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RESUMO

Objetivo: compreender a percep¢io materna sobre a participagdo do pai durante a hospitalizagio
do filho em Unidade de Terapia Intensiva Pedidtrica. Métodos: pesquisa qualitativa de
inspiracdo fenomenoldgica, cujo referencial metodolégico para anélise dos discursos, advindos
de 12 entrevistas com mies de criancas hospitalizadas no interior do estado de Sao Paulo, foi
a andlise da estrutura do fen6meno situado. Resultados: emergiram trés categorias tematicas:
Participando do processo de adoecimento do filho - a essencialidade da presenca do pai; Sofrendo
pelo filho - o pai sendo afetado pela hospitalizacdo; Ndo podendo estar com o filho - o pai sendo
impedido de ser acompanhante durante a hospitalizacdo. As mées reconhecem a participagio
dos pais durante hospitalizacio do filho por meio de apoio, compartilhamento de atividades e na
importincia para a recuperacdo da crianga. Contudo, o sofrimento advindo do adoecimento e
da hospitalizagéo, a necessidade de se dedicar ao trabalho, questdes organizacionais do hospital
e a auséncia de legislagdes trabalhistas impedem a permanéncia dos pais no servico de satde.
Concluséo: as unidades pedidtricas precisam modificar as normas institucionais, acolhendo
maie e pai, oferecendo condi¢bes de permanéncia e apoiando-os durante a hospitalizacdo do
filho. E mister que a 4rea de Enfermagem familiar discuta a participacio do pai na vida do
filho, em especial no ambiente hospitalar e de cuidados intensivos, de modo a impulsionar a
elaboracéo de leis que garantam a manutencdo do emprego em caso de acompanhamento do
filho durante a hospitalizac&o.

Palavras-chave: Familia; Pai; Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica; Pesquisa
Qualitativa; Enfermagem Familiar; Crianca Hospitalizada.

ABSTRACT

Objective: to understand the maternal perception of the father's participation during the child's
hospitalization in the Pediatric Intensive Care Unit. Methods: this is a qualitative research of
phenomenological inspiration, whose methodological reference for the analysis of the speeches was
the analysis of the structure of the situated phenomenon, arising from 12 interviews with mothers of
hospitalized children in the countryside of the state of Sdo Paulo. Results: three thematic categories
emerged: Participating in the child's illness process - the essentiality of the father's presence;
Suffering for the child - the father affected by the hospitalization; Not being able to be with the
child - the father prevented from being a companion during hospitalization. Mothers recognize the
fathers' participation during the child's hospitalization through support, sharing activities, and the
importance of the child's recovery. However, the suffering resulting from illness and hospitalization,
the need to dedicate themselves to their jobs, organizational issues at the hospital, and the absence
of labor laws prevent parents from staying in the health service. Conclusion: pediatric units need
to modify institutional norms, welcome mother and father, offer permanence conditions, and
support them during the child's hospitalization. The Family Nursing area must discuss the father's
participation in the child's life, especially in the hospital and intensive care environment, to promote
the elaboration of laws that guarantee the maintenance of the job in case of accompanying the child
during the hospitalization.

Keywords: Family; Fathers; Intensive Care Units, Pediatric; Qualitative Research; Fam-
ily Nursing; Child, Hospitalized.

RESUMEN

Objetivo: comprender la percepcién maternasobre la participacién del padre durante la hospitalizacién
del hijo en la Unidad de Terapia Intensiva Pedidtrica. Métodos: investigacion cualitativa de
inspiracion fenomenoldgica, cuyo referente metodoldgico para el andlisis de los discursos provenientes
de 12 entrevistas con madres de nifios hospitalizados en el interior del estado de Sdo Paulo, fue el
andlisis de la estructura del fenémeno situado. Resultados: surgieron tres categorias temdticas:
Participar en el proceso de enfermedad del hijo - la esencialidad de la presencia del padre; Sufrir
por el hijo - el padre afectado por la hospitalizacién; No poder estar con el hijo: el padre impedido de
ser acompaniante durante la hospitalizacion. Las madres reconocieron la participacién de los padres
durante la hospitalizacién del hijo mediante el apoyo, compartir actividades y la importancia para
la recuperacion del nifio. Sin embargo, el sufrimiento derivado de la enfermedad y la hospitalizacion,
la necesidad de dedicarse al trabajo, los problemas de organizacion de los hospitales y la falta de
leyes laborales impiden que los padres sigan en el servicio sanitario. Conclusion: las unidades
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pedidtricas necesitan modificar las normas institucionales, acogiendo a la
madre y al padre, ofreciendo condiciones de permanencia y ayudando durante la
hospitalizacién del hijo. Es fundamental que el drea de Enfermeria de la familia
discuta la participacion del padre en la vida del hijo, especialmente en el ambiente
hospitalario y de cuidados intensivos, para incentivar el desarrollo de leyes que
garanticen el mantenimiento del empleo en el caso de acompafiar a um hijo
durante la hospitalizacién.

