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illness

La experiencia vivida por el cuidador de un nifio/adolescente que se enfrenta a
una enfermedad que limita su vida
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Resumo: Este estudo qualitativo teve como objetivo compreender a experiéncia vivenciada pelo cuidador da crianga/adolescente que
enfrenta uma doenga limitante da vida. Para tanto, foram entrevistados seis pais de criangas e adolescentes que se encontravam
hospitalizados, com diagndsticos variados, em sua maior parte por doengas onco-hematolégicas. Os dados foram coletados por meio
de entrevista semiestruturada aplicada individualmente. A andlise mostrou que, ao receber o diagndstico da doenca grave de um(a)
filho(a) predominaram reag0es de surpresa, tristeza, desespero e relutancia inicial em aceitar o diagndstico. Sentimentos de medo,
desconforto e vivéncias de culpa permearam a trajetéria dos pais no adoecer do(a) filho(a). Criangas e adolescentes com diagn dsticos
limitantes da vida exigem tratamento intensivo e de alta complexidade tecnoldgica. A hospitalizagdo aparece como um momento
especialmente dificil para os pais, gerando fadiga cronica, esgotamento fisico e emocional. Na percepg¢do dos pais, a comunica¢do com
os profissionais foi satisfatdria, sendo vista como um fator positivo que contribui para amenizar as dificuldades de enfrentar as
situacGes criticas. A experiéncia paterna frente a doenga limitante da vida foi considerada um fator de mudanga de vida. Esses
resultados mostram a necessidade de intervengdes psicoldgicas de apoio para auxiliarem os pais e demais familiares a enfrentarem os
desafios encontrados.

Palavras-chave: Pais; cuidadores; crianga hospitalizada; relagdes pai-crianca; atitudes frente a doenca.

Abstract: This qualitative study aimed to understand the lived experience of the caregiver of a child/adolescent facing a life-limiting
iliness. To this end, six parents of children and adolescents who were hospitalized, with varied diagnoses, mostly due to onco-
hematological diseases, were interviewed. The data were collected through semi-structured interviews applied individually. The
analysis showed that, upon receiving the diagnosis of a child's serious disease, there were predominant reactions of surprise, sadness,
despair, and initial reluctance to accept the diagnosis. Feelings of fear, discomfort, and experiences of guilt permeated the parents'
trajectory in their child's illness. Children and adolescents with life-limiting diagnoses require intensive treatment and high
technological complexity. Hospitalization appears as an especially difficult time for parents, generating chronic fatigue, physical and
emotional exhaustion. In the perception of parents, communication with professionals was satisfactory, being seen as a positive factor
that contributes to ease the difficulties of facing critical situations. The father’s experience facing life limiting illness was considered a
life changing factor. These results show the need for psychological support interventions to help parents and other family members to
face the challenges encountered.

Keywords: Fathers; caregivers; child hospitalized; father child relations; physical illness (atitudes toward).

Resumen: Este estudio cualitativo tenia como objetivo comprender la experiencia vivida por el cuidador de un nifio/adolescente con
una enfermedad que limita su vida. Se entrevistd a seis padres de nifios y adolescentes hospitalizados, con diversos diagndsticos, en
su mayoria debidos a enfermedades oncohematoldgicas. Los datos se recogieron mediante entrevistas semiestructuradas aplicadas
individualmente. El andlisis mostré que, al recibir el diagndstico de una enfermedad grave del nifio, predominaron las reacciones de
sorpresa, tristeza, desesperacion y reticencia inicial a aceptar el diagndstico. Los sentimientos de miedo, malestar y experiencias de
culpa impregnaron la trayectoria de los padres en la enfermedad de su hijo. Los nifios y adolescentes con diagndsticos que limitan su
vida requieren un tratamiento intensivo y una alta complejidad tecnoldgica. La hospitalizacion aparece como un momento
especialmente dificil para los padres, generando fatiga cronica y agotamiento fisico y emocional. En la percepcion de los padres, la
comunicacién con los profesionales fue satisfactoria, siendo vista como un factor positivo que contribuyd a mitigar las dificultades para
enfrentar situaciones criticas. La experiencia paterna de enfrentarse a una enfermedad que limita la vida se considerd un factor de
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cambio de vida. Estos resultados ponen de manifiesto la necesidad de realizar intervenciones de apoyo psicolégico para ayudar a los
padres y a otros miembros de la familia a enfrentarse a los retos encontrados.
Palabras clave: Padres; cuidadores; nifio hospitalizado; relaciones padre-nifio; conducta frente a la enfermedad.

