doentes com cancro do pancreas, este método de alimentagdo melhora
consideravelmente a qualidade de vida de forma duradoura e sustentével. Se a
alimentag¢do ocorrer mais ao final do dia, é menos cansativo, contudo devem
estar sempre presentes um saco e um tubo. Como pode ver, a terapéutica é
uma faca de dois gumes, algo que nido desejamos. Tem de ser sempre discutida
em detalhe entre o doente e 0 médico - preferencialmente em conjunto com
familiares proximos. Para terminar, s6 mais uma palavra: em fim de vida,
muitas pessoas nem tém fome nem vontade de comer. No entanto, isso nao
significa que o doente “passa fome”.



11.Sede

Tal como acontece com a sensa¢do de fome, também a sensagdo de sede
desaparece em final de vida.

“Nado podemos deixar ninguém morrer de sede”, é algo que ouvimos com
frequéncia. Mas ha uma grande diferenca entre dar um liquido ou saciar a sede.
Um liquido que fornecemos ao corpo por sonda gastrica, via venosa ou
subcutinea pode afetar o corpo. A respiragio torna-se dificil, os vémitos
aumentam e o coragdo tem de trabalhar mais. Como consequéncia, uma boca
seca ndo volta a ficar agradavelmente humida.

Mas quando damos pequenas quantidades de liquidos ao doente —
agua, sumo, café, cerveja ou outras bebidas refrescantes - e, desta forma, lhe
humedecemos a boca cuidadosamente, proporcionamos um alivio rapido.

As bebidas preferidas podem ser transformadas em cubos de gelo, que, por sua
vez, podem ser feitos em pedagos e dados ao doente para chupar. O gelo tem
um efeito refrescante na boca. E mais: uma manteiga de limao caseira funciona
melhor na higiene oral do que qualquer infusdo! Uma 6tima opgdo para a
higiene oral é encher pequenos frascos pulverizadores com a bebida favorita do
doente. Isto permite que dgua, chd, café e até mesmo sumo, vinho ou cerveja
sejam pulverizados na boca. O doente ndo se engasga e pode desfrutar do sabor.
Como pode ver, ndo ¢ preciso muita técnica, nenhum médico, nem um meio
médico de alta tecnologia para que as pessoas se sintam mais confortaveis no
final das suas vidas. Mas, por vezes, é também vantajoso ouvir bons conselhos
de pessoas que retinem muita experiéncia gragas ao seu trabalho diario e a quem
se pode recorrer quando mais se precisa.

Para terminar, s6 mais uma palavra: em fim de vida, muitas pessoas nem tém
sede nem o desejo de receber liquidos. No entanto, isso ndo significa que o
doente estd a “morrer de sede’.



12. Higiene oral e assisténcia quando se sente sede

Se a mucosa bucal estiver suja ou a boca estiver constantemente seca, a
qualidade de vida dos doentes pode diminuir significativamente. Queixam-se
frequentemente de uma sensa¢io de sede, que nido pode ser verdadeiramente
saciada com infusdes adicionais, pois a secura da boca é provocada por diversos
fatores.

Ou determinados medicamentos reduzem a producéo de saliva ou a mucosa
bucal se alterou devido a diferentes doencas. O doente respira possivelmente pela
boca, de tal forma que a saliva se evapora e as mucosas secam mais rapidamente.
As consequéncias? O doente queixa-se de dificuldades em mastigar, engolir e
falar; o paladar altera-se, podendo formar-se crostas dolorosas na lingua e nas
gengivas.

O objetivo tem de ser o de atenuar a sensagio de sede e manter a mucosa himida,
limpa e saudével. Neste caso, medidas simples e eficazes podem ajudar a estimular
a produgcéo de saliva como, por exemplo, chupar pedagos de ananas gelados.

O anands contém substincias especiais que limpam a lingua. Ou prepare cubos
de gelo de sumo de mag¢i, Coca-Cola, cerveja ou champanhe e dé como bebida
gelada para chupar. Também os dleos etéreos, como é o caso de um aromatizador
com 6leo de limdo podem ajudar os doentes que sentem constantemente nauseas
e, por esse motivo, tém dificuldades com a higiene oral. Também a manteiga de
liméo, que se dissolve rapidamente na boca, pode ajudar.

E assim essencial humedecer regularmente a boca para obter um alivio
prolongado. Nio se trata aqui necessariamente de dar de beber ao doente, mas,
sim, e ainda com mais eficicia, de lavar e limpar a boca com chéd ou agua. No
caso de muitos doentes, é essencial fazer isto de meia em meia hora para aliviar
a tormentosa sensagdo de sede. Devidamente instruidos, os familiares podem
desempenhar bem esta tarefa.

Em caso de disfagia (dificuldade em engolir), podem ser dadas quantidades
mais pequenas com o auxilio de uma pipeta. Se se tratar de um doente quase
inconsciente, um cuidado cauteloso dos labios como contacto inicial é um bom
ponto de partida para transmitir seguranca. A predisposi¢do para abrir a boca
facil e voluntariamente é muito maior.



B (Nota 5) Alcool e ingredientes que derivem de porco:

O élcool e os ingredientes que derivem de porco sdo estritamente proibidos no
Islao. Existe a regra de que todos os remédios ndo podem conter substancias
proibidas. Em casos de necessidade e s6 se ndo houver a disposi¢io nenhum
outro meio permitido pode um mugulmano tomar medicamentos ou remédios
com estes produtos; isto aplica-se, por exemplo, a uma situagdo de perigo de
vida ou quando existe risco de agudiza¢ao da doenga.

13. Debilidade

Os doentes com cancro em estddio avangado estido sempre limitados no seu
desempenho e precisam de dormir consideravelmente mais. As causas da
debilidade podem ser a anemia ou uma medica¢do que provoque cansago.
Neste caso concreto, devera falar com o médico e considerar parar com a
medica¢do para a hipertensdo arterial. Muitos doentes e familiares pensam
que a falta de forcas se deve a falta de apetite, tentando forcar o doente a
comer. Regra geral, isto prejudica mais do que ajuda. As a¢des didrias devem
ser basicamente divididas em pequenas etapas e ser faceis de superar. Quando,
por exemplo, estiverem previstas atividades cansativas ou festas familiares, o
doente devera, em momento anterior, recuperar as suas energias, descansando
mais. Devem ser também dadas oportunidades de descanso durante e apds o
evento. Existem, igualmente, estimulantes fortes que podem ser administrados
mediante receita médica. Em casos isolados, podem ajudar a superar melhor
situagdes de exaustdo. A anemia é uma causa frequente de debilidade. Se
ocorrer de forma gradual, os doentes habituam-se melhor a ela. No caso
de uma anemia acentuada, as transfusées podem ajudar durante um curto
periodo de tempo. Quando se comega com as transfusdes, acaba-se sempre
por se colocar a questdo: quando é que elas vio acabar. Nunca é sensato fazé-lo
até ao final de vida, pois ¢, na verdade, muito prejudicial. Porém, é muito dificil
para as partes envolvidas tomarem a decisao de acabarem com isto ou aquilo.
O que podem fazer os familiares? Muito! Podem, por exemplo, ter cuidado
para que o doente ndo seja excessivamente pressionado. Ajude e apoie
discretamente, fale abertamente sobre as preocupagdes, medos e fraquezas.
Pois quando conversamos uns com os outros, o fardo torna-se menos pesado
para todos.



14. Fadiga

A necessidade de sono varia muito de pessoas saudaveis para pessoas
doentes. A maioria das pessoas saudaveis necessita de 7 a 9 horas de sono
diario. Alguns quase ndo precisam de 3 horas e outros necessitam de 12
horas ou mais. No caso dos doentes paliativos, o tempo de sono necessario
pode aumentar até as 20 horas (!). Isto significa que a quantidade de tempo
passada com os familiares é ainda menor. Muitas pessoas saudéaveis estio
constantemente cansadas, porque de noite dormem muito pouco ou muito
mal, tém muitas preocupagdes ou trabalham demasiado. Naturalmente, as
pessoas doentes podem ter os mesmos problemas que as pessoas saudaveis.
No entanto, existem também outras razdes para a fadiga. Frequentemente, sdao
os efeitos secundérios das terapias, incluindo a anemia, o prdprio cancro ou
inflamag6es no corpo, que causam debilidade e aumentam a necessidade de
dormir. Quando sao conhecidas as possiveis causas e as podemos eliminar,
devemos fazé-lo. S6 entdo devemos recorrer novamente & medicagdo, pois
também esta pode causar efeitos secundarios. E extremamente importante
assegurar essencialmente que o sono nio seja perturbado durante a noite.
Os doentes nunca devem ser acordados para tomarem a medicagdo. Comer
e beber durante a noite também cansa o corpo. Isto é muitas vezes esquecido
quando a alimentagdo é feita artificialmente por sondas gastricas ou cateteres
intravenosos. Se ocorrerem dores durante a noite, deve aumentar-se a dose
dos analgésicos que, a luz da experiéncia, normalmente tém uma dosagem
demasiado pequena para a noite. Como os analgésicos provocam cansago,
também proporcionam um sono saudavel.



15. Prurido

Existem muitas razdes para o prurido. E frequentemente provocado pelo
cancro ou pelo tratamento do mesmo. Alguns analgésicos como, por exemplo,
os chamados opioides semelhantes & morfina, podem ser responsaveis pelo
prurido. Ajuda a resolver a situa¢ao, mudando para um opioide que raramente
cause prurido.

Da mesma forma, as alteragdes no metabolismo e na pele causam prurido na
pele. Conhecemos este sintoma, por exemplo, devido a uma infe¢ao no figado,
a alergias ou infe¢6es dermatofitas (fungos na pele). Se as causas ndo puderem
ser tratadas de forma adequada, os medicamentos usados no tratamento de
doengas infantis ajudam a acalmar o prurido. Infelizmente, um dos seus efeitos
secundadrios é o cansago.

O prurido pode também “ter origem” na mente, de tal modo que nem o cogar
nem um cuidado adequado da pele ajudam. Mesmo quando o prurido é
constante, deve evitar-se cogar, pois danifica rapidamente a pele e faz ferida.
Em vez disso, as zonas com prurido devem ser ligeiramente pressionadas ou
massajadas.

E importante um cuidado adequado da pele. Tal ndo significa lavar
frequentemente com sabdo normal, mas sim manter a pele limpa, refrescada e
fresca, bem como, a0 mesmo tempo, nutrida.

Para esse fim, fica aqui a receita de um 6leo reconfortante e agradavelmente
perfumado, que alivia o prurido e, a0 mesmo tempo, nutre:

Receita de um oleo calmante para o prurido

Melissa 100% 2 gotas
Rosa 1 gotas
Lavanda 7 gotas
Arvore do cha 5 gotas
Camomila-romana 3 gotas

Dissolver em 70 ml de 6leo de erva de S. Jodo e 30 ml
de 6leo de jojoba.



16. Drenagem linfatica, carinhos e um pouco mais...

O sistema linfitico é uma espécie de recolha de lixo no corpo. E importante
na purificacéo, desintoxica¢do e prevencao de infecdes. Os vasos linfaticos sao
frequentemente cortados nas operagdes cirurgicas, o que pode resultar em
obstrucdes. Os tumores cancerigenos podem também obstruir a linfa.

A drenagem linfética manual é uma forma de tratamento recente. Existe uma
formagdo especial para este tratamento. As partes do corpo inchadas sdo
descongestionadas. O terapeuta usa movimentos leves e circulares para fazer
transportar o fluido as zonas em que a drenagem linfatica ainda funciona. Se
a proteina acumulada permanecer no tecido, pode endurecer como pedra,
comprimindo os vasos e os nervos, causando, desta forma, dor. As pernas, os
bragos ou o tronco ficam tao pesados como o chumbo. Os doentes acamados
podem desenvolver escaras através destes linfedemas.

A drenagem linfatica manual é o inico tratamento em caso de obstrugao linfatica,
ndo existe outra alternativa. Em caso de doengas acentuadas do sistema linfatico
(obstrugdes), esta terapia pode ser combinada com ligaduras de compressio,
cuidados da pele e cinesioterapia especial.

O doente sente os movimentos suaves e ritmicos como agradavelmente
relaxantes, antalgicos, benéficos e calmantes. A administragio de analgésicos
pode ser diminuida. O préprio sistema imunitario é estimulado, o corpo
¢ drenado e desintoxicado. Estd comprovado que os vasos linfaticos ainda
removem grandes quantidades de fluido entre 6 e 8 horas depois.

Esta terapia ajuda também os que a realizam. Os movimentos fluidos, ritmicos
e calmantes ajudam-nos a relaxar, permitindo um dialogo intensivo com os
doentes numa atmosfera de tratamento agradavel, o que é benéfico para todos.



17.loga nos cuidados paliativos

Para além da administragdo de medicamentos, numa perspetiva abrangente
de cuidados paliativos, os processos nido-farmacoldgicos para o tratamento
da dor, da fadiga crénica e de contra¢des musculares resultam também com
sucesso.

O ioga é uma filosofia indiana antiga e uma técnica de exercicios que remonta
a mais de cem anos. O ioga opera a nivel espiritual, fisico e emocional. Uma
sessdo de ioga inclui um relaxamento inicial, o relaxamento dos musculos,
diversas posi¢des corporais, exercicios de respiracdo e o relaxamento final,
podendo incluir a imagina¢ido como, por exemplo, uma viagem de sonho.
Investigacdes cientificas realizadas em pessoas com doengas neurologicas
demonstram a eficacia do ioga no tratamento do cansago e contra o risco de
colapso. E jé& hd muito conhecida a eficicia de processos como o relaxamento
dos musculos e da imagina¢do na terapia da dor. O ioga é ainda utilizado
principalmente por pessoas saudaveis. Neste caso, os efeitos fisicos sdo
geralmente sobrevalorizados. Os efeitos positivos a nivel interior sdo, porém,
também importantes.