Palabras clave: Familia; Padre; Unidades de Cuidado Intensivo Pe-
didtrico; Investigacion Cualitativa; Enfermeria de la Familia; Nifio
Hospitalizado.

A Unidade de Terapia Intensiva Pedidtrica é o local
destinado ao tratamento de criancas e adolescentes gra-
vemente doentes que necessitam, de forma continua, de
recursos humanos e tecnoldgicos para o diagndstico, o
tratamento e a recuperacdo.! Trata-se de um ambiente
permeado de situacOes estressantes, podendo causar
problemas emocionais para as criancas e suas familias
durante a permanéncia na unidade e, até mesmo, apds
a alta hospitalar.?

Nesse contexto, em funcdo da presenca predominante
de mées no hospital, hd a possibilidade de distanciamento
entre elas e os pais das criancas, sejam eles casados, com-
partilhando a mesma residéncia ou apenas unidos pela
maternidade/paternidade da crianga, o que implica alte-
racOes na estrutura e nas relagdes familiares.®

No entanto, nem sempre o distanciamento entre a
mae e o pai pode se dar apenas pelas dificuldades ineren-
tes a situacéo de hospitalizacfo, mas pelo entendimento
da mae, que pode considerar que o acompanhante do
filho deve ser apenas ela, limitando a participagdo do pai.*
Ao mesmo tempo, estudos recentes corroboram com essa
afirmacdo, alegando que o préprio pai tem a percepg¢éo
de ser coadjuvante nessa situagio, considerando as maes
como as melhores pessoas para estarem ao lado do filho
durante a hospitalizagdo.>®

O envolvimento do pai durante a hospitalizacdo do
filho depende da sua disponibilidade de tempo e da aber-
tura materna. A separagdo entre o casal € outro fator que
pode afastar os pais, refletindo negativamente na satide
da crianca.” Embora ndo haja numerosos estudos sobre a
participacdo do pai durante a hospitalizacdo do filho em
comparacdo a participacdo das maes, destaca-se a impor-
tancia da sua presenca.>81!

Maées de criancas hospitalizadas percebem a partici-
pacdo dos pais como positiva, pois o envolvimento deles
possibilita que as mies possam alternar a permanéncia
no hospital, desencadeando sentimentos de satisfagdo e
de bem-estar.*
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Ainda que a participa¢do do pai durante a hospitali-
zacdo do filho seja considerada importante — uma vez
que, para o cuidado centrado na familia, todos os mem-
bros devem ser reconhecidos — no cotidiano hospitalar,
a presenca do pai ndo € frequente, o que justifica com-
preender a percepcdo materna.

Portanto, diante disso, a pergunta de pesquisa que
norteou este estudo foi: Como as mées percebem a par-
ticipacdo dos pais durante a hospitalizagéo do filho na
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica? Acredita-se que
as percepces maternas poderao trazer subsidios relevan-
tes para o planejamento do cuidado centrado na familia,
a fim de minimizar o impacto da hospitalizacéo e, ao
mesmo tempo, oferecer suporte necessario para todos
os envolvidos. Desse modo, o objetivo desta pesquisa foi
compreender a percep¢do materna sobre a participacdo
do pai durante a hospitalizacéo do filho em Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica.

Para a realizacdo desta pesquisa, optou-se pela pes-
quisa qualitativa de inspiragio fenomenoldgica, a partir
do referencial metodoldgico da andlise da estrutura do
fenémeno situado.'? Fendmeno é o que se mostra em um
ato de intuicdo e percepcdo. Portanto, ndo se trata de um
objeto ja dado no mundo, mas de um objeto que se mostra
a um syjeito individualmente contextualizado, que o expe-
riencia. Experiéncia, para a pesquisa fenomenoldgica,
ndo sdo apenas as vivéncias de um individuo no mundo,
pois tem teor e densidade menos subjetivos. A experién-
cia se refere a algo que é percebido sensorialmente, ndo
podendo ser reduzida a memdrias ou sentimentos, pois
estd no cerne da constituicdo da pessoa.t®

As premissas da Fenomenologia tém relacdo com as
da Enfermagem pelo fato de ambas considerarem, funda-
mentalmente, a relacdo existente entre seres humanos e
seus mundos. Sendo assim, mostra-se como possibilidade
de investigacdo para compreender as experiéncias dos
humanos que vivenciam diferentes contextos de cuidado.**

Este estudo foi desenvolvido num Servigo de Enfer-
magem Pedidtrica de um hospital ptiblico, de ensino, loca-
lizado no interior do estado de Sdo Paulo. A Unidade de
Terapia Intensiva Pedidtrica (UTIP) escolhida é composta
por 20 leitos para o tratamento de criancas com diferen-
tes patologias agudas ou cronicas de alta complexidade.
Nesse ambiente, a presenca dos pais ocorre das 8h as
18h. Contudo, vale ressaltar que se trata de uma unidade
recém-reformada, havendo previsdo de inauguracéo da
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Sala da Familia, quando a presenca dos pais podera ser
ininterrupta, durante 24h.