Introducao

Os extraordinarios progressos da ciéncia médica nas ultimas décadas mudaram radicalmente as
perspectivas de tratamento de uma série de doencgas e sindromes graves que afetam a infancia, tornando
certas condi¢Bes que antes conduziam a morte ao status de doengas potencialmente tratdveis, franqueando
maior sobrevida aos pacientes (Oliveira, Oliveira-Cardoso, & Santos, 2020). Na medida em que o
desenvolvimento cientifico modifica substancialmente o perfil de diversas doencas, as mudancas tecnoldgicas
alteram as linhas de forgas, as dimensdes psicoldgicas e subjetivas, assim como os valores morais e éticos que
pautam a vida e o cotidiano dos sujeitos envolvidos, sejam eles pacientes, familiares, profissionais da saude e
instituicdes provedoras de cuidado (Boueri, Zaher, & Hossne, 2011). Quanto mais opcdes terapéuticas e
tecnoldgicas surgem, maiores sdo as duvidas, conflitos e incertezas que cercam a aplicabilidade dessas novas
possibilidades.

Doencas graves e ameacadoras a continuidade da vida exigem investimentos macicos em recursos e
cadeias de insumos, estrutura e instalacGes fisicas, além de formacdo e capacitacdo técnica permanente.
Geralmente nota-se uma concentragdo desses recursos técnicos e instrumentais em grandes centros urbanos,
geralmente capitais e regides mais desenvolvidas, o que, em um pais profundamente desigual como o Brasil,
representa um ponto critico para o atendimento da demanda (Matias, Cardoso, Mastropietro, Voltarelli, &
Santos, 2011). Por outro lado, o tratamento médico de alta complexidade tem implica¢des que vdo muito além
de suas implicagOes técnicas e os imensos desafios de ordem social e custos financeiros de sua implementagao.
Protocolos e planos terapéuticos mobilizam a necessidade de langar um olhar para os aspectos humanos
envolvidos nos cuidados de alta complexidade em sadde (Arruda-Colli, Perina, & Santos, 2015a; Arruda-Colli,
Perina, Mendonca, & Santos, 2015b).

Olhar para essas questées implica em revisitar o lugar que a familia desempenha como agente de
cuidados quando um de seus membros adoece gravemente, especialmente quando se trata de alguém que se
encontra nas fases iniciais do desenvolvimento (Arruda-Colli, Lima, Perina, & Santos, 2016; Arruda-Colli,
Sansom-Daly, Santos, & Wiener, 2018; Kohlsdorf & Costa Junior, 2012; Menezes, Passareli, Drude, Santos, &
Valle, 2007). A Psicologia tem um papel importante nesse contexto, cabendo atentar para as questdes
subjetivas e intersubjetivas que sdao mobilizadas e que nem sempre sao consideradas pela equipe perante a
logistica complexa do tratamento, que envolve coordenacdo de inumeras ac¢des e profissionais, fluxo de
insumos e gestdo de recursos que normalmente sdo escassos (Oliveira-Cardoso & Santos, 2020).

Atualmente, quando se pensa no cuidado, a tendéncia é considera-lo como um fenémeno que vai
além do tratamento, embora o inclua também. O cuidado a pessoa gravemente adoecida deve ser abrangente
e humanizado, exigindo atencdo nao sé as necessidades fisicas, como também as demandas psicossociais e
dimensdes subjetivas da pessoa e de toda sua rede pessoal, o que inclui a participacdo ativa da familia (Boueri,
Zaher, & Hossne, 2011), garantindo maior eficacia e coordenacdo dos esforcos. Considerando a influéncia do
contexto familiar no desenvolvimento psicoldgico de seus membros, em particular das criangas e
adolescentes, que estdo em processo de formacdo de sua personalidade e de aquisicdo de esquemas de
comportamentos, habitos e valores basicos (Pratta & Santos, 2007), é preciso voltar um olhar especial para a
dindmica familiar no contexto do processo saude-doenga-cuidado.

Diante da situacdo de vulnerabilidade intensificada pelo adoecimento, é preciso fortalecer as
condicBes que propiciem a efetiva acdo dos mecanismos protetivos, e para tanto a equipe de salde precisa
posicionar claramente a familia nas estratégias de cuidado. A familia como “unidade de tratamento” significa
tomar em consideragdo os pais e demais atores envolvidos no contexto familiar da crianga/adolescente como
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aliados do tratamento.

