PERCEE’CAO MATERNA SOBRE A PARIICIPA(}AQ DO PAI NA
HOSPTALIZACAO DO FILHO EM INVESTIGACAO DIAGNOSTICA DE DOENCA
CRONICA

DOI: http://dx.doi.org/10.17058/barbaroi.v0i49.9014

*.
°oe

Taline Cheron
Hospital de Clinicas de Porto Alegre — HCPA — Brasil

Claudia Simone Silveira dos Santos
Hospital de Clinicas de Porto Alegre — HCPA — Brasil

*
0.0

Resumo:

O estudo objetivou investigar a participacdo do pai na hospitalizacdo do filho durante a
investigacdo diagnostica, a partir de relatos da percep¢do materna. Participaram da pesquisa
seis mdes, cujos filhos estavam hospitalizados em investigacao diagnostica de doenca crénica
em um hospital terciario localizado no Sul do pais. Utilizou-se 0 método qualitativo de carater
exploratério, em que foi realizada entrevista estruturada com as participantes. A andlise de
contetdo indicou que a presenca do pai na hospitalizacdo gera beneficios tanto para o filho
doente, quanto para a mae/esposa que se sente acolhida, funcionando como principal rede
apoio e suporte para organizacdo psiquica da mulher. Destacou-se o intenso sofrimento
paterno vivenciado neste momento, a inseguranca para realizar alguns cuidados de saude com
o filho e 0 medo de perdé-lo. As maes percebem os pais envolvidos com seus filhos e com
capacidade de desenvolver um vinculo pai/filho positivo em Unidade Pediétrica.

Palavras-chave: Parentalidade; Hospitalizacdo infantil; Vinculo pai/filho.

Introducéo:

A hospitalizagdo de uma crianca mobiliza emocionalmente os pais que estdo
vivenciando este processo, 0 que faz surgir sentimentos de inseguranca e medo que podem
alterar a dindmica familiar. A familia se depara com diversas dificuldades no seu
funcionamento e rotina devido as mudancas que essa nova situacdo impde, gerando
fragilidade e vulnerabilidade. Nas praticas hospitalares tem se observado a mae, como
principal cuidadora, acompanhando a internagdo do seu filho e experiéncia todas as angustias
e dificuldades que este processo gera.

As condicbes cronicas sdo definidas como um grupo de problemas de saude que
persistem por longos periodos de tempo e requerem gerenciamento e cuidados permanentes,
podendo ou ndo ser superados. Diferentemente de um quadro agudo, a doenca crénica exige

uma continua adaptagdo e provoca alteragdo mais ou menos permanente tanto nos papeéis
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como na dindmica familiar, que passa a ser pontuada por uma série de crises que incidem
sobre todos os seus membros, com tendéncia a se agravar ao longo do tempo (OLIVEIRA e
SOMMERMAM, 2008).

No contexto de adoecimento infantil, o papel da familia na manutencdo do bem-estar
psicoldgico, do desenvolvimento emocional e do tratamento é de suma importancia. Assim,
ser pai e ser mde de uma crianca doente envolve inimeras demandas, além daquelas
normalmente presentes no exercicio da parentalidade.

A experiéncia e atuacdo como psicologa em um Programa de Residéncia
Multiprofissional Integrada em Saude com énfase na Salde da Crianga, de um hospital de
caréter terciario localizado no Sul do pais, possibilitou um contato diario com as maes que
acompanhavam seus filhos na Internacdo Pediatrica. Partiu disso a necessidade e o desejo de
investigar como ela percebe a participacdo do pai de seu filho no processo de investigacédo
diagndstica para doenca cronica. A presenca da mde € constante no ambiente hospitalar,
porém poucos estudos abordam como esta mulher percebe a participacdo paterna neste
momento de crise familiar — a internacdo e investigacdo diagndstica de doenca cronica do
filho.

O adoecimento infantil insere a crianga no ambiente hospitalar e faz com que necessite
de atencdo e dedicacdo dos seus responsaveis. Enfrentar e acompanhar o tratamento demanda
intenso envolvimento emocional por parte de seus familiares. Constata-se que a mae
geralmente € a principal cuidadora e passa grande parte da hospitalizacdo envolvida com o
cuidado do seu filho(a). Entretanto, nota-se que o pai esta tornando-se mais presente e
participativo nesse cenario.

Assim, observamos que a intervenc¢do do psicologo auxilia a equipe no entendimento
da dindmica familiar. Desta forma, os profissionais da salde podem discutir de maneira mais
apropriada o manejo e as condutas necessarias diante de casos de adoecimento crénico, bem
como permitindo um espaco de maior participacdo dos pais, conforme as demandas maternas
ao longo da hospitalizagdo do filho. Tendo em vista 0os aspectos acima mencionados, este
artigo se prop0s, a partir de relatos da percepcdo materna, a identificar a participagdo do pai

durante a hospitalizacdo do filho durante a investigacdo diagndstica.

1 — Doenga cronica infantil e Hospitalizacéo:
Os efeitos da doenca estdo interligados aos efeitos da hospitalizacéo, pois assim que a
crianca adoece e vai para o hospital em busca de ajuda, a familia se mostra temerosa e reage

de maneira ambigua. Deseja saber o que o filho tem, pois alega que conhecendo a doenca
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poderd fornecer-lhe assisténcia mais adequada; mas por outro lado, nega a doenca em si
mesma e a necessidade de internacdo, por ter dificuldade de enfrentar a realidade que se
antevé. Observa-se que 0 mecanismo de negacéo € utilizado, quer a doenca seja grave ou nao
(DAMASIO; RUMEN, 2005).

A hospitalizacdo do filho, por si s, é um evento atribulador, gerador de estresse e
inseguranca devido a condicéo de vulnerabilidade da saide da crianga. O enfrentamento dessa
situacdo é mais dificil quando a internacao € necessaria logo apos o nascimento, substituindo
a idealizacdo da chegada de um bebé saudavel pelo enfrentamento das adversidades e dos
sentimentos provocados pela hospitalizacdo (SCHMIDT et al, 2012).

A doenca cronica é definida como uma condigdo que afeta as fun¢Bes do individuo em
suas atividades diarias por mais de trés meses, causa hospitalizacdo durante um més por ano
ou requer o uso de dispositivos especiais de adaptacdo. Assim, a crianca tem a vida
irreversivelmente alterada pelos tratamentos e consequéncias impostos pela doenca, tornando-
se uma experiéncia multidimensional tanto para ela como para sua familia (MUSCARI,
1998).

O cenario em que a doenca crbnica infantil esta inserida remete a experiéncias
desagradaveis para a crianca e para seus pais. Envolve vivéncias estressoras, tais como 0
recebimento de diagndstico, os procedimentos invasivos, a incapacidade de realizar tarefas
rotineiras, o afastamento das pessoas de sua convivéncia e muitas vezes da escola, mudancas
gerais nas rotinas de vida. Neste contexto trés subsistemas estariam interagindo: o paciente e
sua enfermidade, a familia e sua rede social e 0s servi¢os de salde. A intervencdo psicoldgica
deveria orientar-se para 0 que ocorre em cada um e entre esses subsistemas (GONGORA,
1998).