Os participantes que apresentaram os critérios de
elegibilidade foram maes de criancas hospitalizadas em
UTIP que atendessem aos seguintes critérios de inclu-
sdo: ser acompanhante da crianga hospitalizada no ser-
vico supracitado e ter idade igual ou superior a 18 anos.
Os critérios de exclusdo foram limitagdes cognitivas que
dificultassem a expressdo verbal.

O acesso aos participantes se deu conforme a esco-
lha intencional, que consiste no acesso aos sujeitos con-
siderados boas fontes de informac&o para responder ao
objetivo proposto pelo estudo.’®

Para realizacdo da coleta dos dados, a primeira autora
se apresentava e esclarecia os objetivos da pesquisa por
meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Em sequéncia, convidava as mées para partici-
parem da entrevista fenomenoldgica. Nao houve recusa.

A coleta de dados, ou seja, a realizacfo das entrevis-
tas fenomenoldgicas, foi realizada no periodo de agosto
de 2019 a marco de 2020 ao lado do leito da crianca, com
excecdo de uma entrevista, realizada no espaco externo
a UTIP, conforme desejo das participantes. As entrevistas
eram iniciadas mediante a seguinte questdo norteadora:
“Conte-me como vocé percebe a participacdo do pai na
hospitalizacéo do seu filho™.

As maées aceitaram participar das entrevistas indi-
viduais na presenca da primeira autora, somando 138
minutos de gravacdo em dudio digital, transcrito manual-
mente e na integra pela primeira autora. Apds a trans-
cricdo dos dudios de cada entrevista, as autoras da pes-
quisa, em conjunto, iniciavam a analise da estrutura do
fenémeno situado.'?

A andlise da estrutura do fenémeno situado seguiu
os seguintes passos recomendados pela literatura'?: 1. lei-
tura do contetido total dos discursos quantas vezes forem
necessdrias, a fim de se familiarizar e, entdo, apreender
sua configuraco global; 2. releitura atentiva, tendo como
foco a questdo norteadora, de modo a identificar as unida-
des de significados, que sdo recortes julgados significativos

para o pesquisador. Trata-se de um movimento do espirito
humano que se dé por meio da intuicdo, da imaginacéo e
do raciocinio. Vale enfatizar que as unidades de significa-
dos ndo estdo prontas no texto, mas se estabelecem con-
forme atitude/postura fenomenolégica do pesquisador.
Entdo, as unidades de significados séo transcritas para a
linguagem do pesquisador, considerando a drea em que a
pesquisa se insere. Esse momento é chamado de andlise
ideografica; 3. articulagdo das convergéncias (elementos
que sejam comuns aos varios discursos) e das divergéncias
(elementos que sdo peculiares a apenas um discurso ou a
poucos) que resultaram na selecdo das unidades de sig-
nificados, originando as categorias tematicas. Essa etapa
também é nomeada como analise nomotética; 4. elabo-
racdo de sintese descritiva, integrando as compreensoes
do fenémeno em questéo. No Tabela 1, € possivel com-
preender o movimento da referida andlise que originou
uma das categorias tematicas do estudo.

A partir desse procedimento, emergiram trés catego-
rias temadticas: Participando do processo de adoecimento
do filho - a essencialidade da presenca do pai; Sofrendo
pelo filho - o pai sendo afetado pela hospitalizagio; Nao
podendo estar com o filho - o pai sendo impedido de ser
acompanhante durante a hospitalizac&o.

As entrevistas fenomenoldgicas foram encerradas
quando os discursos demonstraram ser suficientes para
auxiliar o pesquisador a desvelar o fenomeno em questao,
ou seja, quando atingiram a saturacdo tedrica,'® o que se
deu apds a realizacio de 12 entrevistas fenomenoldgicas.

Obedecendo aos principios éticos, este estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa, parecer niimero
3.480.834/2019. Para garantia desses principios, as par-
ticipantes registraram seu aceite por meio do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Para assegu-
rar 0 anonimato, seguiram-se rigorosamente as recomen-
dacdes da Resolucdo 466/2012, e as mées foram nomea-
das como deusas guerreiras, fazendo alusio a luta travada
por ocasido da hospitalizacdo do filho. Os filhos recebe-
ram nomes préprios com as mesmas iniciais dos nomes
reais.

Tabela 1 - Exemplo da elaboragdo de categoria temdtica. Campinas, SP, Brasil, 2020

E um pai carinhoso, amoroso, que dd
muita ateng¢do

Ele é bem participativo...

E se eu ndo tivesse com ele ajudando,
acho que eu ndo estaria de pé...

DOI: 10.35699/2316-9389.2022.38494

Percebendo que o pai é participativo

Percebendo que o pai é atencioso e
amoroso

Participando do processo de adoecimento do
filho: a essencialidade da presenca do pai

Percebendo o pai como um porto
seguro
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Os participantes deste estudo foram 12 maes de crian-
cas hospitalizadas na Unidade de Terapia Intensiva Pedia-
trica (UTIP), com idades entre 21 e 46 anos e casadas. A
idade das criancas variou de um més a nove anos, sendo
que quatro estavam hospitalizadas pela primeira vez. Os
motivos que levaram as criangas a serem hospitalizadas
foram: bronquiolite, sindrome de Prader Willi, acidemia
propibnica, estado convulsivo, cetoacidose diabética,
hidrocefalia e arritmia cardiaca.