Revisitando a literatura disponivel sobre as vivéncias de familiares de pacientes com cancer, Silva,
Santos e Oliveira-Cardoso (2019) encontraram que a doenca presentifica, para os pais, a ameaca palpavel a
integridade fisica e psicolégica do(a) filho(a) adoecido(a). A doenca grave e progressiva aproxima os familiares
da finitude e dd um novo sentido a questdo da brevidade da vida (Ambrésio & Santos, 2011, 2015). O adoecer
abala toda a familia com seu impacto sistémico (Rolland, 1995), alterando sobretudo a dinamica de
funcionamento e os padrées de comunicagdo estabelecidos entre seus membros (Ambrdsio & Santos, 2017,
Aratjo & Nascimento, 2004; Areia, Fonseca, Major, & Relvas, 2019; Carvalho, 2008). A partir dessas
consideracdes, é possivel deduzir a importancia dos pais conseguirem se apoiar mutuamente.

Oliveira-Cardoso e Santos (2008) discutem a necessidade de mais estudos focados especificamente
nas questdes do pai como cuidador, a fim de conhecer suas necessidades, fortalezas e dificuldades, e assim
determinar prioridades de pesquisa. A literatura no campo da sadde tem se voltado nos ultimos decénios para
a compreensdo dos aspectos subjetivos do ser pai diante da doenca grave de um(a) filho(a) (Moura & Ribeiro,
2004; Murphy, Flowers, McNamara, & Young-Saleme, 2008; Sim&es & Santos, 2021).

Segundo Winnicott (1971), uma das fun¢des do pai é proteger a mae, especialmente em momentos
de maior vulnerabilidade, como no puerpério, possibilitando-lhe seguranga para que ela possa manter-se em
estado de preocupac¢do materna primaria e se dedicar integralmente ao exercicio de sua fungao. Desse modo,
nos primeiros meses de vida da crianga, o pai se posiciona como o guardido do vinculo mae-bebé. Na
continuidade do processo de amadurecimento emocional da crianga, o pai se encarrega de a¢des protetivas e
também cuidara para colocar limites na relacdo estreita da diade formada por mae e filho (Souza & Santos,
2021).

A ciéncia psicoldgica até ha décadas atrds deu énfase quase absoluta ao estudo do vinculo mae-
crianca. Os estudos de desenvolvimento centravam atencdo no papel materno, relegando os pais a uma
condicdo de subalternidade (Crepaldi, Andreani, Hammes, Ristof, & Abreu, 2006). Isso comecou a se alterar
com as transformacgdes sociais que impactaram a configuragdo das familias nos ultimos decénios, impondo
transformacGes nos papeis tradicionais do pai e da mae (Emerich, Carreiro, Justo, Guedes, & Teixeira, 2017;
Silva, Melo, & Pedrosa, 2013).

Contudo, em alguns cenarios institucionais, como nos hospitais, ainda se observa uma dificuldade de
integrar o pai nos cuidados. Quando uma crianca ou adolescente adoece gravemente, a trajetéria de vida
familiar sofre impactos em todos os setores. A natureza e magnitude desses impactos depende da etapa em
gue a doenga incide no ciclo de vida familiar (Menezes et al., 2007; Rolland, 1995). A doenca grave é ponto
de inflexdo também para os pais, que passam a vivenciar alteragdes na organiza¢do do cotidiano familiar
(Arruda-Colli, Sansom-Daly, Santos, & Wiener, 2018; Cardoso, Mastropietro, Voltarelli, & Santos, 2009;
Oliveira-Cardoso et al., 2018).

Imediatamente apds o choque do diagndstico, segue-se um periodo inicial de desestabilizacao,
seguido de ajustamento a condi¢do crénica (Arruda-Colli, Perina, & Santos, 2015a; Arruda-Colli, Perina,
Mendonca, & Santos, 2015b; Arruda-Colli, Lima, Perina, & Santos, 2016; Cardoso, Mastropietro, Santos, &
Voltarelli, 2010; Freitas, Oliveira-Cardoso, & Santos, 2017). O que se observa é que, de um momento para
outro, os pais se veem habitando com frequéncia o cendrio estranho e intimidante do hospital, onde se veem
cercados por pessoas desconhecidas e enorme parafernalia tecnoldgica, sendo esperado que cuidem do(a)
filho(a) que serda submetido(a) a uma sequéncia interminavel de exames e procedimentos invasivos e
dolorosos.

Os pais experimentam disrupgdes substanciais que geram estresse cronico e prejuizos a saude mental
e a qualidade de vida (Borges et al., 2006; Santos & Santos, 2015). Considerando essas questdes, o objetivo
deste estudo foi compreender a experiéncia vivenciada pelo cuidador da crianca/adolescente que enfrenta
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uma doenca limitante da vida.