As equipes de saude, principalmente as equipes de enfermagem tém papel essencial no
processo de hospitalizacdo, contribuindo para o apoio e aproximacdo pais/bebé, na promoc¢éo
do vinculo entre pais/filhos de tal modo que o estimulo ao toque se traduza em exercicio
importante para o inicio da formacgdo do apego. Estas equipes proporcionam um espaco para
que os pais sejam devidamente estimulados e orientados a participarem na recuperacdo e no
desenvolvimento do filho, jA que em alguns casos, estes se sentem impotentes diante da
hospitalizacdo e do distanciamento dele. Diante da impoténcia gerada pela hospitalizacdo e
doenca cronica, o envolvimento gradativo e planejado dos pais no processo de cuidado pode
representar uma etapa fundamental para a conquista da autonomia, criando nestes um
sentimento crescente de competéncia para a reconquista da paternidade e para a apropriagdo
do filho (SCHMIDT et al, 2012).
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Além das questbes de estrutura e dindmica familiar, as caracteristicas e fases da
doenca também interferem na vivéncia destas criancas e de suas familias, devendo ser sempre
levadas em consideracdo. Existem trés fases na historia de doencas cronicas: 1) crise,
caracterizada pelo periodo sintomatico que se estende até o inicio do tratamento; 2) cronica,
marcada pela constancia, progresséo e remissao do quadro de sinais e sintomas; e 3) terminal,
que envolve, desde 0 momento em que a morte passa a ser uma possibilidade, até a sua
ocorréncia de fato (RIBEIRO, 2004).

Todas as fases de uma doenca crénica sdo marcantes para 0s pais, ja que a doenca
ocasiona a desestruturacdo nao somente na vida da crianga, mas também na vida familiar e
conjugal. Na fase cronica, os pais procuram desenvolver certa autonomia, buscando a
reestruturacdo de suas vidas, adaptando rotinas as necessidades impostas pela condi¢do da
crianca. Configura-se, deste modo, uma nova situacdo, com o estabelecimento de estratégias
para o enfrentamento da complexidade e gravidade da doenga (RIBEIRO, 2004).

Através de estudos sobre hospitalizacdo infantil, evidencia-se que, em casos de
hospitalizacao de criancas com idades inferiores a trés anos, a permanéncia das mées durante
a internacdo faz-se essencial a fim de diminuir o impacto emocional causado pela
hospitalizacdo. Atualmente as unidades pediatricas permitem e incentivam que 0s pais
permanecam ao lado de seu filho como estratégia das equipes de satde dentro das instituicoes
hospitalares para melhor manutencéo da satde mental destas criangas (CASTRO; THOMAS,
2012).

2 — Parentalidade e Paternidade:

Uma das etapas do ciclo vital, mais importantes dos individuos é marcada pela
parentalidade, tornar-se mae ou pai, ocasiona profundas mudancas na personalidade dos
mesmos. Com a gestacdo o homem e a mulher deixam a condicédo de filhos e surge o esfor¢o
psicologico em renunciar este papel, ao mesmo tempo identificam-se com seus proprios pais
como referéncia para exercerem as suas novas fungdes, agora marcadas pelo exercicio da
parentalidade (EIZIRIK, 2001).

Parentalidade ¢ um termo que comegou a ser utilizado na literatura psicanalitica
francesa a partir dos anos 60 com o objetivo de marcar a dimensdo de processo e de
construgdo do exercicio da paternidade e maternidade. E o estudo dos vinculos de parentesco
e processos psicoldgicos que nas relagdes familiares se desenvolvem, sendo necesséaria uma
preparacdo e uma aprendizagem, que diferenciem as geragdes. Esse modelo traz a assimetria

das relacgdes pais-filhos, que, quando interiorizadas, séo quadro de referéncia organizador das
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representagdes do mundo e das relagdes. Entdo, a parentalidade organiza o pensamento dos
pais diante de si mesmos e de seu filho. Ela organiza, igualmente, o pensamento da crianga,
que aprende as diferentes atribuicdes de pais e de filhos (ZORNING, 2009; SILVA;
PONTON, 2004).

Houzel (2004) traz que o termo parentalidade, surge no sentido de que é preciso
“tornar-se pais”, ou seja, ndo basta ser genitor, tanto o pai quanto a mae devem internalizar,
tanto em nivel consciente quanto inconsciente, seu funcionamento mental.

Conforme Piccinini (2004), a experiéncia masculina frente a paternidade é diferente da
feminina. A mulher podera sentir o filno crescer, mexer-se dentro de si, experimentar as
mudancas corporais e do desenvolvimento do bebé no seu préprio corpo, dar a luz e
amamenta-lo, diante dessas intensas transformacfes femininas, o homem pode sentir-se
excluido deste processo e ainda desencadear sentimentos de cilme, inveja, ansiedade e
soliddo.

A gestacdo em alguns nucleos familiares ainda é vivida como exclusividade das
mulheres, onde os homens sdo vistos apenas como continente de suas ansiedades e eles séo
excluidos da experiéncia. Considerando a representacdo dos papéis masculinos e femininos
em nossa cultura, apesar das recentes transformacdes, € bastante prevalente a manutencdo dos
esteredtipos de género que reforcam a dicotomia entre os papéis (FLECK, FALCKE,
HACKNER 2005; STAUDT, 2008).

Até poucas décadas atras, 0 homem mostrava dificuldade em separar suas atividades
sociais e profissionais daquelas de pai, a sua individualidade mantinha-se nas relacdes com
sua familia, deixando de lado decisGes domésticas, mantendo-se afastado afetivamente dela,
cabendo a mulher estas questdes. Atualmente hd uma nova configuracdo, desencadeada,
principalmente pelos avancos da mulher no mercado de trabalho. Cada vez mais a hierarquia
domeéstica esta se alterando, 0 homem estd assumindo mais tarefas no lar e sua autoridade de
patriarca € questionada constantemente, porém ainda ha uma grande desigualdade nas
responsabilidades (FREITAS, et al 2009).

Quando um bebé entra em cena, na relagdo familiar, a mulher é responsavel por dar
suporte ao filho, mantendo-o saudavel; ja& do homem, espera-se que se envolva com aspectos
que proporcionem a dupla protecdo e conforto. Contudo, percebe-se atualmente que as mées
estdo acionando uma maior participacdo dos companheiros nos cuidados com os filhos e estes
ao experimentar o prazer que esta relagdo intima proporciona, mostram satisfacdo e também
buscam essa proximidade com o filho (FALCETO, et al 2008; PRATI, KOLLER, 2011).
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Quando o casal decide ter um filho ou quando ocorre uma gravidez inesperada ou, até
mesmo, indesejada, a possibilidade de algo dar errado durante a gestacdo pode causar
apreensdo. Caso ocorra alguma complicacdo podera haver a necessidade da separacdo precoce
dos pais do seu bebé e 0 momento do parto, tdo aguardado, tornar-se uma situacédo de crise.
Esta separacdo pode ser a causa de diversos conflitos, pois os pais sonham com um bebé
saudavel ocorrendo, entdo, um contraste entre a crianca sonhada e aquela que eles visualizam
(SIMSEN; CROSSETT, 2004).

Além de a familia enfrentar a perda do bebé idealizado, depara-se com a necessidade
de obedecer a normas e rotinas hospitalares e, quase sempre, vivencia medos e duvidas acerca
do prognostico, assim como resisténcia em aceitar que o filho precise ficar sob cuidados
especializados. Esse contexto pode levar ao afastamento ao invés da proximidade desejada e
requerida. Em contraposicdo, se a familia for sensibilizada quando incluida no ambiente
hospitalar, poderd propiciar ao bebé sentimentos fraternos e de inclusdo familiar. Isso tera
repercussdes ndo apenas para o pleno exercicio da parentalidade como, também, abre-se a
participacdo da familia extensa (ROSA, et al 2010).

Dessen e Lewis (1998) apresentam o papel do pai mediante trés perspectivas distintas.
Para os autores, o pai tradicional era caracterizado como alguém frio e distante, voltado para o
mundo do trabalho, a autoridade do lar. O pai moderno é aquele preocupado com o
desenvolvimento dos filhos, seja na construcdo de uma identidade de género, da moral, do
desempenho escolar, entre outros. E o pai emergente € aquele que participa dos cuidados dos
filhos, dividindo as tarefas igualmente, favorecendo o desenvolvimento da crianca. Dentro
dessa Gltima perspectiva, ndo hd um modelo pronto para a construcdo dos papéis parentais, ou
seja, da parentalidade.