O ioga, bem como técnicas similares, pode ser usado bem com mais frequéncia
nas doengas de maior gravidade. Muitas pessoas tendem a exigir demais de si
nos exercicios fisicos. Neste caso, o ioga é melhor, pois é decisivo promover
o ato de dar aten¢io ao nosso proprio corpo. Nao existe a tipica pressdo pelo
desempenho instituida nas sociedades ocidentais. Isto é conseguido, na medida
em que, entre os exercicios, a consciéncia do proprio corpo é continuamente
renovada.

Adicionalmente aos sintomas referidos, o ioga pode ser também empregue
em muitos outros problemas de saude. Os exercicios podem ser perfeitamente
adaptados a situagdo de cada pessoa. O ioga é, assim, um processo altamente
ajustavel a cada individuo, que serve para fortalecer a musculatura,
promover uma boa postura, relaxar os musculos, melhorar a respiragdo e
“alcancar a tranquilidade”. Pode ser, por isso, utilizado para reduzir o “stress’,
nomeadamente, de pessoas afetadas por uma doenca grave.



18. Estimulac¢ao basal

Na fase final da vida sente-se frequentemente cansago elevado ou sono
constante ou — pior ainda — uma forte desorientagdo. As pessoas proximas
comunicam com o doente com muita dificuldade, o que provoca em todos
uma grande inseguranca e ansiedade.

A estimula¢ao basal constitui uma ajuda preciosa nestas situagdes. Foi
desenvolvida para criangas com deficiéncia e estimula as bases da perceciao
humana. Segue-se uma breve descri¢do dos sete tipos de percecio e das formas
como estes podem ser estimulados, acompanhada de algumas indicagdes
praticas para leigos na matéria:

Estimulacao da percecao

O nosso corpo, com a pele como fronteira com o meio ambiente, estd
familiarizado com uma vasta gama de impressdes sensoriais desde a etapa
inicial do nosso desenvolvimento. Existem aqui varias possibilidades, tais
COmo as massagens parciais (mio, pé, nuca, barriga,...), as caricias, um gesto
tranquilizador como cumprimento, movimentos passivos, entre muitos outros.

0 toque

O sentido do tato ajuda-nos a recordar. Objetos, colocados na mao, desencadeiam
memorias. O pelo do animal de estimagdo que nos é querido pode levar a reabrir
os olhos, o copo na méo pode levar a abrir a boca para beber, o rosario pode dar
origem a uma oragao, entre muitos outros.

0 equilibrio

O nosso 6rgao do equilibrio controla os processos percetivo e motor. E
enfraquece face a imobilidade. Por esse motivo, no caso dos doentes acamados,
a comunicacdo e a vigilia é fomentada levantando-lhes a cabega e erguendo-
lhes o tronco, virando-os de lado na cama, sentando-os na beira da cama e,
eventualmente, embalando-os e balancando-os.

A sensacao de embalo

Falar e caminhar desperta memorias “do embalar” no tempo em que se estava
no ventre da mée, antes do nascimento. Sao sensagdes profundas, agradaveis
que podem ser estimuladas. Falar, cantar e canta-rolar em estreito contacto



fisico, bem como os aparelhos de massagem vibratdria colocados, por exemplo,
apenas em cima do colchdo, evocam memorias de tempos descontraidos e
podem ter um efeito relaxante e calmante.

O paladar
Pode ser estimulado através de alimentos e bebidas apreciadas e familiares. Estas
ultimas podem ser dadas com o auxilio de cotonetes bucais para humedecer
e cuidar da boca, limpando ao mesmo tempo a cavidade bucal. Também
congelados, na forma de chupa-chupas, t¢ém um efeito maravilhosamente
refrescante.

O olfato

Os cheiros despertam memorias e influenciam os nossos sentimentos. Os
cheiros familiares como, por exemplo, a camisa usada por uma pessoa querida,
um perfume ou um produto de cuidado corporal importante ou composi¢des
de 6leos perfumados servem para expressar coisas que ndo podem mais ser
expressas de outra forma. E assim nos interpelam os cheiros familiares.

A audicao

Nio sabemos ao certo como é processado o que ouvimos. No entanto, é sabido
que as pessoas com consciéncia severamente inibida se apercebem de mais
coisas do que a maior parte das pessoas pensa. Dai que ter uma conversa afavel e
direta, dotada de um contetido claro e apropriado, em combinag¢do com o toque
fisico, é uma boa possibilidade de estabelecer contacto. Outras possibilidades
sdo cantar, rezar, ler para o doente e tocar um instrumento ou por musica.

Seja o que for que decidamos fazer, deve ser sempre de acordo com a pessoa,
as suas preferéncias, os seus hdbitos e interesses. Conseguimos sempre saber se
surte o efeito desejado, ou ndo, através de uma observagio cuidada e autocritica
dos gestos, expressoes, relaxamento dos musculos, alteragio da respiragio e
outras reagoes.

Ter uma pessoa interessada, atenciosa e sensivel ao lado — para muitos um tltimo
desejo - proporciona o bem-estar e oferece, assim, qualidade de vida. A atengédo
direcionada para outros drgdos sensoriais e a sensagdo de seguranca reduzem
até mesmo os sintomas severos. A atividade e o consequente envolvimento
ajudam os familiares e amigos a compreenderem e a aceitarem a situagédo. O
importante processo de luto pode iniciar assim.



19. Massagem ritmica

Nenhuma palavra, nenhuma musica quebra o siléncio - a aten¢io esta virada para
o doente. As maos deslizam confortavel e suavemente sobre a pele, um cheiro de
liméo paira no ar. A sensagio é estar em boas maos. A massagem ritmica realizada
com base nas técnicas de Wegman/Hauschka é uma medida de cuidado adicional
que acompanha os doentes de uma forma especial e promove o seu bem-estar.
Uma “conversagdo” silenciosa entre pele e mios é uma boa forma de contacto
e de base profissional. Com os seus movimentos fluidos, leves e envolventes, a
massagem ritmica representa um contacto benéfico. As maos seguem o curso dos
musculos com uma presséo e for¢a alternada, com toques circulares e de rasgo.
As mios sdo macias e quentes, a sala proporciona uma atmosfera acolhedora e
protetora. O doente pode, assim, deixar-se levar por um tratamento relaxante. Um
bom contacto fisico faz a pessoa sentir-se apreciada. Isto transmite confianca e
aumenta a autoestima. Um bom contacto néo se fica pela superficie, atinge mesmo
o interior das pessoas. Muitos doentes que recebem cuidados paliativos muitas
vezes ja nao tém uma relagdo descontraida com o seu préprio corpo. Intimeras
operagdes, terapias desgastantes e alteragdes ao seu exterior, visiveis e invisiveis,
mudam fortemente a aparéncia fisica. Os doentes sentem muitas vezes o seu corpo
como algo estranho. A massagem ritmica pode contribuir para que os doentes
se voltem a familiarizar com o seu préprio corpo. Este tipo de massagem pode
ser aplicado de diferentes formas. Por exemplo, uma massagem lombar com dleo
citrico tem um efeito maravilhosamente relaxante em doentes com dificuldades
respiratdrias. A massagem das pernas ajuda em caso de linfedemas. As massagens
com Oleo de lavanda podem estimular o sono e a massagem dos pés é usada
como um tratamento distrativo de dores de cabega. Sdo apenas alguns exemplos
dos efeitos favoraveis. Todas as massagens localizadas servem para regular a
consciéncia corporal de doentes acamados e de doentes com alteragdes sensoriais.
Também para os familiares, a massagem ritmica é de grande ajuda, pois transmite
ao doente uma sensa¢do de proximidade e de seguranga, permitindo a expressio
de sentimentos. Os cuidadores habilitados podem dar indica¢des e sugestoes aos
familiares sobre os efeitos que este tipo de contacto pode produzir.

A massagem ritmica é uma técnica que pode ser aprendida numa série de cursos.
A chave é o treino das maos, um dos principais instrumentos de cuidados de
enfermagem.



20. Escaras e cuidados com a pele

A escara é um possivel percursor da ulcera por pressdo (tlcera de dectibito). A
humidade acumulada nas pregas da pele pode dar origem a vermelhidao e a
inflamagbes, a pele “amolece” e pode abrir facilmente. Para além disso, o ambiente
hamido é um terreno fértil propicio a doengas fungicas.

Para evitar isto, é importante manter os intervalos da pele limpos e secos, aplicando
preferencialmente pouco creme. Peca ao seu médico domicilidrio solugdes e pastas
para o tratamento de infe¢Ges fingicas. As pomadas devem apenas ser aplicadas
com uma camada fina, devido a falta de permeabilidade ao ar.

Deve ter-se em especial aten¢io as alteragdes de pele em caso de uso de fralda. A
longo prazo, a combinag¢do de humidade permanente e da falta de permeabilidade
ao ar é muito prejudicial para a pele. Uma calcinha de rede com resguardo é uma
boa alternativa temporaria ou permanente. Isto transmite a seguranca desejada,
pois urinar e defecar na cama é frequentemente associado a sentimentos de
vergonha e de ansiedade.

Se o doente ja tiver escaras, pode inserir-se provisoriamente uma algdlia para
permitir que a pele recupere. Sempre que possivel, devem evitar-se todos os
artigos descartaveis de plastico. Os lengéis de algodao lavaveis sdo extremamente
absorventes, permeaveis ao ar e bons para a mudanca de posi¢éo.

Podem formar-se ulceras por pressdo em dareas do corpo submetidas a pressio
durante varias horas. A ulcera por pressido nio é uma doenga, mas pode ter, da
mesma forma que uma leséo, varias causas como a imobilidade, o urinar na cama
ou o reduzido tecido adiposo subcutaneo.

O importante é principalmente o alivio regular da pressao, a par de um bom
cuidado da pele. As areas do corpo com mais risco sdo em particular: a zona do
coccix, as nadegas, os calcanhares, a zona da anca, os 16bulos das orelhas, as partes
de dentro e de fora do joelho.



21. Posicionamento e alivio da pressao

Nio existe uma posi¢ao correta, trata-se, sim, de encontrar a melhor posigdo
possivel paraaliviar a pressio para cada situagdo em concreto. O posicionamento
e o cuidado da pele devem servir para o bem-estar do doente e nao devem ser
encarados como algo desagradavel. O cuidado da pele pode também ajudar
a zelar pela alma. Em caso de incerteza, peca conselhos e orientacio aos
cuidadores profissionais.

As almofadas de amamentagdo sdo uma excelente ajuda, pois deixam-se
modelar facilmente desde a cabeca ao longo das costas e nddegas, apoiando
e estabilizando o corpo. Em especial, as partes do corpo em risco devem ser
protegidas com almofadas macias como, por exemplo, entre os joelhos ou sob
os calcanhares.

Se as dores forem um obsticulo a mudanga de posicionamento regular e ao
cuidado da pele, devem tomar-se imediatamente as devidas medidas para o
alivio da dor.

Sugestoes para o cuidado da pele

Sao precisamente os doentes graves e acamados que necessitam de um bom
cuidado da pele. Tal como outras medidas de cuidados, estas devem ser
adequadas aos desejos e as necessidades dos doentes. Os 6leos de grande
qualidade sdo fantdsticos para o cuidado da pele: por exemplo, o azeite ou o
6leo de lavanda ou um 6leo de alecrim para estimular a circulagdo sanguinea.

Quando o doente esta acamado: lavar e aplicar creme como massagem e
incentivo & mobilidade, aproveitando cada mudanga de posicionamento para
tratar a pele. A roupa de cama deve ser mudada regularmente - evitar que o
lengol permanega enrugado, bem como os residuos ou sujidade.

Quando o doente molha a cama: lavar a pele regularmente com 4gua limpa
antes de mudar os lengois, secar bem e aplicar pouca quantidade de creme com
emulsdes de agua e 6leo.

No caso de pele sensivel: remover todos os restos de sabonete, cuidar da pele
de acordo com o seu tipo, manter as pregas da pele secas e, se necessario, aplicar
gaze.



22. 0 posicionamento correto

“Como nos deitamos, assim ficamos.” O significado desta expressdo popular
tdo conhecida exprime sobretudo a nossa dificuldade em nos conseguirmos
movimentar bem, devido ao facto de nos termos tornado mais fracos ou
termos dores. Nessa altura, as outras pessoas tém de nos ajudar para que
possamos ficar confortéveis e em seguranca. E essencialmente o doente que
decide qual a posi¢do que considera mais confortavel. Rolos macios, espuma,
esteiras de gel, peles com pelo ou almofadas sdo bons recursos a utilizar no
posicionamento. Muitos deles poderdo ser comparticipados pelos sistemas/
seguros de saude. Atualmente, ja ndo se usam muito os anéis de borracha que
se podem encher com agua ou ar.

Atencgdo: as camas de hospital tém geralmente guardas laterais para evitar que
os doentes caiam. Se um brago, uma perna ou a cabeca permanecer longas
horas em contacto com elas, podem formar-se ulceras por pressdo. Estas
partes tém, assim, de ter uma protecido almofadada extra. Tenha em especial
aten¢do para que as articulagdes ndo permanecam demasiado esticadas e
estejam sempre protegidas com almofadas/prote¢des almofadadas.

Para o alivio da pressdo é importante que o doente seja virado de um lado
para o outro, alternadamente. Isto permite que nio sé a pele a superficie seja
melhor irrigada, como a parte superior do pulmio trabalhe muito melhor,
dificultando, desta forma, a formagdo de bloqueios da mucosa e o surgimento
de problemas de respiragio. Deve colocar-se uma almofada/protegio
almofadada entre as pernas em posicionamento lateral. Uma almofada nas
costas evita que o doente volte a ficar deitado sobre as costas.

Por forma a evitar escaras, deve mudar-se a posi¢do do doente de cada duas a
quatro horas. Os doentes que ja ndo conseguem mover-se sozinhos, podem ser
ajudados com um colchio de pressdo alternada. E confortével e protege contra
as escaras, porém nao substitui completamente o posicionamento do doente.
Naturalmente, dormimos melhor na nossa propria cama. Mas uma cama de
hospital moderna pode ser mais confortavel. O aspeto sugere ser aconchegante,
pode ser ajustada de vérias formas, ¢ alta o suficiente para permitir que o
doente se levante e podemo-nos aproximar de ambos os lados. Os cuidados
sdo desta forma melhorados e as costas do cuidador sdo poupadas! Por isso,
deveria pensar-se atempadamente na compra de uma cama de hospital.