Método

Para ter acesso a experiéncia de pais cujos filhos enfrentam uma doenca limitante da vida foi realizado
um estudo clinico-qualitativo (Turato, 2013). Foram entrevistados seis pais de criancas e adolescentes. A
média de idade dos participantes foi 41,2 anos, e o nivel de escolaridade e as profissdes variaram desde
aquelas que exigem qualificacdo superior até atividades laborais de menor prestigio social. Os(as) filhos(as)
encontravam-se hospitalizados, com diagndsticos variados, em sua maior parte por doengas onco-
hematoldgicas. O numero de entrevistados foi determinado pelo critério de saturagdo.

Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada aplicada individualmente em local
reservado de um hospital publico, em uma unidade destinada a cuidados de alta complexidade. Foram
convidados para participar da pesquisa pais que estavam em posicdo de acompanhantes de seus/suas
filhos(as) durante a internacdo.

As entrevistas foram gravadas mediante o consentimento dos participantes e os conteudos transcritos
foram analisados segundo a técnica proposta por Braun e Clarke (2019). O projeto foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa e os participantes firmaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Resultados e Discussao

As narrativas foram analisadas com foco na experiéncia vivenciada pelo cuidador da
crianca/adolescente que vivencia uma doenca limitante da vida.

O choque do diagndstico

Os pais compartilharam o que sentiram quando receberam o diagnéstico da doencga do(a) filho(a). Um
misto de sentimentos exacerbados acompanhou essa experiéncia-limite, como se evidencia pelos seguintes
relatos:

Tive medo de perder meu filho. [Fica visivelmente emocionado]. Ainda tenho, pra falar a
verdade ainda tenho. (César, 50 anos)

O problema é a tensdo, desde quando descobre [a doenca] até agora. [...] Ficamos
assustados, porque até ai a gente ndo sabia o que era. (Marcos, 40 anos)

Para nés foi um impacto grande [...] € uma doenca que atinge muito a gente, atinge a pessoa
que esta doente, mas principalmente os parentes. Primeiramente, pai, mae, e as pessoas que
convivem, foi muito dificil. (Aurélio, 35 anos)

Independentemente da idade da crianga/adolescente e de sua capacidade de compreensdo cognitiva
da doenca, observa-se que ela(e) sempre manifesta ter alguma no¢ao de que algo alarmante estd acontecendo
consigo, pois tem sua vida habitual interrompida e de tempos em tempos é afastada de sua casa e cidade para
permanecer confinada em um leito hospitalar.

E na perspectiva dos pais, como essa experiéncia de ruptura do cotidiano se processa? Nota-se que,
acossados pela sensacdo de perigo iminente e percebendo que a doenca comeca a “apertar o cerco” por ter
uma natureza sombria, invasiva e progressiva, os pais sentem a linha de continuidade do desenvolvimento
do(a) filho(a) subitamente interceptada. A busca de um sentido para a experiéncia vivenciada é uma reacgao
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positiva diante da sensacdo de crescente ameaca frente a incégnita do diagndstico, buscando assim
domesticar a profunda angustia desencadeada pelo contato com a viruléncia da doenga (Wijnberg-Williams &
Kamps, 2006).
Na verdade eu ndo sei responder se a doenga tem um significado ou o porqué isso acontece
com alguém. A gente nunca espera que seja com a gente, mas acontece. Tanto é que estd ai,
nunca esperei isso, nunca passou pela minha cabeca que fosse acontecer com a gente, mas
aconteceu. (Aurélio)

Do ponto de vista existencial, o adoecer pode ser compreendido como uma possibilidade inserida no
fluxo vital. A doenca potencialmente fatal pode emergir a qualquer momento da vida e faz parte da natureza
humana (Menezes et al., 2007). O pai, como um dos cuidadores familiares, juntamente com a mde, acompanha
o filho no atravessamento de situagdes dificeis e dolorosas. Algumas vezes sente como se estivesse transitando
em um campo de batalha, diante de protocolos de tratamento que incluem procedimentos dolorosos e por
vezes longa hospitalizagdo. Nesse contexto de conflito podemos entender o tratamento como um contrapeso,
uma ofensiva que é lancada pelos profissionais de saude para tentar conter ou debelar a forca disruptiva da
doenca que ameaca a continuidade da vida.

A literatura mostra claramente que os impactos psicossociais sobre a familia tendem a ser
prolongados e seus efeitos deletérios podem ser persistentes, resultando em morbidades psicoldgicas (Gil &
Santos, 2021; Mazer-Gongalves, Valle, & Santos, 2016; Rolland, 1995; Silva et al., 2019). Ainda ha muitas
lacunas nas pesquisas sobre o tema, o que coloca a necessidade de aprofundar a compreensao do fenémeno
para oferecer subsidios que poderdo nortear programas direcionados aos familiares afetados pelo grau
extraordinario de sofrimento provocado pela experiéncia dolorosa.

