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Resumo

Obijetivo: descrever a inclusdo da figura paterna no cuidado do filho com deficiéncia. Metodologia: trata-se de um
estudo qualitativo, exploratdrio e descritivo. A coleta de dados se deu por meio de entrevistas, com a aplicacdo de
questionario semiestruturado elaborado pelo pesquisador principal, direcionado aos profissionais de salde de uma
associacdo de reabilitacdo. O processo analitico se deu pela Analise de Conteldo. Resultados: participaram nove
profissionais de salde e, apo6s a analise minuciosa dos dados, emergiu o tema: “A inclusdo do pai no cuidado do filho
com deficiéncia na perspectiva dos profissionais de saude” que se compde de quatro categorias: a figura do cuidador
principal: reflexo do processo formativo; a configuragcdo familiar como referéncia para o envolvimento do pai no
cuidado; os papéis socioculturais das figuras materna e paterna; e a figura paterna como referéncia no cuidado do filho
com deficiéncia. Consideracfes finais: diante das adaptagdes familiares frente ao evento de se ter uma crianca com
deficiéncia, a formacéo dos profissionais carece de contetidos que subsidiem sua atuacdo para a inclusdo do pai no
cuidado da crianga.

Palavras-chave: Rela¢des pai-filho; Equipe de assisténcia ao paciente; Criangas com deficiéncia; Familia;
Cuidadores.

Abstract

Obijective: to describe the inclusion of the father figure in the care of children with disabilities. Methodology: this is a
qualitative, exploratory and descriptive study. Data collection were carried out by means of interviews, with a semi
structured questionnaire prepared by the main researcher, aimed at health professionals from a rehabilitation
association. The analytical process took place by using Content Analysis. Results: nine health professionals
participated and, after a detailed analysis of the data, the theme "The inclusion of the father in the care of the disabled
child from the perspective of health professionals” emerged, and is composed of four categories: the figure of the
main caregiver: reflection of the training process; the family configuration as a reference for the father's involvement
in care; the sociocultural roles of maternal and paternal figures; and father figure as a reference in caring for children
with disabilities. Final considerations: given the family adaptations in the event of having a child with a disability, the
training of professionals lacks content that supports their performance for the inclusion of the father in the child's care.
Keywords: Father-child relations; Patient care team; Disabled children; Family; Caregivers.
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Resumen

Objetivo: describir la inclusion de la figura paterna en el cuidado de nifios con discapacidad. Metodologia: se trata de
un estudio cualitativo, exploratorio y descriptivo. La recogida de datos se realizé mediante entrevistas, a través de un
cuestionario semiestructurado elaborado por el investigador principal, dirigido a profesionales sanitarios de una
asociacion de rehabilitacion. El proceso analitico se llevo a cabo a través del analisis de contenido. Resultados:
participaron nueve profesionales de la salud y luego de un analisis detallado de los datos surgio el tema "La inclusion
del padre en el cuidado del nifio discapacitado desde la perspectiva de los profesionales de la salud" y se compone de
cuatro categorias: la figura del principal cuidador: reflejo del proceso de formacién; la configuracién familiar como
referente de la implicacién del padre en el cuidado; los roles socioculturales de las figuras maternas y paternas; y
figura paterna como referente en el cuidado de nifios con discapacidad. Consideraciones finales: dadas las
adaptaciones familiares en caso de tener un hijo con discapacidad, la formacion de los profesionales carece de
contenidos que sustenten su desempefio para la inclusion del padre en el cuidado del nifio.

Palabras clave: Relaciones padre-hijo; Grupo de atencion al paciente; Nifios con discapacidad; Familia; Cuidadores.

1. Introducéo

O nascimento de uma crianga com deficiéncia modifica a estrutura e o cotidiano familiar, e causa sobrecarga fisica e
emocional em todos os membros (Marcheti & Mandetta, 2016). Quando uma crianga nasce com alguma deficiéncia, a imagem
do filho perfeito é desconstruida gerando sentimentos de desilusdo, desespero, tristeza e vergonha, uma vez que, para a
sociedade, a deficiéncia, em geral, esta relacionada com a limitacdo ou imperfeicéo (Vitiritti et al., 2015; Reis et al., 2017).