Em final de vida, quando tudo se torna uma carga para o doente e este quer
apenas que o deixem sossegado, ndo se deve posiciona-lo contra a sua vontade.
Se entdo surgirem ulceras por pressdo, é normal. Nessa altura, tornamos
simplesmente tudo o mais confortavel possivel.

23. Aromas

Os 6leos perfumados, os denominados dleos essenciais, podem ser usados para
aliviar sintomas como a inquietacéo, a nausea, o medo, a insonia, as dores e muito
mais, promovendo o bem-estar do doente. Os 6leos essenciais sdo inalados ou
entram no sistema circulatério através da pele. Podem ter um efeito relaxante,
anticonvulsivo, aliviar a ansiedade ou libertar o muco.

Utilizamos os dleos para aromatizar os quartos, nas lavagens, nas mudangas, na
mudanga de posi¢do ou nas massagens. Estas medidas representam uma forma
especial de aten¢io e sdo um balsamo para o corpo e para a alma, podendo ser
um beneficio para o doente em estado critico, o doente terminal e seus familiares.
Pois, quem ndo gosta de uma massagem com um 6leo perfumado ou de uma
compressa aplicada com carinho - de proximidade ou de aten¢io num momento
tao dificil como este? Por vezes, quando nos faltam as palavras ou as forgas, o toque
permite-nos entrar em contacto com os outros e em didlogo. Esta proximidade
consoladora e o tempo passado em conjunto é sentido pelos doentes e os seus
familiares como um elemento terapéutico. Sdo os pequenos sinais de esperanca e
de apreco que atribuem vida ao dia.

Muitas doengas provocam também feridas com um cheiro desagradavel. O
resultado é que os doentes ficam ainda mais envergonhados e ansiosos. Ao odor
desagradavel que se sente vem juntar-se o medo de ser evitado pelos outros. Neste
caso, podem ser aplicadas medidas de cuidados paliativos especiais, por exemplo,
para o tratamento da ferida, mas também podem ser utilizados dleos essenciais
para aliviar o sofrimento.



24, Feridas desconfortaveis

Existem feridas abertas com as quais é dificil de lidar, pois estas sio ndo
s6 dolorosas para o doente, como tém também efeitos desagradaveis nos
familiares e cuidadores. As feridas abertas podem deixar um odor muito
intenso e desagradavel em toda a casa. Tal é embaragoso para o doente e
dificil para os familiares. Por este motivo, é necessaria muita experiéncia e
uma grande sensibilidade. Contudo, também néo serve de nada ignorar a
situagdo. Por vezes, é de grande ajuda para o doente quando admitimos que a
situagdo é desagradavel para as visitas.

E quase sempre possivel sentir um cheiro fétido de secregdes. Os odores
podem ser evitados através de carvio ativo e de clorofila, o corante verde
das plantas. Os difusores com a esséncia adequada eliminam o odor do ar
ambiente. Ndo esquecer também de arejar os compartimentos. Ninguém
corre o risco de apanhar uma constipa¢gdo ou uma pneumonia, mesmo no
frio do inverno.

Enquanto leigo no assunto nio se deve gastar tempo a tentar outras coisas.
Pois existem profissionais de cuidados paliativos experientes, os chamados
“gestores da dor” que, em conjunto com os médicos de medicina paliativa,
podem resolver quase todos os problemas com diversas abordagens como,
por exemplo, ligaduras secas ou molhadas, pomada de zinco, antibiéticos
locais, pelicula aderente ou pensos.

Com a experiéncia adequada, pode encontrar-se a solu¢io com a qual o
doente pode viver - mesmo quando as feridas ficam maiores e a doencga
prejudica a cicatrizagao.



25. Prisao de ventre

Muitas pessoas saudaveis tém prisao de ventre, a maior parte das vezes devido
a falta de movimento e a uma dieta incorreta. As pessoas acamadas sdo
afetadas ainda com mais regularidade. Pois, muitas vezes, os medicamentos
que as pessoas tanto precisam param o transito intestinal. Neste caso, deve
ser administrada uma substincia para amolecer as fezes. Um doente com
sistema/seguro de saude provavelmente nao necessitard de pagar os laxantes
com uma receita médica normal. Os conselhos dietéticos ndo fazem aqui
sentido, uma vez que o estado de fraqueza do doente ja nio deixa que ele
coma corretamente. O movimento - fisioterapia ou alguns passos no quarto
- tudo isso facilita o transito intestinal. Massajar o intestino, pressionando
cuidadosamente a parede abdominal em movimentos circulares, no sentido
dos ponteiros do reldgio, estimula o intestino a transportar o seu conteudo
na direcdo correta. Ndo é necessario evacuar todos os dias. Principalmente,
quando se come muito pouco, basta uma a duas vezes por semana.

Apés alguns dias sem evacuar, sio administrados pequenos ou grandes
enemas ou medicamentos mais fortes. No decurso da doenga, pode ocorrer
o denominado ileo (obstru¢do ou paralisia intestinal), sendo a maior parte
das vezes passivel de ser operado. O doente recebe entdo uma colostomia. No
entanto, geralmente sobrevive a operagdo apenas por uns dias.

Se ndo desejar ser operado e preferir ficar em casa, uma sonda gastrica ajuda a
prevenir o vomito ou, melhor ainda, a chamada sonda PEG. Com esta sonda
aplicada, o doente pode beber sempre o que desejar, sem ter de vomitar.

Além disso, o intestino acalma com a medica¢do, para que ndo ocorram mais
cblicas e nio se formem demasiados liquidos no intestino. Desta forma, o
doente pode ficar em casa durante semanas a meses, até morrer e, 20 mesmo
tempo, ter uma boa qualidade de vida.



26. Doencas neuroldgicas e cuidados paliativos

As doengas neuroldgicas como, por exemplo, o derrame cerebral (AVC),
o tumor cerebral, a esclerose multipla, a doenga de Parkinson e a deméncia
sdo causas de morte frequentes. Até a data, quase exclusivamente os doentes
cancerosos recebem cuidados paliativos. Ao contrario do que se passa com
o cancro, grande parte dos doentes que sofrem de uma doenga neurolédgica
avancada veem a sua mobilidade limitada desde cedo e sdo constantemente
vitimas de pensamentos negativos.

Os doentes que sofrem de pensamentos negativos conseguem apenas expressar
parcialmente, de forma clara, o que desejam e precisam, assim como os
sintomas que tém. E necessario um conhecimento e uma experiéncia paliativa
especial para os compreender.

No tratamento dos sintomas, deve ter-se em conta o facto de muitos
medicamentos causarem ainda mais cansago ou afetarem ainda mais a
capacidade de pensar. As dores ocorrem principalmente em momentos de
tensao, contudo as dores nos nervos (nevralgias) podem ser terriveis.
Geralmente ocorrem estertores em final de vida. Nessa altura, pode colocar-se
um “penso de viagem” atrds da orelha e, a0 mesmo tempo, dar a quantidade de
liquidos que o doente desejar e mais nenhuma infusdo. A ndusea e o vomito
podem ser causados pela pressdo alta na cabeca. Tal pode ser melhorado, por
um certo periodo de tempo, com cortisona.

Ebastante dificil para os familiares experienciarem o facto deja ndo conseguirem
perceber bem o doente e de este talvez ja ndo os reconhecer. Apesar destas
limitagdes, as emogdes sdo sempre expressas de forma acentuada. Em caso de
uma perturbagio da consciéncia, pode tentar-se o contacto através do toque. O
que é decisivo é a atitude a tomar para com o doente que, apesar dos episddios,
é uma pessoa real que pode ter outras possibilidades de comunicag¢do ainda
por descobrir! Isto pode levar a experiéncias surpreendentemente agradaveis.
Os familiares estdo constantemente envolvidos na prestacio de cuidados e
quase ndo tém tempo para manter a sua propria vida social. Estas alteragdes
do estado mental significam, em muitos casos, a perda de um familiar ou de
um companheiro (de conversas e de vida), tendo agora de tomar decisdes em
seu nome. Como resultado, sdo facilmente vitimas de sobrecarga, soliddo e
“burnout”. Por esse motivo, necessitam de uma ajuda especial por parte de
pessoal especializado.






27. Cirurgias paliativas

No caso do cancro, quando pensamos em cirurgia, temos esperanca e
acreditamos que o tumor é removido e voltamos a ficar saudaveis. Felizmente,
isto também acontece nas fases iniciais da doenga. Neste caso, a decisdo de se
submeter a uma cirurgia é facil.

As coisas ja comecam a mudar de figura quando a doenca ja estd em
estado avangado. Nessa altura, os objetivos ja sdo diferentes. O tratamento
provavelmente ja nao ira resultar. Porém, uma cirurgia pode também aliviar os
sintomas e ajudar a preveni-los e a evita-los.

Isto deve ser esclarecido em didlogos exaustivos, usando de muita experiéncia
e de sensibilidade. De preferéncia, deve estar presente um familiar ou um bom
amigo para lembrar coisas importantes ou fazer perguntas quando o doente
comeca a ficar baralhado com datas, factos e sentimentos. Neste caso, ndo é
possivel discutir os detalhes das diferentes opgdes. No entanto: se um tumor for
grande, pode fazer sentido diminuir o seu tamanho, mesmo que néo seja possivel
remové-lo de todo. Por vezes, pode ajudar a prevenir ou a evitar sintomas. No
caso de uma obstrucéo intestinal iminente, uma cirurgia de bypass pode evita-
la ou corrigi-la, mesmo quando o tumor se mantém inalterado.

Se um tumor romper a superficie da pele, uma redugio cirdrgica pode, por
vezes, evitar a continua deteriora¢do acompanhada de um odor desagradavel.
Existem ainda outras opgdes de cirurgias uteis. Porém, temos de ter bem em
mente 0 que uma cirurgia como esta pode custar! Ndo em termos financeiros,
mas em termos de qualidade e de tempo de vida. O doente permanece muito
tempo no hospital? Ele tera ainda de ir para uma clinica de reabilitagdo? As
complicagdes sdo frequentes? A cirurgia resultara em morte antecipada?
Existem limita¢des a longo prazo apds uma cirurgia? Sdo questdes que devem
ser consideradas de antemao. A pessoa ndo tem de tomar necessariamente uma
decisdo por si propria. Muitas pessoas preferem néio receber tanta informacéo.
Nesse caso, o doente tem de encontrar uma pessoa em quem confie e possa
decidir por ele. Pode ser o médico de familia, o oncologista ou o cirurgido.



28. Radiacao paliativa

Muitos doentes tém um medo desnecessdrio da radioterapia. A radiagdo
paliativa tem por objetivo melhorar a qualidade de vida do doente, aliviando
os sintomas causados pelos tumores. Também ¢é empregue para prevenir uma
situagdo de risco provocada pelo crescimento do tumor.

O tipo de radioterapia, como e quando tem lugar, depende de muitos fatores.
E necessdria uma estreita colaboragdo entre todos os médicos envolvidos.
A radioterapia é uma forma de tratamento localizado muito importante. A
radioterapia pode ajudar a maijor parte dos doentes em situagdo paliativa a
lidar com sintomas graves.

Quando aplicada corretamente ¢é eficaz, segura e, gragas as novas tecnologias,
tem poucos efeitos secunddrios. Podem ser evitados efeitos secundarios
incomodos. Os efeitos secundarios nio devem limitar a qualidade de vida
do doente. Menos radiagdes, com uma dose mais forte, podem ajudar os
doentes paliativos da mesma forma que uma série de doses mais prolongada
e, a0 mesmo tempo, poupar o doente de passar longos periodos de tempo no
hospital. O tipo de radiagio é determinado pelos objetivos tracados, ou seja, o
objetivo determina o caminho a seguir.

A radiagdo paliativa desempenha um papel-chave no tratamento de dores
provocadas pelo cancro, dificuldades respiratérias, dificuldades em engolir,
nevralgias, hemorragias ou tlceras.

Os motivos mais frequentes para uma radiagéo paliativa sdo o tratamento de
metdstases Osseas, que causam dores ou ameagam partir um 0sso, o tratamento
de metdastases cerebrais e de metastases de tecidos moles que provocam dor. A
radioterapia paliativa permite o alivio rapido dos sintomas. Quando aplicada
corretamente, é bem tolerada e deve ser adequada as necessidades especificas
do doente. Tal como acontece com todas as outras medidas adotadas no 4mbito
dos cuidados paliativos, o médico, dotado de sensibilidade, conhecimento
e experiéncia, deve considerar, em conjunto com o doente, qual o melhor
caminho a seguir.



29. Quimioterapia paliativa

O tratamento de doentes em estado critico, principalmente de doentes idosos,
requer, aqui, muita experiéncia e sensibilidade. Os dados sdo por vezes
escassos e os beneficios para cada caso concreto sio dificeis de estimar. As
doengas dai decorrentes, como ¢ o caso da insuficiéncia cardiaca, hepética e
renal, da diabetes e da fragilidade generalizada, devem ser consideradas. A
idade avangada nio é motivo para néo fazer quimioterapia!

Em termos gerais, a quimioterapia é um método que utiliza medicamentos
especificos para destruir as células cancerigenas, de forma que elas nio
continuem a crescer e até morram. O objetivo é curar ou reduzir o tumor,
de forma a poder ser tratado mais facilmente através de cirurgia ou de
radioterapia.

Quando ja ndo ha possibilidade de cura, pode tentar-se a quimioterapia para
melhorar os sintomas provocados pelo tamanho do tumor. Os médicos tém,
naturalmente, de tomar aten¢io para que ocorram poucos ou nenhuns efeitos
secundarios. Durante o tratamento ou, por vezes, num periodo subsequente,
pode ocorrer ndusea acentuada com vomitos, diarreia, fortes erupgdes
cutaneas, fraqueza, conﬁnaqéo a cama e outros sintomas. Devemos entio ter
em considera¢io de que se trata de um tempo perdido para o doente.