[...] Que ela sofreu demais da conta, todas as vezes, tanto quando foi descoberta a doenca,
como quando a doenga voltou. [...] Ficou completamente debilitada. [...] No comego a gente
teve o desespero de achar que ia perder ela, mas tinha aquela esperanca sendo pai. (Aurélio)

Ela ja ndo andava, ndo falava, ndo comia, ndo se alimentava de jeito nenhum. (Aurélio)

Dentre as dificuldades percebidas na época do diagndstico, referiram o temor de ndo poderem exercer
o papel de pais, de ndo poderem cuidar do filho doente, de ficarem distante devido as internagdes, de ndo
saberem o que fazer, de sentirem inseguranga quanto ao futuro, de se compadecerem ao verem sua
necessidade de lutar e voltar a vida, de que precisavam trabalhar mas queriam estar perto do filho (Boueri et
al., 2011). Também sentiram dificuldade em ndo saber como lidar com a falta de conhecimento e ainvasdo na
vida pessoal.

Luto antecipatdrio

Silva et al. (2019) centraram sua discussdo, com base na literatura, sobre a repercussdo do luto
antecipatdrio nas familias das criangas adoecidas (Madeira, Oliveira-Cardoso, & Santos, 2020), evidenciando
o sofrimento psiquico dos familiares e a depreciacdo de sua qualidade de vida. Trata-se de um processo de
enlutamento que antecede a perda propriamente dita do ente amado, e que se caracteriza por um sentimento
difuso de apreensao, preocupacao recorrente com a possibilidade da perda e elevado nivel de ansiedade
antecipatodria (Al-Gamal & Long, 2010; Almeida, Santos, & Oliveira-Cardoso, 2021; Cardoso & Santos, 2013).

[A gente] ndo aceita a perca (sic), né. [...] Porque, pra gente, eu sabia [da gravidade da
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doenca)l. O pessoal chegava e falava: “Tenha forga. Vocés vao sair dessa, sua filha vai sair
dessa”. Ai eu sabia que aquelas mesmas pessoas, tipo... dava cinco, seis passos de distancia,
onde eu ndo escutava, e falavam: “Coitado, vai perder a filha”. (Aurélio)

Parte substancial do luto antecipatério diz respeito a dimensdes vitais que frequentemente passam
despercebidas ou sdo pouco valorizadas no dia a dia do tratamento. Por exemplo, a doencga e o tratamento
penoso e prolongado afetam também valores intangiveis, como o projeto de prosperidade que os pais
acalentam para suas familias e seus filhos. A esperanga em um futuro melhor, geralmente depositada nos
filhos, € ameacada pela possibilidade da perda.

As repercussdes da possibilidade de perda nas familias dependem, entre outros fatores, dos
significados construidos para a doenca e a morte (Barbosa, Melchior, & Neme, 2011; Pinezi, 2009; Vieira,
Sbicigo, Armiliato, Castro, & Figueiras, 2021), o que depende de diversos fatores sociais, culturais, familiares e
pessoais, que se interseccionam ao longo da trajetéria de vida dos pais. Os modos de enfrentamento adotados
pelos pais sdao, em parte, determinados por suas histérias e experiéncias passadas, valores e crengas pessoais.
Porém, sua eficacia depende também dos recursos disponiveis na comunidade para lidar com as pressdes de
eventos criticos e de alto impacto estressante (Menezes et al., 2007).

Essas questdes precisam ser incorporadas nas intervencgées psicoldgicas (Kohlsdorf & Costa Junior,
2010; Oliveira, Voltarelli, Santos, & Mastropietro, 2005; Schmidt, Gabarra, & Gongalves, 2011; Silva &
Giacomoni, 2020). E importante conhecer a perspectiva dos pais, legitimar suas preocupacdes, fragilidades e
fortalezas que identificam em seus filhos (Emerich, Carreiro, Justo, Guedes, & Teixeira, 2017).

O lugar do cuidador

Ao longo do itinerario terapéutico, os pais se deparam com barreiras que dificultam o acesso aos
poucos servicos especializados disponiveis e que configuram fontes adicionais de sofrimento.