Os sentimentos das familias ao se depararem com uma criangca com deficiéncia podem ser influenciados por suas
crencas e culturas. Existem familias que buscam extrair, dessa experiéncia, li¢des valiosas que facilitam o enfrentamento da
situacdo (Félix & Farias, 2018).

A Lei Brasileira n°® 13.146 de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, do dia 06 de julho de 2015, adotou 0 modelo social
para conceituar a deficiéncia. De acordo com ela, considera-se crianga com deficiéncia “aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o0 qual, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des” com as demais criangas (Brasil, 2015).

O contexto da deficiéncia exige que a familia reorganize expectativas, modifique sua estrutura para se adaptar as
demandas da crianca. Muitas vezes, as relagcdes familiares tornam-se fragilizadas, pois o cuidado a crianga pode exigir a
presenca  constante  de  um dos  membros, 0 que acarreta  sobrecarga  familiar  (Andrade
et al, 2018). A familia busca recursos para que possa manejar as muitas demandas em sadde surgidas da condi¢do. Reconhecer
a importancia da presenca da familia nos cuidados a crianga € garantir os seus direitos e o seu papel (Marcheti & Mandetta,
2016).

O respeito pela individualidade da crianga e da familia, de acordo com Marcheti e Mandetta (2016), representa um
desafio continuo aos servigos e profissionais de salde, pois exige da equipe a inser¢do da familia no cuidado, bem como a
atencdo as interacdes familiares, dindmica, crencas, manejos e adaptacao da familia as situagdes emergidas.

Entretanto, os cuidados de criangcas com deficiéncia ainda se encontram, em sua maioria, centrados na mae e nas
informacdes que sdo repassadas por ela (Félix & Farias, 2018). Ao longo da histdria, verifica-se que os cuidados das criangas
centram principalmente na figura materna, pois a figura do pai estd vinculada ao papel de provedor e mantenedor da familia.
Dessa forma, a sociedade tende a ndo reconhecer os pais como participantes efetivos nos cuidados e no desenvolvimento de
seus filhos, e os profissionais de salde agem de modo a ndo envolver o pai nos cuidados a crianca (Vitiritti et al., 2015).

Assuntos referentes a funcdo paterna no cuidado sdo temas pouco estudados quando comparados aos da fungdo
materna. Ademais, os estudos referentes aos pais comecaram a ser realizados posteriormente aos que dizem respeito as maes
(Cortez et al., 2016). As demandas do mundo contemporaneo estdo propiciando mudancas nas rotinas de homens e mulheres, o

que afeta 0 desempenho de papéis sociais, dentre eles o de ser pai e mae (Visentim & Lhullier, 2021).
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A funcédo paterna ndo é mais definida pelos parametros rigidos que moviam o modo de vida patriarcal, no qual o
homem era a cabeca da familia e Unico responsavel pelo sustento financeiro. Observa-se um periodo de transigdo nos valores e
nos modos de vida da populacéo tanto individualmente como no contexto da familia (Bernardi, 2017). O homem se adapta
frequentemente para atender as demandas das relagdes familiares e de trabalho; porém, quando envolve o cuidado a uma
crianca que requer cuidados especiais de salde, nem sempre ele é apoiado pela esposa e pela equipe de salde que atende o
filho (Andrade et al., 2018).

Os pais de filhos com deficiéncia tém o direito as informacdes e de serem incluidos nos cuidados da crianca, e
necessitam de ajuda e apoio para se sentirem confiantes. Assim sendo, é preciso pensar em estratégias efetivas que acolham e
deem suporte aos pais de modo a garantir o seu envolvimento e participagdo. De um modo geral, os profissionais ainda
encontram dificuldades em abordar e incluir os pais de uma crianca com deficiéncia no processo de cuidado (Andrade et al.,
2018; Visentim & Lhullier, 2021; Bernardi, 2017). Sob esse prisma, questiona-se: Como os profissionais de satde tém incluido
a figura paterna no cuidado do filho com deficiéncia?

