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Prefacio

Mars di Bartolomeo
Ministro da Saside

e da Seguranga social

e J4 N30 era sem tempo !

Com a entrada em vigor da nova lei relativa aos cuidados paliativos, o

acompanhamento das pessoas em fim de vida ja se encontra finalmente

munido de um quadro legal coerente e sélido. O desenvolvimento dos

cuidados paliativos tem, ja ha cerca de vinte anos, percorrido o seu

caminho no nosso pais. Uma oferta diversificada nasceu no meio

hospitalar, junto dos estabelecimentos de ajuda e de cuidados, através

de redes de cuidados ao domicilio, ou através de iniciativas de

benévolos vindos da sociedade civil. Devemos, no entanto, constatar

que continuava a faltar um enquadramento legislativo global que

pudesse abranjer os cuidados paliativos de forma global.

A lei de 16 de Margo de 2009 estabelece finalmente esse tao esperado enquadramento:

— Um direito aos cuidados paliativos, para todas as pessoas em fim de vida,
independentemente do meio de assisténcia utilizado;

— Uma abordagem global e coordenada que estabelece um instrumento de ligagao entre os
varios intervenientes e servigcos de assisténcia;

— A lei proibe toda e qualquer obstinagao terapéutica desrazoavel, com uma clarificagdo dos
direitos e das obriga¢des da pessoa tratada e do médico assistente;

— As directivas/directrizes antecipadas reforgcam os direitos dos pacientes.

— Cabe ao Estado assegurar o desenvolvimento da formagéo de base e da formacéo
continua no @mbito dos cuidados paliativos;

- Uma licenga para acompanhamento em fim de vida € instituida;

— A assisténcia das pessoas em fim de vida foi melhorada e flexibilizada no quadro dos
seguros de doenca e dependéncia.

Resumindo, a nova legislagao € o culminar de inUmeros esforgos desenvolvidos, mas é acima

de tudo também o inicio de um novo desenvolvimento ainda por construir.

Neste momento, € imperativo demonstrar e p6r em pratica toda a riqueza e activar todo o

potencial dos cuidados paliativos, para dar respostas concretas as necessidades das pessoas

que se encontram numa fase avangada ou terminal de uma doencga grave e incuravel.

Aqui, o empenho dos profissionais e benévolos/voluntarios nunca é em vao, isto porque « i/

reste tout & faire, quant il 'y a plus rien i faive.» ("Ainda hd tudo a fazer, quando jd nio hd nada a fazer.”)

(Marie de Hennezel). O «Guia dos cuidados paliativos » aqui apresentado tem o intuito de

explicar os principios base e as principais disposi¢des da lei relativa aos cuidados paliativos, a

directriz antecipada e ao acompanhamento em fim de vida. Resume também as varias ofertas

ja existentes ou em fase de elaboragéo, respectivamente de preparagéo. Espero que estes

elementos irdo contribuir a permitir as pessoas em fim de vida e aos seus familiares, a

atravessar a ultima fase, por vezes infelizmente muito dificil, com toda a dignidade.
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e da Integracio

= A lei relativa aos cuidados paliativos, a directriz antecipada e
ao acompanhamento em fim de vida, instaura o direito aos cuidados
paliativos como direito comum e isto independentemente do meio de
vida escolhido pela pessoa implicada.

Desde a criagao em 1994 de uma unidade especializada no Hospital
de Esch-sur-Alzette, o movimento paliativo nunca mais parou no nos-
SO pais e integrou progressivamente e simultaneamente as instituicoes
do sector agudo, bem como as instituicdes de longa permanéncia
como os centros integrados para pessoas idosas, as casas de saude
Ou 0s servigos para pessoas deficientes.

Esta abordagem paliativa transcende também o trabalho dos servigos de apoio a domicilio
onde equipas multidisciplinares fornecem respostas as necessidades proprias das pessoas
que vivem os ultimos momentos da sua vida no domicilio.

Desde a criagéo da asbl Omega 90 em 1990, o Ministério da Familia tem, na medida dos
possiveis, sustentado activamente a sua implicagéo e as suas acgdes.

O futuro Centro de acolhimento as pessoas em fim de vida constitui uma etapa importante
no desenvolvimento dos cuidados paliativos no Luxemburgo. O centro é uma estrutura de
atendimento destinada a pessoas cujos tratamentos curativos e paliativos invasivos ja foram
esgotados, recusados ou ja nao sédo suportados. A sua missao consiste em tomar a seu
cargo essas pessoas numa abordagem global de enquadramento e de acompanhamento
médico, psicoldgico, afectivo, social, cultural e espiritual.

O meu departamento ndo sé participa nas despesas ligadas a construgdo do Centro, mas
também colocou a disposi¢do os recursos orgamentais para assegurar o langamento € a
estabilizagdo do centro.

O presente «Guia dos cuidados paliativos» informa o leitor a cerca das disposicoes praticas
originadas pela nova legislagédo, dos meios e ajudas colocados a sua disposicao, e orienta-o
nas suas escolhas. Serve também a orientar os membros ou préximos da familia do doente
que o rodeiam. Com a introdugéo da Licenca para o acompanhamento das pessoas em fim
de vida, a pessoa que sofre de uma doenga grave em fase terminal pode assegurar-se da
presenca permanente de uma pessoa que lhe seja querida.