Dificuldades? A distancia de casa, o tempo que tem que ficar aqui... [hospital], ter que mudar
a suavida, é isso, a dificuldade é essa... porque eu dependo do meu trabalho, eu hoje tenho
que fazer de tudo pra ndo perder esse servigo que eu estou, [...] porque ndo vou ter outro
servico. [...] Ficar longe de casa é dificil, mas é uma coisa que a gente ndo tem pra onde correr,
tem que enfrentar de frente, a Gltima coisa que eu vou fazer é deixar a [filha] de lado, o resto
depois a gente consegue. (Aurélio)

Bouerietal. (2011) encontraram, em seu estudo, que os pais sentem soliddo e relatam que ndo podem
estar mais presentes, pois tém que continuar trabalhando “como se nada tivesse acontecido”. Ao mesmo
tempo, sentem medo de receberem uma noticia ruim a qualquer momento, as vezes se sentem sem folego e
sofrem com sentimentos de inseguranga quanto ao futuro e sentem que precisam ser fortes para ajudar a
esposa e o restante da familia. Acompanham o tratamento, as vezes com inseguranca, as vezes esperangosos,
e lamentam nao terem tantas informacdes e assinalam que ndo sabem como agir ou falar com os parentes.

No cenario das instituicGes hospitalares, particularmente os pais (genitores masculinos) se deparam
com uma situagdo dificil. Além de compartilharem um espag¢o no qual ndo sdo legitimados e que ndo tém
estrutura fisica adequada para recebé-los e abriga-los com um minimo de conforto, sdo expostos a uma
linguagem repleta de tecnicismos que dificultam a compreensao dos comunicados dos médicos e da equipe
de enfermagem, limitando também um didlogo mais horizontal com o restante da equipe de saude. A
assimetria das relagdes de poder favorece com que os pais se sintam muitas vezes como um apéndice do
cuidado dos filhos, no papel de coadjuvantes.
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Além das inumeras pressées a que as familias estdo submetidas na situacao de grave adoecimento, os
codigos que demarcam simbolicamente o ambiente hospitalar sdo desafios com as quais os pais precisam ficar
familiarizados para se ajustarem ao papel de cuidador familiar na internagao do filho. Raramente eles recebem
todos os esclarecimentos que necessitam para se sentirem mais confortdveis no exercicio desse novo papel.
Isso é o que mais se observa na experiéncia imersiva do pai no cendrio hospitalar (Gomes, Lunardi Filho, &
Erdmann, 2008). Porém, ndo se pode esquecer que, no flanco familiar, os pais estdo as voltas com a
necessidade de apoiar o restante da familia, que se sente afetada e ameacada por um acontecimento que
coloca todos em face do desconhecido. A familia fica muitas vezes paralisada, abalada pela sensagdo da
possibilidade iminente de vivenciar uma perda. Nesse contexto, é fundamental oferecer intervencées que
permitam que as emogdes possam vir a tona e ser elaboradas.

Construindo um outro lugar de cuidador

No imaginario coletivo que ainda circula entre profissionais de saude algumas vezes prepondera uma
representacdo social cristalizada sobre a figura paterna. O pai é muitas vezes (mal) visto pela equipe como
omisso, distante dos cuidados diarios e inepto ou indiferente em relacdo as necessidades da crianca adoecida.
Nos momentos de internacdao hospitalar, essa imagem social pode ficar ainda mais fortalecida, porque
geralmente é da m3e que se espera o desempenho das funcdes de acompanhante. E como se o pai fosse um
“desertor” do cuidado da crianga hospitalizada, comparecendo apenas em raros momentos de visitas
protocolares. Essa narrativa massiva, que contribui para deslegitimar a presengca do pai, tem sido
desconstruida por evidéncias em contrario, o que precisa ser aprofundado porque sua manutengdo ndo
contribui para criar um caminho para a melhora da qualidade de vida da crianca ou do adolescente; pelo
contrario, s6 reforca a “ma reputacdo” dos pais, que é alimentada por fatores culturais e histéricos
relacionados ao patriarcado, a divisdo de género e a feminizacdo do cuidado (Braga, Oliveira, & Santos, 2020).

Os pais enfrentam esses desafios, muitas vezes com resignacdo, mas outras vezes adotam uma
postura inventiva, sdo criativos e proativos, reivindicam seu lugar e se tornam participativos no cuidado do(a)
filho(a).