As maes percebem que a participagao dos pais € bas-
tante significativa, iniciando-se ndo apenas por ocasido da
hospitalizacéo do filho, mas a partir do adoecimento da
crianca. Tal acontecimento pode ocorrer ainda na gravi-
dez, quando o casal recebe a noticia da possibilidade de
que o filho tenha alguma demanda de satde, intensifi-
cando-se apés a confirmacéo do diagndstico e os diversos
episddios de hospitalizagao.

Essa crianga foi muito sonhada. O dia que ele soube que
eu estava grdvida, nossa ele ficou radiante. Até dobrou [a
participacdo] quando soube que ele nasceu com uma doenga
rara que chama Sindrome de Prader-Willi (Atena, mae de
Ricardo).

Desde quando nasceu sempre foi participativo, desde que
descobriu o problema dela que ¢ um do lado do outro, correndo
atrds para saber, para tentar resolver o problema dela, porque
cada dia estd ficando mais dificil, mas a gente estd dando for¢ca

um para o outro (Adrastéia, mae de Tereza).

A presenca dos pais, na visdo das maes, é uma
demonstragio de afeto, atencéo e cuidado ao filho hos-
pitalizado, pois eles compreendem as necessidades que
a doenca impoe e, diante do quadro de gravidade da
crianga, ainda que sensibilizados pela situacdo, perma-
necem lutando pelo filho.

E um pai carinhoso, amoroso, que dd muita aten¢do
(Adrastéia, mae de Tereza).

Ele é muito carinhoso para o filho, muito amor. Ele é

compreensivo, o que ele pode ajudar, ele ajuda e ele sabe como
cuidar do filho (Afrodite, mie de Don).

DOI: 10.35699/2316-9389.2022.38494

Eu percebo que ele participa assim com muita atengdo, com
muito amor. Ele é um pai que chora. E um pai que jd ficou
sem nada, jd mudamos para outros lugares, de perder tudo em
busca de uma melhora para o filho (Atena, mée de Ricardo).

Sempre atencioso com ela, sempre conversando, dando carinho
para ela. Ele se preocupa muito com ela (Artemis, mée de
Luna).

A hospitalizacdo de um filho, embora seja um
momento de crise para a familia, demanda reorganiza-
¢Oes de diversas ordens entre seus membros, incluindo
as atividades diarias. Apesar disso, a familia pode se tor-
nar mais unida:

E a gente nessa hora [refere-se & hospitalizagdo] fica mais
unido porque é um dos momentos mais dificeis (Afrodite, mae
de Don).

Nesse contexto, os discursos maternos revelam que
a participacdo dos pais se da para além do contexto da
hospitalizagdo do filho. Isso porque os pais realizam as
atividades domésticas, cuidam dos filhos néo hospitali-
zados e sdo reconhecidos, pelas maes, como companhei-
ros de vida.

O pai do Henry, ele é muito companheiro em casa, muito
companheiro no que eu preciso com o meu outro filho [refere-
se ao filho mais velho] Ele ¢ bem participativo, em casa ele me

ajuda bastante (Métis, mae de Henry).

Todo momento que precisei ele estd aqui para nos ajudar, ele é
um pai maravilhoso! (Afrodite, mie de Don).

Ele me liga todas as horas: vocé estd bem? Vocé dormiu? Vocé
comeu? Eu falo: olha hoje eu ndo estou conseguindo comer
a comida daqui, ele jd chega com outra comida, sempre me
oferecendo o melhor. O que seria de mim sem todo esse amor,
sem todo esse apoio? (Atena, mie de Ricardo).

Vivenciar a hospitalizacio do filho desencadeia sen-
sacOes de inseguranca, exaustio e desdnimo nas maes.
No entanto, a presenca e as palavras ditas pelos pais nos
momentos dificeis fazem com que elas se sintam ampara-
das e os considerem como essencial em suas vidas, como
alguém que as ajuda a experienciar essa nova realidade
com mais calma e otimismo.

Entdo ele € assim, ele é como se fosse aquela vozinha que diz
0 que a gente precisa ouvir. Quando eu falei, hoje, eu ndo vou
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mais [para casa] porque talvez, possa fazer os procedimentos,
eu tenho que estar ld. Ele me apoiou. Ele estd me suprindo sim,
eu estou conseguindo me manter aqui por conta disso. Acho
que esse apoio que ele dd é muito bom porque mantém a gente
de pé, porque ndo é fdcil estar aqui. E se eu ndo tivesse com ele
ajudando, acho que eu ndo estaria de pé, psicoldgico jd tinha
ido para as cucuias. (Ilsa, mae de Lara).

Ele falou que tudo vai dar certo, ai conversou comigo e com
ela, fez a oragdo com a gente aqui dentro, Deus tocou no nosso

coragdo que tudo vai dar certo. (Artemis, mée de Luna).