Compreende-se que a figura paterna é fundamental na vida da crianca e que as a¢des dos profissionais de saude, no
contexto do atendimento a crianga com deficiéncia, devem incluir o pai em sua abordagem e, assim, favorecer o vinculo, o
relacionamento e o cuidado parental. Este estudo buscou, portanto, compreender a inclusdo da figura paterna no cuidado do

filho com deficiéncia na perspectiva dos profissionais de satde

2. Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo, exploratério, com abordagem qualitativa, e que possibilita a investigacdo de grupos
e segmentos delimitados e focalizados de histérias sociais e das relacGes. Essa abordagem tem fundamento teérico e permite
compreender processos sociais ainda pouco conhecidos referentes a grupos particulares, proporcionando a construcdo de novos
conceitos e categorias durante a investigacdo (Minayo, 2014).

O presente estudo segue o recomendado pela Resolugéo 466/2012 do Conselho Nacional de Satde e foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul com o parecer n° 2.252.518.

Para preservar a identidade dos participantes, as entrevistas foram identificadas com a letra “E” seguida do numeral de
sequéncia das entrevistas, ex: E1.

Para manter o rigor metodoldégico do estudo, foi utilizado como roteiro e apoio para a constru¢cdo do material
produzido o Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ), de autoria de Tong et al. (2007).

As entrevistas foram conduzidas pelo primeiro pesquisador, para as quais utilizou-se um roteiro semiestruturado
elaborado pelos autores do estudo, composto por dados de caracterizagdo dos profissionais e questdes condutoras da narrativa
do profissional quanto a participagdo e inclusdo da figura paterna nos cuidados e tratamento do filho.

O estudo foi desenvolvido em uma associagdo civil e filantropica, de carater educacional, cultural, de assisténcia
social e salde, direcionada para a reabilitacdo de criancas e adolescentes com deficiéncia, localizada no estado de Mato Grosso
do Sul.

Foram incluidos nesta pesquisa os profissionais que comp8em a equipe de salde e atuam diretamente na assisténcia as
criangas e adolescentes com deficiéncia e seus familiares, presentes na associagao no periodo da coleta de dados. Excluiram-se
profissionais que estavam em afastamento de suas atividades no periodo de coleta.

Os dados foram coletados nos meses de outubro e novembro do ano de 2017, em uma sala privativa fornecida pela
instituicdo. As entrevistas foram realizadas individualmente. A coleta de dados foi encerrada com base na pré-andlise e

interpretacdo subjetiva dos dados conforme Braun e Clarke (2019).
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As narrativas dos participantes do estudo foram gravadas em midia digital e as entrevistas tiveram em média 30
minutos, sendo, em seguida, transcritas na integra pelo primeiro pesquisador.

A andlise do estudo foi realizada pelos autores do estudo e se deu por meio de leitura minuciosa, exaustiva e
exploratdria do material selecionado de modo a extrair a reflexdo compreensiva e critica da realidade estudada. Os dados foram
analisados por meio da proposta de Morse e Field (2008) de Andlise Qualitativa de Contelido, perpassando pelos quatro
processos-chave: compreender, sintetizar, teorizar e recontextualizar de modo sequencial, agrupando os achados a fim de

possibilitar a teorizacdo dos dados.

3. Resultados

Foram entrevistados nove profissionais, os quais fazem parte da equipe multiprofissional de salde, ou seja: trés
fisioterapeutas, um psicologo, um terapeuta ocupacional, dois enfermeiros e dois fonoaudiélogos, com tempo de formacéao
entre nove meses e 34 anos, cinco deles com pds-graduacdo (lato sensu). O tempo médio de servico dos profissionais na
instituigdo é de, aproximadamente, 11 anos. A idade dos profissionais variou de 23 a 56 anos, sendo oito do sexo feminino e
um do sexo masculino.

