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RESUMO

Objetivo: Analisar a percepcdo materna acerca do cuidado paterno e identificar como esse cuidado configura-se em a¢des praticas
no cuidado a crianca/adolescente com doenca crnica no cotidiano familiar.

Métodos: Estudo exploratdrio-descritivo, qualitativo, realizado no ambulatdrio pedidtrico de um hospital pablico da Paraiba, entre
novembro/2013 e abril/2014, com 10 mdes cujos filhos tinham mais de seis meses de diagndstico. Entrevista semiestruturada subsi-
diou a coleta de dados, que foi submetida a anélise temdtica.

Resultados: Os pais participavam de cuidados rotineiros da crianca, gerenciamento do tratamento medicamentoso, lazer, apoio ao
binémio e atividades domésticas. Assumiam diferentes papéis nos cuidados dependendo da disponibilidade de tempo e da abertura
materna para sua participacdo. Entre os casais separados houve afastamento dos pais nos cuidados, refletindo na satide do filho.
Conclusdo: A participacao do pai no cuidado ao filho com doenca cronica é fundamental, porém, ainda faz-se necessério um maior
envolvimento deste nos cuidados.

Palavras-chave: Relacdes pai-filho. Crianca. Adolescente. Doenga cronica. Familia.

ABSTRACT

Objective: To analyze the maternal perception about the paternal care and to understand how this care is made effective in practical
actions in the care of the child/adolescent with chronic disease in the family routine.

Methods: Exploratory-descriptive, qualitative study, carried out at the pediatric outpatient clinic of a public hospital in the state of
Paraiba, between November/2013 and April/2014, with 10 mothers whose children had more than six months of diagnosis. Semi-
=structured interview subsidized the data collection, which was submitted to thematic analysis.

Results: Parents participated in activities such as routine care of the child, medication management, leisure, binomial support and
household chores. They took on different roles in the care depending on the availability of time and the maternal freedom given for
their participation. Among the separated couples, the distance between parents in the care reflected on the child’s health.
Conclusion: It is important to involve fathers in the care of the child with chronic diseases. However, there is a need for a greater
involvement of fathers in the performance of this care.

Keywords: Father-child relationships. Child. Adolescent. Chronic disease. Family.

RESUMEN

Objectivos: Analizar la percepcion matema acerca del cuidado paterno con el nifio y identificar cémo dicho cuidado es efectivado en
acciones practicas en el cuidado al nifio / adolescente con enfermedad crénica en el cotidiano familiar.

Métodos: Estudio exploratorio descriptivo, cualitativo, realizado en el ambulatorio pedidtrico de un hospital piblico de Paraiba,
entre noviembre/2013 y abril/2014, con 10 madres cuyos hijos tenfan més de seis meses de diagndstico. Entrevista semiestructurada
subsidid la recoleccién de datos, que fue sometida al andlisis tematico.

Resultados: Los padres participaban de actividades como: cuidados rutinarios del nifio, administracion del tratamiento medicamen-
10s0, ocio, apoyo al binomio, y actividades domésticas. Asumian distintos papeles en los cuidados dependiendo de la disponibilidad
de tiempo y de la apertura materna para su participacion. Entre las parejas separadas hubo alejamiento de los padres en los cuidados,
reflejando en la salud del hijo.

Conclusién: Es importante la participacién de los padres en el cuidado del hijo con enfermedad crénica. Sin embargo, atin hace falta
un mayor envolvimiento de éste en la realizacién del cuidado.

Palabras clave: Relaciones padre-hijo. Nifio. Adolescente. Enfermedad crénica. Familia.
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B INTRODUCAO

No cotidiano, a familia de crianca/adolescente com do-
enca crénica desempenha papel importante no que se re-
fere a prepara-la para o futuro, ensinando-a a conviver com
as limitagdes impostas pela doenca e incentivando-a na
realizacado de atividades que melhorem sua independéncia
na vida adulta®.

