Parte 2 do Guia de Fim de Vida:

© INTRODUCAO

Vocé pode ter pensado, até mesmo ensaiado, em sua cabeca, os dias e horas que
antecederam e se seguiram a morte do(a) seu/sua filho(a). Claro, vocé quer saber o
que esperar, o que acontecerd e como vocé vai lidar com isso tudo.

Conforme observado na Parte 1 deste Guia, ndo hd garantias de que as coisas
ocorrerdo de forma previsivel. No entanto, existem alguns aspectos mais universais
do fim da vida que vocé provavelmente enfrentard: planos a considerar, decisdes a
tomar. Elas estdo descritas aqui, na Parte 2 do Guia.

Novamente, o objetivo é se beneficiar de percepgdes e informagdes prdticas.
Esperamos que isso Ihe dé apoio e conforto nesta jornada quase impensdvel.

COURAGEOUS

NETWORK o

www.courageousparentsnetwork.org




INDICE

Parte 2 do Guia de Fim de Vida:
O QUE ESPERAR

Fim da Vida: O Que Esperar
©® Nutrigdo e Hidratagdo Administradas Clinicamente

Ventilagdo Administrada Clinicamente
O Que Esperar Quando o Corpo Encerre
Pronuncia

Alteracées no Corpo Apds a Morte

O Que Vem Depois da Morte: Fazendo Arranjos

® Notificando Amigos e Familiares, Escolas e Comunidade
® A Agéncia Funerdria: Sepultamento, Cremacgdo

® Obitudrio

® Pronuncia

Apoio aos Irmaos

Relacionamento com a Equipe de Cuidado

Conclusao: Luto

www.courageousparentsnetwork.org



As horas antes da morte podem ser imprevisiveis. Vocé e a sua equipe ajudardo o(a)
menor sob sua responsabilidade a ficar o mais confortdvel possivel até o final. Reduzir a
dor e o sofrimento para permitir uma morte tranquila com dignidade é o objetivo.

Mesmo assim, pode haver uma sensacdo de pdnico; uma sensacdo de que algo mais
deve ou pode ser feito. Geralmente ndo é o caso de que haja mais a ser feito. A sua
presenca é o mais importante agora. CRIAR uma experiéncia sensorial tranquila pode
ajudar a aliviar a tensdo e dar um propdsito ao espaco. O toque, o ouvido e o olfato
podem ser reconfortantes para o(a) menor sob sua responsabilidade e todos as pessoas
na sala.

Estar presente pode incluir segurar a mdo do(a) menor sob sua responsabilidade,
acariciar seu rosto ou cabelo, cantar para ele(a), ler para ele(a). Ter um médico, amigos
ou familiares de confianca ao seu lado geralmente podem ajudar.

Se achar que ndo tem o apoio de que precisa, ligue para o 911. Os primeiros
respondentes irdo dar suporte a vocé e ao(d) menor sob sua responsabilidade. Eles
podem ajudar vocé em casa ou transportar o(a) menor sob sua responsabilidade para o
hospital. E importante saber que os socorristas sdo obrigados por lei a iniciar tentativas
de reanimagdo, a menos que vocé tenha assinado a documentagdo das instrugées
médicas com as quais vocé e seus médicos concordaram (consulte a Parte 1: Ordens
médicas).

Nutricdo e Hidratacdao Administradas Clinicamente

Na maioria das vezes perto do fim da vida, o apetite da crianga diminui e ela naturalmente
ingere menos. Para aqueles que recebem nutricdo e hidratacdo artificiais, vocé e a equipe
médica precisam determinar se o(a) menor sob sua responsabilidade ficard mais confortdvel
diminuindo a alimentacdo e a hidratacdo. Esta € uma decisdo extremamente dificil e
emocional; vai contra todos os impulsos de um pai. Mas, @ medida que o corpo estd
moribundo, ele naturalmente deixa de ser capaz de processar nutri¢do e hidratagdo, e
continuar pode causar dor fisica, aumento das secregdes e dificuldade para respirar.
Diminuir ou parar a alimentagdo pode, na verdade, ajudar o(a) menor sob sua
responsabilidade a se sentir mais confortdvel. Pode ser apropriado aplicar lascas de gelo e
manter os cuidados bucais com uma pequena esponja embebida em dgua. Interromper a
nutricdo e a hidrata¢cdo administradas clinicamente podem permitir mais tempo de
qualidade juntos no final, sem tubos e bombas.