Eu sempre ficava nervosa. Ele que me dava for¢a para aguentar
passar por isso. (Afrodite, mde de Don).

As maes ressaltam, ainda, que a participacdo do pai
¢ primordial para a recuperacdo da satude da crianca.

Criangas precisam dos pais presentes, por mais que seja bebé,
sente nossa falta. E até importante para recuperagdo o pai
estar presente. (Selene, mée de Luisa).

Eu falei para ele: vem que o Vicente fica bem quando te vé.
Al ele vem a noite. Ontem ele fez uma farra imensa e isso é
muito bom para eles. Vejo que a melhora dele é muito grande.
(Mahina, mée de Vicente).

Contudo, a importancia da presenca do pai extrapola
a ideia de cura, indo em direcio, também, ao momento
mais doloroso: a morte do filho.

Ele fala para mim que tem muito medo de ir para casa
descansar e a gente chegar e o nosso filho ter falecido e nds
ndo estdvamos presentes. Eu jd expliquei para ele que a nossa
participagdo de pai e mde é todos os dias e Deus vai entender.

(Atena, mie de Ricardo).

As mdes, ao reconhecerem a importancia do apoio
dos pais durante a hospitalizacéo do filho, percebem que
€ necessario compartilhar e oferecer mais oportunida-
des para que eles possam se aproximar, ainda mais, dos
cuidados.

Em relagdo a ficar aqui [refere-se ao hospital], ele ndo fica
mesmo porque eu ndo vou deixar. Agora participar ele
participa sim, ele quer saber, ele pergunta o que os médicos

falaram, ele estd sempre interessado. (Métis, mae de Henry).

Tem que ter alguém para trocar e nada melhor que o pai. Pai é
tdo importante quanto a mde (Voltipia, mie de Jodo).
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Os discursos apresentados evidenciam a importancia
da presenca dos pais durante a hospitalizacdo dos filhos,
e as maes também apontam que os pais vivenciam esse
momento com sofrimento.

As maes ressaltam que os pais também sdo afetados
pela hospitalizacdo do filho e que eles expressam preocu-
pacéo por meio do choro, do nervosismo e/ou até mesmo
evitando reclamar, ficando, por vezes, mais calado que
o habitual.

Ele fica muito preocupado quando ela interna, muito

preocupado. Até chorou (Artemis, mae de Luna).

Quando ele foi internado, o pai ficou bastante nervoso
(Afrodite, mée de Don).

O homem sente também, mas o meu marido que jd é muito
calado, fica mais fechado. Ele sente muito, mas ele é muito

calado (Métis, mae de Henry).

Embora o modo de demonstrar apoio de alguns pais
os deixem mais introspectivos nos momentos de crise,
as mdes se sentem amparadas por seus companheiros,
como destaca Ilsa:

Meu marido é muito calado, é muito quieto, mas ele superou as
minhas expectativas como pai (Ilsa, mae de Lara).

A introspeccdo de alguns pais diante da problema-
tica que envolve a hospitalizacdo do filho no significa
falta de participacdo ou uma conduta expectante. Esses
pais tém questionamentos de varias ordens, com as maes.

E um pai que ele jd chegou a falar para mim assim: essa
doenga, por que veio no Ricardo? Poderia vir em um de nds
que entendemos o que é uma doenga, ele ¢ apenas uma crianga

(Atena, mae de Ricardo).

Questionar o universo que envolve a doenca do filho
possibilita que mées e pais, que estdo numa mesma situa-
¢do, dialoguem entre si e com outros. Durante a hospita-
lizagdo, as maes mantém contato com inimeras familias
que estdo passando pela mesma experiéncia. Essa con-
vivéncia faz com que elas percebam diferencas entre os
pais e, consequentemente, descrevam seus companheiros
como pais exemplares.
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E um amor muito grande pelo filho, muito grande mesmo e eu
vejo muita diferen¢a assim de alguns outros pais. Outro dia
eu vi uma mde chorando desesperada, sozinha e grdvida. Ela
€ recém separada, o marido ligando, xingando. Que doloroso

isso. Gragas a Deus eu ndo vivo isso (Atena, mée de Ricardo).

Ele gjuda muito e ¢é dificil pai que ajuda muito. A maioria
empurra para mde, mas ele participa bem (Acalantis, mae de
Paulo).

Embora algumas mées destaquem a significativa par-
ticipacdo do companheiro, outras se percebem sem esse
apoio em determinadas situacoes.

Mas em questdo de hospital, principalmente quando o Henry
estd na Unidade de Terapia Intensiva, ele jd tinha falado para
mim que se o Henry fosse para essa Unidade, ele ndo viria mais
e ele ndo veio. Para participagdo dele na Terapia Intensiva, eu
ndo preciso contar, porque ele ndo vem mais. Acho que vai
traumatizando (Métis, mae de Henry).

Aqui ele ndo gosta muito de ficar, ele vé o menino aqui nessa
situagdo e fica muito triste, s6 em casa mesmo que ele cuida,

aqui ele ndo consegue entrar (Hera, mae de Bernardo).