Se restar apenas um tempo limitado, devido ao facto de o cancro estar tio
avancado que provavelmente ird culminar na morte, na terapia paliativa, os
médicos procuram melhorar a qualidade de vida do doente com o minimo
de efeitos secundarios possivel. A quimioterapia pode ajudar a alcangar este
objetivo.

A decisdo de fazer quimioterapia e quéo forte esta deve e pode ser, deve ser
tomada pelo préprio doente. No entanto, um leigo na matéria depressa se
perde na sua complexidade. Como tal, é importante pensar claramente qual
deve ser o objetivo e até que ponto o doente estd preparado para investir a titulo
pessoal — ndo em termos financeiros, mas sim em dias de vida relativamente
saudéveis, em energia e em termos do sofrimento que possa ter de aguentar.
Uma quimioterapia é normalmente aconselhavel quando o doente ainda pode
conduzir ou caminhar para fazer o tratamento.




30. Reorientacao terapéutica

O tema mais dificil. Na medicina, a terapia tem como objetivo a cura ou, pelo
menos, acreditamos que é assim. No entanto, no caso dos doentes terminais,
verificamos que a cura ja ndo é possivel. E entdo necessario reconsiderar os
objetivos da terapia em conjunto e definir novos objetivos que possam ser
atingidos. Ndo estamos a limitar o tratamento! Pelo contrario, tentamos fazer
de tudo para que a vida possa ser vivida da melhor maneira possivel! Se os
medicamentos jd ndo podem curar, podemos sempre aliviar grande parte dos
sintomas. Isto significa sempre redefinir primeiro o objetivo da terapia. Em
vez dos objetivos “cura” e “saude’, temos agora “melhorar”, “qualidade de vida,
“bem-estar”.

Isto pode ser conseguido, com base em muita experiéncia, abandonando os
tratamentos que prejudicam mais do que beneficiam. Nessa altura, fazemos
de tudo para melhorar a situagdo, tanto quanto possivel. Geralmente, é
todo um exercicio de equilibrio, em que se tem de acompanhar de perto
doentes e familiares. Tal como quando escalamos uma montanha, todos nos
encontramos literalmente presos a mesma corda.

E necessaria orientacdo e lideranga para transmitir seguranca e tranquilidade.
A unido é importante. Precisamos do feedback da familia, relativamente a
problemas ou questdes em aberto que possam existir ou se o tratamento esta
de acordo com a vontade do doente. A terapia s6 pode ser realizada com o
consentimento expresso do doente ou do seu cuidador. Na pritica, isso significa
o seguinte: como médico, se ajo contra a vontade do doente, administrando-
lhe uma inje¢do ou uma infusio, prescrevendo-lhe antibiéticos, ventilando-o
ou alimentando-o artificialmente, estou a contribuir para uma lesdo corporal,
um ato que pode ser punido por lei.

Se, no entanto, agir de acordo com a vontade do doente, tratando-o
cuidadosamente e o melhor possivel, ajudando-o a aliviar as dores, as
dificuldades respiratdrias e a ansiedade, contanto que ele o permita, esta é,
entdo, a terapia correta. Por vezes, pode acontecer que uma terapia deste tipo
cause muito cansago ao doente e faga com que ele durma quase todo o tempo.



Também ¢é correta se corresponder a vontade do doente. O que a medicina
paliativa ndo pretende é a “morte assistida ativa” a pedido do doente ou dos
seus familiares. Porém, acompanhamos todos os envolvidos no caminho dificil
até & morte e para além dela. Ao longo do processo, aliviamos os sintomas
desde que seja do desejo do doente, sempre e em toda a parte!

[l (Nota 6) “Morte a pedido” e “morte assistida” desde a
perspetiva islamica:

Desde a perspetiva isldmica, é rejeitado qualquer tipo de “morte a pedido” e de
suicidio assistido de doentes terminais com cancro, deméncia ou SIDA. Isto
aplica-se igualmente a autodeterminacgdo de pessoas em estado moribundo
e a morte a pedido de terceiros (no caso de médicos e familiares, levanta-se
também a questdo de se tratar mesmo de um desejo de morte expresso pelo
doente ou se o fazem por pena!).

O suicidio assistido e o suicidio assistido por médico, tal como a morte a
pedido, sdo rejeitados por convicgao com base na fé islamica.

No caso de doenga grave e/ou doenga sem cura, é permissivel considerar a
oferta de omissdo e reduc¢ao das medidas de tratamento (por exemplo, no caso
de medicamentos, dispositivos utilizados, etc.); isto corresponde a designada
“morte assistida passiva” ou ainda melhor “permitir a morte”

31. Lidar com a magoa

7

O diagndstico de uma doenga com risco de morte é sempre uma noticia
chocante e angustiante para o doente e para os seus familiares. A estrutura de
vida do doente e das pessoas que lhe sdo chegadas fica completamente abalada.
Entre a doenga e os cuidados paliativos existe um momento de esperanca e de
apreensdo, sucessos na terapéutica e derrotas nas batalhas contra a doenga.

A forma como o doente e os seus familiares lidam com estes desafios depende
das respetivas situacdes de vida, das relagoes mutuas, das proprias historias
de vida e da personalidade. Os médicos, os enfermeiros, os terapeutas, os
sistemas/seguros de saude, etc., todos os que estdo envolvidos na prestagdo



de cuidados de saude ao doente, sdo também em grande parte responsaveis
pelas experiéncias que desencadeiam sofrimento. Uma forma de sofrimento,
que geralmente nao ¢ detetada nos seus efeitos psicossomaticos, é sobretudo
o sofrimento sentido pelos familiares que cuidam do doente, no que toca a
limitagdes e perdas em todas as esferas da vida.

Uma das tarefas especiais dos cuidados paliativos é inquirir sobre o estado
emocional do doente em estado critico e dos seus familiares, deteta-lo e apoid-
los no seu sofrimento.

O sofrimento necessita de espaco, aceitagdo e expressio (lagrimas, ansiedade,
raiva, sentimento de culpa) - tudo faz parte. Cada um sofre a sua maneira.
Conviver com o sofrimento significa também lidar com ele. Isto acontece
principalmente através de um “ouvir’, “acompanhar” e “inquirir” com
prudéncia. Se a pessoa em questdo sentir que esta a ser levada a sério, que é
aceite como verdadeiramente é, é capaz de admitir e expressar a sua dor. Para
tal, é necessario dialogar, mesmo em privado e sem pressas.

Estamos sempre disponiveis para acompanhar e ajudar, através da nossa rede
de hospicios modernos em ambulatério, ou para indicar o contacto de um
conselheiro espiritual, se assim o desejarem.

Apds a morte, e se desejado pelos familiares, ha lugar para uma conversa final,
onde havera espaco para falar da dor.




B (Nota 7) Lidar com os doentes terminais e com a
magoa desde a perspetiva islamica:

Esta situagdo é vista como uma obriga¢do natural e um bom ato: ndo deixar
que o doente terminal fique sozinho nos dltimos dias e horas. Nesse periodo,
os parentes e amigos fazem o doente recordar tudo de bom que Deus lhe
permitiu viver e que agora vai voltar para junto dele.

As pessoas presentes pedem a Deus misericordia e perddo por todos os pecados
em que o doente terminal esteve envolvido, na certeza de tal intercessdo ser de
grande significado. Também apelam a consciéncia, de forma confiante, para
ter esperanga na compaixao de Deus, tal como recomendou o profeta (s).

Naturalmente, também tentam dar ao doente terminal o que ele necessita,
principalmente aliviar-lhe a sede. Pedem-lhe o perddo mutuo e tentam tratar
das suas dividas, materiais e ndo materiais, e das suas pretensdes antes de
morrer.

O doente terminal deve ser virado para o seu lado direito com o seu rosto
orientado para Mekka (na Alemanha, para sudoeste). Se tal ndo for possivel,
pode ficar deitado de costas com o rosto orientado para Mekka. Esta
orientacao do doente terminal corresponde a orienta¢ao nas oragdes diarias e
para peregrinag¢do, sendo também a posi¢cdo em que o doente ird ficar na sua
sepultura depois de morrer.

Além disso, é recitado pelos presentes ou por um gravador ou MP3 em tom
baixo o Surah Ya'sin -36- do Corio.

No caso de doentes terminais ndo conhecidos, a equipa de cuidados da
Mesquita ou da comunidade islimica nas proximidades deve comunicar a
morte. O imame ira cuidar dele...



32. Procuracao de cuidados de saude

Com uma procuragio estou a autorizar uma outra pessoa a decidir por mim.
Isso pode ser determinado em diferentes situagdes e para diversas ac¢des.
Qualquer pessoa maior de idade e de plena capacidade juridica pode conceder,
antecipadamente, uma procuragio de cuidados de satde a outra pessoa. Uma
procuragdo de cuidados de saude pode ser aplicada apenas quando a pessoa
j4 ndo conseguir falar por si prépria. Pode igualmente ser emitida como a
designada procuracio geral, aplicavel a partir desse momento.

O alcance de uma procuragio pode tomar igualmente varias formas. Um
procurador pode agir sem limitagoes, se tal estiver previsto na procuragio.
A procuragio deve especificar, de forma precisa, o que o procurador esta
autorizado a fazer relativamente aos cuidados de satide. Procura-se aqui evitar
que um tribunal tenha de nomear um representante legal.

O texto que se segue é indicado para o efeito:

“Oprocurador pode dar, ndo dar ouanular o seu consentimento, principalmente
no que toca a todas as medidas relacionadas com exames médicos, tratamentos
ou intervengdes médicas, mesmo que isso possa representar perigo de vida ou
que eu possa sofrer danos graves ou prolongados para a satde (n.° 1 e 2 do
artigo 1904.° do Cédigo Civil Aleméo (BGB))”

A procuragio de cuidados de saide nio requer reconhecimento, autenticagdo
nem certificagdo pelo notdrio para questdes de saude. Também néo requer a
regular renovagdo nem renovagio da assinatura. No entanto, deve-se renovar
a assinatura com indicagdo de data, a cada um ou dois anos, para que ndo dé
lugar a litigios quanto ao facto de a vontade ainda existir verdadeiramente.

S6 é solicitada ao tribunal a nomeagao de um representante legal, se ndo existir
uma procuragdo ou se esta for insuficiente.

33. Diretiva antecipada de vontade

Numa diretiva antecipada de vontade, todos os adultos podem indicar uma
pessoa que possa ser nomeada como seu representante, apds verificacdo do
tribunal competente, se tal for necessario.
Tanto o procurador como o representante devem respeitar a vontade do
doente. O ideal é que o doente determine a sua vontade num documento que
expresse a sua vontade (testamento vital).



34, Testamento vital

Desde 01.09.2009, uma pessoa de maior idade, capaz de dar o seu
consentimento, pode expressar a sua vontade antecipadamente e por escrito.
Esta disposigdo aplica-se, independentemente da doenga, a todas as situagdes
em que o doente seja incapaz de expressar a sua vontade.

Por forma a garantir que os desejos do doente sejam melhor documentaveis e
inteligiveis, é conveniente respeitar a “forma escrita” (ou seja, um texto escrito,
impresso, manuscrito) requerida no 4mbito dos testamentos vitais. Além da
forma escrita, a lei ndo prevé outras disposi¢des. Aconselha-se consultar uma
pessoa com bons conhecimentos nesta matéria, bem como confirmar se o
doente esta em condigdes de dar o seu consentimento aquando da assinatura
do testamento.

Os testamentos vitais sdo “independentes do tipo e do estddio da doenga”
e aplicam-se a todas as situagdes em que o doente se encontre incapaz de
expressar a sua vontade no que toca aos seus proprios cuidados de satde. Nao
tem, por isso, de estar iminente uma doenca irreversivel nem uma perda de
consciéncia permanente.

Em muitos modelos de testamentos vitais sdo indicadas situacoes relativas ao
ambito da aplicagdo: 1) morte iminente, 2) fase aguda de uma doenga incurével
e em fase terminal, mesmo quando ainda ndo estd previsto momento da morte,
3) lesdo cerebral grave e permanente, 4) incapacidade para a ingestao natural
de alimentos e de liquidos suficientes, 5) incapacidade de tomar decisdes, por
exemplo, apds um acidente.

Um testamento vital pode conter disposi¢des especificas relativas a propria
doenga. Por exemplo, em caso de cancro, e até mesmo de outras doengas,
podemos descrever exatamente a forma e a duragdo do tratamento. Na maior
parte dos casos, podemos encontrar declaragdes genéricas relativas a medidas
de suporte de vida. Isto conduz a formulagdes indefinidas, que podem ser
utilizadas como orientagdo para os médicos. Contudo, ndo lhes permite
identificar com exatiddo os possiveis desejos do doente.

Num testamento vital sdo geralmente referidos desejos relativamente a terapia
da dor e ao tratamento de sintomas agravantes. Aqui é possivel especificar
desejos pessoais, a quantidade de medicamentos tranquilizantes que gostaria
de ver administrada em caso de emergén cia; isto pode variar entre plena



consciéncia, com atenuagdo da dor, mas ainda percetivel, e uma completa
auséncia de dor, com redugio do nivel de consciéncia, através da denominada
“sedagdo paliativa”.

Também sdo tipicas dos testamentos vitais as declaragdes feitas relativamente
a nutricdo e hidratagdo artificiais, ressuscitagdo, ventilagdo artificial,
administracdo de antibidticos. Serd mais raro encontrar referéncias precisas
quanto a doagdo de o6rgéos.

I (Nota 8) A vontade do doente:

De acordo com a doutrina islamica, cada adulto deve escrever o seu testamento
desde cedo. Nao ha nada que contrarie a formulagdo por escrito de uma
vontade do doente. Mas deve ter-se em atengdo que a vontade do doente nio
pode ultrapassar o disposto pelas leis e pela religido, por exemplo, expressar a
vontade de ter morte assistida ativa ou suicidio assistido organizado.