Para obter mais informacoes sobre como entender as necessidades nutricionais no final
da vida, consulte o guia do CPN Compreendendo e Gerenciando as Necessidades
Nutricionais no Final da Vida em:
https://courageousparentsnetwork.org/quides/understanding-nutritional-needs.
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Ventilagao Administrada Clinicamente

Outra decisdo dificil é interromper ou ndo o suporte respiratdrio artificial. Pode chegar um
momento em que o dispositivo de assisténcia (mdscara ou traqueostomia com ventilador)
seja inadequado, e pode parecer que estd prolongando o sofrimento. Vocé e a equipe
podem, juntos, decidir que isso ndo estd mais ajudando o(a) menor sob sua
responsabilidade a viver de um modo consistente com os objetivos de sua familia. Com ou
sem tecnologia assistiva, tudo serd feito para garantir que o(a) menor sob sua
responsabilidade se sinta confortdvel.

O Que Esperar Quando o Corpo Encerra

Assim como acontece com o nascimento e o parto, a morte pode ocorrer rdpida ou
lentamente. Alguns sintomas serdo perturbadores de se testemunhar, mas eles sdo um
processo natural do corpo estar moribundo.

O(a) menor sob sua responsabilidade pode naturalmente:
Durma mais. Pode ajudar fazer com que o(a) menor sob sua responsabilidade durma em
um lencol plano que vocé possa esticar para mover e reposicionar sem interromper o
sono.

Comer e beber menos, eventualmente parando completamente (ver nutrigdo e
hidratacdo acima).

Respire de forma diferente. Se o(a) menor sob sua responsabilidade ndo puder mais
engolir ou tossir, provavelmente respirard alto pela boca aberta e fard sons que podem
ser perturbadores de ouvir. O ciclo respiratdrio também pode ir de rdpido a parar
completamente por periodos de tempo antes de reiniciar. Isso se chama apneia e pode
ser muito confusa e estressante. Faz parte do processo natural de morte.

Perder o controle sobre os intestinos e bexiga; eliminar gases. Esse € um sinal de que os
musculos estdo relaxando.

Ficar mais frio na temperatura e mudar de cor, @ medida que o sangue se move dos
membros para os érgdos vitais.

Ficar inquieto. Pode ser confuso descobrir isso, entdo exploram possiveis intervengoes
com sua equipe.

Quando os médicos e enfermeiras predizem que o processo levard um certo tempo, € apenas
isso - uma previsdo. A vida e a morte sdo um MISTERIO e ninguém pode saber ao certo quanto
tempo levard o processo de morte. Isso é apenas mais uma coisa que torna isso tdo doloroso,
incerto e dificil.
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Os cuidados paliativos ou de cuidados paliativos sdo especialmente Uteis neste momento, para
ajudd-lo a interpretar o que estd ocorrendo. Esperamos que vocé tenha um profissional de
saude ou um profissional médico com vocé para confirmar, mas aqui estdo alguns sinais de que
0 COrpo morreu:

Sem batimentos cardiacos, pulso.
Os olhos ndo se movem e as pupilas sdo grandes.
A boca permanece aberta enquanto os musculos da mandibula relaxam.

O corpo libera liquidos pelo intestino, bexiga ou boca.

Pronuncia

A declaracdo de dbito é exigida por lei. Se o(a) menor sob sua responsabilidade estiver no
hospital ou sob os cuidados de uma clinica de repouso em casa, um profissional de saude
fard isso. Se o(a) menor sob sua responsabilidade tiver 18 anos ou menos, o(a)
Examinador(a) Médico(a) precisard ser notificado(a). No caso de morte esperada,
geralmente ndo hd intervencdo adicional necessdria. O pronunciamento deve ser realizado
e a documentacdo deve ser preenchida antes que o corpo possa deixar o hospital ou casa.
E util descobrir quem pode fazer isso como parte do plano para apds a morte.