Os cuidados domiciliares a doenca croénica na infancia
e adolescéncia ainda estdo focados em uma sociedade
com divisdo de tarefas, sendo delegado ao homem, prin-
cipalmente, a proviséo financeira e protecao da familia, e
a mulher a misséo de gerar e promover cuidados diarios
ao filho, além da obrigacédo de administrar as atividades
da rotina doméstica®. Em estudos recentes# os homens
entrevistados corroboraram essa informacdo quando re-
lataram que por razdées econdmicas nao podiam partici-
par na pratica do dia a dia de seus filhos. Sendo assim,
na maioria das vezes, a mae assume o papel de principal
cuidadora e tem o pai como seu aliado no processo de
enfrentamento e tratamento do filho com doenca créni-
ca®. Pérem, paulatinamente esse cenario vem se modifi-
cando, em decorréncia de um novo papel da mulher na
sociedade, o qual requer junto ao homem a diviséo da
funcao de provisao familiar e das atividades domésticas e
de cuidado aos filhos®.

Diante dessa nova configuracao de papéis na familia, a
inclusao do pai no cuidado é essencial para o tratamento
do filho com doenca crénica, uma vez que essa acarreta
diversas implicacoes na vida da crianga/adolescente e de
sua familia”®.

Nessa perspectiva, acredita-se que estudar a dimenséo
do cuidado paterno a crianca/adolescente com doenca
cronica sob a visao da figura materna, principal provedo-
ra de cuidados ao filho, podera orientar direcionamentos
para a equipe de saude e, em especial, para a Enfermagem,
na instrumentalizacdo das familias para o enfrentamento
da doenca crénica infantojuvenil e na realizacédo do cuida-
do em saude. A relevancia da investigagao repousa na va-
lorizacdo da dimenséo subjetiva que podera intermediar as
relacdes de cuidado entre o enfermeiro, a familia e a crian-
¢a ou o adolescente.

Diante do exposto questionou-se: Para as maes, como
se da o cuidado paterno a crianga/adolescente com do-
enca cronica? Qual a importancia desse cuidado para ela
e para a crianga/adolescente? Portanto, o objetivo foi ana-
lisar a percepcdo materna acerca do cuidado paterno e
identificar como esse cuidado configura-se em acoes pra-
ticas no cuidado a crianga e ao adolescente com doenca
crénica no cotidiano familiar.
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Bl METODOLOGIA

Estudo exploratério-descritivo, com abordagem quali-
tativa desenvolvido no ambulatério pediatrico de um hos-
pital publico localizado na cidade de Joao Pessoa, Estado
da Paraiba. Os participantes da pesquisa foram 10 méaes
de criancas e adolescente com doencas cronicas que es-
tavam acompanhando seus filhos na espera para a consul-
ta ambulatorial, no periodo de novembro de 2013 a abiril
de 2014. A selecdo desses seguiu 0s seguintes critérios de
inclusao: ser méae de crianca ou adolescente com doenca
crénica em acompanhamento médico no ambulatério do
servico em estudo durante o periodo de coleta de dados
e ter diagnéstico de doenca crénica ha pelo menos seis
meses, a fim de oportunizar tempo para vivenciar experi-
éncias em diferentes fases da doenca cronica e as impli-
cagdes impostas pela mesma. Como critérios de exclusao
estabeleceu-se: maes com déficits de comunicacdo, que
ndo conseguissem compreender e/ou responder 0s ques-
tionamentos da entrevista.

Os dados foram coletados por meio de entrevista semies-
truturada, gravada em meio digital, norteada pelas questoes:
“Como o pai participa dos cuidados a crianga/adolescente?”
e"Qual a importancia do cuidado paterno a crianga/adoles-
cente?”O encerramento da coleta deu-se por intermédio da
saturacao tedrica, quando foi evidenciado que a quantidade
e a qualidade das informacdes obtidas possibilitaram um
aprofundamento do tema em estudo®.

Para interpretacdo dos dados seguiu-se 0s passos da
analise temética: incialmente foi feita a organizacdo do ma-
terial empirico a partir das entrevistas transcritas na integra,
tracando-se um mapa horizontal do material, j& iniciando
uma classificacao dos relatos; posteriormente, foi realizada
leitura exaustiva e repetitiva do material, fazendo uma re-
lacdo interrogativa entre os relatos para definicdo dos nu-
cleos de sentido; em seguida, a partir dos nucleos obtidos,
os relatos foram agrupados em categorias tematicas para
realizacdo da analise final®. Apds esse processo, surgiu a
seguinte categoria empirica: Cuidado paterno ao filho com
doenca cronica: repercussoes para mée e filho.