Os pais veem-se com a responsabilidade, além de prover financeiramente a familia,
também de aproximar-se afetivamente dos filhos, tendo como atribui¢do os cuidados com sua
formag@o moral e com aspectos educacionais. Este pai percebe essa aproximagdo como uma
forma de crescimento pessoal e este novo modelo marca um novo homem, e
consequentemente, um novo pai. O homem contemporaneo deixa de lado o papel de pai
conservador, a relagdo torna-se mais flexivel e Ihe permite compartilhar com a mulher os
afazeres domésticos, além de cuidar e zelar do desenvolvimento dos filhos, atividades essas
que desenvolve com prazer. Dentro deste contexto, 0 homem desfaz a antiga ideia de pai
autoritario e passa a mostrar a imagem de pai participativo, ele divide as preocupagdes e
alegrias da gravidez e acompanha ativamente o nascimento e desenvolvimento do filho
(MONTGOMERY, 1993).
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Percebe-se que com os avancos sociais, a mulher estd assumindo um papel mais
atuante na sociedade que demarca sua identidade mais ativa e independente, 0 que ocasiona a
reestruturacdo de papeis dentro do contexto familiar. Por consequéncia novas demandas frente
a parentalidade, exigindo uma reorganizacdo familiar diferenciada para dar enfoque as
necessidades dos filhos (CARVALHO; BRITO, 2008).

Algumas décadas atras os cuidados com a salde da crianca eram quase exclusivos da
mée. Hoje, o pai tem participado com frequéncia desses cuidados, junto com a mulher. A
“nova paternidade” estd além do suporte econdmico, incluindo principalmente uma maior
participacdo na alimentacéo e em todos os aspectos do cuidado do bebé e acompanhamento ao
longo do seu desenvolvimento (SILVA, 2010).

Com base na filosofia do cuidado centrado na familia, o suporte a mesma e
participacdo dos pais nos cuidados diretos a crianc¢a, assim como a incluséo deles nas decisdes
sobre seu filho, deve ser uma das prioridades nas hospitalizagdes. A internacdo prolongada
dos bebés e a privacdo do ambiente aumentam o estresse dos pais e da familia, podendo

prejudicar o estabelecimento do vinculo e apego (SCOCHI, et al 2003).

3 — Método:

Para responder aos objetivos da pesquisa, utilizou-se a metodologia de cunho
qualitativo. Este tipo de pesquisa investiga significados, motivos, crencas, valores, ou seja, 0
individuo é entendido como parte da realidade social (MINAYO, 2008). Trata-se de uma
pesquisa de carater exploratorio, que busca se aproximar dos fendmenos e fatos para
desenvolver, esclarecer e modificar as ideias estudadas e construir hipdteses (GIL, 2007).

Foi selecionada uma amostra por conveniéncia, respeitando os seguintes critérios:
criancas com idades até doze meses, em processo de investigacdo diagnostica de doenca
crbnica, com até seis meses de internacdo pediatrica, em um hospital terciario e
acompanhadas das maes.

A partir de um estudo piloto, se entrevistou uma mée, que acompanhava a
hospitalizacdo do seu filho. Isso possibilitou a validacdo da entrevista a ser utilizada na
pesquisa quanto a deteccdo de interferéncias, correcdo de problemas referente a aplicacéo e
avaliacdo da qualidade das questbes para o estudo, podendo ajusta-las para que respondessem
ao problema de pesquisa, antes do inicio da mesma.

A coleta de dados se deu com sete mées que contemplavam os critérios de selecdo da
amostra e destas, seis entrevistas foram consideradas para o estudo. Quanto a delimitacdo do

numero de entrevistados, o critério de representatividade da amostragem na pesquisa
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qualitativa ndo é numeérico como na pesquisa quantitativa. A quantidade de pessoas
entrevistadas deve, no entanto, permitir que haja a reincidéncia de informag6es ou saturacao
dos dados, isto é, quando nenhuma informacao nova é acrescentada com a continuidade do
processo de coleta (MINAYO, 2008).

Para a coleta de informagdes foi utilizada uma entrevista estruturada, semidirigida,
com um roteiro, previamente elaborado, de aspecto qualitativo, contando com questoes
abertas a respeito da percepcdo da participacdo paterna na hospitalizacdo do filho. A duracéo
das entrevistas foi de aproximadamente uma hora e foram realizadas nos meses de mar¢o a
junho de 2016; as respostas foram gravadas digitalmente em &udio, com o consentimento das
participantes, e posteriormente transcritas na integra para serem analisadas, garantindo assim
a fidedignidade das informacGes. Apos a transcricdo, o material foi apagado. O contato inicial
foi feito pessoalmente, sendo o objetivo da pesquisa explicado de forma breve. Apds a
concordancia do participante, foi marcada a entrevista onde foi firmado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

As medidas de confidencialidade foram atendidas para a garantia do sigilo no que se
refere a identidade das entrevistadas e daqueles que foram citados. Para garantir o anonimato
dos sujeitos participantes e facilitar a leitura e interpretacdo dos resultados, as entrevistadas
foram identificadas por Casos e seguidas de nimeros conforme a ordem de realizacdo das
entrevistas.

O projeto recebeu Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE) de n°
52080115.2.0000.5327 e aprovado conforme parecer n°® 1.458.848 através da Plataforma
Brasil, pelo CEP da instituicdo vinculada ao estudo, que atendeu as normas nacionais e
internacionais de ética em pesquisa envolvendo seres humanos.

O exame do material resultante das entrevistas foi realizado pelo método de Analise de
Contetido (BARDIN, 2004). A analise de conteudo ¢ um método que permite examinar com
rigor cientifico o material das entrevistas, transformando-o de bruto em categorias tematicas
para que possam ser tratadas cientificamente, uma vez que tal analise € um conjunto de
instrumentos metodol6gicos que se aplicam a discursos (BARDIN, 2004), oriundos das
entrevistas.

A escolha deste método deve-se pelo fato de tratar-se de uma das abordagens mais
reconhecidas para analisar material oriundo de métodos qualitativos (MINAYO, 2008). Esse
tipo de analise de conteudo se desenvolve em trés fases: a pré-analise, que consiste na

exploracdo do material e o tratamento dos resultados, objetivando a organizagdo do material
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através de acBes ndo estruturadas, abertas, por oposicdo a exploracdo sistematica dos
documentos (BARDIN, 2004).

Durante a andlise procurou-se destacar as particularidades e semelhancas entre 0s
casos, sendo criadas categorias tematicas que foram sendo discutidas com base na literatura

sobre o tema. Dois avaliadores cegos fizeram parte da construcdo das categorias temaéticas.

4 — Discusséo de Resultados:
As participantes da pesquisa, todas do sexo feminino, sdo caracterizadas abaixo:

QUADRO 1 - Caracteristicas da apresentacao das participantes

Caso 1 2 3 4 5 6

Mie

Idade 23 anos 21 anos 38 anos 25 anos 25 anos 21 anos

Escolaridade Meédio Meédio Médio Médio Médio Médio
Completo Completo Completo Completo Incompleto Completo

Ne de filhos 2 1 3 2 1 1

Pai

Idade 22 anos 24 anos 38 anos 30 anos 25 anos 23 anos

Escolaridade Médio Médio Fundamental Médio Médio Superior
Completo Incompleto Incompleto Completo Completo Incompleto

Ne de filhos 1 1 2 2 | |

Casal

Estdo juntos no Sim Sim Sim Sim Sim Sim

momento

Tempo de

relacionamento 2 anos 5 anos 14 anos 11 anos 4 anos 6 anos

Bebé

Idade 3 meses 4 meses 8 meses 9 meses 11 meses 10 meses

Tempo de

internacio 38 dias 32 dias 32 dias 120 dias 43 dias 55 dias

Provivel Sindrome Sindrome Neuro- Gastro- Sindrome Grastro-

diagnéstico Genética Genética muscular intestinais Genética intestinais

Fonte: Dados da pesquisa

Diante das informacg0es apresentadas no quadro acima, detectamos que a idade das
participantes (Maes) e dos pais, regula entre 21 e 38 anos, apontando para a prevaléncia de
casais jovens. Além disso, ha o predominio de todos os casais estarem juntos, pelo menos, ha

dois anos. Ressaltamos também os provaveis diagnésticos dos bebés, lembrando que no
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momento da entrevista, ainda estavam em processo de investigacdo de diagndstico,
relacionados a Sindromes Genéticas, problemas Neuromuscular e Gastrointestinal.