Vocé pode optar por passar algum tempo com o(a) menor sob sua responsabilidade apds a
morte dele(a), antes que o corpo seja removido de casa ou do hospital. Alguns pais
consideram significativo tomar banho e vestir o corpo de seus filhos. Esta é uma decisdo
muito pessoal.

Iteragcdes no Corpo Apds a Morte

Se vocé estiver presente com o corpo do(a) menor sob sua responsabilidade por algum
tempo apds a morte, vocé poderd notar algumas mudancas fisicas. Eles podem ser
perturbadores de se ver; porém, novamente, essas sdo mudangas naturais que ocorrem
depois que o coragdo para de bater.

As alteracoes incluem:
Resfriamento corporal.

A pele ficar pdlida e ficar roxa ou azul em alguns locais, @ medida que o sangue se
acumula nas veias. Isso é perceptivel pela primeira vez nas unhas e na pele.

Depois que o corpo esfria, as extremidades ficam rigidas. Se vocé desejar participar da
acdo de dar banho e vestir o(a) menor sob sua responsabilidade, faga-o dentro de uma
hora apds a morte. Vocé também pode permitir que sua equipe de tratamento
domiciliar ou hospitalar faca isso. Algumas tradicdes religiosas tém diretrizes em torno
da preparagdo do corpo apds a morte.

Os olhos podem estar abertos, se ndo estiverem fechados no momento do dbito.

Descarga de fluidos corporais.
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Notificando Amigos e Familiares, Escolas e Comunidade

Vocé provavelmente terd uma longa lista de pessoas para notificar quando o(a) menor sob
sua responsabilidade morrer. E Util preparar essa lista com antecedéncia, incluindo nomes e
numeros de telefone ou e-mails. Essa lista pode incluir a equipe médica do(a) menor sob sua
responsabilidade, a escola, cuidadores, familiares e amigos préximos. Vocé pode querer
dividir a lista em grupos (por exemplo, escola, familia, amigos, comunidade) e ter uma pessoa
de cada grupo notificando outras pessoas naquele grupo, para que vocé ndo precise fazer
isso.

A midia social é outra maneira de informar as pessoas. Deixe seus amigos saberem se vocé
se sente confortdvel em compartilhar informagodes dessa forma e quais informagdes vocé se
sente confortdvel em compartilhar.

A Agéncia Funerdria: Cremacdo, Sepultamento

Uma agéncia funebre cuidard do corpo do(a) menor sob sua responsabilidade depois que ele
sair do hospital ou de casa. Vocé pode escolher a agéncia funebre por conta prépria ou pedir a
alguém de sua confianga que encontre uma para vocé. Os preparativos para o enterro podem
variar amplamente em custos. Certifique-se de perguntar sobre os vdrios aspectos do servico e
do sepultamento. Dependendo de onde vocé mora, pode haver organizagdes locais que podem
ajudar com essas despesas. O assistente social do(a) menor sob sua responsabilidade ou
outros membros da equipe médica do hospital, ou sua clinica de repouso ou prestador(s) de
cuidados paliativos, podem ajudd-lo(a) a ter acesso a assisténcia.

Algumas agéncias funebres também oferecem servigos com desconto para criangas. Vale
apena se perguntar sobre isso na hora de escolher uma agéncia funebre.

Sepultamento

Se vocé quiser que o corpo do(a) menor sob sua responsabilidade seja enterrado, vocé
precisard dos servigcos de um necrotério. Dependendo de onde vocé mora, vocé pode ter opgoes
de Cemitérios. Sua fé também pode ditar qual Cemitério vocé escolher.

Alguns pais podem querer considerar a compra de um lote para a unidade familiar.

