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A perda de um filho

Foi o tempo que dedicaste a tua rosa

que fez a tua rosa tdo importante.
WIntoing dg daint-€rupgry

A perda de uma pessoa amada é uma das experiéncias mais dolorosas que
o ser humano pode sofrer, no entanto, a morte de um filho constitui, para
os pais, a perda que contraria as leis da justica humana e, portanto, o
maior dos absurdos. Os estudos realizados ao longo do tempo tém vindo a
demonstrar que os pais em luto manifestam um sofrimento mais intenso
gue outros adultos face a morte de uma pessoa significativa.

A morte de um filho recém-nascido, prematuro, gravemente doente, com
risco de vida, com malformacgdes ou cuja situacao de saude é incompativel
com a vida é particularmente dolorosa, pela privacao da esperanca e da
expetativa depositada no bebé, constituindo, provavelmente, a maior
crise pessoal que terao de enfrentar ao longo da vida. Mas, apesar de
profundamente devastador, o processo de luto é necessario pois através
dele é construida uma nova relacgao com o seu “mais que tudo” e uma
nova visao de si proprio e do mundo, nao através do esquecimento do
passado, mas através da reconstrucao do mesmo.

O processo do luto é individual, Unico, lento e depende de diversos fatores
e, por isso, nao existem limites de tempo a respeitar nem formas corretas
ou incorretas para o viver. Este pequeno manual procura apenas dar-lhe
algumas informacdes sobre o que pode esperar neste penoso caminho e,

eventualmente, algumas pistas para o apoiar nesta viagem.

GRUPO| -
CUIDADOQS| .t 2
PALIATIVOS| &%~

NEONATAIS ‘

CHLO-HSFX



Eu ndo morri cedo,
Eu vivi num pequeno intervalo de tempo...
Junto do teu corpo,
Junto do teu amor.
Existem aqueles que vivem longas vidas...
E ndo foram tdo amados quanto eu.
Se queres homenagear-me...
Entéo diz o meu nome {(...),
E luta, empenha-te...
Em viver em amor,
Pois foi nesse amor,
Que eu Vvivi.

(Christy Kenneally)
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Viver o luto

S0 $¢ vZ bgm com 0O coracao,

0O gssencial ¢ invisivel aos olhos.
WIntoing dg daint-€rupgry

A experiéncia do luto é uUnica e manifesta-se a nivel afetivo, cognitivo,
fisico, comportamental, social e espiritual. As emogdes sao multiplas e
complexas, dependendo das suas caracteristicas pessoais, como a sua
histdria pessoal de vida ou as estratégias utilizadas para lidar com a perda,
e da comunidade e sociedade onde se insere. E importante que saiba que
todos estes sentimentos constituem uma reac¢do natural, como expressao
de todo o0 amor que sente e da procura de sentido.

Inicialmente, o choque, o entorpecimento e a negagao surgem como
respostas comuns e protegem-no temporariamente da realidade, na
medida em que evitam um desmoronamento emocional.

A medida que o tempo passa, estas sélidas barreiras mentais comecam a
atenuar-se e a permitir que o sofrimento e a tristeza se libertem. A agonia
gue sucede a perda de um filho é de tal maneira intensa que, muitas
vezes, se perde a finalidade e o propésito de viver e ndo se consegue
vislumbrar uma solugdao viavel para alcangar a superacdao de tamanho
sofrimento. Parece interminavel, demasiado profunda, exigente e
dolorosa e questiona-se se tanta dor o ira acompanhar para sempre e se
terd a forca. E normal sentir oscilacdes nas suas emocdes e picos de
intensificacdo. Sao frequentes estados afetivos intensos sob a forma de
ondas de desconforto fisico e emocional, por vezes acompanhadas de
isolamento social, sentimentos de culpa e remorso. Muitos pais
verbalizam um sentido pleno de fracasso. A auto culpabilizacdo ocorre