Atrevo-me a desejar que este Guia traga os esclarecimentos necessarios para que o doente
e os ajudantes informais possam viver as Ultimas etapas da vida com toda a dignidade.
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Direito aos cuidados
paliativos

Nota importante

O guia dos cuidados paliativos aqui apresentado enquadra-se na lei relativa aos
cuidados paliativos, a directiva antecipada e ao acompanhamento em fim de vida,
que deve ser distinguida da lei sobre a eutanasia e assisténcia ao suicidio. Explica-
¢oes detalhadas relativas a esta ultima serdo objecto de uma publicagao prépria.

Votada no dia 18 de Dezembro de 2008, a lei do dia 16 de Marco de 2009 relativa
aos cuidados paliativos, a directiva antecipada e ao acompanhamento em fim de vida,
clarifica os direitos das pessoas em fase avancada ou terminal de uma doencga grave
e sem cura. Os grandes principios desta lei permitem:

- 0 acesso aos cuidados paliativos para todas as pessoas em fim de vida,

- o direito do médico em recusar de efectuar exames e tratamentos inapropriados,

- a obrigagdo médica de aliviar de forma eficaz a dor fisica e psicologica,

- a possibilidade de expressar antecipadamente as suas vontades para o final da sua
vida,

- o desenvolvimento de dispositivos de acompanhamento em fim de vida.

A lei entrou em vigor a 1 de Abril de 2009, a excepgao de certas disposicdes relativas
aos seguros de doencga e dependéncia que entram em vigor a 1 de Julho de 2009.

Cuidados paliativos - O que sio exactamente?

Em conformidade com a lei, «os cuidados paliativos sdo cuidados activos, continuos

e coordenados, praticados por uma equipa pluridisciplinar dentro do respeito da
dignidade da pessoa cuidada.

Procuram cobrir o conjunto das necessidades fisicas, psiquicas e espirituais da pessoa
cuidada e a prestar apoio aos seus familiares. Destes fazem parte o tratamento da dor
e do sofrimento psiquico.»
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Os cuidados paliativos sustentam a vida e consideram a morte como um processo
normal. Nao procuram nem acelerar nem retardar a morte.

Os cuidados paliativos propdem a pessoa em fim de vida e a sua familia uma
ajuda para :

- enfrentar os problemas fisicos, psicolégicos, sociais, espirituais e praticos
relacionados com a doenga grave, assim como as expectativas, necessidades e
receios que lhes sdo associados,

- cumprir as vontades definidas pela prépria pessoa e enfrentar a fase terminal da
sua vida,

- assistir e apoiar os familiares durante a doenca e o luto.

Numa situacdo de doenga grave ou sem cura, na qual a cura ja ndo é possivel, os
cuidados paliativos procuram fazer todos os possiveis para manter ou melhorar a
qualidade de vida da pessoa cuidada e dos seus familiares.

Em conformidade com a lei, qualquer pessoa em fase avangada ou terminal de uma
doenca grave ou sem cura, qualquer que seja a sua causa, tem o direito a aceder aos
cuidados paliativos.

A pessoa doente decide livremente acerca do seu proprio advir:

- aceitar ou recusar tratamentos e cuidados que Ihe séo oferecidos

- determinar as condigdes, a limitagdo ou a paragem dos tratamentos, e o seu
acompanhamento psicolégico e espiritual

- escolher o seu médico bem como o lugar onde ela quer ser tratada, excepto em
casos urgentes

- fazer-se acompanhar permanentemente por uma ou varias pessoas escolhidas
por ela.
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Os menores e maiores de idade protegidos por uma medida judiciaria ndo podem tomar
sozinhos, todas as decisdes relativas a sua saude. Os pais, a pessoa encarregada da
autoridade parental ou o representante legal constituem a priori as pessoas que
merecem a confianga da crianca, do adolescente ou do maior de idade protegido.

Se essas pessoas ndo tém a capacidade de consentir elas proprias a certos cuidados
relativos a sua propria salde, é importante associa-los na medida da sua faculdade de
discernimento & tomada de decis&o. E importante que a crianga ou a pessoa adulta
protegida possa discutir a sua vontade com a sua pessoa de referéncia e com o seu
médico. Criangas, adolescentes, pessoas incapacitadas sobre tutela, tém o direito de
expressar a sua vontade, e o médico pode considera-la.

O direito aos cuidados paliativos é adquirido mediante declaragao apresentada pelo
médico assistente num formulario especial que contém uma parte administrativa e uma
parte médica.

A declaracdo deve ser remetida pelo médico assistente signatario do formulario ao
Controlo Médico da seguranga social, mediante carta registada. A declaragéo é
validada pelo Controlo Médico da seguranca social.

O direito aos cuidados paliativos expira dentro do prazo de 35 dias a contar da data

da sua abertura. A titulo excepcional, esse direito pode ser prorrogado por um ou mais
periodos suplementares de 35 dias.
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Paragem ou recusa
de tratamentos
iInapropriados

A recusa de tratamentos inapropriados e obstinados sem justificagédo valida é um

dos grandes principios dos cuidados paliativos, bem como da respectiva legislagéo
do Luxemburgo. Dessa forma, os direitos de fazer respeitar a vontade das pessoas
cuidadas sao reforcados. A pessoa em fim de vida pode ela prépria expressar a sua
vontade relativamente as condigdes do seu fim de vida, nomeadamente no que se
refere a limitagdo e a paragem do tratamento. Se ja ndo se encontra em condigdes

de exprimir essa vontade, esta pode ser restabelecida, em ultimo caso, mediante uma
directiva antecipada ou o testemunho de uma pessoa de confianga ou de qualquer
outra pessoa susceptivel de conhecer a sua vontade.