[Qual o papel, a fungdo que o senhor acha que tem no tratamento?] Ah, eu acho que minha
funcdo é 50% dar ajuda no tratamento dela... 50%. Porque eu e a mae dela, toda a vida
dividimos os periodos de ficar com ela, quando ela precisou [nas sucessivas hospitalizacGes].
Assim, quando a coisa complicou, nés dois sempre estivemos juntos. [...] toda vida, quando
ela precisou, teve nds dois juntos. E, no mais, quando esta tranquilo, um fica um tempo e o
outro fica outro. [...] eu e ela se damos muito bem, [...] entdo, é desse jeito, porque se ela
ficasse s6 com a mae dela, uma hora ela ia se sentir mal, por ndo ter talvez o pai perto, e
assim seria se ela ficasse sé comigo, entdo nds divide. Eu acho que, quando ela esta enjoada
da cara da mae dela, eu apareco, quando ela esta enjoada da minha cara, a mae dela vem, e
assim nos faz. (Aurélio)

Essa fala mostra a importancia de que seja ouvida e legitimada a voz do pai, para que ele se torne cada
vez mais clara e robusta no contexto assistencial. E preciso oferecer espagos de escuta, para que os pais
cologquem suas satisfacdes e insatisfacdes em sua trajetéria de cuidadores. Quando ndo ha espacgos para serem
ouvidos, o sofrimento pode ficar encapsulado. Por exemplo, observa-se que, no afad de oferecer suporte seguro
e poupar a crianga de um excedente de sofrimento, os pais sentem-se na obrigacdo de lidar solitariamente
com seus proprios sentimentos de desamparo, o medo de fracassarem, de ndo serem fortes o suficiente para
suportarem a derrocada da saude do filho, o que pode comprometer seriamente seu bem-estar emocional e
desestabilizar suas relagdes.
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Isso demonstra que cuidados psicoldgicos devem ser propostos como uma ferramenta nao
farmacoldgica que contribua para o aprimoramento da relagdao com os profissionais da equipe. O profissional
de Psicologia tem um papel estratégico no aprimoramento desses processos relacionais, principalmente em
momentos delicados e criticos do tratamento.

Intervencgdes psicoldgicas

Diversos estudos mostram ndo sé a necessidade como também a efetividade e os beneficios do
acompanhamento psicolégico dos familiares nos diversos momentos que constituem a trajetéria do
tratamento (Oliveira et al., 2010; Schmidt et al., 2011). Na oncopediatria, o apoio aos pais, seja em nivel
individual ou por meio de grupos homogéneos, oferece espaco de fala e escuta para que o familiar que exerce
o papel de acompanhante da crianga ou do adolescente na hospitalizacdo também tenha oportunidade de
manifestar e trocar suas experiéncias (Kohlsdorf & Costa Junior, 2008, 2012; Moreira, Ferreira, & Costa Junior,
2012).

Estudos realizados no contexto brasileiro (Oliveira, Santos, Mastropietro, & Voltarelli, 2007; Oliveira,
Voltarelli, Santos e Mastropietro, 2005) exploram os beneficios da oferta de espacgos diferenciados de
acolhimento, nos quais os pais possam esclarecer suas duvidas e dividir suas apreensdes, de modo a
compartilhar experiéncias com outras pessoas que se encontram em situa¢do analoga.

A assisténcia psicoldgica, quando integrada a outras estratégias implementadas pela equipe
interdisciplinar de saude, é uma estratégia com 6timo custo-efetividade, pois se tratam de cuidados que
incorporam as chamadas “tecnologias leves”, como as técnicas de aconselhamento e psicoterapia de apoio.
Os beneficios do acolhimento dos cuidadores familiares compreendem tanto o alivio do sofrimento dos pais
como vantagens econdmicas na aplicacdo dos recursos da ciéncia psicoldgica no setting do tratamento
hospitalar (Benites, Rodin, Leite, Nascimento, & Santos, 2021). Como é amplamente reconhecido, os recursos
em saude sdo finitos e é preciso ndo apenas maiores investimentos, mas também aumentar a eficiéncia do
gue se gasta (Faquinello, Higarashi, & Marcon, 2007).

Brody e Simmons (2007) propGem que é necessdrio investir no desenvolvimento de recursos que
facilitam a adaptacdo dos pais utilizando o modelo de resiliéncia do estresse familiar, ajustamento e
adaptacdo. As intervencBes devem focar o cotidiano dos pais de criancas/adolescentes hospitalizados, de
forma a aliviar o peso da sobrecarga de cuidados (Duarte, Zanini, & Nedel, 2012).

Ao cuidarmos da saude mental do cuidador familiar, estamos colaborando para que sejam
maximizadas as oportunidades de os pais desempenharem com maior conforto e resolubilidade suas tarefas
especificas no campo dos cuidados ao paciente. Além disso, oferecer suporte emocional aos familiares
contribui para mitigar os efeitos deletérios da exposicdo a estressores crénicos da hospitalizacdo do filho e do
convivio com a dindmica peculiar de evolugdo da doenca, desde o ajustamento ao choque inicial (“seu mundo
desaba de uma hora para outra”, dizem alguns pais) até o enfrentamento de momentos mais criticos do
adoecer, acompanhando suas adversidades e alterndncias entre piora e melhora do quadro clinico, término e
retomada do combate, remissdo e recorréncia dos sintomas.