com frequéncia por sentir que existiu um conjunto de acdes ou omissdes

GRUPO| -
CUIDADOQS| .t 4
PALIATIVOS| &%~

NEONATAIS ‘

CHLO-HSFX




gue nao evitaram a perda ou por se sentir responsavel pela mesma. Pode
também existir um sentimento de alivio, especialmente se a morte foi
antecipada por um periodo prolongado de doenca e instabilidade, no
sentido do sofrimento do seu bebé ter finalmente terminado. O
ressentimento pode acontecer de forma isolada mas é também normal
gue surja associado a rea¢Oes de raiva e irritabilidade exagerada e
projetada para si préprio, para o mundo, para Deus, para com 0s seus
familiares e amigos, para outros pais ou para os profissionais que
cuidaram do seu filho. Estes sentimentos constituem um modo de, por um
lado, deslocar a dor e sentir menos e, por outro, de manter uma relagao
proxima com o filho perdido. Por isso, aprenda a reconhecer
estes sentimentos como reagdes normais e relembre todos os
comportamentos de protecdo e amor que demonstrou. E ainda natural
que tente encontrar razGes e respostas para o fato da sua crianca ter
morrido, pois deseja uma explicacao racional que alivie a intensidade da
sua dor e permita encontrar um sentido para a perda e dar resposta ao
"Porqué".

Durante o primeiro ano, em datas como o natal, o aniversario do filho, as
férias e outras celebragdes, encontrar-se-a submerso num turbilhdao de
incertezas, em busca do seu bebé. Contudo, de data em data, é
consolidado o reconhecimento da perda.

Além desta tempestade emocional é natural a existéncia de preocupacdes
e recordacOes recorrentes, de ter dificuldade de concentracdo, défice
cognitivo (dificuldade em raciocinar) e de meméria a curto prazo e de
sentir medo de enlouquecer e de entrar em colapso.

O impacto da perda do seu filho pode afetar também o seu bem-estar

fisico, sendo natural uma sensacao de mal-estar geral, fadiga e falta de
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energia, a ocorréncia de cefaleias (dores de cabeca), disturbios relativos
ao sono (com tendéncia a acordar muitas vezes), problemas digestivos,
dificuldade em respirar, sensacao de aperto no peito, palpitacdes, visao
desfocada, dores musculares, sensacao de nd na garganta e boca seca.

Relembre-se, no entanto, que o luto ndo é uma doenga mas um processo
através do qual caminha para a adaptagdo e para o restaurar de um novo
equilibrio na sua vida e, por isso, tudo o que esta a viver sdao reacdes
naturais cuja tendéncia, de forma geral, € diminuir com o tempo. No
entanto, se a sintomatologia se torna insuportavel, é persistente ou piora
com a passagem do tempo, devera procurar ajuda pois, em alguns casos, a

medicacao podera ser indicada.
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Para la do final do arco-iris,

existe uma terra de luz e amor,

onde as sombras nunca escurecem o cédu...
e embora a perda da sua crianga téo preciosa
seja dificil de suportar,
sabemos que devemos procurar
a luz e o amor

para la do fim do arco-iris...
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Vivéencia do luto na familia

€ tu teras gstrelas qug sabem sorrir!

Wssim tu tg sentirds contgnteg por me teregs conhgeido.
{Intoing dg Saint-€xupéry

A perda da crianca ndo afeta apenas cada um dos pais, mas tem impacto
no casal e na familia alargada.

Um casal é constituido por duas pessoas, sendo natural que cada uma
encare a perda de uma forma distinta. Por vezes, o processo do luto
poderd aproximar-vos mais mas, em algumas situa¢oes, poderdao sentir
gue a relacao se torna mais vulneravel.

Podera acontecer que a necessidade de manter o vinculo em relagao ao
bebé perdido os leve a concentrarem-se unicamente neste, nao sobrando
espaco para carinho, ternura e cuidado para com o(a) parceiro(a),
tornando-se dificil que se encontrem emocionalmente disponiveis um
para o outro. As emog¢les sdao tumultuosas e, quando se procura
desesperadamente quem ainda nao se conseguiu admitir que se perdeu, a
raiva sentida poderd ser direcionada para o(a) parceiro(a). Poderd
também surgir o sentimento de traicao pelo facto de nao existir
distanciamento suficiente para reconhecer que os tempos de luto sao
desfasados e de que o outro também necessita de todo o seu amparo. O
luto por parte das mae costuma ser mais evidente, enquanto que, muitas
vezes o pai tende a sofrer em siléncio e a omitir os seus sentimentos. Cada
um pode até sentir que tem que ser forte para proteger o(a) parceiro(a)
de toda a dor que o proprio esta a experienciar. Por isso, se o seu parceiro

nao partilhar os seus sentimentos em certas alturas, isso nao significa que
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ndo esteja também a sofrer. E importante aceitarem-se e darem espaco
um ao outro, nas suas diferentes formas de lidar com a morte e o luto.