Para atender aos critérios éticos, foram seguidas as re-
comendacdes da Resolucao n° 466/12, do Conselho Nacio-
nal de Saude. O projeto foi aprovado pelo Comité de Eti-
ca do hospital em estudo, com parecer favoravel (CAAE ne
0466.0.000.126-11/Protocolo n® 083/2011). As participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
em duas vias, e lhes foi garantido seu anonimato na apre-
sentacao dos resultados, identificando-a com a letra M, de
mae, acompanhada pelo numeral relativo a ordem de reali-
zacao das entrevistas.
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B RESULTADOS E DISCUSSAO

As maes participantes possufam idades entre 31 e 45
anos, sendo 05 casadas, 04 solteiras e 01 em unido esta-
vel. Tinham entre 01 e 07 filhos e possuiam renda familiar
mensal que variava entre menos de um até dois salarios
minimos. Quanto a escolaridade, 01 possufa o ensino fun-
damental incompleto, 03 o ensino médio incompleto, 05
completaram o ensino médio e 01 era pds-graduada. Seus
filhos tinham idades entre 1 e 13 anos e os diagndsticos
médicos eram: Displasia renal congénita (01); Asma bron-
quica (02); Diabetes mellitus (02); Anemia Hemolitica (01);
Fibrose Cistica (03) e Hipertensdo Arterial Sistémica (01).

Cuidado paterno ao filho com doenca cronica:
repercussoes para mae e filho

H& pouco tempo, a responsabilidade pelos cuidados
com a saude da crianga/adolescente eram quase que exclu-
sivos da mae, entretanto, hoje o pai tem se envolvido com
maior frequéncia nesse cuidado?. Com as novas caracte-
risticas de composicéo familiar e empoderamento adquiri-
dos pela mulher na sociedade, 0 homem vem assumindo
papéis antes exclusivos as mulheres e vice-versa, como 0
envolvimento no cuidado ao filho®'™,

Diante da nova posicao assumida pelo pai na familia®'™",
as maes relatam a participacao desse nos cuidados ao filho
com doenca crénica, principalmente em aspectos relacio-
nados ao sono e repouso, a alimentacao, a higiene, ao lazer
e alguns cuidados a doenca da crianca/adolescente.

[..] ele [pai] fica com ele, bota ele para dormir, brinca com
ele (MO1).

Ele ajuda com a medicacdo, com o hordrio da nebulizagéo
[..] fica com as crian¢as, coloca-as para dormir [...] ele cui-
da mais do que eu mesma (MO6).

Em casa ele lembra a hora da medicacdo do filho [..]. A noite,
se comegar a chover, ele [pail tem cuidado com o menino, vai
cobrirele [filho], ver se ndo estd pingando no quarto (M07).

Os pais que participam do desenvolvimento dos filhos,
envolvendo-se no cuidado, adquirem um novo papel na
conjuntura familiar, chamado de “paternidade participati-
va’,a qual se caracteriza pelo envolvimento no dia a dia dos
filhos, em atividades relacionadas a educacéo, alimentacao,
higiene e lazer®?.

Além da participacdo nos cuidados inerentes a qual-
quer crianga/adolescente considerada normal pela socie-

dade, é importante que o pai possa dividir com a méae a
nova rotina imposta pela doenga crénica, pois as implica-
¢oes desencadeadas pela doenca infantojuvenil trazem
uma sobrecarga de cuidados que alteram o cotidiano da
crianca/adolescente e de seus cuidadores®. Nesse aspecto,
em um estudo® realizado com pais de criancas com doen-
gas cronicas, 0s mesmos relataram que, por vezes, a super-
protecao materna interferia no exercicio de sua paternida-
de, quando ndo conflavam em sua capacidade para cuidar
tdo bem quanto elas. Corroborando esse pensamento, as
maes que participaram deste estudo acreditam ser mais
preparadas para cuidar do filho.

S6 comigo, nada com ele. Mde é mde, a gente estd sempre
acima (M02).

Porque, das vezes o pai hdo precisa estar presente toda
hora. Mas, a mde eu acho que tem mais responsabilidade
na questdo de acolher (M04).

Quem participa mais dos cuidados sou eu [...] eu que tomo
a frente de tudo, ele se preocupa mais quando faltam os
remédios, mas quem cuida mesmo sou eu (MO08).