Quem decide se sdo tratamentos obstinados que jd nao se justificam?

A pessoa cuidada tem o direito de aceitar ou recusar qualquer intervengéo diagndstica
ou terapéutica apés uma informagédo completa dada pelo médico assistente. No
entanto, o médico também pode recusar um tratamento que ndo traga de forma
alguma nem alivio, nem melhoria ou esperancga de cura.

Nos casos de inconsciéncia ou de outra impossibilidade de expressar a sua vontade,
o médico recorre a pessoa de confianga ou a qualquer outra pessoa susceptivel de
conhecer as vontades da pessoa em fim de vida, ou entdo considera a directiva
antecipada escrita.

Qual a situagdo do médico assistente?

Um médico que se abstém de realizar exames ou tratamentos inapropriados em fase
avancada ou terminal de uma doenga grave e sem cura ndo pode ser condenado nem
penalmente, nem a indemnizagéo.

Em todos os casos, o0 médico é obrigado a indicar ele préprio a pessoa em fim de vida
os cuidados paliativos apropriados, ou mesmo comega-los.
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Serd que podemos aliviar a dor correndo o risco de encurtar a vida ?

No caso da dor sé poder ser eficazmente aliviada com a aplicagdo de um tratamento
que pode ter o efeito secundario de antecipar o fim da vida, a lei permite que o médico
possa agir conforme o que lhe pareca mais adequado. No entanto, ele tem de informar
antecipadamente a pessoa cuidada e recolher o seu consentimento.

Que se passa depois de parar com os tratamentos considerados
inapropriados?
O médico e a equipa de cuidadores tratam a dor e o sofrimento fisico.
Cobrem as necessidades fisicas, psiquicas e espirituais da pessoa cuidada/em
tratamento mantendo tanto quanto possivel a sua qualidade de vida. Ddo igualmente
apoio a familia da pessoa cuidada.

Que se passa depois de parar a hidratagio ou a alimentagio
artificial?

Nunca é uma morte a fome ou a sede. As pessoas em fim de vida apresentam em tais
circunstancias uma diminuigdo muito significativa das suas sensagdes. Os cuidados
com o conforto vao continuar, para assegurar tanto quanto possivel, uma melhor
qualidade de vida.

Que se passa depois de parar de utilizar o respirador artificial?

Se paramos de utilizar um aparelho respiratério numa pessoa que depende dele

para sobreviver e que tenha manifestado, enquanto se encontrava ainda consciente,
que ndo queria que a mantivessem viva dessa forma, quando toda a esperanca de
vida «normal» é inutil, o médico pode aplicar a medicagéo para evitar complicagdes
relacionadas com o facto de ter parado de utilizar o respirador. Em principio, esta
medicacao ja tera sido iniciada durante o periodo da respiragéo artificial. Esta técnica
médica é chamada uma sedagdo. Tem o intuito de desprender a pessoa cuidada,
com a ajuda de medicamentos, dos sintomas desagradaveis que possam aparecer.
Distinguimos a sedacéo leve (onde a pessoa cuidada é receptiva), a intermitente (onde
a pessoa cuidada encontra-se receptiva em determinados momentos) e a profunda
(onde a pessoa cuidada ja néo é receptiva), aplicada em fungédo do estado da pessoa
cuidada.

14



Paragem ou recusa de tratamentos inapropriados

Guia dos cuidados paliativos

15






A directiva antecipada Guia dos cuidados paliativos

Directiva
antecipada

Mesmo se, actualmente, ndo se encontra numa situagdo abrangida pela lei relativa

aos cuidados paliativos, é importante que se questione acerca do modo como deseja
preparar o seu fim de vida em caso de doenga grave ou sem cura ou de acidente grave.
A directiva antecipada tem que ser considerada pelo seu médico, servira de orientacédo
para tomar decisdes quanto a sua situagao.

Como ter a certeza que as suas vontades irdo ser respez'tadas?

- falando com os seus familiares e com o seu médico de confianga acerca
dos seus desejos,

- redigindo antecipadamente a sua directiva antecipada;

- designando uma pessoa de confianca, referida na sua directiva antecipada,
que deve ser ouvida pelo seu médico assistente;

- tomando o cuidado que a sua directiva antecipada seja de facil acesso,

e integrada o mais rapidamente possivel no seu processo clinico.

Directiva antecipada — o que é realmente?

Uma directiva antecipada é um documento escrito, datado e assinado por vocé no
qual redige as suas vontades no que se refere ao seu fim de vida. Esse documento
orienta os médicos, os cuidadores e a sua familia em relagédo a orientagdo a tomar
no ambito de decisdes relativas ao seu fim de vida, se ja ndo se encontra capaz de
expressar a sua vontade.

Uma directiva antecipada, escrita enquanto se encontra em pleno uso das suas
faculdades mentais, pretende ser um instrumento de comunicagdo com os seus
familiares, para discutir as suas escolhas em relagdo ao seu final de vida e de as
fazer respeitar caso se encontre nessa situacéo e que ndo se possa exprimir.

17
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Como e porqué escrever uma directiva antecipada?

A lei autoriza-o a dar antecipadamente as instru¢des acerca da conduta a adoptar em
relacdo as condigdes, a limitagédo e a paragem do tratamento, inclusive do tratamento
da dor, bem como ao acompanhamento psicoldgico e espiritual, para o dia em que
se encontre incapacitado de expressar a sua vontade.