Em relacdao aos avés da crianga, estes sofrem uma dupla perda: a perda
preciosa de um neto e a dor de ver sofrer as suas proprias “criancas”.
Pode também existir um sentimento de culpa por terem ja vivido tantos
anos e o seu neto ter morrido tdao precocemente. No entanto, os avos e
toda a familia podem constituir uma importante ajuda emocional e,
muitas vezes, sentem a responsabilidade de demonstrar que estao a
elaborar o luto de uma forma muito positiva e a controlar todos os seus
sentimentos, acabando por se sentir reprimidos por ndao terem a
oportunidade de expressar e partilhar os seus préprios sentimentos.

Em relagao aos irmaos do bebé falecido, a forma como vivenciam a morte
depende da sua idade e etapa de desenvolvimento. As criangcas mais
pequenas podem ver a morte como algo temporario e reversivel,
enquanto que as criangas mais velhas sentem-se confusas com a
ocorréncia da morte e surgem muitas questdes que tém que ser
respondidas. Os pais podem inicialmente ndao conseguir dar resposta as
suas necessidades e as questdes dos irmaos, por se sentirem, eles
proprios, perdidos. A manuteng¢ao das rotinas é muito importante para a
crianga e a ajuda de outros familiares préoximos podera ser benéfica nesta
fungdo. No entanto, apesar de extremamente penoso para os pais, é
necessario que, o0 mais precocemente possivel, a crianca seja esclarecida,
de forma honesta e adequada da morte do irmao. Nao é facil explicar o
gue é a morte, o porqué de ter acontecido, mas é importante para uma
crianca que perdeu o irmao, saber a verdade. Muitas vezes, os pais
tendem a proteger demasiado os irmaos, nao permitindo que participem

nos rituais do luto e/ou ndo facultando a informacdo que eles necessitam.
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No entanto, é importante utilizar uma linguagem honesta e adequada a
idade da criancga, permitindo-lhe sentir-se triste ou zangado, expressar os
seus sentimentos, sentir que o seu sofrimento é aceite, prevenindo que se
sinta culpado e responsavel pela morte do irmao. Saiba que o recurso a
metaforas como "foi viajar" ou "esta a dormir" podera induzir na crianga
ideias erradas sobre a morte, dificultando a elaborac¢ao do luto.

Podera também questionar-se se sera ou nao adequado chorar e
expressar os seus sentimentos junto dos outros filhos. Contudo, é
importante que o faga pois, quando a consternacao nao é partilhada e a
escolha é a mudez, o(a) filho(a) ira também esconder as emocgdes e deixar
de fazer perguntas, sofrendo em siléncio. Por isso, converse com os seus
outros filhos, fale acerca da perda que todos estdo a vivenciar e, se

necessario, consulte um especialista.
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Eu estarei presente na brisa
Que sussurra entre as drvores
Quando os dias de outono chegarem.
Quando os primeiros flocos de neve cairem
Serei apenas eu a beijar a tua face.
Quando as gotas da chuva
Cairem suavemente na tua testa,
Eu estarei a segredar-te
“Estou aqui contigo agora”.
Quando a luz e o brilho do sol te atingir
Durante o verdo caloroso
Serei apenas eu que estarei a abragar-te.
E quando a primavera desabrochar
Poderds encontrar-me facilmente
Na flor que pegas na tua mado...
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Ajude-se a si mesmo durante o luto

O vegrdadgiro amor nunca sg dgsgasta.

Quanto mais sg da, mais sg tem.
WIntoing dg daint-€rupgry

O luto torna-se muito exigente e pode levar a que sinta uma fadiga
profunda. Tenha tempo para cuidar de si. Tente alimentar-se de forma
equilibrada, fazer exercicio fisico e principalmente descansar e dormir
adequadamente.