Por acreditar que o pai ndo tem habilidade, nem obri-
gacao de realizar determinados cuidados ao filho, a mée
coloca-se a frente do pai assumindo as responsabilidades.
Diante dessa postura materna, muitos pais acomodam-
-se com a situacao, ndo colaborando rotineiramente com
os cuidados a crianga/adolescente doente. Essa realidade
pode deixar transparecer que a mae nao necessita de aju-
da ou apoio para a realizacédo dos cuidados e/ou enfrenta-
mento da doenca do filho. Essas maes somente aceitam o
apoio parterno quando necessitam se ausentar:

Ele [pai], s6 na medicacao que realmente precisava e ele
dava. Eu saia e avisava: tal hora é esse, tantas gotas ou com-
primido [..] quando tem duvidas ele liga e pergunta (MO02).

Eu oriento, digo: ‘olha é assim, tem que tomar esse, tanto
"o,

de gotas’ “‘me ajude a limpar isso aqui’, “bote um paninho
molhado nele” (M04).

Apreende-se que, devido ao pai néo ter no cotidiano aber-
tura para a sua participagcdo nos cuidados, a mée neces-
sita orientd-lo sempre que precisar se ausentar em decor-
réncia do ndo conhecimento das demandas do filho no
dia a dia.

Compreende-se a paternidade como um processo de inter-
naliza¢do de ideias moldadas e reconstruidas, a partir de
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instrucdes, incentivos e mudancas culturais, que vai além
da condicdo bioldgica®'?. Portanto, necessita-se de esti-
mulo das mdes para a participacdo paterna nos cuidados
ao filho de modo a ampliar os papéis no nucleo familiar,
além daqueles culturalmente impostos pela sociedade.
Nesse sentido, observa-se o crescimento da geragdo de
homens que se mostram interessados em aprender a re-
alizar tarefas domésticas, além de cada vez mais estarem
afetivamente préximos aos filhos, dividindo com a mde os
cuidados didrios™ como identificado abaixo:

Ele [pai] cozinha melhor do que eu (M02).

Porque quando ele [pai] estd em casa eu nem me preocupo,
ele acorda, faz o café da manhd, dd comida as criangas, as
vezes eu saio para trabalhar de manhd, a tarde eu ndo estou
em casa, entdo de manhd ele coloca o almogo das crian¢as
na hora certa, lava os pratos, ele faz tudo (MO06).

Embora, existam indicios de uma maior participacéo
dos pais nos cuidados a crianca/adolescente com doenca
cronica, quando se refere a realizagao de atividades domés-
ticas, esses ainda ndo se mostram muito presentes, como
constatado neste estudo, em que apenas dois pais sdo par-
ticipativos. Muitas vezes, devido a responsabilidade com
o suporte financeiro familiar, os homens séo obrigados a
estar mais tempo fora de casa, ndo priorizando a execucao
das atividades do lar e de cuidados ao filho, levando-os a
inexperiéncia na realizacao dessas tarefas"¥. Corroborando
0s achados, observou-se neste estudo que a méae, a0 pos-
suir emprego formal, é apoiada pelo pai quando o mesmo
disponibiliza de maior tempo para a participacado nessas
atividades.

Outro cuidado da figura paterna é o gerenciamento do
tratamento da crianca:

Ele [pai] participa mais alertando, perguntando. “Vocé fez
insulina? Vocé fez glicemia?” Ele se preocupa [...] se interes-
sa muito pelo tratamento dela [filha] (MO03).

Ele [pai]l participava, ficava preocupado, perguntava:
‘como ele [filho] estd?, ‘ele [filho] estd se comportando?”
‘ele [filho] comeu alguma coisa?; ‘ele [filho] estd com
dor?"(M04).

Meu filho toma muitas medicacdes, as vezes o pai ndo
sabe 0 nome de todos os remédios, entéo ele [pai] fala: "O
remédio das nove horas ele [filho] jd tomou?”, “filho ndo sai

no sol”, “filho pée a mdscara’, “filho vai chover’, ele [pai]
tem sempre esse cuidado (M07).
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Quando se trata da rotina familiar de crianga/adoles-
cente com doenca cronica, faz-se necessario que pais e
maes estejam presentes na prestacdo de cuidados a mes-
ma, de modo a dividir as tarefas necessarias para o enfren-
tamento da doenca e minimizar as sobrecargas geradas
pelo gerenciamento do cuidado™.