Em principio, a directiva é redigida e assinada por vocé mesmo. Todavia, se esta
incapacitado de escrever ou de a assinar vocé mesmo, ela pode ser redigida por
uma terceira pessoa. Nesse caso, deve pedir a duas testemunhas para atestar se

o documento redigido por um terceiro corresponde a sua lucida e livre vontade.

Qual o efeito da directiva antecipada?

Se ndo se encontra em condigdes de exprimir a sua vontade, o médico inteira-se da
existéncia de uma tal directiva com a pessoa de confianga ou com qualquer pessoa
susceptivel de conhecer a sua existéncia. O médico assistente tem que considerar a
directiva antecipada da qual obteve conhecimento. O médico avalia se as previsdes
da directiva correspondem a situagao perspectivada e considera a evolugao dos
conhecimentos médicos desde a sua redacgéo.

Quais os recursos da pessoa cuidada, da pessoa de confianga ou da
familia se o médico recusa ouvi-los?

Se o0 médico se afastar do conteudo da directiva antecipada, ele indica as razdes no
processo clinico e informa a pessoa de confianga ou, na falta dela, a familia.

Se a directiva antecipada é contraria as convicgdes do médico assistente, este ultimo,
em concertagdo com a pessoa de confianga ou com a familia, deve, no prazo de 24
horas, transferir a pessoa em fim de vida a um colega disposto a respeita-la.

Porqué e como designar uma pessoa de confianga?

Na sua directiva antecipada ou mesmo fora dela, pode indicar por escrito uma pessoa
de confianga para o dia em que ja ndo seja capaz de expressar a sua vontade. Essa
pessoa de confianga tem o direito de o representar frente ao seu médico relativamente
a questdes de saude, de doenca e de tratamento. Deve ser ouvida pelo médico.

Como qualquer outro conteldo da directiva antecipada, a designacdo da pessoa de
confianga pode mudar ou ser anulada a qualquer momento.

18
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Qual o prazo de validade de uma directiva antecipada?

A lei ndo fixa nenhum prazo de validade. No entanto, é Util reler a sua directiva
passado 3 ou 5 anos, data-la e assina-la de novo se continua a concordar com

aquilo que escreveu anteriormente. E igualmente importante reler a directiva apés
cada uma das crises de vida que possa atravessar (acidentes, desemprego, doenca
grave, falecimento de uma pessoa querida, etc.), para se assegurar que as suas
vontades ndo mudaram. A qualquer momento pode modificar a sua directiva existente,
datando e assinando a modificagdo, ou até mesmo anula-la.

Que fazer com a sua directiva antecipada?

Actualmente um registo centralizado da directiva antecipada néo esta previsto.

E aconselhado providenciar pelo menos duas cépias da sua directiva antecipada e
entregéa-las a sua pessoa de confianga, a um membro do seu redor e/ou ao seu
médico assistente. Guarde o original num lugar de facil acesso para os seus familiares.
Se esta hospitalizado, a directiva antecipada pode a qualquer momento ser entregue
ao pessoal médico ou cuidador.

Pode igualmente colocar por escrito uma indicagédo préxima do seu bilhete de
identidade ou de segurancga social, indicando que redigiu uma directiva antecipada.
Isto facilita o acesso & sua directiva antecipada no momento mais oportuno. E
necessario indicar o lugar onde ela se encontra, o nome, a morada e o nimero de
telefone das pessoas que sio as depositarias de uma copia.

Para toda a informagéo adicional relativa a directiva antecipada, ver Omega 90 em
“enderecos Uteis”.

= NOota importante

A directiva antecipada, a qual se refere este documento, diferencia-se das
disposicoes de fim de vida.

A directiva antecipada encontra-se regida pela lei relativa aos cuidados paliativos,
a directiva antecipada e ao acompanhamento em fim de vida. Com esta directiva,
pode descrever as suas vontades em relagdo ao seu final de vida «natural», isto &
sem influéncias no momento do seu falecimento.

Ela deve entéo ser distinguida das «disposi¢cdes de fim de vida», como sédo descri-
tas na lei acerca da eutanasia e da assisténcia ao suicidio. Essas disposi¢oes de
fim de vida permitem-lhe formular as suas vontades, e, sobre certas condicdes,
dar o direito ao seu médico de colocar directamente fim a sua vida.
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As pessoas em fim de vida tém a escolha entre os diferentes meios de vida, onde a
assisténcia paliativa pode ser assegurada : ao domicilio, no hospital, nas estruturas
de longa estadia ou dentro dos centros de acolhimento para pessoas em fim de vida.

Se deseja ficar no seu domicilio, ou voltar para casa apés um internamento no
hospital, pode beneficiar de cuidados paliativos e de uma permanéncia no seu
contexto de vida natural, mediante a intervengcdo de uma rede de ajuda e de
cuidados ao domicilio.

No ambito médico, as equipas multidisciplinares das redes de ajuda e de cuidados
trabalham em estreita colaboragdo com o seu médico assistente ou médicos
especialistas, e, caso seja necessario, com alguns intervenientes do hospital. Certas
redes implantaram abordagens paliativas especificas. Essas equipas asseguram a
permanéncia telefénica e uma intervencdo ao domicilio 7 dias por semana e, de forma
parcial, 24 horas por dia, em todo o territério nacional. E de realgar que o Hospital
St. Louis d‘Ettelbriick colocou em andamento uma unidade mével de cuidados
paliativos, que intervém em conjunto com as equipas ao domicilio dos pacientes
assistidos pelo hospital no periodo inicial.