Embora Métis e Hera destaquem o ndo recebimento
de ajuda durante a hospitalizacdo dos filhos, ambas per-
cebem que os companheiros ficam emocionalmente des-
confortaveis por ndo estarem presentes.

Quando eu fui para casa, ele falou: meu coragdo estd dilacerado
de ndo ir ld ver o Henry (Métis, mae de Henry).

Ele jd viu crianga morrendo aqui e ele fica atormentado com
esse ambiente e também de ndo estar do nosso lado (Hera,

mée de Bernardo).

Ja alguns pais néo se fazem presentes durante a hos-
pitalizacdo dos filhos, segundo as maes, devido a obriga-
¢Oes relacionadas ao trabalho.

O pai ndo estd junto porque ele trabalha, ele entra 22:40 no
servigo e sai 06:00 da manhd e tem que dormir durante o dia
e trabalhar de novo, que € s6 ele que trabalha, entdo é dificil
(Régia, méae de Elisa).

Ele estd bem chateado por ndo poder participar porque ele tem

que trabalhar. Eu percebo que ele fica triste porque ele queria

participar mais (Selene, mée de Luisa).
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Ele ficava direto, mas tem um servigo e ndo pode faltar, sendo
é mandado embora (Acalantis, mée de Paulo).

Assim, os discursos maternos evidenciam que os pais
gostariam de participar da hospitalizacdo dos filhos, mas
precisam trabalhar, sendo, por vezes, o responsével pela
Unica renda da familia. Entretanto, ha pais que podem
e querem participar, mas sdo impedidos pelas questdes
organizacionais do hospital.

As mées se encontram inseridas num contexto fisico
em que as acomodacOes sdo diferentes daquelas de suas
residéncias, sendo necessario respeitar regras e protoco-
los da instituicdo. Sendo assim, neste estudo, os discur-
sos maternos revelam que uma das dificuldades que os
pais vivenciam estd intrinsecamente relacionada as nor-
mas do servigo de satide. As mées afirmam que, mesmo
que o pai demonstre o desejo de estar ao lado do filho, é
impedido de pernoitar na unidade, além de haver a pos-
sibilidade de a crianca receber o pai na presenca da mae,
ja que apenas uma pessoa ¢ permitida ao lado da crianca.

E s6 um acompanhante, entdo mesmo que os pais quisessem
ficar aqui, tipo o pai e a mde ndo teria como. Entdo seria
legal, interessante ter um espago para os pais porque fica
praticamente sé a mde. Porque tem que escolher entre o pai
ou a mde ficarem aqui acompanhando a crianga. Achei bem
chato essa situagdo, de poder ficar um sé com a crianga porque
a gente quer ficar junto, olhar junto, conversar, saber o que estd
acontecendo e a gente ndo tem essa possibilidade, nem de ficar
junto aqui com ela e nem ter um lugar para ele ficar, no caso se

ele quisesse dormir (Selene, mée de Luisa).

E s6 mde. De pai sd tinha ele aqui no quarto. As mulheres ndo
queriam deixar ele aqui por causa que ndo tem um quarto
separado s6 para os homens, ai ele ligou para eu vir e ele ir
embora (Acalantis, mae de Paulo).

Aqui a gente tem um quarto s6 para as mulheres. Ele tentou
dormir aqui uns trés dias. Depois perceberam que ele estava
dormindo, af pediram para ele se retirar porque sé pode um
acompanhante. (Volupia, mée de Jo3o).

As mées relatam dificuldades em relacéo a auséncia
de um ambiente que acolha a figura paterna durante o
processo de hospitalizacéo do filho. Diante disto, Voltipia
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ressalta a importincia de um local destinado para a per-
manéncia dos pais.

Mas ele precisa estar aqui tanto quanto eu. Aqui a gente
tem o quarto s das mulheres, mas a gente tem uma sala de
acolhimento que ninguém nunca usa, custa colocar umas
duas, trés cadeiras-camas para o pai? O pai teve que ir embora
porque ndo tinha lugar para dormir (Voltipia, mae de Jodo).

Além da auséncia de local destinado a permanéncia
dos pais, Selene aponta que outro fator que dificulta a
participacdo é a auséncia de leis trabalhistas que assegu-
rem o afastamento do trabalho para acompanbhar o filho
durante a hospitalizacdo.

Seria legal, assim, essas questdes empresariais, no caso a gente
estd nesse momento com ela internada jd faz bastante tempo.
Acho que a empresa poderia dar alguns dias para os pais ficar
mais com os filhos e ser um pouco mais compreensiva (Selene,
mée de Luisa).

Diante dos resultados deste estudo, pode-se afirmar
que ouvir as perspectivas maternas em relacéo a parti-
cipacdo dos pais na hospitalizacdo do filho em Unidade
de Terapia Intensiva Pedidtrica evidencia ndo s6 a impor-
tancia da presenca dos pais, mas também as dificulda-
des organizacionais que os impedem de participar desse
cuidado a crianca.