35. A dor da despedida

O telefone toca. Olho para o relégio. E 1h45. Acendo a luz. Depois do
segundo toque, atendo com o meu nome. “Storch Bestattungen, Schneider”
Digo completamente desperto, como se ja estivesse a espera. “Fala a Senhora
M. O meu marido morreu em casa. O médico disse que devia ligar para
uma agéncia funeraria” Tenho um papel e uma caneta a minha beira. Terei
agora de fazer algumas perguntas, pois o primeiro contacto é sempre o mais
importante para mim para criar confianga.

“Ha duas possibilidades, Senhora M. Podemos ir buscar o seu marido de
imediato, ou seja, dentro da proxima hora. Mas podera manter o seu marido
em casa e vamos busca-lo s6 de manhd” A Senhora M. ficou sem saber o
que fazer. “Isso pode ser? Eu posso manté-lo comigo até de manha?” “Claro’,
respondo e pergunto rapidamente sobre os dados do endereco. “Por favor,
desligue s6 o aquecimento e cubra o seu marido com uma coberta fina. Se,
nas proximas horas, sentir que devemos ir para ai, volte a ligar-nos.” Ficamos
combinados assim.



A Senhora M. manteve o marido com ela até a manha seguinte e agendamos
um encontro para conversarmos e ajustarmos tudo o resto, os termos do
funeral e a possibilidade de colocar um antncio no jornal local (o Fulder
Zeitung), porque o prazo para sair no dia seguinte é até as 12 horas.
Quando cheguei, ela abragou-me e agradeceu-me. Fez-lhe muito bem nio
ter entregue o marido logo, pois assim pdde toca-lo vérias vezes, sentir o seu
corpo ainda quente, a arrefecer lentamente. Ela nao tinha ideia nenhuma de
que isso era possivel.

Nido ha propriamente melhores pré-requisitos para um agente funerario
iniciar a conversa. Sentados, um em frente ao outro, conversamos sobre os
termos do funeral, compusemos em conjunto o andncio a familia e os cartdes
de despedida, falamos sobre as questdes da pensdo e seguros e muito mais.
Mesmo assim, ainda houve espago para expressar sentimentos. Ela contou-
me sobre a sua breve doenga, o medo e a esperanga que ela ainda tinha horas
antes de ele falecer. Contou-me ainda sobre a sua dor, que ndo poupa o corpo
nem a alma. Que é uma dor sem fim, que parece fechar-se dentro de nés. E,
de alguma forma, naquele momento, ndo se consegue reconhecer que esse
estado mudard novamente. Nestas horas e dias, temos de tomar decisées,
tratar das coisas, informar os familiares e assim por diante. E incrivel
como uma pessoa pode aguentar isto tudo numa situacdo tdo excecional.
Isto é muitas vezes esquecido. E é assim que vejo a minha func¢do de agente
funerario. Nesses momentos, devemos ser conselheiros e tentar saber sempre
quais sdo os desejos dos familiares, mesmo que por vezes nio consigam
expressa-los logo.

Naturalmente que ha outras formas de expressar a dor e o sentimento de
tristeza face a perda. Por vezes, expressam com raiva: “por que é que me
deixou agora sozinha, por que me fez isto ele?”. Por vezes, o agente funerario
¢ a valvula de escape para o que ndo se disse, para as omissoes, para a raiva e
para a impoténcia. Um outro tipo de dor e uma outra forma de se lidar com
isso. Estas situa¢des sdo sempre dificeis. Por vezes, é necessario também ter a
conversa noutra hora. Cada pessoa tem a sua forma de fazer o luto.

Mesmo que se conhega as fases do periodo de luto, é sempre diferente.



Quando uma mae que chora o seu tnico filho, uma dor que lhe rasga o
coragio, e se poe ao lado do seu filho em caixdo aberto, o toca, o leva nos
bragos, o levanta um pouco; quase que nem acreditamos que esta pessoa
faleceu mesmo.

Quando sédo as trés filhas que querem vestir elas proprias a mae, quando
querem ser elas préprias a lava-la e a pented-la, a olham de novo, lhe pdem
um pouco de rouge no rosto, porque a mie sempre gostou, expressando,
assim, a sua dor e sentindo, assim, a proximidade tdo especial e 0 amor.

Quando os pais que se alegraram tanto com a vinda do seu bebé e que, agora,
o tém de devolver. Sdo eles que vém todos os dias até ao dia do funeral, ver
o seu bebé, dar-lhe coisas e brinquedos, pega-lo ao colo com todo o amor e
carinho e, desta forma, reconhecer a sua dor.

Quando os netos pintam um quadro para o seu falecido avé, que eu coloco no
caixdo, e, as vezes, é uma castanha, uma pedra ou uma concha especialmente
bonita trazida das suas férias conjuntas.

Luto - uma dor que déi sem fim. E todos os que ja o viveram, sabem qual
o sentimento que transmite. Mas, e esta é também a minha experiéncia
pessoal, depois de se ter vivido esta situagdo, uma pessoa ja conhece esta
dor, ja sabemos reconhecé-la novamente e sabemos que esta dor, que toma
conta de mim, que ndo deixa espaco para mais nada, passard. Ndo hoje,
ndo amanhd. Tem o seu proprio caminho. E este caminho é a esperanga, a
paciéncia e a fé.



B (Nota 9) Luto da familia:

O luto comega, cuidando do doente terminal, visitando-o, perguntando por
ele, suplicando pelo seu descanso e paz, e até mesmo fazendo donativos de
caridade. Os lamentos exagerados pelo morto e o chorar alto sdo rejeitados
como costumes anti-islamicos. Um luto e pranto silenciosos pelo morto sdo, no
entanto, permitidos. Como tradi¢do profética, costuma-se dar aos familiares
e amigos do falecido as condoléncias dentro dos trés dias e noites seguintes
a morte. A férmula é a seguinte: “Que Deus aumente a vossa retribuicéo,
conceda a vos e a nds a Sua Graga e dé Misericordia ao(a) falecido(a)”

Durante estes dias, a familia em luto ndo deve ser deixada sozinha. Muitas
vezes, é cuidada pelos outros (parentes, amigos e vizinhos) e convidada para
as refei¢oes. O profeta Mohammad (s) expressou o seu luto pelo seu pequeno
filho Ibrahim, que faleceu precocemente, com as seguintes palavras: “O
coragdo esta triste e os olhos estdo em lagrimas pela tua perda, mas nos sé
expressamos palavras que agradem a Ald”




36. Bem-estar da alma

O bem-estar da alma tem, desde uma perspetiva cristd, um significado muito
elevado e pode refletir-se nos rituais da Sagrada Comunhdo, da Doagdo da
Comunhdo, da Un¢do dos Enfermos, da Confissio, da Ora¢do Comum, das
oragOes e muito mais.

Pensa-se que, especialmente em dreas com fortes raizes catdlicas, haveria sempre
precaucdes e que a ordem religiosa seria incluida no acompanhamento dos
doentes. Mas isto, por incrivel que pareca, ndo é assim. Devido a falsos medos ou
pensamentos, muitas vezes nao se contempla uma ajuda vinda por este caminho.
Quando se fala da un¢éo do doente, pensa-se logo em morte iminente. Talvez
porque a extrema-uncio de antigamente tenha permanecido igual. Esta devera
ser um reforgo e um apoio para a viagem, ajudando os doentes e as pessoas que
estdo a morrer e que sao crentes.

Por isso, é sempre correto perguntar se o doente deseja ter um acompanhamento
espiritual. Isto é igualmente importante, se, por ventura, nao houver uma ligagio
a igreja de forma muito aberta. Quando se estd doente, muitos pensamentos e
ideias recebem um maior peso e um significado novo e muitas vezes inesperado.
Os familiares ndo devem inibir-se de perguntar sobre esta questao.

A assisténcia espiritual, mesmo a cristd, oferecida por padres, pastores, religiosos
ou leigos, deve ter uma dimensédo em estreita relagdo com a crenga em questio,
mas também um significado generalizado. Muitos crentes podem dar assisténcia
espiritual sem que queiram ser missiondrios. Neste contexto, a assisténcia
espiritual (ndo apenas no sentido cristdo) pode ter um carater libertador em
pessoas que ndo estejam ligadas a igreja ou ndo tenham bases religiosas. Pode
ser bom conversar estas coisas com outras pessoas diferentes e desconhecidas em
quem se pode confiar, podendo, assim, processar tudo, talvez libertar-se de um
fardo pesado ou obter uma solugio para os seus problemas internos.

Muitas vezes, também experimentamos a existéncia de sérios conflitos familiares,
relagdes com parentes proximos que estdo cortadas ha muitos anos, parentes com
quem ja nao se fala hd muito tempo ou que se tratam com ressentimento.



E exatamente nestes contextos que se pode dar grande ajuda, mesmo a pessoas
nio religiosas, uma vez que se oferece mediagdo sem interferir. E muito frequente
ver, no leito de morte, reconciliagbes que produzem um efeito extremamente
eficaz em quem fica cd. Também se tivermos de viver com estes problemas nido
resolvidos, o “processo de morrer” pesa mais. Depois, vém os sintomas fisicos que
os meios médicos ndo podem tratar, a exce¢do de medicamentos que deixam o
doente mais calmo. Caso haja lugar para uma solug¢éo, caso haja novo contacto
apds uma longa separagéo, o sofrimento fisico desaparece, assim de repente.
Estes sdéo momentos de emog¢do que mostram como muitas vezes é precisa
pouca medicagio, sendo mais importante o tempo, a empatia, a imaginacio, a
experiéncia em lidar com fases dificeis da vida.

E bom procurar assisténcia espiritual, é bom fazé-lo no momento certo e nio
apenas quando se estd perto da morte. Assim, ha mais tempo e os problemas
podem ser resolvidos com mais calma. Mas nunca é tarde demais. No entanto,
deixar para a ultima da hora pode ser dificil. Os padres ou pastores também tém
atendedores de chamadas, estdo a prestar um servico religioso ou em obrigagoes
a que ndo podem faltar. Mesmo assim, existem formas e meios para se encontrar
a pessoa certa.

Os cuidados paliativos também possuem aqui uma rede restrita e podem ajudar a
arranjar um conselheiro espiritual adequado.

B (Nota 10) A assisténcia espiritual no caso dos
muculmanos e nao-muculmanos:

Ver também a (Nota 9).

Em todas as religides e pessoas, a assisténcia espiritual encontra uma necessidade
e um significado especial. A assisténcia espiritual deve ser oferecida de forma tao
proxima quanto possivel a crenca e forma de ver o mundo do doente e da sua
familia, respetivamente. Caso contrario, neste momento tao peculiar em termos
de hipersensibilidade, pode levar a mal-entendidos e a desconfianga.



37. Acompanhamento psicoldgico na ultima fase da
vida

A ultima fase da vida torna-se, muitas vezes, muito dificil para os doentes
e também para os familiares. E importante para os doentes lidarem com os
sintomas angustiantes, esclarecerem questdes sobre o sentido da vida mesmo
mediante a crescente impoténcia, as limita¢des fisicas e 0 medo. Um ponto
importante é também o facto de os doentes saberem que os cuidados com
eles requerem dos outros muito tempo e esfor¢os, o que é para eles mais
um transtorno. A familia apoia continuamente e acaba por absorver muito
sofrimento. Por vezes, vio até a exaustio. Em ambos os casos, o apoio
profissional de um psicélogo pode ser muito benéfico. O objetivo é melhorar
constantemente a qualidade de vida nos ultimos meses, semanas e dias. Uma
doente dizia-me uma vez: “Dr. Franck, sabe, eu ndo quero estar morta antes
de morrer”. Mesmo que tudo nesse momento gire a volta da morte, as pessoas
esquecem-se que os doentes ainda vivem e que o que importa é tornar essa
vida tdo boa quanto possivel até ao fim.

Melhorar a forma como se deve lidar com os sintomas angustiantes
A medida que a doenga evolui, podem surgir muitos sintomas angustiantes.
E podem ser de tudo - desde angustiantes, incomodos a muito assustadores.
E frequente que estes sintomas venham acompanhados de uma inquietude,
pensamentos negativos, desanimo, vergonha ou medo. A tarefa do psicdlogo,
ao realizar o acompanhamento psicoldgico, é ajudar o doente e os familiares
a encontrarem novamente uma forma de estar mais calma. A forte ansiedade
piora muitas vezes os sintomas fisicos e é muito importante poder desconstrui-
la. Se os familiares estiverem sempre cheios de preocupac¢do ou com receio,
sera dificil conseguirem ajudar o doente. Este é o momento em que o
acompanhamento profissional é de grande valor para proporcionar algum
alivio.

Lidar com a dor

Um dos sintomas principais na tltima fase da vida é a dor. A par do tratamento
medicamentoso, também ¢é possivel trabalhar com técnicas de alivio da dor, tais
como de dire¢io da atengio, distracao ou hipnose, as quais sdo recomendadas
pelos psicologos. Estas técnicas sdo eficazes durante um determinado tempo e



podem mesmo, em conjunto com os medicamentos, permitir auséncia de dor
momentaneamente. Muitas pessoas podem aprender e aplicar estas técnicas.
A agitagdo e a ansiedade sdo fatores de relevo que, também na dor, podem
aumenta-la. O objetivo é que o doente volte a sentir calma e tente distanciar-se
internamente dos pensamentos negativos.

38. Conversas no seio familiar

Durante o curso da doenga, algo se altera na relagdo entre doente e familia. Mas
mesmo sem tensdes, os membros da familia acabam por tomar outros e novos
papéis — por exemplo, a esposa torna-se mais uma prestadora de cuidados. Pode ser
bom lembrar que a ternura e o amor devem voltar a ter o seu lugar. Uma familia que
funciona bem é o melhor para o doente e parentes. Aqui também é importante que
os familiares que prestam cuidados se protejam de uma sobrecarga permanente.
Delegue bem o trabalho e, depois, volte a dar apoio. Se pretende realizar a dificil
tarefa de cuidar, podera fazé-lo muito melhor se se sentir algo mais restabelecido(a)
e estavel.