A primeira Unidade de cuidados paliativos (USP - Unité de Soins Palliatifs) foi
instaurada em 1994 no seio do Hospital da Vila d‘Esch/Alzette. Desde entao, a
situacao evoluiu muito e hoje todos os estabelecimentos hospitalares do Luxemburgo
propdem cuidados paliativos continuados e acompanhamento em fim de vida de

alta qualidade.
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Assim, dependendo do hospital no qual sera acolhido, esses cuidados poderdo ser
dados sobre diversas formas, como, por exemplo, no seio de uma unidade de cuidados
paliativos ou no seio de qualquer outra unidade de cuidados. Actualmente, as aborda-
gens dos vérios hospitais desenvolvem-se e concretizam-se, nomeadamente no que se
refere a colaboragdo com os meio ambulatério. A titulo de exemplo, o Centro Hospitalar
Emile Mayrisch de Esch/Alzette tem vindo a elaborar, em colaboragdo com as redes

de ajuda ao domicilio, um conceito estruturado de transferéncia dos pacientes, e de
transmisséo dos dados.

As estruturas de longa permanéncia incluem as casas de cuidados, os centros
integrados para pessoas idosas e as estruturas de acolhimento destinadas a pessoas
incapacitadas.

As estruturas estacionarias devem normalmente acompanhar as pessoas residentes
em qualquer situagéo e, sendo assim, também em fase de fim de vida. As estruturas
de longa permanéncia asseguram também a continuidade dos cuidados auferidos em
fim de vida, em estreita colaboragdo com o médico assistente, e, caso seja necessario,
com um estabelecimento hospitalar.

Visto o grande numero de estruturas de longa permanéncia, os conceitos e os niveis
de assisténcia paliativa variam consideravelmente. Muitas estruturas de longa perma-
néncia néo restringem a sua admisséo a pessoas em fim de vida, mas desenvolvem a
assisténcia em fim de vida para responder as necessidades das pessoas acolhidas.

Apos ter permanecido no seu domicilio ou no hospital, pode ser admitido num centro
de acolhimento para pessoas em fim de vida.

A duracgéo do seu internamento pode variar de alguns dias a algumas semanas.

Num centro de acolhimento para pessoas em fim de vida, encontra um lar, um
«chez-vous» onde pode viver dignamente e com toda a seguranca a fase terminal da
sua vida, encontrando solidariedade e carinho, tranquilidade e seguranca.

O primeiro centro deste tipo abrira as portas no inicio de 2010 no Luxembourg-Hamm.
Para qualquer informacgao suplementar, pode contactar a Omega 90 asbl, que assegura
a gestado desta nova instituicéo.
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Em todos os seus contextos de vida, as pessoas em fim de vida serdo cuidadas por
equipas de profissionais especializados, que possuem competéncias especificas no
dominio dos cuidados paliativos.

Essas equipas multidisciplinares agrupam profissionais de saude, do sector social,
e outras categorias de profissionais. Elas trabalham em estreita colaboragdo com o
médico assistente, com os médicos especialistas, e, caso seja necessario, com os
intervenientes do hospital. Asseguram os cuidados globais, activos, continuados e
coordenados, que tém o intuito de cobrir o conjunto das suas necessidades fisicas,
psiquicas e espirituais, respeitando a sua dignidade e apoiando a sua familia.

A formacao adequada do pessoal médico e cuidador activo no dominio dos cuidados
paliativos é assegurada pelo Estado. As obras para a organizagdo de formacdes
médicas especificas em cuidados paliativos destinada aos médicos e as outras
profissdes de saude encontram-se em curso.

Actualmente, existe ja um grande numero de formagdes especificas na area dos
cuidados paliativos, tanto no Luxemburgo como no estrangeiro. Mais precisamente,
Omega 90 desenvolveu desde a sua criagdo, e com o apoio dos Ministérios da Familia
e da Integragéo e da Saude, um programa de formagéo destinado a todos os
profissionais no ambito da salde e no ambito psicolégico, social e educativo, tendo
como finalidade favorecer a tomada de consciéncia da abordagem paliativa nas
instituicdes de cuidados.
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Coordenacao
dos cuidados

Como os cuidados que procuram a globalidade das necessidades das pessoas em fim
de vida e que se aplicam igualmente aos familiares, é fundamental que as intervengdes
realizadas pelos diferentes intervenientes nos cuidados se agendem correctamente e
resultem numa assisténcia global e eficaz. Para isso, diferentes principios devem ser
considerados:

Prevalece a vontade e o respeito da dignidade da pessoa cuidada
prevalece.

Assim, € importante comunicar e documentar a sua ultima vontade tdo antecipa e
claramente quanto possivel, para que possa guiar a abordagem dos médicos, dos
cuidadores ou dos familiares.

O médico assistente tem um papel central na assisténcia paliativa.

Este principio, por si evidente, deve, no entanto, ser valorizado em cada caso concreto.

E fundamental a boa escolha do médico assistente e estabelecer com ele uma relagéo
aberta e de confianca, onde as perguntas de «no caso de...» ou «chegado o momento...»
sejam abordadas da melhor forma.

O médico assistente é o coordenador central da assisténcia paliativa e do tratamento da
dor e, por isso, deve transmitir a orientacdo da assisténcia aos outros intervenientes dos
contextos hospitalares e extra-hospitalares.

A diversidade das formas e conceitos de assisténcia é um trunfo.