Consideracgoes Finais

Ao explorar as experiéncias relativas a jornada do cuidar de um(a) filho(a) gravemente enfermo e
altamente dependente de cuidado, este estudo desvelou algumas facetas relacionados a riqueza do saber que
se adquire ao cuidar da vida. Observou-se que o adoecer infantil e seu tratamento tém impacto sistémico e
devastador sobre a familia, exigindo uma reorganizacdo da dinamica familiar, que torna os pais vulneraveis ao
sofrimento psiquico persistente. H4 necessidade de reconstrucdo da ordem familiar anterior, mas ndo se trata
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propriamente de voltar ao que era anteriormente a doenca, mas de um reordenamento e criacdo de uma nova
ordem de relagdes, o que demarca um processo de constantes negociacdes de papeis e fungdes, com a
necessidade de estabelecer pactos, aliancas, recrutar aliados e buscar ferramentas para o necessario
reposicionamento dos membros familiares.

Os resultados deste estudo reafirmam o que estd amplamente documentado na literatura
especializada, como a grande demanda nas atividades de cuidar, a sobrecarga inerente a essa tarefa e o
estresse que acarreta, com consequéncias para a salude mental do cuidador e a qualidade do cuidado
prestado. No entanto, o principal achado a ser destacado é que os pais ndo sé demonstram ter sensibilidade
e devocdo aos cuidados parentais, como reivindicam o seu lugar de cuidador junto ao sistema de saude. Sdo
referidos diversos aspectos positivos relacionados a experiéncia paterna de cuidar. Esse resultado é
consistente com as descobertas de alguns estudos, que comprovam que a experiéncia pungente de ter um
filho com doenca grave nao é impeditiva de que pais permanecam emocionalmente saudaveis, fortalecidos e
competentes no provimento de cuidados (Crepaldi et al., 2006; Menezes et al., 2007).

Com base nos dados obtidos, concluimos que o processo do adoecer é o gatilho que dispara uma
transicdo na histdria familiar e que o acontecimento disruptivo do adoecer infantil deflagra e catalisa. Cabe
aos profissionais de Psicologia da equipe, usando de seus conhecimentos e de sua esfera de competéncia,
ajudar os pais a se transformarem na medida em que descobrem saidas criativas para lidarem com os percalgos
de uma doenca limitante que acomete um ser amado.

Boueri, Zaher e Hossne (2011) afirmam que o diagndstico de uma doenca limitante de um(a) filho(a)
convida as instituicGes de salde a uma reflexdo profunda e a reverem suas proprias posi¢des, para que possam
ajudar efetivamente os pais nas tomadas de decisdo frente a diagndsticos limitantes da vida, respeitando a
autonomia dos familiares e entendendo os conflitos vivenciados por eles.

Ao acompanharem a jornada de tratamento do(a) fiho(a), os pais se deparam o tempo todo com o
delicado equilibrio no jogo de forgas que acirram ambos os lados — o da satide e da doenca. E preciso fortalecer
os instrumentos que eles dispéem para alcangar um bom equilibrio, dentro dos limites e possibilidades. A
chave é tentar fortalecer os aspectos de vida, pondo-se a servico da salude, amenizando a sensac¢do de
isolamento que os pais sentem quando enfrentam um desafio dessa magnitude. Este é o papel que compete
ao profissional de saide mental.

E preciso avancar em algumas pautas que requerem sobretudo o reposicionamento da equipe de
saude no ambiente hospitalar, diminuindo os fatores limitantes do cuidado. Alguns esteredtipos e situagdes
cristalizadas precisam ser enfrentados, especialmente aqueles que contribuem para marginalizar um
posicionamento mais participativo do pai no cuidado hospitalar da crianca/adolescente. Boueri et al. (2011)
advogam a necessidade de uma mudanga no comportamento dos profissionais da salde na busca de
humanizagdo, de adequada comunicagdo do diagndstico e das decisGes relacionadas ao tratamento. O fato da
comunicac¢do ndo ser adequada gera perda de confianga, que pode levar a ruptura na relacao entre médicos
e familias.

Uma outra sugestdo para estudos futuros é aprofundar a investigacdo especificamente por faixa etdria
dos filhos, debrugando-se nas nuances dos vinculos — por exemplo, dos pais de adolescentes, em busca de
especificidades do cuidado paterno nesse periodo do ciclo vital.
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