Os corpos podem ser sepultados de diferentes maneiras. Caixdes e/ou urnas (para creme)
variam muito de preco. Pode ser util aprender sobre suas opgdes com antecedéncia.

O enterro domiciliar € uma opgdo em alguns estados; no entanto, um plano deve ser discutido
com antecedéncia. A postagem no blog "Traga James para casa: Quando nosso bebé morreu,
nds mesmos queriamos levar seu corpo e enterrd-lo. Ninguém no hospital entendia o que
fazer." fornece uma perspectiva sobre essa escolha. https://slate.com/human-interest/2018/06/
home-burial-bringing-our-babys-body-home-from-the-hospital-after-he-died.html
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Cremacao

Caso opte pela cremagdo, vocé precisard de uma agéncia funebre que ofereca esse servigo.
Ao se planejar para o servico funebre, a agente funebre oferecerd a vocé as opgdes de urna,
ou vocé mesmo poderd encontrar uma que seja significativa para vocé e entregd-la a agéncia
funebre. As cinzas sdo colocadas em um saco pldstico dentro da urna.

O que vocé fard com as cinzas é uma escolha muito pessoal. Algumas familias levam as
cinzas/uma urna para casa e as mantém onde sabem que estdo fisicamente préximas, até
mesmo visiveis, o que é um conforto para elas. Outros enterram as cinzas em um Cemitério.
Outros esparramam as cinzas. Um orientador espiritual ou religiosa pode ajudd-lo a pensar
sobre isso.

Observe que cada estado tem suas préprias leis sobre dispersdo e, no caso de dispersdo de
cinzas sobre a dgua, a lei federal pode prevalecer.

Obitudrio

O obitudrio é uma notificacdo por escrito do ébito que € publicada no didrio e/ou no site do
papel e/ou no site da agéncia funebre. Geralmente, é dessa forma que amigos e familiares
ficardo cientes de seus planos de servicos. Se vocé decidir ter um para o(a) menor sob sua
responsabilidade, vocé ou alguém que vocé escolher poderd escrever o que vocé quiser
sobre o(a) menor sob sua responsabilidade. (Caso tenha planejado isso com antecedéncia,
a crianga pode ter algumas ideias ou até mesmo querer escrever a "maneira como quero
ser lembrado".) Jornais podem cobrar por obitudrios, e as agéncias funebres podem incluir
isso e/ou um obitudrio on-line como parte de seu servigo.

Itens em que vocé deve pensar:
O que vocé quer celebrar no(a) seu(sua) filho(a)?

Onde vocé quer que o obitudrio seja publicado?
Qual foto, se houver, vocé deseja incluir no obitudrio?

Vocé tem um fundo de beneficéncia ou outro fundo que vocé gostaria que o obitudrio
mencionasse como o local que deve receber doa¢des de pessoas em nome do(a)
menor sob sua responsabilidade?
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O Servico

Um servigo pode ser uma maneira étima de reunir amigos, familiares e membros da
comunidade para celebrar a vida do(a) menor sob sua responsabilidade e dar apoio a vocé.
Seu/sua filho(a) pode até ter Ihe contado o que deseja receber. Sua crenca religiosa, se vocé
tiver uma, pode ser um guia com prdticas de como proceder.

Os servigos s@o muito pessoais e nem todas as familias tém um servigco para suas criangas.
Decidir sobre o servico e o que acontecerd durante ele pode ser muito emocional e avassalador,
especialmente se os membros da familia tiverem opinides fortes sobre o formato: musica,
leituras, quem deve falar. O mais importante é que se trata de seu/sua filho(a) e de sua
familia. Vocé deve se sentir confortdvel com o plano e ndo se concentrar em fazer todo mundo

feliz.
Se vocé deseja ter um servigo (ou mais de um), existem vdrios tipos comuns.

Entre eles:

Wake: Uma reunido, geralmente realizada antes de um enterro na casa ou em uma agéncia
funebre ou em outro local. Algumas prdticas religiosas incluem um breve servico como parte
do veldrio.