E fundamental que as pessoas envolvidas possam escolher o quadro no qual desejam
viver o fim da sua vida, bem como no que se refere ao contexto fisico e os cuidados:
domicilio, hospital, estabelecimento estacionario ou centro de acolhimento. Os
diferentes conceitos desenvolvidos ao longo dos ultimos anos demonstram a grande
diversidade e a oferta bastante completa de cuidados paliativos no Luxemburgo.
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A qualidade dos cuidados paliativos é um desafio permanente.

Mesmo se o Luxemburgo pode apresentar uma cobertura adequada no que se refere
aos servigos de assisténcia paliativa, continua a ser prioritario concentrar esforgos no
desenvolvimento da qualidade. Um elemento essencial é a formagéo profissional, tanto
de base como continua, de todos os intervenientes médicos ou cuidadores. Também
deverdo ser langados projectos de investigagdo ou de desenvolvimento da qualidade.

A colaboragao entre os diferentes actores deve ser coordenada.

A lei de 16 de Margo de 2009 coloca ao mesmo nivel os diferentes meios institucionais
de assisténcia, respeitando as competéncias e especificidades de cada um deles. Dado
que os pacientes extra-hospitalares transitam normalmente e forcosamente pelo meio
hospitalar, uma colaboragéo estreita com um hospital deve ser assegurada. As redes
de ajuda e de cuidados e os hospitais ja desenvolveram alguns conceitos estruturados
de colaboragéo. Os ministérios em causa vao brevemente fazer o relatério desses
conceitos, e, caso seja necessario, clarificar o quadro funcional dessas interacgdes.

O caderno de cuidados funciona como o documento de ligacio e de
transigdo.

Caderno de cuidados é um instrumento de ligagdo, de comunicagéo e de coordenagéo.
Contém informagdes administrativas de base acerca da pessoa cuidada em fim de vida,
os dados dos intervenientes, e aponta o material utilizado, os actos e servigos prestados.
A Caixa nacional de saude faz chegar ao médico assistente, tendo introduzido a declara-
cao de pedido de cuidados paliativos, o Caderno de cuidados com o titulo de assisténcia
que documenta a abertura do direito aos cuidados paliativos. O médico assistente coloca
o caderno de cuidados a disposi¢do dos varios cuidadores da pessoa cuidada.

Cada cuidador contribuindo para os cuidados de uma pessoa transcreve o material
utilizado, os actos e os servigos prestados no caderno de cuidados. O Caderno de
cuidados fica sempre a disposi¢ao da pessoa cuidada e acompanha-a para todos os
lugares onde permanece. O acesso ao Caderno de cuidados deve ser garantido a
pessoa cuidada e a todos os cuidadores.

Quando ha mudanca do lugar onde a pessoa cuidada permanece, 0 médico assistente
encarregado da pessoa cuidada no momento da transferéncia, assegura-se da
continuidade da colocagao a disposi¢cdo do Caderno de cuidados aos cuidadores

que assistem a pessoa cuidada.
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Uma plataforma de troca e de coordenagio avalia a eficdcia da
interac¢io dos diferentes intervenientes na assisténcia paliativa.

Estéa previsto reunir todos os intervenientes nacionais apés a fase de execugao da lei,
para avaliar os diferentes modos de funcionamento nos varios contextos, de detectar
eventuais falhas ou lacunas, e de elaborar, caso seja o caso, propostas de melhoria.
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Servigos de assisténcia
aos familiares

Existe uma larga pandplia de servigos e iniciativas que apoiam todos os familiares
das pessoas em fim de vida ou os cuidadores na fase de agravagéo da doenga, na
assisténcia paliativa e em relagéo ao luto.

Acompanhamento e consultas

Um primeiro endereco importante para o acolhimento das pessoas confrontadas com
situagdes de doenga grave, de falecimento ou de luto é o da Omega 90, a associagéo
luxemburguesa de cuidados paliativos e de acompanhamento das pessoas em fim de
vida e em luto. Omega 90 oferece servigcos ndo sé as pessoas directamente implicadas,
mas também aos seus familiares, para informa-los e assisti-los na sua situagéo
especifica. As consultas e o acompanhamento desenvolvido por uma equipa de
terapeutas especializados da Omega 90 sao individuais ou em grupo, e dirigem-se
também a adolescente e criancas, até a profissionais de cuidados e de saude
confrontados com situagdes dificeis. Omega 90 informa-o com vista a redaccgéo da
sua directiva antecipada e pode, em ultimo caso, orienta-lo para outros servicos.
Omega 90 beneficia de uma convencdo com o Ministério da Familia e da Integracao.
Fora de uma participagdo com as despesas, os servicos da Omega 90 sdo geralmente
gratuitos para os particulares.

Aconselhamento e apoio

Com as suas equipas de assisténcia, de aconselhamento e de apoio, as redes de
ajuda e de cuidados podem oferecer servigos de assisténcia especificos em relagéo
as situagdes de vida particulares das pessoas envolvidas, e nomeadamente as do fim
de vida. Esses cuidadores constituiram equipas de profissionais especializados, que
garantem uma assisténcia global a pessoa em fim de vida e aos seus familiares.

29



Servigos de assisténcia aos familiares Guia dos cuidados paliativos

Nao é possivel enumerar todas as associagdes e iniciativas que, no ambito da sua
missdo normal de ajuda ou de apoio a pessoas doentes, dementes, incapacitadas ou
afectadas por uma outra doenca, oferecem um acompanhamento, mais ou menos,
desenvolvidos em situagdes de fim de vida. Citamos a titulo de exemplo a ALA
(Association Luxembourg Alzheimer — Associagdo Luxemburguesa de Alzheimer)
para as pessoas dementes ou as diferentes iniciativas para adultos e criangas
atingidas por um cancro.