Os homens, ao se tornarem pais, deparam-se com
mudancas e novos sentimentos em suas vidas, o que vai
desde a noticia da gravidez de sua companheira até o nas-
cimento da crianca. Imaginam como serd o momento que
conhecerdo o filho e desejam que ele nasg¢a saudavel.”” No
entanto, em algumas situacoes, deparam-se com o ines-
perado, como a noticia de que o filho possui demandas
de satide e necessita ser hospitalizado.

O contexto de adoecimento e hospitalizacdo de um
filho suscita, nos pais, comportamentos diversos e, mesmo
que os pais ndo assumam diretamente os cuidados e
passem menos tempo com a crianga, isso ndo significa
que eles sejam menos participativos ou carinhosos que
a mae.”!®V Diante dessa afirmacdo, os resultados deste
estudo corroboram a literatura apresentada, pois as maes
afirmam que os pais, ao compreenderem as necessidades
de saude do filho e diante da situacéo de hospitalizagio,
mostram-se afetivos e atenciosos com as criancas.
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O adoecimento do filho pode desencadear o dis-
tanciamento entre o casal e gerar a necessidade reorga-
nizar as fun¢des familiares, a fim de atender as novas
necessidades.?® No que se refere ao distanciamento
entre os membros da familia, este estudo revelou que o
pai assume o cuidado dos filhos saudéveis e as ativida-
des domésticas, assim como as atividades laborais para
suprirem as necessidades materiais dos demais mem-
bros da familia.

O apoio emocional é resultante da comunicacio entre
pai e mée, que ocorre por meio da verbalizagdo de pala-
vras fortalecedoras. As mies compreendem isso como
relevante, pois faz com que elas se sintam amparadas e
vivenciem os momentos dificeis de modo mais otimista.
A hospitalizacdo pode gerar mudancas positivas no rela-
cionamento entre pais e filhos, ajudando os pais a reco-
nhecerem a importincia da sua presenca na recuperaco
do filho.” Os discursos das maes corroboram nesse sen-
tido, pois também identificaram a participacdo dos pais
na recuperacao da saide da crianca como primordial.

Apesar disso, vivenciar a hospitaliza¢éo do filho é
algo assustador, pois os pais necessitam lidar o tempo
todo com insegurancas relacionadas ao futuro da crianga,
sendo ameacados pela possibilidade de morte do filho.’®*
Mesmo sendo considerado um dos momentos mais dolo-
rosos para a familia, Atena ressalta que a participacdo
do seu companheiro se da em diversas circunstancias,
inclusive no momento da morte caso ela venha ocorrer.

Quando se trata de as mées compartilharem, com os
pais, a possibilidade de acompanhar o filho, elas optam
por permanecerem o tempo todo ao lado da crianga, pois
consideram que a crianca demonstra mais tranquilidade
ao seu lado.?° Essa decisdo interfere na realizacdo de cui-
dados que podem ser realizados pelos pais, pois as maes
néo os consideram aptos para cuidar do filho tdo bem
quanto elas.”

Para que o pai demonstre habilidade para cuidar do
filho, a mée necessita ajuda-lo a conquistar seguranca
para exercer as atividades necessarias.’* As maes deste
estudo reconhecem a necessidade de permitirem que os
pais participem desse cuidado, pois ambos amam o filho
e sdo responsaveis por ele.

Estudos destacam que os pais sdo significativamente
afetados pela hospitalizagéo do filho. Sentimentos de
angustia, desespero, impoténcia*?., tristeza, inseguranca
e medo do futuro sdo descritos', o que vai ao encontro
da percepcdo das mées deste estudo, que revelam que os
pais expressam sofrimento por meio do choro, do nervo-
sismo e da introspecc¢do. Sendo assim, verbalizam que é
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dificil contar com a presenca do pai no ambiente hospi-
talar na maior parte do tempo.

As maes, ao perceberem o sofrimento dos compa-
nheiros, consideram que falar menos sobre a situagio ndo
significa falta de participacio, mas um modo de diminuir
a preocupacao das companheiras, o que corrobora com
um estudo realizado com pais suecos que vivenciaram a
mesma experiéncia.?

Pais de criancas hospitalizadas em estado critico
apontam que o apoio social tem importante papel de pro-
tecdo, sendo uma estratégia relevante para diminuir o
sofrimento?2. Isso também foi percebido pelas mées deste
estudo, sendo que algumas destacaram néo se sentirem
apoiadas pelo companheiro, ja que os pais sdo ausentes
por motivos como ndo se sentirem emocionalmente aptos
para estarem no ambiente da unidade intensiva e respon-
sabilidades advindas do trabalho.

Os pais, como provedores da familia, tentam ame-
nizar o impacto financeiro que a doenca impde manten-
do-se ativos no trabalho.’ Contudo, pais cujos contextos
de trabalho eram mais flexiveis se sentiram impedidos
de participar da hospitalizacdo do filho devido a normas
hospitalares vigentes na ocasido em que a pesquisa foi
realizada.