Funeral: Uma celebracdo realizada para celebrar a morte do(a) menor sob sua
responsabilidade com o corpo presente no caixdo ou urna. Religides diferentes tém prdticas
diferentes. Alguns exigem que o enterro seja realizado em um local de devog¢do; outros
permitem servigos graves, ou servicos em outros locais que s@o importantes para os
enlutados.

* Se vocé estiver realizando um servico funebre com o caixdo no servico funebre,
precisard decidir se o caixdo estard aberto, para que as pessods Possam ver o seu
filho, ou fechado. De toda forma, algumas culturas tém hdbitos ou regras especificas
a serem seguidas.

Servigo funebre: Uma reunido realizada para homenageia o(a) menor sob sua
responsabilidade com o corpo ausente.

Algumas familias optam por realizar uma recepgdo apds os servigos, para ter a chance de ver e
agradecer aos participantes. Novamente, as prdticas podem variar de acordo com a comunidade
e a crenca. Por exemplo, os judeus observantes reservavam vdrios dias para o duelo apds o
sepultamento. Essa prdtica, chamada shiva, envolve toda a comunidade da familia (e até mesmo
estendida), que é responsdvel por reconfortar os enlutados por meio de visitas, realizar servicos
religiosos adicionais e fornecer refei¢oes.

www.courageousparentsnetwork.org



Apoio aos Irmaos

Se o(a) menor sob sua responsabilidade tiver irmdos, vocé ficard igualmente preocupado
sobre o que fazer por ele(a) durante esse momento dificil. Os pais se perguntam se é uma
boa ideia os filhos verem o irmdo ou a irmd quando estdo moribundos, ou verem o corpo
apds a morte. Ndo existem respostas certas ou erradas para essas perguntas. Oferecer a
participagdo do irmdo de alguma forma geralmente é util. As opgdes podem incluir estar
fisicamente presentes, ou confeccionar ou dar algo especial para o(a) seu/sua irmdo(a).
Falar com um membro da equipe de cuidados, como um especialista em vida infantil, um
parente préximo ou alguém que conhece os irmdos, pode ajudd-lo a entender o que pode
ser melhor para sua familia. Além disso, pode ser util designar um membro da familia ou um
amigo de confianca para cuidar de cada irmdo durante o veldrio e/ou enterro.

Relacionamento com a Equipe de Cuidado

Algumas familias estabelecem relacionamentos préximos com os membros da equipe de
cuidados de suas criangas e descobrem que manter contato € Util. Compartilhar uma
memdria de seu/sua filho(a) de que vocés cuidaram juntos pode ser significativo para vocé.
Por outro lado, algumas familias descobrem (ou temem) que manter contato ird
simplesmente trazer de volta recordagdes dolorosas.

Ndo existe um modo certo ou errado de manter esses relacionamentos — e vocé pode ou ndo
querer tentar. Vocé pode querer distGncia no inicio, e depois descobrir que deseja o contato.
Ou vocé pode querer proximidade no inicio, e depois distancia. Diferentes membros da equipe
podem ter diferentes capacidades para manter contato.

Serd importante para vocé também encontrar apoio em sua comunidade, como um grupo de
apoio a enlutados ou um lider ou conselheiro espiritual.

O periodo que se segue a morte do seu filho comeca como algo confuso e, depois, evolui.
Os pais dizem que ficam transformados para sempre pela perda do filho. Com o tempo e
apoio, a intensidade do luto muda. As coisas melhoram. Ndo que tudo fique perfeito, mas a
situacdo se torna suportdvel. Vocé vai superar.

A Courageous Parents Network possui uma iniciativa sobre como lidar com a perda, a qual
oferece perspectivas de familias e profissionais de saude da rede CPN — tanto sobre a
perda quanto sobre o luto — para encorajar e assegurar aos que permanecem que é
possivel seguir em frente e prosperar.

Acesse a iniciativa da CPN sobre como lidar com a perda:
https://courageousparentsnetwork.org/coping-with-loss
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