A partir da leitura e interpretacdo das falas obtidas, surgiram cinco categorias,
conforme os critérios de similaridade e coeréncia com os assuntos discorridos e 0s objetivos
propostos. A seguir, serdo apresentadas e discutidas as seguintes categorias: 1)“Ambivaléncia
materna: Trabalho X Cuidado do filho”; 2)“Satisfagdo materna com a participa¢do do pai no
cuidado com o filho hospitalizado™; 3)”Principal rede de apoio a mée”; 4)“Temor da perda X
Sensibilidade paterna” e¢ 5)“Vinculo pai/filho na internag¢do pediatrica”, conforme Quadro 2 a
sequir:

QUADRO 2- Questdes de Pesquisa e Categorias Tematicas

QUESTOES DE PESQUISA CATEGORIAS TEMATICAS

Como a mée se organiza para Ambivaléncia, retorno para o trabalho e cuidado com o
acompanhar a internacao o filho filho

A mdae est4 satisfeita com a
participagédo do pai na Participativo, presente, apoio e acolhimento & mée
hospitalizacéo
Em que a mée percebe que o pai
poderia participar mais Suficiente dentro do espaco que ela oferece a ele

Com o amae Vvé que é parao pai, Desejo de unir a familia em funcéo da separagéo pela
ser pai de um filho hospitalizado rotina hospitalar, Sentimento de inseguranca, medo e
perda

Como percebe a relagdo pai-filno Relagdo em construgéo, proximidade, vinculo pai-bebé,
durante a hospitalizacdo revive a falta paterna, fortalece a saude do filho

Fonte: Dados da pesquisa

4.1 — Ambivaléncia materna: Trabalho X Cuidado do filho:

O estudo evidenciou as incertezas maternas diante dos empregos e as necessidades que
os filhos hospitalizados exigem, mostrando que existem ddvidas para as maes de qual
caminho seguir. Elas refletem sobre suas carreiras profissionais e estabilidade financeira, ao

mesmo tempo em que visualizam as demandas exigidas pelos filhos com possibilidade
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diagnédstica de doencas cronicas, que precisam de uma rotina de cuidados diferenciados.
Segundo Schimitz (2012); Bezerra, Fraga (1996), o advento de uma enfermidade e, como
consequéncia a hospitalizacdo, desestrutura a familia, pois ha uma mudanca de papéis entre 0s
seus membros. A mulher se vé dividida entre as atividades de esposa, trabalhadora e mée, que
tem a “obrigagdo”, segundo a sociedade e ela mesma, de cuidar do filho doente. Essa questao

fica evidente nas seguintes falas:

Ainda estou pensando, e ndo cheguei numa conclusdo, ndo consegui mesmo, porque
minha vontade é ndo deixar de trabalhar e minha outra vontade, é de ndo deixar o
meu filho. T6 em ddvida do que fazer, porque eu tenho uma estabilidade nesse
emprego, ja to la ha bastante tempo, eu gosto muito de trabalhar, gosto do que eu
faco, ndo trabalho por obrigacéo, tenho prazer no que eu fago. Em contrapartida,
penso no meu filho (Mé&e 1).

Eu tava de licenca maternidade, que termina dia 9 de maio, dai eu tenho que voltar a
trabalhar, ela ta internada aqui e precisa do meu acompanhamento... ndo sei como
vai ser daqui pra frente, ja trabalho ha 2 anos nesse lugar (Mae 2).

Percebemos que estas maes, envolvidas e recompensadas em suas atividades laborais,
0 que reflete no tempo de servico em seus locais de atuacdo profissional e no prazer pelo o
que exercem. Ao se tornarem maes de filhos hospitalizados, suas atribuicbes podem se
tornarem maiores, 0 que faz com que ndo consigam dar conta da rotina da hospitalizacdo e da
rotina do trabalho. A respeito da inclusdo de mulheres no mercado de trabalho, Bertolini
(2002), expde que a mulher busca tanto a realizagcdo pessoal quanto profissional, desejando
independéncia econémica enquanto preserva seu papel de mde. A construcdo de uma
identidade profissional é fonte de status, poder e autoestima, contribuindo para uma melhor
salde mental da mulher. Isso pode favorecer relacionamentos interpessoais mais positivos na
esfera familiar, inclusive com os filhos (BERTOLINI, 2002; GRAVENA, 2006;
D’AFFONSECA, 2005).

Diante da ddvida em trabalhar ou cuidar do filho, duas participantes deste estudo,
frente a investigacdo diagnostica para doenca cronica, optaram por abrir médo do trabalho, que
Ihe garantia seguranca econdmica e prazer, para dar lugar aquilo que para elas era mais
importante e lhes exigia maior atengdo no momento: cuidar de seus filhos, como se confirma
a sequir:

Eu era concursada publica, dai eu pedi exoneracdo do cargo pra poder cuidar dele
(...). Em alguns momentos eu sinto falta do trabalho (...) entdo a minha rotina é
voltada pra cuidar dele e 0 meu marido cuida do trabalho mesmo, da onde vem a
nossa renda” (Mae 3).

Depois que o meu filho nasceu fiquei no periodo de licenca do trabalho, e depois
vimos que eu ndo tinha como voltar a trabalhar, ele continuou hospitalizado e eu
precisava cuidar dele (...) no inicio, foi estranho e dificil, agora eu t6 acostumada
(Mae 5).
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(...) 0 meu marido queria que eu ndo voltasse a trabalhar e s¢ ficasse em casa com o
bebé, eu tinha muita vontade de continuar trabalhando. Diante de todo esse
processo, nGs reorganizamos a nossa vida, para dar conta dos cuidados dele, eu nédo
voltei para o trabalho e fico aqui toda a semana, conto com a ajuda da minha familia
e do meu esposo, mas eu que fico mais tempo no hospital (Méae 6).

A intensidade do envolvimento da mulher com a carreira e a importancia atribuida a
esta para sua identidade pessoal sdo fatores que podem provocar problemas de salde fisica e
mental. Pode haver dificuldade para lidar com as condi¢cdes e demandas de trabalho, bem
como as atividades laborais em concorréncia com as demandas de cuidados dos filhos,
principalmente durante a infancia e adolescéncia destes (DINIZ, 1999). Os problemas
aparecem quando as responsabilidades em cada esfera (trabalho e familia) se sobrepGem,
como por exemplo, um filho doente necessitando de cuidados em um dia de trabalho. Quando
ocorrem conflitos entre as demandas profissionais e familiares, é preciso optar entre estas
duas responsabilidades altamente importantes, 0 que leva a custos na vida profissional ou
familiar, ou em ambas (GOTTLIEB; KELLOWAY; BARHAM, 1998).

O fato das mulheres deixarem de trabalhar para cuidar do filho, pode ser entendida
como uma vivéncia de luto. Por causar uma reacdo emocional desconfortavel e diferente, este
luto materno revelaria a perda do lugar que elas faziam parte e se reconheciam enquanto
trabalhadoras, exercendo as suas atividades profissionais. Conforme Rowling (1995), o luto €
entendido como uma constelacdo de reacdes psiquicas, conscientes e inconscientes, diante de
uma perda significativa. E uma experiéncia complexa que transcende o ambito individual,
uma experiéncia moldada pelo passado, presente e esperancas no futuro, expressos na
linguagem e comportamento, sendo uma crise que atinge o individuo, sua familia e os
sistemas mais amplos da sociedade dos quais participa.