As mies apontam que os companheiros enfrentam
dificuldades devido a falta de estrutura fisica que os aco-
lha durante a hospitalizagdo. Além disso, as normas da
unidade também representam barreiras significativas.
A falta de estrutura fisica faz com que os pais tenham
que deixar o hospital no periodo noturno, o que pode
gerar ainda mais ansiedade e preocupacfo. Disponibilizar
ambiente reservado com camas para repouso colaboraria
na reducdo do estresse.??

Embora um quarto reservado ajude, pais relatam se
sentirem reprimidos e desconfortaveis quando estéo cui-
dando dos filhos no ambiente hospitalar. Eles ndo se sen-
tem acolhidos pela equipe de saiide nem pelos outros
acompanhantes, visto que o espaco é predominantemente
frequentado por mulheres/maes."

Nesse contexto, a literatura ressalta que a ambién-
cia é, portanto, um dos pilares para a humanizacdo da
unidade pediatrica, enfatizando que uma infraestrutura
adequada é capaz de proporcionar bem estar a familia
de criancas hospitalizadas.? Os discursos das maes deste
estudo revelam o quanto € essencial que a unidade pro-
porcione espaco para acolher os pais.

Além de infraestrutura adequada, este estudo aponta
a auséncia de marcos legais trabalhistas que garantam a
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permanéncia dos pais como acompanhantes do filho durante
da hospitalizacdo. Nao ha respaldo legal descrito na Con-
solidacdo das Leis Trabalhistas (CLT) brasileira para que o
médico afaste pai e/ou mae do trabalho para cuidar do filho.
O atestado médico da crianca apenas justifica o periodo que
a crianca esteve hospitalizada. Porém, € necessario negociar
o afastamento diretamente com o empregador.?*

Ha de se destacar que, atualmente, esse tema tem
sido discutido com o intuito de acrescentar um novo
artigo aos planos de beneficio da Previdéncia Social. Essa
insercdo tem como objetivo gerar nova modalidade de
beneficio, denominada auxilio-doenca parental, que pre-
tende conceder ajuda em situacdo de doenca do filho ou
dependente, permitindo afastamento por |até 12 meses.
No entanto, o projeto ainda se encontra em avaliacdo na
Camara dos Deputados.®

Portanto, diante do exposto, os resultados sdo coe-
rentes com as questoes legais que atualmente existem
no Brasil. Assim, torna-se relevante e necessario que as
instituicGes de satde, juntamente com os empregadores,
reflitam sobre a importancia da presenca de mée e do pai,
concomitantemente, durante o processo de hospitalizacdo
de criancas. Contudo, nfo se trata apenas de permitir a
presenca do pai, mas de elaborar e implementar progra-
mas que facilitem sua permanéncia, como um grupo de
apoio aos pais e disponibilidade de refei¢cbes e de local de
descanso para mées e pais.

Este estudo revelou que a percepc¢do materna sobre a
participacéo do pai durante a hospitalizacdo do filho em
Unidade de Terapia Intensiva Pedidtrica (UTIP) se estende
para além da hospitalizacdo. A participacdo paterna ndo
ocorre apenas no acompanhamento junto ao filho hospi-
talizado, mas também quando o pai assume tarefas como
a manutengio da casa e o cuidado dos outros filhos. Ao
mesmo tempo, as maes enfatizam que a presenca dos pais
e as palavras de otimismo sdo importantes para que elas
se sintam amparadas nesse momento de crise.

Essa experiéncia relatada pelas mées, por vezes, tam-
bém ¢ sofrida, pois a participacéo se torna ausente em
funcfo da legislacdo trabalhista e das rotinas do servico
de satide. Embora haja legislacdo que garanta a parti-
cipacdo da familia durante a hospitalizacéo do filho, a
falta de respaldo juridico nas relagdes trabalhistas néo
prevé o afastamento do pai por motivo de doenca do filho.
Diante disso, os resultados apontam para a necessidade
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de destacar e fortalecer essa temadtica, incentivando novos
estudos que possam subsidiar mudancas na legislacdo
trabalhista.

Como limitagao, este estudo atentou para a percep-
¢do materna em relagdo a participacio dos pais durante
a hospitalizacfo do filho em apenas uma unidade inten-
siva. Contudo, essa limitacdo ndo minimiza a importan-
cia dos resultados encontrados, que devem ser propulso-
res de mudancas nas normas institucionais de unidades
pediatricas, de modo que mée e pai sejam compreendidos
como unidade familiar.

Portanto, é mister que a area de Enfermagem familiar
discuta a participacdo do pai na vida do filho, em espe-
cial no ambiente hospitalar e de cuidados intensivos, de
modo a impulsionar a elaboracéo de leis que garantam a
manutencdo do emprego em caso de acompanhamento
do filho durante a hospitalizac&o.

Além disso, é necessario avancarmos na producéo
cientifica em relacéo a realizacio de pesquisas multicén-
tricas, a fim de ampliar a compreenséo do objeto estu-
dado. E importante a realizacio de estudos que incluam
a figura paterna, com foco no cuidado centrado na fami-
lia, de modo que a assisténcia a crianca seja subsidiada
por questoes que, de fato, sdo essenciais para a famdlia.
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