A familia vive numa espécie de estado de emergéncia, em que muitas vezes
ninguém sabe como proceder corretamente. As situacdes extenuantes na familia
levam depois, por vezes, a cenas indesejaveis e desagraddveis. E imprescindivel
evitar discutir e conversar sobre a heranca na presenca do doente. Além disso,
ndo é apropriado reclamar com o doente, dizendo-lhe o fardo que é (mesmo que
pensem que o doente ndo estd a ouvir). Isto parece logico, mas a verdade é que
estes “deslizes” acontecem com mais frequéncia do que se pensava. Quase todos os
doentes sabem que causam cansago e que os outros se preocupam com a heranga.
Estes temas podem até ser abordados e/ou resolvidos pelo proprio doente, mas,
por outro lado, a par de todos os sintomas, s6 trazem ma disposi¢io, desconfianca
e soliddo nas relacGes.

Mesmo aqui, 0 apoio profissional de um psicélogo pode ajudar a lidar com situagdes
dificeis e restabelecer a comunicagio entre os familiares.

Também pode ser muito bom falar com o doente sobre o futuro. Para a maioria
¢ muito dificil falar sobre temas como a decoragio do quarto quando estiver para
morrer, a morte, funeral, cerimonia, etc. A experiéncia mostra-nos que todos se
preocupam, mas ninguém fala sobre isso (“Eu nédo quero incomodar ninguém.).
Faga-o — mas ndo demasiado tarde.



39. Equipa de Apoio Hospitalar no hospital

As Equipas de Apoio Hospitalar (equipas de consultoria em Cuidados
Paliativos) oferecem instalacdes estacionarias, aconselhamento e ajuda para o
tratamento dos sintomas angustiantes, tais como dores, falta de ar, nauseas e
problemas complexos de enfermagem (feridas graves, etc.).

Os doentes que recebem cuidados sdo visitados regularmente e os
procedimentos seguintes sao discutidos com a equipa que presta assisténcia.
Apos a primeira consulta e independentemente desta pode ser agendada uma
consulta de seguimento.

De acordo com o caso, imediatamente apds e antes do fim de semana (segundas
e sextas), os doentes que recebem cuidados sido visitados. Estas visitas servem
para se conversar antes e logo a seguir ao fim de semana. Os servicos de cada
grupo profissional correspondem basicamente a necessidade do doente, dos
seus familiares e/ou da equipa prestadora de cuidados.

“Gestao de Casos”
O percurso de tratamento do doente deve ser orientado de acordo com
a necessidade e acompanhado de forma interdisciplinar. No cerne estd a
coordenacgdo das diferentes ofertas no seio do lar e o entrecruzamento com os
médicos domicilidrios, prestadores de cuidados e hospicios modernos. A linha
de orientagéo é a necessidade de ajuda individual do doente e dos familiares.
Em especifico, pode ser dado apoio na organizagdo da assisténcia domicilidria
(incl. a incorporagdo de uma equipa modvel de CP), com a indicagdo de
integra¢do do doente numa unidade de CP ou num hospicio ou de voltar para
casa, e para todos os tipos de ajuda possiveis a nivel medicinal (enfermeiros
ou médicos), a nivel de assisténcia espiritual e psicossocial, com possibilidade
de tratamento no fim de vida.
Um servi¢o deste tipo pode ser estabelecido para todos os hospitais e
instalagdes.



40. Unidade de cuidados paliativos e hospicios modernos

A maijor parte das pessoas nido esta esclarecida sobre o que é feito
verdadeiramente em cada um dos locais. Para comecar, as transi¢des nio
sdo naturalmente distintas. Em ambos os casos, os colaboradores devem ser
especificamente qualificados e ter experiéncia em cuidados paliativos. Em
ambos 0s casos, o ser humano encontra-se em grande plano e a tecnologia deve
estar discretamente em segundo plano. A drea circundante é maioritariamente
mais bonita, espagosa e acolhedora comparativamente a uma unidade de
cuidados intensivos ou a um lar de idosos.

Por principio, numa unidade de cuidados paliativos tenta-se, mesmo com
meios médicos de elevado desempenho, voltar a recuperar a forma, de modo
que o doente possa voltar para casa o mais rapidamente possivel e viver ai. A
unidade de cuidados paliativos ndo recebe pessoas em estado terminal para
morrerem. Infelizmente, este é frequentemente o caso, pois ndo existem outras
possibilidades de alojamento em quantidade suficiente, ou ndo se conhecem
ou ndo foram recomendadas.

A unidade de cuidados paliativos estd sempre disponivel em hospitais. Esta é
gerida por médicos e médicas com formagio especifica em medicina paliativa
e que possuem ampla experiéncia pratica nesta drea.

Um hospicio moderno é um local onde sdo prestados cuidados que nédo tém
nada a ver com um hospital. As pessoas que ja ndo possam estar em casa,
devido a problemas relacionados com cuidados especiais, podem ser recebidas
num hospicio. Mesmo as pessoas que nio tenham familiares que os possam
ajudar, ou onde o ambiente social seja muito dificil, podem ser héspedes
num hospicio. Por nédo se tratar de uma parte de um hospital e as pessoas
que 14 estdo poderem viver ai até ao fim, vive-se como hdspede para receber
os cuidados e o apoio necessario, mas nao desde uma perspetiva de doente
que esta 14 para fins de terapéutica médica. A nivel de tratamento médico, o
médico ao domicilio continuard a ser o responsavel com as suas possibilidades
de tratamento no ambito do designado “tratamento padrdo’; no caso de
problemas, este une esfor¢os com os devidos especialistas. Caso, no hospicio,
surjam problemas médicos de gravidade que tenham de ser tratados, podera
ser necessario e desejavel recomendar-se ir para o hospital. Também se poderd
tomar uma decisdo consciente de ndo se tratar, de deixar a doenga seguir o
seu curso, de aliviar os sintomas e acompanhar os hospedes “apenas” de forma
intensiva.



41. Acompanhamento psicossocial

Os doentes terminais e os seus familiares, devido a uma doenca incuravel que
ameaga a vida, entram numa crise existencial. Ndo se pode tratar o “Morrer” e a
Morte como uma crise existencial normal, pois é, na verdade, o0 momento mais
dificil da vida de uma pessoa.

Sentimentos como o medo, furria, agressio e deixar de querer falar fazem parte
desta crise existencial. Os acompanhantes nos hospicios modernos incentivam
os doentes terminais e os seus familiares a permitirem-se sentir todos estes
sentimentos. Prestam apoio a estas pessoas neste caos de emogdes. A vivéncia
destes sentimentos converte-se na superagio ativa do luto e inclui a possibilidade
de discutir tudo que passou e nio ficou resolvido. O esclarecimento ou a
reconciliagio com amigos ou familiares afastados sdo também tao importantes
como a preparagdo para um funeral ou a ordenagio dos legados.

Os colaboradores voluntarios orientam conversas sobre a vida e a morte e
fomentam a capacidade de didlogo e a comunicagdo entre os presentes. Das
muitas conversas com os que ficam, nds sabemos que eles sofrem muito, que é
para eles muito pesado o facto de nédo terem aproveitado melhor o tempo que
restava. Os acompanhantes dos hospicios intermedeiam, apoiam, contribuem
com esclarecimentos, para que os ultimos tempos possam ser vividos entre os
doentes e os presentes de forma intensiva.

Uma vez que, na nossa sociedade, cada vez ha mais pessoas que passam o tempo
sozinhas e que vivem sozinhas, este apoio auxiliar ambulatério é uma grande
ajuda para os doentes terminais.

O apoio ou o tratamento de documentos oficiais, a ajuda com telefonemas ou
correspondéncia, o acompanhamento ao médico ou as consultas no servico
ambulatério do hospital sdo ajudas praticas nas questdes pessoais.

Se um membro da familia adoece com risco de vida e é cuidado em casa, estes
cuidados tornam-se um enorme fardo desmesurado para os familiares que os
prestam. Pode ser um alivio para estes familiares, se os acompanhantes dos
hospicios assumirem temporariamente estas tarefas, sentando-se, por exemplo,
ao lado da cama do doente, enquanto os familiares tratam de algo calmamente
para si e por si mesmos. Estas pausas sdo um enorme apoio para os familiares
cuidadores.

Um ponto fulcral no aconselhamento é o facto de mostrar aos presentes uma



visdo geral de todos os servicos de ajuda disponiveis como, por exemplo,
gabinetes de aconselhamento, grupos de autoajuda, situacdo de cuidados e
tratamento, terapeutas da dor, unidades de cuidados paliativos, hospicios
modernos com internamento, ajuda de um paroco, etc. Para os que sofrem pela
perda, o servi¢o ambulatério do hospicio oferece a possibilidade de se conversar
isoladamente ou em circulos e um “café” mensal para esse efeito. Além disso,
podem ser estabelecidos contactos com diferentes terapeutas.

Para munir devidamente os voluntdrios, por forma a poderem realizar estas
tarefas complexas e pesadas, é necessaria uma preparacio qualificada tanto

no ambito do apoio em casa como em unidades de internamento. Através da
cooperacdo ao longo dos anos com todos os grupos profissionais envolvidos nos
cuidados com doentes terminais, na forma¢io dos acompanhantes voluntarios
ou a tempo inteiro estdo envolvidos muitos profissionais competentes na
especialidade.




42.Voluntariado nos hospicios modernos

Nas ultimas décadas tem vindo a decrescer o contacto com o “processo de
morrer’, com a morte e com o luto na nossa vida diaria. Estes dominios sao
excluidos da vida e a responsabilidade é dada a pessoas desconhecidas. O
movimento dos hospicios pretende eliminar os tabus em torno do “Morrer”,
da Morte e do Luto, desconstruir os medos, incentivar a escolha de uma morte
digna em casa na companhia das pessoas que foram importantes na vida até
ao ultimo momento.

O voluntariado nos hospicios modernos consiste num complemento aos
cuidados ambulatérios prestados pelos servicos de enfermagem, ao apoio
espiritual de um padre ou pastor e aos cuidados médicos prestados pelo médico
domiciliario e/ou por um médico especializado em cuidados paliativos. Estas
pessoas prestam o seu apoio gratuitamente. Os colaboradores voluntdrios sdo
acompanhados por profissionais.

Tarefas dos colaboradores voluntarios

Auxilio/acompanhamento psicossocial em

assuntos pessoais

Aconselhamento em termos de cuidados paliativos

e fornecimento de informagoes

Aconselhamento e acompanhamento dos familiares
Acompanhamento no trabalho de preparacédo para o luto
Acompanhamento no luto dos que ficam

Oferta de mais auxilio

Capacitacdo e acompanhamento de voluntérios
Relagées-publicas

Educacao e formagdo para outros servigos Redes sociais



43. As criancas e “o morrer”

Queremos proteger as nossas criancas, mesmo e em especial face as situagdes
agoniantes. Mas as criancas veem a vida de uma forma bem diferente
comparativamente aos adultos. Na maioria das vezes, os pais tentam manter
as criancas longe dos doentes em situagdo terminal, pois tém medo que isso
possa deixar marcas nelas. No entanto, acontece o contrario. As proprias
criangas olham para o doente com outros olhos e de uma forma bem “mais
normal” do que nés. Notamos isso quando as criancgas fazem perguntas diretas
sem problemas e continuam amorosas. “Avo, entdo quando é morres?”, ouvi
uma vez, por exemplo.

Particularmente as criangas pequenas ndo tém qualquer reserva em se
aproximar e tocar. Ja com os adolescentes, esta parte pode ser mais dificil. Mas,
mesmo neste caso, existem solu¢des adequadas, embora ndo haja nenhuma
receita especifica que possamos impor.

Até para nds, adultos, nos ¢ dificil tocar numa pessoa nossa querida, cujo
corpo vai mudando, tornando-se mais fraco, perdendo capacidades, talvez
até deixe um odor desagradavel. As criangas que, sem preconceitos, deixamos
que tenham contacto com os doentes vivem isto de uma maneira, muitas
vezes, “mais normal”. Para as criancas, esta é uma experiéncia importante,
ndo se sentirem excluidas; experienciar o facto de uma pessoa adulta e forte
envelhecer, ficar doente e dependente de ajuda. As criangas conseguem apoiar
os doentes de uma forma afetuosa e, sem esperarmos, conseguem despertar
novamente a vontade de viver.

E importante que as familias, nesta fase da vida tdo importante para todos,
nio se separem e possam reconfortar-se entre si. Aqui, as criangas podem
demonstrar aos adultos uma for¢a e um poder desmesurados. Ja vimos isto
acontecer muitas vezes, nos, os prestadores de cuidados.

Naturalmente, hd situagdes em que nem todos devem ou tém de estar l4. Neste
caso, pode tratar-se de medidas médicas ou algo especialmente intimo, que
ndo requer a presencga de todos. Nio é diferente para as criancas o que se aplica
aos adultos.



Mas o que aconteceria se se mantivesse as criangas longe do doente terminal?
Todo o imaginario construido do que se passara em segredo pode ser pior e
ter consequéncias mais prejudiciais a longo prazo do que o confronto com
a realidade que ainda pode ser esclarecida pelos pais e pelas outras pessoas.
Isto aplica-se tanto ao “morrer” em si como a possibilidade de se despedirem
da pessoa que estd a morrer, o que ¢ tdo importante e memoravel para todos
nds. “Adeus, fica bem, até a proxima!”, disse uma vez um dos meus alunos
do primeiro ciclo depois de uma avd que lhe era querida ter morrido. E a
mensagem era sentida verdadeiramente.

Temos, assim, a possibilidade de usar a nossa propria forma de lidar
naturalmente com a morte e “o morrer’, ajudando as outras pessoas que ficam
a continuar a levar as suas vidas.




44, Trabalho nos hospicios modernos e cuidados
paliativos com criancas

O termo ‘criangas” aqui representa todas as criangas, adolescentes e jovens
adultos. As criangas que padecem de uma doenga que lhes encurta a vida
requerem todo um conceito de cuidados especificamente adequado as suas
necessidades, envolvendo muitas pessoas. No centro das atengdes, para além
da crianca doente, estd toda a familia. As doencas podem estender-se por
varios anos. Por isso, os familiares precisam do trabalho destes hospicios
modernos para criangas e dos cuidados paliativos, os quais comegam desde o
primeiro dia em que é apresentado o diagndstico. Ele precisam de se orientar
em relacdo as possibilidades que a crianga, a familia e 0 ambiente em redor
tém para oferecer. Um aspeto especifico comparativamente aos cuidados
com adultos é o facto de a escala de doengas ser mais ampla e existirem
diversos conceitos de terapia desde bebés até jovens adultos.