Voluntariado

Omega 90 oferece um servigo de voluntariado para acompanhar o fim de vida.
Voluntarios formados, apoiados e supervisionados pela Omega 90 acompanham

as pessoas que sofrem de uma doenga grave e/ou sem cura que 0 pegam, ao seu
domicilio, no lar ou no estabelecimento de cuidados e no hospital.

Lado a lado com este servigo, existe uma panodplia de iniciativas desenvolvidas por
voluntarios que asseguram um acompanhamento ou visitas as pessoas que sofrem

de uma doencga grave. Estas iniciativas muito variadas sdo estabelecidas em hospitais,
associagdes, paroquias/freguesias, a nivel local ou outros.

Informacoes adicionais

O Ministério da Saude coloca a disposi¢ao do publico o Portal Saude (“’Portail Santé”)
como fonte de informacgao e orientacdo, no que se refere nomeadamente as doencas,
aos modos de vida sdos e a manutengdo da boa saude, ao sistema de saude, aos ser-
vicos de saude e aos actores no ambito da saude e do social, a assisténcia, a certas si-
tuacdes da vida. Uma rubrica é dedicada especificamente as situagdes de fim de vida:
www.sante.lu

O Ministério da Familia e da Integragéo coloca a disposi¢cao das pessoas idosas e dos
seus familiares servigcos de informagéo, de consulta e de orientagao.

O Senioren-Telefon, ao numero 247-86000, recebe chamadas de segunda a sexta das
8h30 as 11h30, e informagdes sao difundidas nos sites Internet

www.mfi.public.lu ou www.luxsenior.lu . O Ministério da Familia e da Integracao
também publicou em Margo de 2008 o «Guide pratique pour seniors» (Guia pratico
para seniores) (Uma versdo alema encontra-se totalmente disponivel).
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Guia dos cuidados paliativos

A lei relativa aos cuidados paliativos, a directiva antecipada e ao acompanhamento em
fim de vida, introduz a licenga para o acompanhamento das pessoas em fim de vida.
No entanto, para beneficiar da licenga de acompanhamento, nao é obrigatério que os
cuidados paliativos tenham sido facultados a pessoa em fim de vida.

Pode ser pedido por todo o trabalhador que seja mae/pai, filha/filho ou companheiro
(esposo/esposa, ou parceiro legalmente reconhecido) de uma pessoa que sofre de
uma doenca grave em fase terminal.

O prazo maximo da licenca de acompanhamento ndo pode ultrapassar cinco dias
Uteis em cada um dos casos e por ano.

A licenca de acompanhamento pode ser fraccionada. Ela pode ser tomada em tempo
parcial com o consentimento da entidade empregadora. O prazo da licenca é entao
aumentado proporcionalmente.

O prazo total das licengas auferidas ndo pode ultrapassar as quarenta horas se uma
ou mais pessoas dividem o acompanhamento da pessoa em fim de vida.

A licengca de acompanhamento acaba a data do falecimento da pessoa em fim de vida.
O beneficiario da licenga é obrigado a avisar o seu empregador no maximo no primeiro
dia da sua auséncia.

A auséncia do beneficiario da licenga de acompanhamento encontra-se justificada
mediante um certificado médico que ateste a doenca grave em fase terminal da
pessoa em fim de vida, e a necessidade da presenca continua do beneficiario da
licenca perto dela.

Cabe ao beneficiario trazer a prova de que as diferentes condi¢cbes para a obtencao
da licenca de acompanhamento se encontram preenchidas.

As disposi¢des legais em matéria de seguranga social e de protec¢do no trabalho
continuam a aplicar-se aos beneficiarios durante o periodo da licenca de
acompanhamento que se assimila a um periodo de incapacidade para o trabalho
devida a doencga ou acidentes.
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Assisténcia financeira dos cuidados paliativos Guia dos cuidados paliativos

Assisténcia financeira
dos cuidados
paliativos

A seguranca social toma a seu cargo os cuidados paliativos assegurados no hospital,
ao domicilio ou em estabelecimentos convencionados, tais como instituicoes de
cuidados, instituicbes para pessoas idosas ou incapacitada, ou ainda o centro de
acolhimento para pessoas em fim de vida.

Para poder beneficiar plenamente desta assisténcia, o Controlo médico da seguranca
social tem que ser verificado no processo clinico da pessoa que pretende obter os
cuidados paliativos.

Processo de autorizacao
O pedido para aceder aos cuidados paliativos deve ser formulado mediante uma

declaragéo que o médico faz chegar ao controlo médico da segurancga social.
A declaracéo é realizada na base de um formulario especial.

As prestacoes relacionadas com os cuidados paliativos

A lei relativa aos cuidados paliativos tem por base a legislacdo do seguro por doenca

e do seguro por prestagédo de assisténcia em vigor. As regras existentes em matéria de
seguro por doenca e de seguro por prestagdo de assisténcia foram adaptadas e simpli-
ficadas para melhor poder responder as necessidades da pessoa em fim de vida.

— Seguro por doenga

As prestacbes em espécie (cuidados, consultas médicas) previstas pelo seguro por
doenca estéo cobertas em conformidade com as regras previstas dentro dos estatutos
da Caixa nacional de salde e subsidiariamente nas diferentes nomenclaturas que se
aplicam.