Alguns pais nao participam realizando procedimentos
da rotina didria de cuidados, mas participam sendo atencio-
sos e preocupados com a saude do filho®?, querendo saber
tudo que se passa diante da nova rotina, por meio de ques-
tionamentos junto as maes ou quando as alertam em rela-
¢ao aos cuidados com o tratamento da crianca/adolescen-
te™. A maioria dos pais mostrou-se bastante atencioso com
a saude do filho e é possivel observar nas falas que mesmo
nao assumindo diretamente os cuidados, eles acompanham
0 Processo e, por vezes, estao presentes na sua realizacdo.

J& no que se refere aos cuidados com o tratamento da
doenca, um filho apresentou resisténcia em deixar o pai re-
alizar determinados procedimentos por confiar no cuidado
prestado pela mae.

Ela [crian¢a] tem uma resisténcia do pai fazer algum pro-
cedimento. Ele [pai] ndo faz porque ela [crian¢a] néo gos-
ta [...] quando ele chega perto dela ela fala: “Ndo, ndo é a
mamde, a mamde jd sabe, a mamdae jd sabe!” ai eu digo:
“"Deixe seu pai”e ela diz: "ndo, ndo, nao” (M03).

Como a mae estd sempre em contato com o filho, o
mesmo sente-se seguro nos cuidados dispensados por ela
devido a confianca construida ao longo do tempo, o que o
faz desconfiar e criar resisténcia quando o pai ou qualquer
outra pessoa tenta realizar tais procedimentos, pois esses
ndo participam ativamente desse ritual no cotidiano dessa
crianca.

O apoio financeiro é outra forma de cuidado paterno
identificada nos relatos:

Nessa época ele [pai] estava desempregado fazendo “bis-
cate” para ndo faltar nada para a gente dentro de casa
(MO1).

Ele [pai] participa em comprar medicamento (M02).

O papel do pai como provedor financeiro para suprir
as necessidades da familia ainda parece ser a forma mais
comum de participacao do genitor™. A dificuldade finan-
ceira é um fator que influencia na qualidade do cuidado
prestado, pois medicamentos, transporte e alimentacao
adequada sédo fundamentais para a melhor qualidade de
vida da crianca/adolescente com doenca cronica. O supor-



Cuidado paterno a crianca e ao adolescente com doenca cronica: percepcao materna

te financeiro, muitas vezes, ¢ uma das sobrecargas de cui-
dado ao filho, gerando fatores estressantes aos cuidadores
e responsaveis. A mae encontra dificuldades para se man-
ter no mercado de trabalho e, a0 mesmo tempo, assistir as
necessidades de cuidado a crianca/adolescente. Entdo, em
alguns casos, a provisao dos recursos financeiros torna-se
responsabilidade apenas do pai®.

Pela posicédo cultural do papel paterno na familia, de pro-
vedor de recursos financeiros e assuntos burocraticos, o ge-
nitor ndo identifica como sua a responsabilidade do cuidado
ao filho, e sim da mulher®. Estudo® realizado com homens
que foram pais pela primeira vez aponta que apesar de eles
reconhecerem a importancia do seu papel na vida de seus
filhos, acreditavam ainda que a mulher possuia uma relacéo
mais préxima com as criancas devido a vivéncia fisica da
gravidez. Em detrimento desse pouco entendimento sobre
sua posicdo como pai, algumas maes relataram a passivida-
de dos homens em auxilid-las na nova rotina de cuidados a
crianga/adolescente com doenca cronica:

Eu chamei, porque tinha que vim [para consulta médical,
[..] mas para ele [pai] entrar na sala do médico, ele ndo vai
entrar, posso até chamar, mas ele ndo tem a iniciativa de ir
[..] Sempre eu tenho que estar na frente (M02).

Quando ela [crian¢a] estd dormindo eu também faco a veri-
ficagdo da glicemia, af aproveito e digo a ele: “vai ld faca, ela
estd dormindo, néo estd vendo’ Ai ele [pai] vai Id e faz (MO3).

Eu tenho que dizer: "vamos rapaz me ajude’ Ele ndo tem
iniciativa néo (M04).