Ap0s o didlogo entre a andlise dos dados, o objetivo, as questdes e pressupostos do estudo, emergiu o tema: “A
inclusdo do pai no cuidado do filho com deficiéncia na perspectiva dos profissionais de saide”, que exprime a compreensao,
por parte dos profissionais, da inclusdo da figura paterna no cuidado ao filho com deficiéncia e dos fatores que influenciam seu
envolvimento nos cuidados. Esse tema foi composto por quatro categorias: a figura do cuidador principal: reflexo do processo
formativo; a configuracdo familiar como referéncia para o envolvimento do pai no cuidado; os papéis socioculturais das figuras

materna e paterna; e a figura paterna como referéncia no cuidado do filho com deficiéncia.

3.1 A figura do cuidador principal: reflexo do processo formativo
Essa categoria retrata o conhecimento do profissional sobre a participacdo da familia e do pai no cuidado do filho com
deficiéncia, e o seu processo de formacdo que direciona a abordagem para o cuidador principal, o que favorece a ndo incluséo

do pai no atendimento.

Os profissionais abordam o cuidador principal que comparece a instituicdo com a crianga para direcionar suas
orientacGes e fornecer informagdes. Normalmente quem comparece como acompanhante no primeiro atendimento € a méae ou a
avo (figuras femininas). Para eles, a prépria familia ja estabeleceu o cuidador principal em sua dindmica familiar. Essa pessoa
é a que cuida habitualmente da crianca em casa ou a que ndo trabalha, ou ainda a que deixou de trabalhar para se dedicar aos
cuidados.

Para os profissionais, a abordagem ao pai e ao sistema familiar € muito complexa e exige conhecimentos que eles

consideram néo possuir.

Na primeira entrevista os pacientes ja vém com uma pessoa. Dai, mesmo sem querer, fica essa pessoa que vém no

primeiro atendimento, que muitas vezes é a mae. (E9)

E a dinamica familiar, geralmente quem n&o trabalha. Geralmente tem sempre um que acaba deixando de trabalhar
para cuidar da pessoa com deficiéncia, entdo abrindo méo de tudo para cuidar da pessoa. E dai, eu acabo elegendo

essa pessoa para prestar os cuidados. (E3)
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Os profissionais relatam que, durante a graduacdo, o tema familia foi abordado em um contexto geral, e ndo se
lembram de experiéncias ou assuntos que tratassem da paternagem ou da figura paterna e nem do papel do pai de maneira

especifica.

N&o fui preparada para trabalhar com figura paterna, ndo. Ndo fui ndo. (E8)
Que eu me lembro, especificamente, sobre figura paterna ndo. (E2)

Disciplina s6 saide do homem, mas que ndo foca na figura paterna, s6 na parte da salde mesmo, agora

especificamente da figura paterna nao, nem da familia. Ndo! (E6)

Os profissionais do estudo acreditam que a familia precisa se envolver no cuidado do filho com deficiéncia de forma
integral e em conjunto, e reconhecem a importancia da figura e do papel do pai nos cuidados da crianga e na divisdo de tarefas.

No entanto identificam que os pais geralmente ndo comparecem aos atendimentos do filho.

[...]é em um exercicio ou em uma estimulagao que toda familia precisa estar envolvida. E importante que todo mundo

participe. (E5)

Entéo, fica dificil incluir a figura paterna se ndo vem nos atendimentos [...] Faria muita diferenga e importancia os
pais participando, porque a gente sabe 0 quanto € cansativo ter uma crianga especial. A gente sabe que néo é facil,

sdo criangas que demandam tempo e energia. (E1)

Na percepcéo dos profissionais, sdo poucos os pais que se envolvem de maneira efetiva no cuidado do filho. Quando
comparecem na instituicdo para as atividades da crianca, preferem permanecer na sala de recepgdo aguardando o término do
atendimento. Os profissionais desconhecem os motivos pelos quais os pais ndo estdo presentes com mais frequéncia na
instituicdo. Esse fato dificulta a formacéo de vinculo entre eles. Porém, existem alguns pais que participam mais ativamente do

cuidado ao filho e que se mostram dispostos a aprender e a buscar conhecimentos para melhor cuidar da crianca.