Em Ultimo caso, actos de assisténcia paliativa pelos prestadores de ajuda e de
cuidados extra-hospitalares podem ser definidos numa nomenclatura especifica.
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Seguro por prestacio de assisténcia
Quando uma pessoa é admitida nos cuidados paliativos, os processos rigidos de
avaliagdo e de revisdo das prestagdes do seguro por prestagdo de assisténcia sdo
desactivadas.
A atribuicdo do direito aos cuidados paliativos permite a pessoa implicada poder
recorrer a ajudas e a cuidados no ambito de actos esséncias da vida (ajudas a higiene
corporal, a nutricdo e a mobilidade). Estas prestagdes sédo dispensadas em fungéo da
necessidade da pessoa e nos limites previstos pela lei. A pessoa em fim de vida tem
também o direito a ajuda para a realizagédo de tarefas domésticas e ao subsidio para
as fraldas de proteccgao.

A participacao financeira do paciente

O paciente dos cuidados paliativos tem no entanto diversas despesas que sdo da
sua responsabilidade e que ndo séo cobertas pela seguranca social. O principio da
participacgao financeira esta assegurado para algumas prestagdes incluidas no regime
do seguro por doenga que continua a vigorar.

Assim, a seguranga social ndo reembolsa a integralidade do valor facturado nas
consultas médicas.

As regras usuais séo aplicadas para as despesas ligadas a permanéncia em meio
hospitalar e para as despesas de acolhimento e de hotelaria em casas de cuidados
e em lares.

Em todas as circunstancias, os cuidadores devem informar o paciente dos valores
que tem que pagar.
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Enderecos
uteis

Omega 90 a.s.b.l.

(Associagdo luxemburguesa de cuidados paliativos e de acompanhamento
de pessoas em fim de vida e em luto)

- O servigo de formagao continua em cuidados paliativos

- O servigo do voluntariado em cuidados paliativos

- O servigo de acompanhamento na vida, na doenga, na morte e no luto.

- O «Haus Omega » : Centro de acolhimento para pessoas em fim de vida em
Luxembourg-Hamm (abertura no inicio de 2010)

138, rue Adolphe Fischer www.omega90.lu - Tel.: 29 77 89 1
L-1521 Luxembourg omega90@pt.lu

Os hospitais gue estio dotados uma unidade de cuidados paliativos :

Regido Centro :
- Centre hospitalier de Luxembourg

(Centro hospitalar do Luxemburgo) www.chl.lu - Tel.: 44 11 11
- Hopital du Kirchberg (hospital do Kirchberg) www.chk.lu - Tel.: 2468-1
- Zithaklinik www.zitha.lu - Tel.: 49776-1
Regido Sul :

- Centre Hospitalier Emile Mayrisch a Esch/Alzette
(Centro hospitalar Emile Mayrisch
em Esch/Alzette) www.chem.lu - Tel.: 5711-1

Regiio Norte :

- Hoépital Saint Louis a Ettelbriick (incluant I’Antenne mobile de soins palliatifs)
(Hospital Saint Louis em Ettelbriick) (inclui a «<Antenne mobile» -
Unidade movel — de cuidados paliativos) www.hsl.lu - Tel.: 8166-1

Entendimento dos hospitais a.s.b.l. www.ehl.lu - Tél.: 42 41 42
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Os estabelecimentos de longa permanéncia

Existe um grande numero de estruturas tais como estas : Casa de cuidados, Centros
integrados para pessoas idosas, Centros para pessoas incapacitadas...

Pedimos que se refira aos sites de informacoes diversas, ou que contacte o seu
agrupamento representativo : COPAS asbl

www.copas.lu

Tel.: 46 08 08 500

— Redes de ajuda e de cuidados ao domicilio

Hellef Doheem www.hellefdoheem.lu
Tél.: 40 20 80

Help - Aides et soins a domicile www.help.lu

(Ajudas e cuidados ao domicilio) Tel.: 26 70 26

Camille - Aides et soins a domicile www.camille.lu

(Ajudas e cuidados ao domicilio) Tel.: 26 54 48

— Pessoal médico

Os cuidados paliativos ndo sao uma especializagao médica reconhecida.
Ha que referir os anuarios usuais ou contactar os representantes oficiais do
pessoal médico.

College médical www.collegemedical.lu
(Colégio médico) Tel.: 247-85514
Association des médecins et médecins-dentistes www.ammd.lu
(Associacao dos médicos e médicos dentistas)

42



Enderegos Uteis Guia dos cuidados paliativos

As prestacoes da seguranca social

Caixa nacional da saude: « D‘Gesondheetskees »

CNS Tel.: 27 57 1
125, rte d’Esch cns@secu.lu
L-1471 Luxembourg www.cns.lu

Controle Médico da Seguranca Social

125, route d‘Esch Tel. : 261913-1
L-1471 Luxembourg Fax: 40 78 62

Célula de avaliagéo e de orientagdo

- seguro por assisténcia em fim de vida secretariat@igss.etat.lu
125, route d‘Esch Tel. : 247-86060
L-2974 Luxembourg Fax : (+352) 247-86061

Ministério da Saulde

O Portal Saude contém uma rubrica dedicada ao fim de vida.

Direccao da Saude www.sante.lu
Divisao da Medicina Preventiva Tel. : 247-85564

Ministério da Familia e da Integracao

Servicos de informacéo, de consulta e de orientacao para seniores

Senioren-Telefon Tel. : 247-86000
www.luxsenior.lu
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