No estudo, percebemos que essas decisdes das maes deixarem 0s seus empregos foram
tomadas em conjunto pelo casal e a renda familiar ficou a cargo do esposo, que tinha o
comprometimento com as despesas econdmicas da familia. Essa decisdo ndo interferiu na
participacdo do pai no cuidado com o filho durante a hospitalizacdo, porém as mées tinham
consciéncia desse acordo entre o casal e estavam disponiveis em tempo integral para o filho,
enquanto o pai era mais presentes nos momentos de folga do trabalho. Para Benetti (2001) a
sociedade tem modificado a sua mentalidade a respeito da participacdo do pai nas tarefas de
cuidados e criacédo dos filhos, e da influéncia do pai no sistema familiar e no desenvolvimento
infantil. Isso se deu devido as mudancgas socioecondmicas que ocasionaram a entrada das

mulheres no mercado de trabalho, acarretando uma maior participagdo masculina na vida
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domestica, um interesse em discutir e questionar a estrutura familiar e o papel paterno e
materno.

Sendo assim, ao entrevistar as mées, observamos que o periodo de hospitalizacdo da
crianga constitui um momento impar em suas historias de vida, pelos sentimentos e emocdes
que permeiam seu ser. A doenca de seu filho gera mudancas nas rotinas dessas mées e nas
relacbes familiares, pelos diversos papéis desempenhados pela mulher, tais como: esposa,

mae e trabalhadora.

4.2 - Satisfagdo materna com a participacdo do pai no cuidado com o filho
hospitalizado:

A viséo do pai como alguém que desempenha unicamente o papel de provedor na vida
da familia e dos filhos vem sendo substituida pela percep¢do de que ele € um membro que
pode exercer inumeros papéis significativos, dentre os quais o de companheiro, protetor,
cuidador, modelo a ser seguido, orientador e professor (LAMB, 1997). A paternidade tem
recebido destaque na literatura nas Ultimas décadas, especialmente o que tange as mudancas
na familia contemporanea, nas funcbes e nos papéis de homens e mulheres na sociedade
(SOUZA; BENETTI, 2009).

Por outro lado, mesmo com a emergéncia deste e ampliacdo do modelo de pai, Lewis e
Dessen (1999) ressaltam que qualquer analise da paternidade precisa comecar com a
observacdo de que em poucas sociedades 0 pai assume 0s cuidados rotineiros com relagao as
criangas. Os homens continuam se representando e sendo representados por papéis fora do
centro das interacfes familiares, o que pode ser justificado pelas pressdes do trabalho, pela
falta relativa de recompensa por seu engajamento nos cuidados das criancas e pelas sutis
negociacBes entre os parceiros sobre a parte a ser desempenhada pelo homem na familia
(LEWIS; DESSEN, 1999).

De acordo com os autores acima, talvez por esses motivos o pai seja notado pela sua
auséncia, principalmente em relagdo a vida de criangas pequenas, o que fortalece um
estereotipo negativo sobre seu papel dentro da familia. Nesse sentido, no que concerne as
pesquisas sobre paternidade foi o desenvolvimento do construto de envolvimento paterno,
proposto pelos autores Lamb, Pleck, Charnov e Levine (1985), que chamou atengéo para uma
dimensdo do comportamento dos pais até entdo negligenciada em estudos anteriores (PLECK,
1997). Embora a definig&o inicial deste construto estivesse relacionada a quantidade de tempo
que os pais despendem com seus filhos, sem preocupacdo com o conteudo do envolvimento,

foi este mesmo autor quem advertiu sobre a necessidade de se repensar 0 conceito para que
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fossem incluidas as dimensdes qualitativas do comportamento paterno. Surgiu, assim, 0
conceito de envolvimento paterno positivo que inclui, além do nivel quantitativo do
envolvimento paterno, também a preocupacdo com o conteudo e a qualidade desse
envolvimento (PLECK, 1997).

No caso de pais de filhos hospitalizados, as médes remeteram a uma participacdo
paterna positiva, atrelando ao pai, um papel de dedicacédo e responsabilidade constantes frente
as demandas vividas no hospital, fazendo com que ele consiga, muitas vezes, ter uma dupla
jornada, alternando horéario de trabalho com horarios no hospital. Notamos que este novo
modelo de pai, como descrita na literatura, é reconhecido também pelas maes em relacdo aos
pais de seus filhos em investigacdo diagnostica de doenca cronica e estdo representadas nas

seguintes falas:

Ele participa tanto quanto eu. Se tem 100% é metade minha e metade dele; é uma
dedicagdo nossa, porque ele sempre quer t& aqui, ele tem a mesma responsabilidade
que eu (Mae 1).

Ah, ele ta junto comigo desde que ela nasceu, todas as vezes que ela internou, ele
trabalhava dai ele saia do servico e ia para o hospital, dormia no hospital com a
gente e no outro dia ele ia direto trabalhar (Méae 2).

Ele cuida e é presente, como se estivesse em casa, claro que tem a questdo do
trabalho, que faz ele t4& mais presente nos finais de semana, em alguns dias da
semana ele sai do trabalho e vem ver como nosso filho ta (Mée 5).

O envolvimento paterno, conforme os autores classicos e que iniciaram os estudos
nessa abordagem, Lamb, Pleck, Charnov e Levine (1985), pode ser visto a partir de trés
componentes: interacdo, acessibilidade e responsabilidade. A interacdo é como o contato
direto do pai com a crianca, através de cuidados e atividades compartilhadas; ja acessibilidade
refere-se a presenca e a disponibilidade do pai para a crianc¢a, acontecendo ou ndo a interacdo
direta entre eles. A responsabilidade, refere-se ao papel que o pai exerce nos cuidados com a
crianca. Para estes autores, dentre os possiveis fatores que influenciariam o envolvimento
paterno, pode-se ressaltar: a motivacdo, que seria o desejo de envolvimento deste pai,
podendo estar relacionado, entre outros fatores, a quantidade de envolvimento que seus
proprios pais tiveram para com ele; as habilidades, que sdo necessarias para 0 sucesso e prazer
nos cuidados da crianga; o apoio, que é a aprovacdo do envolvimento paterno por outras
pessoas, tais como a esposa, a méae e os colegas de trabalho; e os fatores institucionais, como
0 emprego deste pai que poderia impedir um maior envolvimento com a crianga
(LAMB,1997; PARKE, 1996; PICCININI, et al, 2004).

As mdes deste estudo expressaram satisfacdo com a participacdo positiva do pai na

hospitalizacdo do filho. Com este modelo de pai contemporéneo, representado pelo seu papel
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presente, ativo e preocupado com as demandas da familia, elas atribuiram qualidades a figura
paterna e expressaram sentimento de gratiddo marcado por esta presenca. Conforme Porta e
Terzis (2010) cada um destes homens, constituindo um novo modelo, busca, entdo, exercer
funcBes de um pai que julga ideal. O pai atual tem a tendéncia a abandonar o papel exclusivo
de provedor e assumir fungfes compartilhadas e complementares com a companheira-mée, o

que é relatado nos seguintes recortes:

(...) eu vejo que é bem raro os pais estarem presentes aqui no hospital, entdo
agradeco por ele ser assim, preocupado com o filho e disposto a me ajudar no que
for preciso (Mé&e 5).

Ele sempre foi super presente, desde o nascimento do nosso filho, ou até antes
mesmo, ha minha gestacdo e quando a gente fez os planos que queriamos ter mais
filhos (Mée 4).

Constatou-se no estudo que algumas mées tinham dificuldades para dar mais espaco
ao pai, restringindo a participagéo e as tarefas desempenhadas por eles. Elas sentiam-se mais
preparada para o cuidado com filho doente e que o fazer do pai era suficiente dentro do que
elas limitavam e permitiam, o que poderia ser mais desenvolvido e expandido. Dessa forma,
se reescreveria 0 estigma das mdes, conforme os autores Bezerra e Fraga (1996), que no
ambito hospitalar, a mulher introjeta a ideia que o cuidado com o filho doente compete
somente a ela e, por isso, empenha-se em suprir todas as necessidades da crianca, assumindo

ela mesma a condicao de provedora destes cuidados.