A falta de iniciativa paterna é um fator que potencializa
a sobrecarga materna. Muitos pais tornam-se acomodados
diante da posicao de lideranca das maes, ndo tendo, as-
sim, a iniciativa em realizar cuidados ao filho. O pai pode
e deve ter ampla participacao na vida do filho®. E possivel
melhorar esse aspecto convidando os pais a participarem
de consultas de rotina, do tratamento e, quando possivel,
flexibilizando os horérios dessas atividades para que ele es-
teja presentel'?,

O pai também oferta cuidado a crianga/adolescente
com doenca cronica proporcionando momentos lUdicos,
como o brincar:

O pai dele [..] fica com ele [filho], brinca, dd banho, vai
para a piscina, anda de bicicleta (M01).

Brincam de video game, assistem televisdo juntos, andam
a cavalo (M04).

Eles [pai e filho] jogam futebol, vao passear |[...] estdo jun-
tos a todo instante. Em casa jogam video game, todos jun-
tos, parecem tudo criangas (M06).

O pai busca desenvolver atividades que proporcionem
diverséo ao filno"", o que é prazeroso para ambos e traz
sensacao de normalidade para a vida familiar. Esse é um
tipo de cuidado extremamente importante para a salde
das criancas e adolescentes, principalmente daquelas com
doencas crénicas, que tendem a conviver com a rotina
exaustiva dos servicos de saude.

Os pais tém buscado informacées sobre a paternidade
e sua importancia para atuar da maneira mais adequada
no cuidado aos filhos™, assim sendo, por mais que o pai,
devido a diversos fatores, costume passar menos tempo
com a crianga/adolescente, ndo quer dizer que seja menos
participativo, atento ou menos carinhoso que a mae!’.

No tocante a atengdo e preocupagéo paterna diante do
processo de hospitalizacdo do filho, autores evidenciaram
que o pai contribui ofertando apoio emocional a méae que
normalmente acompanha o filho durante o internamento
hospitalar, trazendo mais seguranca para essa desempe-
nhar seu papel®, por identificar no pai uma fonte de apoio
para o enfrentamento do tratamento da doenca:

Assim, ele [pai] ndo podia ficar para dormir, nem podia
ficar o dia todo, mas na visita vinha, ligava todos os dias e
ele também tinha que dar assisténcia aos outros dois que
estavam em casa (MO1).

Porque mesmo que ele [pai] ndo estivesse junto comigo
no hospital, mas a presenca dele, o apoio dele pelo me-
nos em casa, ligando: “Estd precisando de dinheiro?” ‘estd
precisando de mim ai?” jd é vdlido demais, s¢ o fato de se
preocupar jd é muita coisa (M04).

Embora, muitas vezes, o pai nao participe como princi-
pal cuidador ou acompanhante do filho durante processo
de hospitalizacao, ele se envolve na realizacdo do cuidado,
oferecendo apoio emocional, atencéo e suporte financei-
rol". Esse tipo de apoio é fundamental para o conforto
psicolégico da mae, mesmo nao aliviando a sobrecarga
materna, pois a mesma sabe que pode contar com 0 apoio
do companheiro!?,

Quanto ao aspectos emocionais diante da vivéncia da
doenca cronica do filho, a figura paterna, aparentemente,
em sua maioria, se mostra menos fragilizada diante das im-
plicacdes impostas pela doenca, conseguindo agir de for-
ma mais tranquila diante dos enfrentamentos necessarios
para o convivio com o adoecimento de um ente querido.
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Estudo!” aponta que o pai consegue oferecer suporte
emocional a mae diante do adoecimento do filho, enfren-
tando juntos as dificuldades da nova rotina. O casal precisa
criar um ambiente estével e acolhedor que possa servir de
apoio mutuo e aos demais membros da familia”. As maes
deste estudo explicitaram a importancia da participacao
paterna no ambiente familiar:

E principalmente o amor, a paciéncia [..] é fundamental a
participagéo do pai e da mde (M02).

A divisdo da responsabilidade, porque fica muito sobre-
carregado [para a mde quando nédo tem o apoio do pai]
(M03).

Toda importancia porque o pai é o alicerce de uma casa
[..] ndo é questao sé de cuidado, é de amor, fraternidade
[..] a mde néo pode substituir o amor de pai (M04).

A presenca fisica e afetiva do pai é importante tanto
para a mae quanto para o filho, pois 0 mesmo € visto como
fonte de seguranca do lar'®. O amor do pai em relacéo a
familia é essencial e insubstituivel. Além disso, a correspon-
sabilizacdo do pai pelos cuidados didrios conjuntamente
com a mée diminui a sobrecarga para ambos.

