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Acompanhar um Filho Doente até a sua Morte:
recomeg¢ando sem nunca esquecer

Introdugao

Os pais que acompanham os filhos com doenga crénica complexa até a sua morte
experienciam uma situacio singular, com vulnerabilidades e vivida de forma individual, com
necessidades especificas e enorme softimento!. Este estudo procurou responder a questio
de investigacdo "Qual a experiéncia vivida de pais que acompanharam os filhos com doenca crinica
complexa até a sua morte, num contexto de cuidados paliativos pediatricos?"”

Objetivo
Descrever a experiéncia vivida de pais que acompanharam os seus filhos com doenca
cronica complexa até a sua morte, num contexto de cuidados paliativos pediatricos.

Métodos

Metodologia qualitativa, orientacio fenomenoldgica descritiva. As participantes foram
selecionadas de forma intencional, com o apoio de uma equipa intra-hospitalar de cuidados
paliativos pediatricos. Foram realizadas entrevistas fenomenoldgicas, a nove maes. O
processo de analise dos dados foi conduzido através das etapas processuais do método de
van Kaam modificado por Moustakas?.

Resultados

A compreensio da estrutura essencial do fenémeno revela-se numa descri¢io composta que
envolve trés temas essenciais: "Enfrentando o prenuncio da doenga"; "(Con)Vivendo com
um filho doente" e "Recomegando sem nunca esquecer: viver com um filho ausente" sendo
este dltimo objeto desta comunicacdo. Para as maies, renascer das cinzas, e alimentar a
esperanc¢a em conquistar a capacidade de se reconstruirem, recentrando-se em atitudes e

preocupacoes ligadas ao promover o c#idado de s°,é um desafio quotidiano.

Conclusio

As mies participantes neste estudo atribuem um significado transformador de si a sua
experiéncia vivida de acompanhamento dos filhos com doenga crénica complexa até a sua
morte. Através do presente estudo, os enfermeiros poderdo aceder a experiéncia vivida
destas mies, podendo melhorar a sua intervencio ao longo do processo de doenga dos
filhos, assim como no seu processo de luto. Resultam também contributos para a
investigacio e ensino dos cuidados paliativos na drea da Saude Infantil e Pediatrica.
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