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"Vou para casa com a sensacao de que fiz
alguma coisa”

Confira o relato da coordenadora de um programa de cuidados paliativos
especializado em bebeés

Chris Bertelli, iG Siao Paulo A+ a
Y Recomendar Bl Uma rec?jmenda@an. Cadaztre-ze para ver o gue Seus amigos Compartilhar: ﬂ 0
recomendam.

O iG Delas entrevistou Jussara de Lima e Souza,
pediatra e coordenadora da UTI Meonatal do
Centro de Atencao Integral 2 Sadde da Mulher
(CAISM), da Unicamp. O trabalho, pioneiro no
Estado de Sao Paulo, chama a atencao pela
fualidade e ja se tornou referéncia. A sequir, o
relato da especialista sobre o centro.

O inicio

"0 grupo de cuidados paliativos e neonatologia
surgiu em fevereiro de 2002, Trabalhando na UTI
neonatal, lidavamos muito com a perda, com a
marte de criangas, e e uma tristeza que mobiliza
todo mundo. Convidamos a Elisa Perina
(psicologa especialista em cuidados paliativos),
gue ja trabalhawva com o assunto. Pensei 'ja que
\'\ nao temaos camo fugir, vamos aprender a fazer
Iss0'. Convidamos todos do setor. Mo primeiro dia,
wL 0 grupo era enarme. Mo dia seguinte, tinhamaos

apenas 10 pessoas. E a partir dai comecamos a
discutir como podiamos cuidar melhor dessas

Foto: Divulgagao LD Amplist maes, dessas familias, o gue era melhor fazer, o
Jussara de Lima e Souzafaz a diferenca em fue nao fazer e o gue tinhamos gue mudar na
momentos dificeis estrutura do hospital. Uma das primeiras

mudancas foi passar essas informacoes para os
residentes da pediatria e instituimos o grupo de pais enlutados "



A reuniio

"Trés meses depois gque o bebé marreu, convidamaos 0s pais para uma reuniao. Yimos gue antes disso
era muito dificil para eles woltarem ao hospital. Casamos a data com o resultado da necropsia.

Essas reunides faram muito ricas para entendermos essa familia e wver como podiamos ajuda-los. A
assistente social liga uma semana antes, e cerca de 50% comparecem. Quem vem tem muitas dividas,
sente muita culpa. Eles procurarm culpados, gqueremm saber o gue |evod a esse desfecho, se podem
engravidar de novo. Tentamos ajuda-los a lidar com esse sentimento, perguntamos como esta a
estrutura da familia."

Mudancas

"Mao gueremaos inventar a roda, mas sim olhar de outra forma, cuidar de um outro jeito. Quando termos
criancas em situacao de final de vida, liberamos a visita para familiares. E tentamaos criar winculos,
Tambem fazemos UmMa reuniao com a equipe para ver como a situagao pode ser menos complicada,
porgue as wezes 05 pais tém problema de transporte, ou para lidar com o patrao, ou com o outro filho.
Instalamos um alojamento ao lado do bercario, para agueles gue quiserem pernoitar.

Qutro diferencial: se um bebé morre e 05 pais nao estao agqui, nos vestimos, colocamos em um bergo e
deixamos na unidade para que eles possam pega-lo no colo, se despedir dele. Os parentes tambem
podermn entrar.”

Recordagoes

Leia também: "Boa parte das criangas gue ficam internadas nao
tem as recordacdes dagueles gque ficaram em
casa. Tivemos um pai gue pedid para fazermos
fotos depois que o behé tinha falecido porgue ele
queria guardar. Passamos a oferecer isso g

Luto na maternidade
Maternidade interrompida
"Vou para casa com a sensacao de que fiz alguma

coisa”

Perda de um filho deixa casais mais propensos a ftnea tvemos umfa famiilia fliecs SialtEpEnuEl e
sepal '._'-li;_'.'_fiﬂ ter fntngrafadn. Nos fazemos as fotos e

O huto & um processo particular, singular e piblico entregamos na reuniao, em um CO. 5e eles

guiserem olhar, olham, se quiserem imprimir e
colocar na carteira ou se quiserem guardar numa gaveta e nunca mais olhar... mas & o tipo de coisa
gue ou voce fez ou nao vai ter mais.

J& tentamos fotografar enguanto a crianca esta viva, E dificil porgue ela esta ligada a um monte de
aparelhos, mas fomos aperfeicoando nossa téecnica. Se quiserem fazer depois da morte, com a familia,
nos tambem fazemos. Hoje a ideia & mais difundida, mas no inicio nem todos os funcionarios
concordavarn.”

Lidando com a morte

"A&5 pessoas falam: “ai falar com a familia porgue wocé gosta". Eu nao gostol Se eu pudesse nao falar
de maorte com ninguérm, eu nao falaria. Mas eu acho que isso faz parte do meu trabalho, entao ey
tenho que fazer isso direito... e e tao bom guando vocé percebe gue eles se sentem cuidados. Quando
05 pais saem da reuniao, eles estao tao melhores, tao mais aliviados, que a gente se anima junto.”



Lagrimas

"Eu choro muito ainda, tambem tenho dificuldade de lidar com perdas. Mas hoje sei lidar com as maes.
Tem vezes em que a gente 5o fica junto, outras em gue tira duvidas, outras em que serve agua... tem
aguelas em gque a gente abraga e chora junto. 1550 foi Uma coisa que eu aprendi: posso chorar, nao
[reciso ir para um lugar escondido. Choro junta se achar gue preciso. Fico triste, mas tenho gue voltar
agui amanha e lidar com os sobreviventes, e a gente tem gue ensinar isso. Como nao aprendi isso na
faculdade, tento passar isso aos outros "

Licio de vida

"Quando eu comecei a estudar os cuidados paliativos, queria aprender o que falar para evitar gue uma
mae gue esta perdendo um bebé chorasse. Descobri que isso nao existe, porgue a situacao e triste e
0 gue eu posso fazer e ajudar para que a perda nao seja pior do que ela e,

Costumo dizer gue uma das coisas que o cuidado paliativo me ensinou foi a wiver. Como lido muito com
marte, tenho consciéncia de que todo mundo morre, de gue eu wou morrer e de que todos 0s gue eu
fosto tambem. Entao tento fazer do meu dia o melhor possivel. Yai gue e o ditimo "

Dever cumprido

"CO gue eu sentia antes, guando nao sabia como lidar com as familias, era uma sensacao de
incapacidade. Quando ia informar de algum falecimento, me sentia em falta com aguela familia, porgue
n&o tinha conseguido fazer aguilo que havia me proposto a fazer. E como se eu tivesse falhado. Hoje
caompreendo melhor gue existem situagdes em gue o bebé wvai bem pra casa e outras em gue nao vai.
Mas a sensagao de saber gue cuidamos da familia e do bebé na medida em gue eles quiseram ser
cuidados, me da uma sensacao maior de dever cumprido.

Hoje me sinto menos insatisfeita comigo e com a minha profissaon, porgue antes eu dava um plantao a
noite inteira e no final esse bebe morria. Eu falava: 'de gue adiantou o meu plantao?' Hoje sei gue
adiantou porgue eu pude cuidar dele, dessa familia, e gue nao dava para fazer mais. Eu nao vou para
casa feliz, mas wou para casa com a sensagao de gue fiz alguma coisa.

Mao da para sobreviver todo mundo, infelizmente, mas tenho que cuidar dagueles gue estao marrendo
para gue eles tenham a melhor morte possivel, sem sofrimento, e que a familia gque fica agui tenha
condigdes de continuar wivendo depois da perda.”

Matéria extraida do site:
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