Sao poucos os pais que assumem mesmo aquele cuidado, s6 alguns pais, que sdo presentes. Eu tenho pacientes que

eu nunca vi a mée, s6 vejo o pai, mas sdo poucos. (E4)

Tem pai que nem entra na terapia, entendeu? Fica ali na salinha na frente esperando, dai acaba entrando s6 a méae

ou a av0. N&o sei se é porque ndo quer, ou se é por outro motivo. (E9)

Eu acho que quando eles tém interesse, eles vdo muito bem. Eles tém até aquela preocupacéao de fazer melhor que a

mae aquele cuidado, é bem interessante! Eles procuram saber para cuidar [...]. (E5)

3.2 A configuracéo familiar como referéncia para o envolvimento do pai no cuidado

A presenca do pai nos atendimentos a crianga na instituicdo é ainda menos frequente quando o pai se separa da mae e,
consequentemente, se afasta da familia e dos cuidados do filho. Essa situagdo reforca o papel da mae como cuidadora principal
e, em muitos casos, ela é a Unica provedora da casa.

A maioria das nossas familias, as vezes, nem tém mais a presenca do pai, eles se separam mesmo delas, entdo elas

que trazem. (E5)
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A maioria dos pais sdo separados, sdo poucos assim que tém a familia estruturada né? Dai no geral é a mée que

assume esse papel de cuidador e as criancas sdo bem apegadas as méaes. (E3)

Entretanto, ha familias em que, com a auséncia do pai no convivio e cuidados cotidianos, esse papel é assumido,
geralmente, pelo avé materno.

Avb é muito presente, eles contam, falam muito do av6. Entdo o avd é mais proximo daqueles que principalmente nédo
convivem com o pai. (E4)

Acontece bastante de o avd assumir esse papel, principalmente quando a crianca ou adolescente que ndo mora com

pai ou ndo tem contato com o pai, dai ele acaba assumindo esse papel, entédo acho que seria mais o avd mesmo. (E3)

Quando os pais séo ausentes do contexto familiar e/ou do cuidado das criancas, os profissionais percebem frustracéo e
sofrimento por parte das mées, por ndo poderem contar ou dividir as demandas oriundas da condi¢do do filho com os seus
parceiros. Esse contexto leva os profissionais a terem receio de inserir 0 pai no cuidado da crianga e ele ndo corresponder as

expectativas de forma positiva, aumentando a frustracdo da mée e a piora dos conflitos no relacionamento familiar.

Muitas maes trazem a frustracéo pelo pai ndo estar presente, entdo eu fico meio preocupada em tentar trazer muito, e
esse pai ndo vir e aumentar a frustracdo, ai depois vou ter que tentar trabalhar com isso, entdo acho que, assim, de

verdade, acho que elas ja tém muita frustracéo, ai eu acabo néo trabalhando muito com a questéo do pai ndo. (E7)

Entdo vocé repara que € uma mae que sofre, ndo por isso, sofre porque ndo tem ninguém que possa ajuda-la.
Embora, é claro, que tem umas mulheres aqui que nao dependem dos seus maridos. (E8)

Os profissionais conseguem compreender melhor a presenca e a participacdo dos pais pela fala das mées ou das
criangas durante os atendimentos na instituicdo. Mesmo quando o pai ndo é presente nos atendimentos a crianca, a figura dele
faz parte do cotidiano das interagdes familiares.