(...) sO se eu desse mais espaco pra ele (risos), deixar ele mais tempo aqui no
hospital com o nosso filho, eu sendo a visitante e ele o acompanhante, entende?!
(Mée 1).

N&o tem um momento que eu possa te dizer que eu acho que ele tem que participar
mais, ele é totalmente presente, ele faz as mesmas coisas que eu, ele muda (...) ele s6
ndo deu banho ainda, porque eu ndo deixei (risos), porque eu sempre fiz isso né
(Mée 2).

Ele sempre foi participativo, ele até queria t& mais presente aqui, mas ndo tem como
(Mée 3).

Dessa forma, a representacdo social do papel de pai sofreu muitas mudancas no
decorrer dos tempos e tem evoluindo em seus conceitos. Antes, 0 pai exercia 0 poder da casa,
sua autoridade valia para os filhos e para mulher, sendo ele 0 membro provedor. No entanto,
dada a presenca das mulheres no mercado de trabalho, tem se modificado essa antiga
estrutura, determinando novos arranjos familiares. Sob a perspectiva psicanalitica a figura
paterna se encontra em reconstrugdo, sendo que o pai exp0Oe sua face afetiva, estando mais
presente, de modo oposto a concepgdo tradicional que se caracteriza pelo distanciamento
fisico e afetivo (MARTINEZ; FONSECA; SCOCHI, 2007).
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4.3 — Principal rede de apoio a mée:

A doenca, sobretudo a doenca grave, provoca na familia uma desorganizacao
funcional, e quando os seus membros ndo podem assumir o papel habitual, as relacdes
interpessoais estdo perturbadas, manifestando-se reacGes emocionais e de ansiedade,
comprometendo o cotidiano. Para enfrentar esta situacdo, os membros da familia,
desenvolvem estratégias muito variadas, entre elas, a procura de informacéo acerca da doenca,
a obtencdo de suporte junto de familiares e amigos ou a busca de conforto na religido. Pinto,
Montinho e Gongalves (2008), no seu estudo sobre o impacto da doenca na familia, referem
que o tempo atua como um elemento interventor na reorganizacdo da familia, funcionando
como moratdria necessaria a integracdo das mudancas que a familia sofre. Estes autores
verificaram no seu estudo que a reacdo da familia pode ser negativa quando a ela muda a sua
dindmica relacional e ndo aceita as mudancas ocorridas, o que pode tornar-se patologico e
paradoxal em termos comunicacionais.

No que se referiu ao contexto familiar, expresso pelas multiplas mudancas ocorridas
em funcao da hospitalizacéo do filho e os sentimentos decorrentes disso, estdo destacadas nas
falas das participantes, o desejo dos pais em ter a sua familia organizada fora do contexto
hospitalar, sendo que este pai, é o encarregado pelos outros filhos que estdo em casa e 0

cuidador responsavel pela familia extensa.

(...) 0 meu esposo ta em casa, nossa familia ndo tem mais aquela rotina de familia, e
ele diz isso, que ele quer a familia dele junto de novo, esse cansaco de estarmos
separados, de cada um estar em um lugar (Mée 1).

(...) mas como tem a outra menina de 11 anos que ele cuida, ela tem a rotina de
crianga, de escola, dai a gente combinou, ele cuida das coisas la em casa (...) (Mae
2).

“Quando ndo ta no trabalho, td& em casa com a mana, porque ela também precisa
dele, ele sempre foi um bom pai pra ela e agora mais ainda, porque aguenta as
pontas em casa (Mée 4).

No periodo da hospitalizacdo do filho processam-se muitas mudancgas na dindmica
familiar, principalmente no tocante as atividades antes desenvolvidas pela mulher. Por ocasido
da hospitalizagdo, os membros da familia devem reorganizar-se para dar continuidade a
atencdo requerida pelos filhos que ficaram em casa (BEZERRA; FRAGA, 1996).

A fragilidade das participantes desta pesquisa foi um ponto a ser destacado, devido ao
longo tempo no hospital, as intercorréncias, agravos e incertezas em relacdo a saude da
crianga. Elas expressaram que estes momentos foram amenizados com as demonstragGes de

afeto e apoio do companheiro, que além de participativo no que se remetia ao filho
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hospitalizado, também era uma figura de suporte e amparo para elas, mées, sendo esse

companheiro uma figura estruturante no funcionamento psiquico das companheiras:

A participacdo do meu esposo é muito importante pra mim como mée, como dona
de casa. Eu aprendi tudo de familia com ele e com os filhos, ele é um paizdo (Mae
1).

(...) meu esposo sempre do meu lado nessa correria toda (Caso 2).

Pela ajuda, companheirismo, pelo apoio. Sempre fizemos nossos planos juntos (...)
(Mae 4).

(...) ndo deixa faltar nada pra gente (Mée 5).

(...) como companheiro, ele sempre me apoia e participa do crescimento do nosso
filho (Mée 6).

A importancia da presenca, em especial do marido, é para as mdes de bebés
hospitalizados sindbnimo de apoio, inclusive para o bebé. Embora a presenca da mae junto ao
filho nas unidades hospitalares seja bastante valorizada, é necessario lembrar que a mulher
necessita de uma rede de apoio e, ao valorizar e incentivar a presenca do pai do bebé se
proporciona tal ajuda (SCHMIDT, et al, 2012).

A doenca e a hospitalizacdo da crianca podem ser vistas como fatores de estresse, que
para além de afetar o desenvolvimento normal da crianca, também atinge as rela¢fes sociais
dentro do sistema familiar. Estudo desenvolvido por Marinheiro (2002) revela que a doenca
pode interferir no estado psicoldgico dos pais, sendo que as consequéncias ou impacto de uma
doenca/hospitalizacdo sobre o funcionamento familiar podem ocorrer em qualquer uma destas
areas: financeira, social, somética, comportamental, vida mental consciente e inconsciente.

Portanto, percebemos que os pais tiveram papel fundamental, pois assumiram a fungéo
de apoiar e cuidar de suas companheiras, possibilitando-as que se dedicassem integralmente
as necessidades dos filhos hospitalizados. Winnicott (1988) assinala que é papel do pai apoiar
a mae neste estado de preocupacdo materna primaria, periodo no qual ela se encontra
vulneravel e com maior sensibilidade. Tal postura denota a sensibilidade paterna, que
permitiu aos pais sintonizar-se com seus filhos e suas esposas, percebendo as reais

necessidades neste periodo e a dependéncia absoluta do bebé aos seus pais.

4.4 — Temor da perda X Sensibilidade paterna:
As maes expuseram em suas falas a sensibilidade paterna, 0 modo como o pai sente e
vivencia a hospitalizagdo do filho, transmitindo as dificuldades, os sofrimentos e as

sobrecargas emocionais. Notou-se que quando 0s pais estdo a espera de um diagnostico 0s
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sentimentos acionados s&o mais intensos e podem ser negados ou ndo verbalizados por eles,

sendo expressos através do choro, que é identificado pelas maes.

Eu vejo ele um pouco sobrecarregado emocionalmente com a hospitalizacdo, eu vejo
que ele ta cansado na limitacdo dele (Mae 1).

Olha, pra ele, eu acho que é bem dificil (...) eu ja peguei ele chorando no banheiro.
eu sei que ele sente muito por ela estar no hospital e por ndo ter resposta do que ela
pode ter (Mée 2).

O pai nem pode ficar muito tempo aqui, sendo ele fica chorando (risos), ele sofre
muito de ver nosso filho assim, ele se sensibiliza, fica nervoso e emotivo. O pai é
mais fraquinho pra lidar com as coisas do hospital, fraquinho no sentido de ficar
triste, abatido (Mae 3).