O luto é individual e pode ser um processo longo. Seja gentil consigo
mesmo e nao se sobrecarregue com expectativas de como deveria lidar
com a morte e vivenciar o processo de luto. Nao se obrigue a ultrapassar
o luto numa determinada data. Dé tempo a si préprio para se lamentar,
sentir e viver a sua perda. Inicialmente pode necessitar de se focar em
cada dia, e viver um dia de cada vez, por isso, pode ser util estabelecer
pequenos objetivos, realistas, dia apos dia.

A perda de um filho é devastadora. Nao fuja dos seus sentimentos nem os
esconda. Chore quando tiver que chorar. Fale do que aconteceu. Partilhe
memoarias se sentir que o deve fazer. Procure pessoas que saibam escutar
e aprenda a partilhar os seus sentimentos.

Passe tempo com aqueles que l|he proporcionam conforto, sejam
familiares ou amigos. Vocé necessita de estar rodeado de pessoas
sensiveis que possam estar junto de si, nem que seja em siléncio. No
entanto, é possivel que algumas pessoas significativas se afastem por
guererem ajudar mas nao saberem como fazé-lo. Diga-lhes quais as suas
necessidades, o que podera ajudar e também o que nao facilita mesmo.
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Permita a si mesmo ter tempo para decidir o que fazer com as roupas do
seu bebé, fotografias e objetos que o relembrem, pois sdo memodrias

muito especiais e preciosas.

E natural que acredite que a sua dor serd menor se evitar tudo o que o
recorda da sua perda ou substituir o vazio da soliddao com outras pessoas
ou atividades. E se mudar de trabalho? E se for viver para outro lugar? E
se iniciar uma nova relagcdao? Tenha em conta que o processo de luto pode
afetar a sua capacidade de tomar decisdes pelo que ndao é aconselhavel
realizar grandes mudancgas quando vive emoc¢des tao intensas.

Pode sentir o impulso de engravidar logo de seguida, sendo até frequente
gue muitas pessoas o tentem persuadir de que ter um novo bebé, o mais
depressa possivel, € a forma mais rapida de ultrapassar a perda. No
entanto, é importante que saiba que ter um novo bebé, ndo ird
necessariamente acelerar o luto ou atenuar o seu sofrimento pois o novo
bebé, sendo Unico e diferente, nunca ira substituir o seu filho. Trata-se de
uma decisao muito pessoal que ndao deve ser tomada devido a pressao de

outras pessoas mas sim quando sentir que o deve fazer.

Encontre formas para lidar com o sofrimento. Faca algo que realmente
goste. Oica musica, veja filmes, escreva um didrio, um blog, desenhe,
pinte, faca caminhadas, almoce com um amigo ou descubra um novo
hobby que o possa ajudar a relaxar. Nao se sinta culpado por conseguir

desfrutar de alguns momentos.

Tenha especial atencao com o consumo de substancias, como o alcool,
que poderdao “anestesiar” a dor temporariamente mas nao irao ajudar a

elaborar o luto nem a superar o sofrimento.
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O regresso ao trabalho podera ser um desafio e a adaptacao é diferente
para cada pessoa. Se por um lado, pode constituir um processo dificil,
intensificando-se quando os colegas estdao menos conscientes da sua
perda ou ndao sabem como agir, por outro lado, pode ser util na medida
em que poderd ajuda-lo a descentrar-se temporariamente da dor,
possibilitando também um sentido de rotina e estrutura.

Alguns pais, ao longo do tempo, descobriram que comemorar ou celebrar
a vida do seu filho os ajudava no processo de luto. Pode sentir que neste
momento isso ndo faz sentido por ser demasiado doloroso, mas é
possivel que no futuro consiga vivenciar a sua perda de outra forma.

E natural que se sinta perdido e isolado, no entanto, podera ser benéfico
ler acerca do luto, experiéncias de outras pessoas e até falar com alguém
que passou por situagdes semelhantes, como grupos de auto ajuda.

O processo de luto é determinado por inumeros fatores da sua vida.
Assim, porque varia de pessoa para pessoa e ao longo do tempo, reforga-
se que nao é possivel estabelecer um tempo de previsdo para a
superagdao do luto. No entanto, é esperado que, ao longo do tempo,
consiga conviver com a auséncia do seu bebé sem que tal Ihe provoque
sentimentos negativos tdao intensos e tao frequentes. Poderd em
determinada altura questionar-se... “Sera que preciso do apoio de um
profissional?”. Se sentir esta necessidade, procure ajuda.
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Esperanca para o Futuro

Pissg a flor para o pgqueno principg:
¢ preciso que gu suportg duas ou trgs larvas

$¢ quisgr conhgegr as borbolgtas.
{Intoing dg Saint-E€xupéry

A adaptacao ocorre gradualmente, durante todo o processo e, a medida
gue é maior a distancia em relacao a data da morte, aumenta lentamente
a capacidade para conviver com a nova realidade.