Na percepcdo da mae, a participacdo do pai no cuida-
do ao filho esta relacionada com a sua carga horéria de tra-
balho diaria:

E porque ele trabalha, estd mais & noite em casa, quando
tem necessidade ele faz (M02).

Ele viu que tinha que ajudar, mas na questdo de trazer
para o hospital néo, porque ele trabalhava muito [...] ndo
podia vim comigo, eu sempre vinha sé (M04).

Jd se internou, passou seis dias com pneumonia e todos 0s
dias ele ia, s6 néo ficava ld com ela por conta do trabalho
(MO05).

As maes justificaram a menor participacdo paterna no
tratamento extradomiciliar devido a falta de tempo, pois
a carga hordria de trabalho chega a impossibilitar que o
pai acompanhe o filho durante o processo de hospitali-
zacao, dificultando até mesmo a visita. Um dos maiores
problemas no cuidado a crianga/adolescente com do-
enca cronica sdo os gastos financeiros. Assim, o risco
da perda do emprego faz muitos pais ficarem ausentes
nos cuidados diretos ao filho devido a exaustiva jornada
de trabalho!?.
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A mae reconhece que, em casos excepcionais, como
uma situacao de emergéncia na saude do filho ou situacoes
em que Nao possa estar presente, o pai assume o cuidado.

Para estar presente numa consulta sé se for emergéncia
[..] Quando era emergéncia que ele [filho] estava muito
cansado iamos logo para o hospital, ele [pai] entrava co-
migo, ajudava, mas consulta de rotina ele ndo participa
ndo, nunca estd junto (M02).

Se eu ndo estiver e eles tiverem a sos, ele vai fazer (M03).

[..] eu trabalho, chego tarde em casa [...] ele dd alimen-
tacdo, tem cuidado do tratamento quanto a medicacdo,
nebulizacdo (MQ6).

O medo de perder o filho ou que esse tenha alguma
complicacao pela falta de assisténcia, é o que desperta no
pai a necessidade de assumir o cuidado a crianca/adoles-
cente com doenca cronica. Estudo"® afirma que os pais
fazem modificacdes significativas na sua rotina para acom-
panhar o filho, para dar assisténcia em casa na auséncia da
mae, para estar com a crianca doente no hospital, propor-
cionando aos pais o estreitamento dos vinculos com seus
filhos. Entretanto, observou-se que alguns pais ndo parti-
cipavam do cuidado ao filho, especialmente nos casos de
separacao conjugal. Nessas circunstamcias, a mae passa a
ser a Unica responsavel pelo cuidado ao filho com doenca
cronica, intensificando a carga materna:

Participa em nada ndo, eu sou o pai (M09).

Nao tem participacdo nenhumaem nada, e em momento
algum. Nem financeiramente, nem emocionalmente, ndo
se preocupa com nada. Nem em relacdo a escola, satide,
alimentacdo, medicacdo [...] mesmo enquanto convive-
mos, ele também ndo era participativo, tudo eu que tinha
que manter (M10).

A sobrecarga do cuidador principal é potencializada
quando néo ha com quem compartilhar as atribuicoes dia-
rias, pois a rotina de visitas a médicos, hospitais e a necessi-
dade de assegurar cuidados com a medicacdo, somam-se
como fatores que levam ao estresse, por desencadear a
absorcéo de implicacdes da doenca para si®. Dessa forma,
as maes relataram que gostariam de maior participacao
paterna nos cuidados:

Assim, quando ele fica internado mesmo, por mim o pai
vinha pelo menos duas ou trés vezes na semana, porque
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séeuficocomele|..] vezes eu reclamo comele [..] jd passei
21 dias, as vezes a avd dele vinha, mas ndo é aquela mes-
ma coisa (M08).

Gostaria que ele participasse [...] Pelo menos ser presente
emocionalmente, pegar o telefone e ligar [...] E uma sobre-
carga muito grande vocé cuidar de dois meninos sozinha
(M10).