Acho que é dificil até hoje para ele ser pai de um bebé hospitalizado, saber da
fragilidade do nosso filho, ele ainda tem muito medo do que pode acontecer (Mae
4).

(...) entdo eu vejo varios momentos de descontrole dele, por ndo suportar ver o filho
dele sofrendo (Méae 6).

Percebemos que pelo fato dos pais estarem menos tempo no hospital, devido a outras

atribuicBes jd& mencionadas neste estudo (familiares e de trabalho), as mées os perceberam

mais inseguros, diante do manejo hospitalar com o filho, visto que estas criancas exigem um

suporte diferenciado por utilizarem mecanismos tecnoldgicos cada vez mais modernos e que

garantam a vida. Essa inseguranca paterna, pode de alguma forma ser gerada pelo fazer

materno diario: como ela realiza a rotina de cuidados corriqueiramente, ela acaba nédo

oportunizando que o pai faca, e quando permite, de alguma forma, transmiti o desconforto da

inseguranca a ele, contendo o seu fazer. As participantes da pesquisa mostraram isso no

decorrer de suas falas, ficando implicito o quanto se acham mais preparadas, seguras e

capazes para exercer tais cuidados com o filho, em funcdo da maternagem exercida na relagao

mae/bebé:

Eles se entendem muito bem, eu digo que eles ndo se entendem tanto quanto eu e 0
nosso filho, mas eles se entendem bem, porque assim (...) tem vezes que ele ta
posando aqui e o bebé tem crises de choro, que ele quer a mae; eu acho que mée e
filho é uma coisa e pai e filho é outra (Mée 1).

Ele morre de medo de dar banho, porque ele é assim, todo molinho, tem que ter
muito cuidado, meu marido tem receio de machucar, de fazer alguma coisa errada,
dai as vezes eu ajudo ele a pegar, pra tentar dar mais seguranca pra ele (Mée 3).

Eu percebo que ele tem alguns receios nos cuidados, talvez por ndo praticar sempre
como eu, acaba se sentindo mais inseguro, com medo de errar, eu até incentivo, mas
percebo que ele treme, tem medo de fazer algo errado, ndo que ele queira (Mée 6).

Além da sensibilidade e inseguranca paterna diante da crianca hospitalizada, as

participantes deste estudo, sentiram o medo, transmitido pelo pai, de perdé-lo. Esse medo
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remete a impoténcia de ver/ter o filho doente, hospitalizado e esperando um diagndstico de
uma doencga que tem a alta probabilidade de se fazer presente para o resto da vida, sem
expectativas do que ele, enquanto pai pode fazer para aliviar a dor da crianca. Neste instante
elas resgataram o histérico da familia desde a gestacdo, nascimento e espera do diagnostico,

mostrando que os pais vivenciam este processo com o temor e desconforto da perda:

Logo que o nosso filho nasceu ele ficou muito, muito desesperado, néo so por ele ter
nascido antes, mas a gente quase morreu no nascimento dele, foi bem complicado
pra ele, ver tudo aquilo e dar contar. De alguma forma ele pensou que a gente podia
morrer (...) e muitas vezes depois também, as pioras que o bebé teve, foram lutas
constantes pela vida dele, nas idas e vindas da UTI (...) (Mae 4).

Eu percebo muito essa sensibilidade dele e até o medo de perder o nosso filho em
alguns momentos, demonstrando que é sofrido sim ter um filho que precisa de
muitos cuidados e que ta no hospital, ninguém ta no hospital porque quer né, e satde
é uma coisa séria (Mae 6).

Conforme o estudo desenvolvido por Jorge (2004), os pais sentem a hospitalizacdo do
seu filho como uma separacdo da crianca, uma quebra na organizacdo do cotidiano
(distanciamento, despesas, faltas ao trabalho) e € acompanhada por sentimentos que véo desde
medo de perder o filho a impoténcia e culpa. Dupas, et al (2012) acrescentam que a
possibilidade de descoberta de um diagnostico de doenca crénica para 0s pais provoca muito
sofrimento, medo e angustia. A ameaca que a doenca representa para a vida da crianca remete
a uma reflexdo sobre sua conduta como pai, pois ao ver o filho sofrer, o pai acaba vivenciando
um sofrimento que considera ser maior que a do seu proprio filho, pois se sente impotente e
fraco.

Depois que o pai enfrenta o desafio da hospitalizacdo da crianca, depara-se com a
responsabilidade e a vontade de ver e estar com ela. Em geral, este homem sente a perda do
filho ideal e o primeiro sentimento é quase sempre de decepcdo. Seu filho é ainda mais fragil
e vulneravel do que havia imaginado, é despreparado para a vida extrauterina e, agora, sem a
protecdo do corpo materno. Para o pai, as imagens registradas de seu bebé, as vezes
extremamente pequeno, dependente de aparelhos, medicacgdes e de cuidados especializados,
trazem consigo insegurancas, temores e frustragdes (KLAUS; KENNEL, 1993).

4.5 — Vinculo pai/filho na Internacao Pediatrica:
As mées, participante deste estudo, foram unanimes em relatar que ndo visualizam
empecilhos na vinculagéo pais/filhos em funcéo de estarem hospitalizados. Elas discorreram

associando, em alguns momentos, a construgdo do laco parental com a adaptagéo e
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fortalecimento ao estado de saide da crianga, referindo a interferéncia dessa aprendizagem
para ambos, pais e filhos, como produtiva e ndo limitada pela possibilidade de doenga cronica.

“... eu acho que se o nosso filho ndo fosse doente, ele seria o mesmo pai pra ele,
sem diferencas, o vinculo de pai e filho seria exatamente igual” (Mae 1).

“Aqui quando ele chega e o nené escuta a voz dele, tem que ver, fica faceiro de ver
o0 pai. O vinculo deles é bom, ele é um étimo pai para nosso filho e o nené percebe
quando o pai td pertinho” (Mae 3).

“Ele adora e percebe quando o pai dele ta aqui, pela voz, pelo toque, pelo carinho
de pai que transmite mesmo. O vinculo de pai e filho, fortalece de alguma forma a
satide do nosso bebé” (Mae 4).

“O vinculo deles ¢ muito hom, acho que junto com o meu marido ser pai, veio toda
essa adaptacdo a saude do nosso filho e ao hospital, o fato dele t& aqui no hospital
ndo impede a relagdo deles” (Mae 5).

“E uma rela¢do boa, um vinculo bom, tem que ver a felicidade do bebé quando 0
pai chega, bagunca é com ele, e meu marido também é super carinhoso e dedicado
quando ta aqui, incentiva o desenvolvimento do nosso filho, que pra mim é bem
importante, também ndo coloca limitagoes por causa da doen¢a” (Mae 6).

Neste sentido, as participantes, conseguiram expandir o0 seu entendimento sobre o
vinculo pai/filho, salientando a ligacdo afetiva, motivada pelo carinho e afago entre a dupla.
Para elas o pai disponibilizava através do toque, voz e presenca um desenvolvimento
afetuoso, confortavel e saudavel emocionalmente para a crianga.

Na experiéncia de adoecimento do filho, o pai reconstréi seu papel em um processo de
maior interacdo e afetividade com ele, redireciona sua vida superando preconceitos, como 0
de que o homem ndo pode chorar ou demonstrar seus sentimentos, € que sua Unica
responsabilidade é prover o sustento da familia, valorizando a sua presenga na vida do filho
(DUNAS, et al 2012).

Pontuamos como importante, através das percepcdes das participantes, a relacdo
pai/filho baseada em suas primeiras relagdes familiares, como uma experiéncia que organiza
0s pais perante seus compromissos/responsabilidades com os filhos e conota um sentido de
como exercer a sua paternidade guiando-se no que teve de seus pais. Além disso, surgiu
também, em algumas falas, a reparacdo pelo o que pai que ndo teve, neste momento o pai
revive a falta e cria um vinculo diferente do que teve com o seu pai. Esse vinculo seria uma
experiéncia nova para esse pai, permitindo uma relagéo pai/filho com sentimentos despertados

do que ele sentiu diante da falta, do que n&o teve.