A maioria das pessoas que passam por uma perda tao profunda espera
gue a sua recuperagao ocorra mais rapido do que acontece. Muitas vezes,
guando pensam que ja ultrapassaram a maior intensidade de emocodes,
algumas datas podem desencadear episddios agudos. Contudo, vai
ocorrendo lentamente um crescimento pessoal e uma forma diferente de
se lembrar e reviver cada um desses dias, inicialmente com tristeza e
muita dor, progressivamente com maior pacificacdo, num misto de
sentimentos "agridoces", que conduzem a aceita¢ao da realidade.

O seu bebé continuara sempre proximo dos seus pensamentos e a sua
relagdo com ele nao termina, simplesmente transforma-se.

S3ao as boas memédrias do tempo passado em conjunto que ajudam as
familias a se reajustarem de forma mais harmoniosa a perda, facilitando a
restituicdo do seu equilibrio emocional através da atribuicdao de sentido a
experiéncia vivida. A dadiva da vida do seu bebé ird sustenta-lo e sentir-
se-a grato pelo tempo que teve com ele, mas os sentimentos de luto
podem manter-se sempre presentes. Se uma perda tao profunda nao
pode ser aceite, é possivel aprender a viver com ela e a construir um olhar

renovado para o presente e até para o futuro.
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Naquele dia e por muitos outros dias
pareceu-me obsceno que o sol pudesse brilhar
e as flores pudessem florir.

Sera que o mundo néo sabia
que o bebé tinha morrido?

Mas hoje e em muitos dias
o sol pode brilhar e as flores podem florir
porque o meu bebé dorme no meu coragéo
e insiste que eu viva,
ame e sorria outra vez.

GRUPO
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Recursos e Contactos

= Equipa da Unidade de Neonatologia do Centro Hospitalar Lisboa
Ocidental, E.P.E., Hospital de Sao Francisco Xavier

cpaliativos.neohsfx@hotmail.com

Telefone Geral: +351 300 03 00

= Associagcao Apelo (Apoio a Pessoa em Luto)

Site: www.apelo.pt

Email: apelo@apelo.pt

Telefone: 234047507

Telemoveis: 929078828/917052052

Sede: Associa¢ao Espaco do Luto (www.espacodoluto.pt)
Morada: Rua do Canto, 10A, 3800-122 Aveiro
Delegacgdes: Porto, Aveiro e Lisboa

= Associa¢ao Projecto Artémis (Apoio a mulher vitima de perda gestacional)

Locais de informacao:
www.facebook.com/associacaoartemis
http://projectoartemis.blogs.sapo.pt/
www.perdagestacional.forumeiros.com

Email: projecto.artemis@iol.pt

Telemodvel (contacto para marcag¢des): 00351938633707

Nucleos de Atendimento: Braga, Porto/Matosinhos e Lisboa

= Monica Barbosa (Psicéloga)
Email: monica.s.c.barbosa@gmail.com
Telemodvel: 00351918863580
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Sugestoes de Leitura

O grupo de Cuidado Paliativos Neonatais do HSFX nega qualquer conflito de interesses
com a leitura sequidamente sugerida.

Baptista, I. B. (2010). Morrer é so6 ndo ser visto. Falar de Luto de cora¢do
aberto. Lisboa: Editorial Planeta.

Kroen. W. C. (2012). Como Ajudar as Criancas a Enfrentar a Perda de um
Ente Querido. Um guia para adultos. Lisboa: Editorial Planeta.

Nuno, A. (2013). Os Nossos Filhos JG Ndo Moram Aqui. Obidos: Sinapis
Editores.

Rebelo, J. E. (2013). Defilhar. Como viver a perda de um filho. Alfragide:
Casa das Letras.

Sanches, A. (2013). Os Anjos Ndo Comem Chocolate. Alfragide: Oficina do

Livro.
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