O pai ¢ parte da rede de apoio junto a méae. E na fami-
lia que a crianga/adolescente com doenga cronica busca
a sua principal fonte de suporte para o enfrentamento da
doencal®. A presenca paterna é importante porque ajuda
a construir, ao lado da atencdo dedicada da mae, os fun-
damentos béasicos da autonomia da crianca/adolescente®,

Ao identificar a importancia do cuidado paterno ao fi-
lho, as maes relataram como seria a vivéncia com a doenca
cronica infantojuvenil sem a presenca e participacéo pa-
terna.

Eu me virava de todo jeito, mas gracas a Deus, ele é pai e
marido (M02).

Fracassada, se eu estivesse sem ele (M04).

Seria dificil, muito dificil [...] ele me ajudou muito e até hoje
me ajuda [...] Uma bencdo, eu digo que ele é um presente
de Deus na minha vida (MQ06).

[..] se o pai ndo estivesse do meu lado eu néo tinha con-
seqguido (MO7).

Percebe-se o importante papel que a figura paterna
desempenha na familia, ainda mais quando esta passa por
alguma dificuldades, precisando conviver com as adversi-
dades desencadeadas pela doenca de um filho.

Ah, eles [pai e filho] sGo muito colados, fora a questdo do
tratamento em si, ela é muito apegada a ele (MO3).

Eles sGo dois amigos, mais do que pai e filho, sGdo muito
amigos mesmo, sédo companheiros em tudo (M04).

Na relacdo pai e filho, os pais demostraram ser compa-
nheiros, amigos, realizando junto ao filho atividades para
seu divertimento, o que agrada muito a criang¢a/adolescen-
te e aumenta o vinculo entre eles, deixando claro o suporte
emocional fornecido pela paternidade®.

Diante do contexto identificado neste estudo, evi-
dencia-se a importancia de a enfermagem apoiar os pais,

orientando para a reorganizacdo de papéis no cuidado do
filho com doenca cronica™. O cuidado de enfermagem
centrado na familia e na crianga/adolescente apoiarad os
pais na elaboracdo de estratégias de cuidado para prevenir
sobrecarga e desgastes desnecessarios no nucleo familiar,
ao contribuir no reconhecimento dos papéis com cores-
ponsabilizacdo de ambos no cuidado e nos atendimentos
das demandas da familia.

B CONSIDERACOES FINAIS

O pai participa de diversas formas do cuidado ao filho
com doenca crbnica, principalmente sendo atencioso e
preocupado com a saude da crianga/adolescente. Essa
atuacdo ocorre, na maioria das vezes, com a promocao de
atividades de lazer, garantido bem-estar e alegria para o
filho. Mesmo identificados como minoria, alguns pais fo-
ram bastante participativos nos cuidados a crianca/ado-
lescente, auxiliando a mae ndo sé com o tratamento, mas
também nas atividades domésticas e do cotidiano da fa-
milia. Entretanto, hd méaes que ainda almejam esse maior
auxilio dos companheiros na realizacdo das atividades do
lar e que envolvam o cuidado a crianga/adolescente com
doenca cronica.

Diante da participacdo paterna, evidenciou-se a impor-
tancia da divisao das responsabilidades para que as maes
sintam-se mais aliviadas e menos sobrecarregadas quanto
as responsabilidades assumidas perante a doenca do filho.

Dessa forma, o estudo traz como contribuicées para
enfermagem e demais areas da saude, além do ensino,
da pesquisa e da extensao, a necessidade de valorizar a
identificacdo de estratégias que instrumentalizem e esti-
mulem a participacdo paterna nos cuidados ao filho com
doenca cronica. Para tanto, faz-se necesséario orienta-los
quanto a realizacdo correta dos procedimentos e acerca
da importancia do envolvimento dos membros da fami-
lia na prestacado do cuidado para minimizar a sobrecarga
do principal cuidador. A enfermagem deve identificar as
fragilidades das familias e as instrumentalizar para que
consigam junto a crianga/adolescente com doenga cro-
nica enfrentar as implicacdes e demandas exigidas pela
condicéo, fornecendo apoio adequado para a realizacao
do cuidado.

Ressalta-se a necessidade de novas pesquisas, por meio
da percepcéo paterna, que abordem os cuidados a crian-
¢a/adolescente com doenca crénica com enfoque nas di-
ficuldades encontradas no processo de cuidar. A limitacéo
do estudo relaciona-se ao fato de ter sido realizado em
unico local, referéncia no atendimento a doenca crénica
infantojuvenil.
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