Ele nunca viu o pai dele, nasceu sem pai, na certiddo de nascimento dele, é s6 o
nome da mée, entdo pra ele é importante estar proximo da filha dele, porque ele se
sente bem, ele ta sendo o que ele nunca teve né?! (Mée 2).
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Eu percebo que isso vem da familia dele, ele é o filho mais velho, o pai abandonou
eles. Ndo sei se é porque ele conviveu pouco com o pai e sente essa falta e quer fazer
diferente, ndo quer ser para os filhos o que ele ndo teve, alguma coisa assim, essa
relacdo deve ter (Mae 4).

(...) e também eu vejo muito o reflexo das nossas familias sabe?! (Mée 6).

Os pais reconhecem o que € transmitido transgeracionalmente e, gracas a isso, poderao
seguir caminhos diferentes em sua vida, modificar comportamentos até entdo esperados e, a
partir de reflexfes sobre sua propria historia familiar, construir sua individualidade enquanto
pais (FALCKE; WAGNER, 2005). E importante perceber que o homem consegue reinventar
seu papel e construir a subjetividade de pai, transformando-se a partir de valores novos e
antigos (GOMES; RESENDE, 2004).

Com esta categoria, percebeu-se através do olhar da mae, 0s sentimentos paternos
acionados pela hospitalizacdo e espera de um diagnostico de doenca crénica do filho. Os pais
temeram pela possibilidade da perda que acompanha o adoecimento e a cronicidade da saude
da crianca. Isso os deixa sensibilizados e fragilizados e pode repercutir na inseguranga dos
cuidados.

Considerac0es finais:

Este estudo permitiu refletir a participacdo do pai na hospitalizacdo do filho em
investigacdo diagndstica de doenga cronica, sob o olhar materno. As mées relataram como sdo
as experiéncias das familias neste momento considerado de crise, e a nova reorganizacdo
familiar, com a atuacdo dos pais de seus filhos neste cenario.

Sabemos, conforme a literatura, que os estudos atuais tém focado nas maes como
principais cuidadoras, porém, com esta pesquisa, destaca-se a importancia da ampliacdo do
espaco e do olhar para a figura paterna, uma vez que ele também é fonte essencial no cuidado
do filho hospitalizado e, além disso, € uma figura de amparo as mdes. Dessa maneira as
equipes de saude, podem trabalhar e atuar neste sentido, de maior insercdo paterna,
potencializando o fazer do pai no cenario hospitalar. Assim, possibilitar uma forma de melhor
assistir a essas familias, integrando a visdo para o casal com o filho doente ao invés da
compreensdo individualizada mée/filho. Enfatizamos que tanto os pais, como as maes
precisam de vias de escuta e acolhimento, de forma a minimizar as consequéncias emocionais
para a familia das vivéncias hospitalares.

Podemos identificar algumas mudancas no conceito de paternidade, a partir das

entrevistas, que nos remete a um pai mais preocupado e dedicado a sua familia, ndo apenas no
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aspecto financeiro, que predominou historicamente, mas também simbolizando um novo
papel a ser desempenhado no exercicio da paternidade no contexto hospitalar. Este cenario
visto como um lugar onde a participacdo paterna promove o fortalecimento familiar e
contribui para amparar a situacdo de crise vivenciada pela familia, a investigacao diagndstica
de doenca cronica. Podemos assim salientar que o modelo atual de pai se reconstrdi a todo o
momento, em diferentes ambitos e aspectos, contribuindo para o funcionamento e demanda
que cada familia enfrenta.

Os progressos tecnoldgicos nos centros terciarios de assisténcia em salde permitem o
aumento significativo nas situacdes de sobrevida, diante de doencas complexas. Isso reflete
naturalmente nos investimentos das familias na salde de seus filhos e a estruturagdo destas
neste novo contexto. Dessa forma as equipes de salde podem estar cada vez mais alinhadas
para atuar com 0s novos arranjos familiares e a propiciar a participacdo de todos o0s
envolvidos na perspectiva de saude e desenvolvimento do paciente, assim possibilitando
cuidados também com os envolvidos, em forma de escutas, olhares e acolhimentos,
principalmente o pai, que é uma figura que esta firmando o seu papel também neste cenario.

Mesmo sendo um estudo onde se abordou a participacdo do pai, as participantes
mostraram necessidade de serem escutadas e de falar dos seus sentimentos enquanto maes,
das suas formas de cuidado e manejo com a criancga, enfatizando em alguns momentos que o
espaco € limitado por elas préprias para atuacdo paterna no hospital, ndo conseguindo se
distanciar dos companheiros quando o assunto é a saude do filho. Portanto, os achados
também demonstraram o desejo, a necessidade e a satisfacdo das méaes diante de um espaco
para falarem de seus sentimentos e contarem sobre a sua intensa experiéncia. Cabe ressaltar a
importancia de serem implementados programas multidisciplinares de acompanhamento para
o casal. Este suporte emocional poderia contribuir de forma preventiva para os problemas de
desorganizacdo emocional materno/paterno, auxiliando-os também a refletirem e discutirem
sobre a presenca do pai na hospitalizacdo do filho e o quanto elas conseguem acionar,
estimular e facilitar esta participagao.

E importante salientar que segundo os relatos das méaes, que os pais vivem esse
momento de maneira bastante intensa, considerando as limitagbes impostas pela
hospitalizacio e espera de diagnostico de doenca cronica. E possivel reconhecer que os
sentimentos, tarefas, preocupacdes e expectativas sdo executados com empenho conforme a
capacidade psiquica de cada um, para dar suporte a companheira e contribuir para os cuidados
com o filho, atendendo as necessidades e fazendo esta uma experiéncia fundamental para a

sobrevivéncia fisica/emocional da crianca.
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Para finalizar, a realizacdo desta pesquisa infere a relevancia deste contexto para o
campo da Psicologia enquanto ciéncia e profissdo e também contata-se a necessidade de
serem realizados mais trabalhos neste contexto. A participacdo paterna para a crianga
hospitalizada é necessaria para o desenvolvimento de todos os seus aspectos fisicos,
emocionais e cognitivos, e também € um suporte necessario para as méaes, mulheres e
companheiras. E importante levar-se em consideraco que o profissional da psicologia pode
contribuir para o desempenho de um trabalho em equipe, pensando em salde: salde da
crianca hospitalizada, saude da familia, saide no ambiente hospitalar, sadde em Unidades
Pediatricas. Dessa maneira a psicologia pode atuar junto as equipes de satde, como também
pode proporcionar um espaco ativo as familias de criangas hospitalizadas, promovendo salde

de modos distintos e tendo um olhar ampliado a todos os envolvidos.

MATERIAL PERCEPTION OF PARENT PARTICIPATION IN THE
HOSPITALIZATION OF THE CHILD IN DIAGNOSTIC INVESTIGATION OF
CHRONIC DISEASE

Abstract:

The study aimed to identify the participation of the father in the hospitalization of the child
during the diagnostic investigation, based on reports of maternal perception. Six mothers,
whose children were hospitalized in a diagnostic investigation of chronic disease, were
enrolled in a tertiary hospital located in the south of the country. The qualitative methodology
was used with an exploratory character, in which a structured interview with the participants
was performed. The analysis of content indicated that the presence of the father in the
hospitalization generates benefits both for the sick child and for the mother/wife who feels
welcome, functioning as the main network support and support for the psychic organization of
the woman. It was highlighted the intense paternal suffering experienced at the moment, the
insecurity to perform some health care with the child and the fear of losing it. Mothers
perceive parents involved with their children and able to develop a positive parent/child bond
in Pediatric Unit.

Keywords: Parenting; Infant hospitalization; parent/child bonding.
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