Trabalho dos hospicios modernos para criangas com internamento
No caso de hospicios modernos para criangas com internamento, as criangas
e toda a familia sdo admitidas, desde o momento do diagndstico, e sdo
prestados cuidados por parte de uma equipa multidisciplinar. As estadias
para aliviar o fardo sobre as familias sdo limitadas em termos de tempo e
podem ser aproveitadas de forma regular (sobretudo anualmente). Na fase
final de vida, a criancga e a sua familia sdo admitidas sem limites.

Trabalho ambulatério dos hospicios modernos para criangas
Osservicosambulatorios doshospicios modernos para criangasacompanham
as criancas e toda a familia a partir do momento do diagndstico, durante a
sua vida, o momento final de vida e depois da morte.

Comparativamente ao trabalho global dos hospicios modernos, também
aqui as familias sdo acompanhadas pela equipa de voluntariado durante
um maior periodo de tempo. Na maioria dos casos, dois colaboradores
voluntérios acompanham a familia, dedicando-lhe trés a cinco horas
semanalmente. Esta oferta de apoio serve para favorecer a promogio da
autoajuda. O trabalho em rede entre os servicos ambulatérios dos hospicios
modernos para criangas permite as familias obter informagdes e encontrar
outros servigos disponiveis.



Cuidados paliativos ambulatérios com criancas

A par dos cuidados com criangas prestados por pediatras de servico
ambulatério, servicos de enfermagem pedidtrica, centros sociais pediatricos e
outros servicos, desenvolveram-se, desde hd vérios anos, servicos de cuidados
paliativos especializados para criangas. Principalmente a partir de centros
oncoldgicos, formaram-se as designadas equipas de ligagdo das associagdes
de pais. Estas fizeram sua a missdo de cuidar das criancas e das familias em
conjunto com os parceiros de servigos ambulatérios em ambiente domiciliario.
Neste contexto, sdo de evitar os internamentos hospitalares, que sdo tdo
indesejaveis, em especial no caso de criangas.

As principais tarefas do “trabalho de ligacdo” consistem na identificagdo
dos recursos necessarios, planeamento dos cuidados e implementagdo por
pediatras especializados e recursos humanos de cuidados pediatricos com o
mesmo foco de atengdo sobre a familia na sua globalidade, amigos, vizinhos e
parceiros ambulatérios. Todos podem e devem ser orientados nesta situagdo
tdo especial. A necessidade de cuidados paliativos ambulatorios especializados
para criangas pode ser registada pelas proprias familias, mas também pelos
médicos responsaveis pelo tratamento ou outros cuidadores. A provisdo destes
servicos sera depois discutida com o pediatra responsavel pelo tratamento.
Estamos cientes de que as criangas néo sdo adultos pequenos. Algumas coisas
sdo iguais, outras assemelham-se apenas em termos de cuidados paliativos.
Mas é necessaria uma elevada competéncia especializada, muita experiéncia
para lidar com as criangas portadoras de doengas graves e, em particular, com
as suas familias. Estas ainda sofrem mais do que com os doentes adultos e este
fardo é vivido durante muito tempo com toda a esperanca e todos os medos
que lhe estdo associados.

A rede para as criancas portadoras de doenga grave ainda apresenta lacunas.
No entanto, em todo o caso, encontra-se sempre aconselhamento e ajuda. As
equipas dedicadas aos adultos e as equipas dedicadas as criangas trabalham
sempre em relagdo estreita para que possa ser encontrado um crescente apoio
mesmo nas proximidades. Através da cooperagio, todos conseguimos chegar
mais além.

E importante ter isto em consideragio e reté-lo: devemos pensar nisto mesmo
quando os pais ndo desistem de ter esperanca na cura, algo que de que nem
devem prescindir. Mas também devem ter em considera¢do informar-se das
possibilidades de cuidados paliativos existentes bem cedo ou oportunamente.
Pois, mais tarde, os momentos dificeis de tratamento e cuidados esgotantes
poderao ser facilitados.






S6 um epilogo?

“Cuidados paliativos? Isto é o que n6s sempre fizemos!”

Durante muito tempo, o pensamento médico era afastar-se quando
o médico pensava que ja nao havia tratamento possivel, a morte estava
proxima. Isto veio a alterar-se nos inicios do século IXX. Hufeland
publicou, em 1806, na publicagdo “Die Verhiltnisse des Arztes”: “Mesmo
na morte, o médico ndo deve largar os doentes, pois ele ainda pode ser o
seu grande benfeitor e, se ndo lhe pode salvar a vida, pode, pelo menos,
facilitar-lhe o “morrer”” Um apelo valioso para a vida em vista de uma
Medicina em prol da humanidade, para além de toda uma mecanizagio
orientada para o lucro, poderiamos dizer hoje.

E o resultado foi que geragdes de médicos comegaram a manter-se junto
dos seus doentes até morrerem e acompanhavam também as familias no
seu luto. Surpreendentemente, esta pratica médica estd descrita de forma
excelente num classico da década de 1950 “Sauerbruch - das war mein
Leben”.

Aqui, é ilustrada com pathos todo um comportamento, que vai para além
do “managed care” dos processos orientados para as equipas com base num
controlo dos sintomas transprofissional e especializado. Mas também ai
se trata, e em especifico, de cuidados paliativos desde um ponto de vista
positivo. Mesmo a um nivel elevado e com a maior gratidao das pessoas
em sofrimento.

Na década de 1960, estes médicos encontraram finalmente apoio crescente
nos leigos empenhados do movimento de hospicios.

Na revista jesuita “Stimmen der Zeit” 6/2009, o Prof. Lob-Hiidepohl escreve
no artigo “Bedrohtes Sterben” sobre o “tratamento terapéutico maximo
de uma medicina a base de equipamentos médicos de alto desempenho
que reduzem o corpo do doente que estd a morrer a um mero reator de
artefactos técnicos.” Excelentes cuidados paliativos ndo significam montar
todo um hospital de aprendizagem tecnolégica nem uma unidade de
cuidados paliativos e intensivos em casa, no quarto. A possibilidade de
um controlo dos sintomas excelente e mesmo técnico deve permanecer em
segundo plano e exclusivamente oferecer uma rede de seguranca.

Quem tiver a sorte de trabalhar numa equipa de cuidados paliativos



coordenada sabe que pode vivenciar e dar forma talvez ao trabalho mais
humano de todos os trabalhos na “industria da saude” de hoje. Eu ainda
sonho que, em breve, havera muitas equipas de cuidados paliativos que

trabalham em conjunto para que néo se tenha de negar nenhum pedido

de ajuda.

Thomas Sitte

Links de interesse

A nossa fundagio:
www.irunforlife.de
www.PalliativStiftung.de

www.palliativkalender.de

Fontes de informacio:
www.palliativ-portal.de
www.dgpalliativmedizin.de
www.hospize.net

www.dhpv.de

Apoios extraordinarios:
www.wunsch-ambulance.de

www.flyinghope.de

Paginas em inglés relevantes para conhecimento:

www.palliativedrugs.com
www.dignityold.com

www.compassioninhealthcare.org



Deutsche PalliativStiftung

Thomas Sitte

Never doubt that a small group of thoughtful, commited citizens can change
the world. Indeed, it is the only thing that ever has. (M. Mead)

A 8 de maio de 2010, a Fundagdo Alema para os Cuidados Paliativos (Deutsche
PalliativStiftung) foi fundada por oito profissionais de hospicios modernos e de
cuidados paliativos de forma independente de estruturas estabelecidas. Trata-
se de um fundac¢do “jovem’, mas uma que possui, desde o inicio, pretensées e
objetivos ambiciosos. Os oito fundadores vém de dominios como a prestagio de
cuidados, o apoio espiritual (pastoral), a medicina, a fisioterapia e a economia.
O seu objetivo declarado é trabalhar em beneficio de adultos e criangas,
sensibilizando cada vez mais o publico para as questdes que se prendem com os
cuidados paliativos e os hospicios modernos. Margaret Mead (1901-1978), uma
etnéloga e filésofa americana do século passado expressou a afirmacdo acima
que se poderia transcrever assim em portugués:

“Nunca duvides da capacidade que um grupo de cidaddos pequeno, atencioso e
dedicado tem de mudar o mundo. Na verdade, é a tinica coisa que alguma vez o

fez?

Estabelecer novos padroes

Neste contexto, os fundadores da fundacdo para os cuidados paliativos
implementaram em conjunto melhores medidas de cuidados de doentes
em condi¢ao critica e doentes terminais de todas as idades. Uma vez que os
fundadores conhecem o trabalho dos hospicios modernos e dos cuidados



paliativos desde as varias perspetivas, também ¢é seu o objetivo de reunir as
diferentes experiéncias num todo: “Cada pessoa deve encontrar o apoio que
precisa nos cuidados em hospicios modernos e nos cuidados paliativos e poder
dizer: “Que bom eu poder contar e confiar sempre no trabalho dos hospicios
modernos e dos cuidados paliativos”, assim conta o padre Matthias Schmid,
tesoureiro da fundagio para os cuidados paliativos. Também os administradores
supervenientes exercem fun¢des em diferentes grupos de trabalho e posi¢des,
criando um intercimbio com uma dinamica fantastica. Portanto, as diferentes
experiéncias e perspetivas sdo na opinido dos fundadores ideais para alargar
o desenvolvimento dos cuidados dos hospicios modernos e dos cuidados
paliativos a todo o pais.

Thomas Sitte, um dos fundadores e presidente da fundagido acrescenta: “A
publicidade sob os mais diversos auspicios para as diferentes possibilidades de
cuidados é para nds um objetivo importante. De certo modo, experimentamos
um certo “Edutainment” para um tema que é sério.” Existe, assim, informagao
disponivel para leigos e especialistas nos mais diversificados formatos,
concertos, CDs, leituras, campanhas no desporto (www.irunforlife.de),
concursos de fotografias e calendarios em torno do tema do acompanhamento
e dos cuidados de doentes terminais.

Plataforma para quem se dedica

“A Fundagdo Alemd para os Cuidados Paliativos entende-se como uma
plataforma para as pessoas que se dedicam como, por exemplo, pessoas leigas,
especialistas, voluntarias e assalariadas, e pretende empenhar-se em conjunto
com elas em todas as questdes dos cuidados nos hospicios modernos e
cuidados paliativos”, acrescenta Elke Hohmann, assistente social licenciada e
vice-presidente. A fundag¢io tem por objetivo ajudar as iniciativas regionais a
crescerem e a consolidarem-se com base no intercimbio entre si.

“As questdes legais importantes em torno do fim de vida, em parte, nio
encontram qualquer base legal e, em parte, sdo contraditérias’, salienta o
Dr. iur. utr. Carsten Schiitz, Administrador, “nés, aqui, ja contribuimos com
decisdes pioneiras, mas também nesta drea ainda ha muito a fazer!” Em
especial, no que respeita ao problema dos cuidados com doentes paliativos
com narcéticos em situagoes de emergéncia nos momentos errados e nas
questdes de suicidio assistido, a Funda¢ao para os Cuidados Paliativos deu o
principal impulso, contribuindo, assim, para uma melhoria da situacéo.



Promover o desenvolvimento sustentavel

“Ainda estamos longe da medicina holistica, a qual seria necessaria e
seguramente possivel num pais rico como a Alemanha’, acresce Thomas Sitte,
presidente da fundacdo e médico de cuidados paliativos em Fulda.

Por isso, os fundadores pretendem promover o constante desenvolvimento
dos cuidados nos hospicios modernos e dos cuidados paliativos de forma
sustentavel. A Funda¢ao Alema para os Cuidados Paliativos pretende oferecer
uma rede e seguranca as pessoas que trabalham nestas dreas quer como
funciondrios quer como voluntdrios, para que a ajuda chegue as pessoas
necessitadas de forma direta e duradoura.

“A fundagéo incentiva a cooperagio sustentavel”

“Os servigos prestados em termos de cuidados de doentes de todas as idades
em estado avan¢ado da doenga, ganham grande respeito!, salienta o Padre
Schmid. A fundagéo exerce a sua agdo a nivel regional e nacional. Os projetos
ja existentes e as ideias em curso sdo coordenados em rede. Como uma das
suas primeiras atividades, os fundadores promoveram o primeiro congresso
da especialidade com vista aos cuidados paliativos ambulatérios, que teve
lugar (e foi um sucesso) a 28 de junho de 2010, em Berlim, recebendo
também um pequeno grupo de cuidadores paliativos em Berlim, entre os
quais foi convidada Daniela Schadt, a parceira do presidente da Alemanha.
Os fundadores deram especial valor ao facto de serem independentes e nao
estarem vinculados a qualquer associagdo ou a nivel comercial. Neste caso,
reunem um grande objetivo conjunto: pretendem aliar as suas experiéncias
a uma visdo multiprofissional em vista de um todo e aproximarem-se, assim,
mais um pouco da sua visdo ideal.

Ligar os projetos existentes em rede

Os ativistas veem a Fundagdo Alema para os Cuidados Paliativos como um
complemento perfeito aos restantes apoiantes e pretendem alargar a atividade a
nivel regional, transregional e nacional.

A sede da fundagio situa-se num local de acesso muito ficil em termos de
ligacdes de transportes publicos no ambito da rede ICE, em Fulda. O edificio fica
aum minuto da estagao de caminhos-de-ferro. Desta forma, as pessoas ativas nos
cuidados paliativos podem dar-se a possibilidade de participar nos workshops
do centro de semindrios. “O nosso material informativo é atualmente muito
valorizado na Alemanha e encomendado por paises vizinhos’, real¢a o presidente



Sitte. “Para o continuo desenvolvimento e expansdo do trabalho, a Fundagio
Alema para os Cuidados Paliativos requer apoio financeiro, moral e politico!”

Em matéria propria

A Fundagio para os Cuidados Paliativos pretende neste momento encontrar
pessoas para ajudarem. Os objetivos e o trabalho da fundagio requerem muitas
mados e ajuda para promover a mudanca e ser capaz de prestar a assisténcia
necessdria.

Nem sempre tem de se tratar de dinheiro: TTT - Talent, time or treasure, cada
pessoa tem sempre algo com que pode contribuir. Apoie-nos, contribua com
algum do seu tempo nos servigos administrativos, nos eventos e em muito mais.
Pode fazer algo de especial? E especialista em TI, particularmente eloquente, um
perito em organizagdo? A Fundagio para os Cuidados Paliativos precisa de si! Ou
contribua com donativos em dinheiro ou financiamentos.

Também esta publicacio foi produzida com base em subsidios e no voluntariado.
Por isso, a Fundagio Alema para os Cuidados Paliativos solicita-lhe, como leitor
interessado, a tornar-se membro do seu clube de amigos. Para tal, o valor anual
minimo é de 10 €.

Informe-se pessoalmente nos servicos administrativos, por e-mail ou por
telefone, ou, em alternativa, consulte o nosso website:

www.palliativstiftung.de.



Aktuelle Angebote der Deutschen PalliativStiftung

Nao se trata de dar mais dias a vida, mas sim de dar mais vida aos dias!

Dar mais vida aos dias E dar mais dias a vida!

DIE FFLEGETIPFS

Teaser para as sugestées de cuidados
E obrigatério ter,

“Ndo hd nada melhor”

85 Seiten

kostenlos

Teaser para métodos complementares

Nem sempre a medicina pode ajudar, nem sempre

as alternativas sdo inofensivas. Uma tentativa a partir de uma
lista em branco.

112 Seiten, € 5,-

Teaser para as questdes juridicas no final de vida
Estar certo de estar no direito

ndo significa obter o direito.

72 Seiten, €5,~



DEMENZ UND
SCHMERZ

Teaser para a deméncia e dor

Uma ajuda para todos os dias! No caso das pessoas com
deméncia, a dor é SEMPRE subvalorizada.

70 Seiten, €5,—

Teaser para os cuidados intensivos ambulatérios

0 manual informa néo s6 os cuidadores como também os
médicos domicilidrios.

283 Seiten, € 10,—-

Teaser para sugestoes a nivel de medicamentos
Medicagao paliativa.

Breve. Rigorosa. Visivel.

202 Seiten, € 10,-

Teaser para o forum de hospicio moderno para criancas
As criangas em fase terminal sGo um desafio. Mas de quantos
hospicios modernos para crian¢as precisamos verdadeira-
mente?

104 Seiten, € 10,—




Teaser para“morte assistida” e necessidades no
fim de vida

Questoes juridicas sociais sdo frequentemente
negligenciadas.

= 114 Seiten, € 10,—-

Teaser para os ultimos tempos
Sabine Mildenberger

B 'y Um livro sobre experiéncias dificeis.
ﬂ Hd que crescer em vez de ceder.

144 Seiten, € 15,—

UNFALL | KRANKHEIT | ALTER

Jimacht

Benefizkonzert im Dom zu Fulda
Orgelwerke

Johann Sebastian Bach
WOLFGANG RUBSAM

Alle Erlgse des Verkaufs zugunsten Deutsche KinderPalliativstiftung

Mappe, Patientenverfiigung” Orgelwerke von Johann Sebastian Bach
kostenlos gespielt von Wolfgang Riibsam
€10,-

(Erlés zugunsten der KinderPalliativStiftung)
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Calendario de cuidados
paliativos 2018

Formatca.41x29cm-€15
Format ca.29x21cm-€38
Mengenrabatt auf Anfrage

Todos os anos, sao publicadas no calendario de cuidados paliativos as imagens mais bonitas,
tocantes, sendo talvez até as mais comoventes, apresentadas por fotografos profissionais e
amadores participantes do concurso de fotografia da Fundagéo para os Cuidados Paliativos.
As imagens comoventes séo o resultado do concurso de fotografia que tem por base o mote
“Dar as maos. Ajudar maos.’Os motivos “intimos” e comoventes retirados da vida sensibilizam
com mais forca as pessoas entre a populagdo para o trabalho nos hospicios modernos e nos
cuidados paliativos como alternativas a “morte assistida”

Com este calendario, até agora o mais belo de todos, pretende-se, mais uma vez, dar uma
nova perspetiva em termos de esclarecimento. A Fundagdo para os Cuidados Paliativos
agradece o facto de receber fotos de tamanha beleza e intimidade. Todas as imagens do
concurso de fotografia podem ser utilizadas por interessados no ambito do seu prdprio
trabalho. A galeria de fotos estd disponivel em www.palliativkalender.de e as fotos podem
ser pedidas gratuitamente. Sao precisas urgentemente boas fotos tiradas da vida real para
o trabalho de informagao e esclarecimento. Quem gostar de fotografar, esta, desde ja,
convidado a participar nos concursos de fotografia realizados regularmente. As fotos podem
ser submetidas:

De 1 de janeiro a 31 de mar¢o do ano correspondente.

Os temas foram e séo

2011 Morrer

2012 Viver até ao fim...!

2013 A alegria de viver ajuda. Até ao fim.

2014 Permanecer humano. Amar até ao fim.

2015 Dar as maos. Ajudar maos.

2016 Dignidade no fim da vida

2017 Antes de morrer, eu quero...

2018 Quem ri por Ultimo... Humor (também) no fim de vida?

Todos os anos se acenam prémios no valor de 10 000 EUR para o trabalho de cuidados em
hospicios modernos e cuidados paliativos.




Thins-Sitte

Repetitorium
Palliativmedizin

Als weiterfiihrende Literatur fiir Fachpersonal
und Lehrbuch mit dem priifungsrelevanten
Wissen fiir die ,Zusatzbezeichnung Palliativ-
medizin” empfehlen wir:

Matthias Thons, Thomas Sitte:
Repetitorium Palliativmedizin

e
] Springer

Rezension Prof. Herbert Rusche, Ruhr Universitdt Bochum:

Palliativmedizin, das empathische Begleiten von Sterbenskranken, ist seit jeher auch eine
origindre, gelebte Aufgabe von Hausarzten. Das aktuell erschienene,Repetitorium Palliativ-
medizin” ist von Praktikern iberwiegend aus der ambulanten Palliativversorgung ge-
schrieben und zielt genau auf das, was sich Menschen zuletzt meist wiinschen. Gut ver-
sorgt zuhause zu bleiben. Pragnant und praxisnah werden die wesentlichen Aspekte fiir
die Begleitung Sterbender vermittelt: Grundlagen der Palliativmedizin, Behandlung von
Schmerzen und anderen belastenden Symptomen, psychosoziale und spirituelle Aspekte,
ethische und rechtliche Fragestellungen, Kommunikation, Teamarbeit und Selbstreflexion.
Die Kapitel werden mit realen Fallbeispielen — dhnlich den Fallseminaren — eingeleitet. So
konnen Entscheidungen und Problemsituationen nachvollzogen werden. Neben harten
Fakten sind Handreichungen fiir Patienten und Angehdrige direkt als Kopiervorlage ein-
setzbar. Auch fehlen besondere Gesichtspunkte in der palliativen Kommunikation nicht,
vom Uberbringen schlechter Nachrichten bis hin zu zartem Humor. Obgleich als Repeti-
torium fiir die Zusatzbezeichnung Palliativmedizin konzipiert, ist es doch aufgrund seines
strengen Praxisbezugs insbesondere fiir den Hausarzt bestens geeignet.

Springer, 2013
322 Seiten, 39,99 €



Thomas Sitte:
Vorsorge und Begleitung
fiir das Lebensende

Rezension Anne Schneider, Berlin:

1 Beim Lesen der lebensnahen Kapitel zur,Vor-
Vﬂ fSO rgE . sorge und Begleitung fiir das Lebensende”
kldrte sich meine Sicht auf Wiinsche und Vor-
stellungen fiir mein zukiinftiges Sterben. Und

und Begleitung

fu r das auf das, was fiir mich jetzt zahlt und ansteht.

I_Ebensende Es geht in diesem Buch um Vorsorge und

Nachsorge, um Phasen des Sterbens und des

Trauerns, um medizinische Fakten und juris-
tische Regelungen, um ethische Fragen und
€1 Speinges um seelsorgliche Kompetenzen. Alltagsnahe
Lebens- und Sterbensgeschichten sorgen da-
fiir, dass bei alle dem der Kopf wie das Herz der Lesenden angesprochen werden. Es gelingt
Thomas Sitte, zu lehren,,ohne zu belehren”. Eine kritische und selbstkritische Auseinander-
setzung der Lesenden mit dem Gelesenen ist von ihm intendiert.
Gut, wenn Sterbende und Sterbebegleiter dieses ,alles” teilen und mitteilen kénnen, wenn
sie sich nicht vor vertrauensvoller und zértlicher Nahe fiirchten. Dann mag es tatsachlich
so etwas wie ein ,gesegnetes Sterben” oder ein ,Sterbegliick” geben. Ich bin dankbar, dass
Thomas Sitte mit seinem Buch dazu ermutigt.
Gut ist aber auch, dass Thomas Sitte das Sterben nicht leichtfertig schonredet. Dass er nicht
verschweigt: Es kann in manchen Sterbephasen auch ,furchtbare Erlebnisse” geben. Das
Buch wagt den Blick auch auf solche Erlebnisse und auf die Angste vieler Menschen vor
nur schwer ertrdglichem Leiden am Lebensende. Thomas Sitte zeigt vielféltige Wege auf,
wie Furcht einflBende Sterbe-Umstande durch palliative MaBnahmen fiir Sterbende und
Angehdrige lebbar gestaltet werden kdnnen.
Unser irdisches Leben ist begrenzt und verganglich. Nur wenn wir uns dieser Begrenztheit
und Verganglichkeit realistisch stellen, gewinnen wir eine Klugheit, die zuversichtlich le-
ben und sterben lasst. Vorsorge und Begleitung fiir das Lebensende’ von Thomas Sitte ist
ein Buch, das diese Klugheit fordert!

Springer, 2014
ca. 200 Seiten, € 19,99




Funktionsshirt gelb
€25~

Funktionsshirt blau
€25,

Funktionsshirt griin
€25,-

A run for life” und -

der dazugehérige . lru
DeutschlandCup for life
sind langfristige .

Projekte der

PalliativStiftung. ‘

Wir wollen im wahrsten Sinne des Wortes
laufend hospizlich-palliative Denkansto3e
dorthin bringen, wo man sie Giberhaupt
nicht erwartet.

Machen Sie mit.
Laufen Sie mit.

Informieren Sie sich auf der Website
www.irunforlife.de

Die hochwertigen Funktionsshirts mit dem Logo der
Sportinitiative der Deutschen PalliativStiftung sind
leicht, atmungsaktiv, tranportieren Feuchtigkeit schnell
von innen nach auf3en und bestehen aus 50 % Polyes-
ter-, sowie 50 % Topcool-Polyesterfasern.

Fiir Vereine und Veranstalter Mengenpreis auf Anfrage.



Quando eu estiver morta

Deixem-me dormir. E tdo bonito
Estar sob as pedras escuras.
Contemplei muitas estrelas,

Mas ndo eram as minhas.

Tive muitos desejos, agora
Todos eles desapareceram.
Meu pobre corpo, que o frio
Refrescou, encontrou a paz.

Algo me deixou, ano apds ano,
Doente e infeliz,

Mas eu jé nem sei o que foi.
Agora, sim, estou curada.

E sei também: toda a nossa dor
Tem este final silencioso.

As flores crescem agora

Por entre 0 meu coragdo e

Por entre as minhas mdos.

Talvez haja alguém que chore
Profundamente por mim,

E talvez eu até o tenha amado -
Mas eu jé nio me lembro.

Deixem-me dormir.

E tdo lindo estar sob as drvores.
Posso agora ver tantas

Estrelas e habitar entre elas.

hs



‘A qualidade e o conteudo da brochura suscitaram grandes elogios e
interesse por parte de todos, até mesmo de instituicdes de cuidados
geriatricos dos paises vizinhos, que demonstraram interesse em distribui-
la em grande numero — isso € agora possivel, gracas a traducao!”

“Eu li a brochura e estou encantado com o layout e com o conteudo. Eu
proprio colaboro como conselheira espiritual na fundacao “Johannifer-
Seniorenstift’, sou conselheira de luto e estou, dessa forma, intimamente
ligada a este tema. Gostaria de oferecer esta brochura aos N0ssos
colaboradores, envolvidos nos cuidados de saude e que procuram dar
o seu melhor. Naturalmente, muitos cuidadores sabem o que podem,
devem e tém de fazer ao longo do “processo de morrer” de um residente.
No entanto, [é-lo, preto no branco, numa lingua percetivel a todos,
vem recordar mais uma vez o que € verdadeiramente importante.”

‘Claro esta que cologuei um novo exemplar para leitura
obrigatoria no cacifo de cada colaborador, para que tambéem
aqui sejam prestados «cuidados adequados».”

“No geral, considero a brochura muito boa. O caso
exemplificado logo no inicio proporciona uma introducao a
tematica de modo facil e entendivel. Da mesma forma,
0s esclarecimentos sobre cada um dos topicos sao tambem muito detalhados
e faceis de compreender. Podemos observar que muitos profissionais de
varias areas e especialistas competentes colaboraram nesta brochura.”

Deutsche PalliativStiftung
www.palliativstiftung.de
Conta do Genossenschafts-
bank Fulda para donativos
IBAN: DE74 5306 0180 0000 0610 00
BIC: GENODES5SIFUL

Os nossos agradecimentos vao para o Ministério dos Assuntos Sociais e da
Integracao de Hessen
e para os Centros de Cuidados de Saude (Pflegekassen) de Hessen pelo apoio
gue deram a esta nova publicagao.

Preco de venda 5,00 € (Alemanha)

978-3-944530-39-0
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