A gente consegue, mesmo que seja verbalmente, na fala delas, saber da rotina, do cuidado que existe essa figura né.
(E6)

A gente identifica com as maes que ainda estéo junto com os pais na constituicdo da familia a gente identifica: Olha,
eu tenho meu marido, ela tem o pai dela, que ajuda. (E5)

3.3 Os papéis socioculturais das figuras materna e paterna

Essa categoria discorre sobre a compreensao cultural que os profissionais da equipe de salde possuem sobre o papel
das figuras materna e paterna no cuidado do filho com deficiéncia, sendo a mée a referéncia de cuidado, e o pai o provedor e a
autoridade.

Para os profissionais, frequentemente a mée é a pessoa que se dedica mais ao cuidado do filho com deficiéncia. Para
tanto, ela abdica do trabalho e de projetos pessoais. Esse papel, assumido pela mée, a faz ser uma referéncia para os
profissionais de salde, especialmente quando se trata da salde da crianga, e por eles entenderem que, normalmente, as maes

sdo mais afetivas do que o pai e por saberem o que é melhor para o filho.

6
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A mé&e assume totalmente a crianca em todas as partes, tanto no tratamento como no acompanhamento escolar e no

cuidado em casa. (E4)

E a m&e que ¢ a referéncia pra tudo. (E4)

Geralmente é a mée também que se abdica do trabalho para cuidar do filho, pra atender 24 horas o filho. (E3)

No meu entender tem a parte afetiva que geralmente a mulher é mais doada, 0 homem é um pouco mais sério. (E6)

A figura materna é reconhecida como um individuo sobrecarregado em funcdo das demandas com a crianga. Os
profissionais percebem cansaco, ansiedade e alteracéo de humor.

Elas entram nesse “eu vou cuidar, eu vou fazer, o que der o meu marido faz, o que néo der eu vou suprir ”, isso pra

mim fica muito claro. (E7)
Por mais que ela tente, o olhar dela, o cansaco comeca a se sobressair. (E8)

Eu acho que a mée ja fica mais a flor da pele, j& fica mais nervosa, ja fica mais ansiosa e as vezes ndo tem com quem
dividir. (E3)

Os profissionais entendem que cabe a figura paterna a fungdo de garantir o sustento da familia, ou seja, de ser dela o
provedor. Para eles, o pai tem o papel de impor respeito e regras ao filho. Entendem, também, que ele deveria acompanhar a
crianga e a esposa as atividades de reabilitagao.

Pensando na questao psicoldgica, o pai é a lei né, ele tem que ta 14 pra isso. (E7)
Para mim é de cuidar, trazendo a esposa e o filho aqui pra terapia e de trabalhar. (E9)

Entdo para mim a presenga masculina € justamente essa: de pér regras, de pér limites, entdo esse € o papel do pai.
(E8)

Os entrevistados também percebem que os proprios pais das criancas e adolescentes com deficiéncia apresentam o
mesmo entendimento sobre o papel da figura paterna, de ser o provedor de sua familia, dessa forma acreditando que ja
cumprem o seu papel.

O homem ainda tem aquela idéia assim: eu estou pagando o médico, entdo eu estou fazendo a minha parte, eu to

levando, to deixando na escola, entéo eu j4 to fazendo a minha parte. (E6)

Sempre a mde ensina: 0 papai saiu pra trabalhar, porque ele tem que ganhar dinheiro pra sustentar a gente,

enguanto isso a mamae leva vocé para as terapias. (E8)

3.4 A figura paterna como referéncia no cuidado da crian¢a com deficiéncia

Os profissionais de saude identificam diferencas na dindmica familiar e na evolucdo da crianca quando os pais
participam dos seus cuidados, e langam méo de certos recursos para estimular ainda mais a participacéo da figura paterna, de
maneira efetiva, nos cuidados do filho.
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Na percepcdo dos profissionais, quando os pais assumem seu papel nos cuidados da crianca com deficiéncia,
demonstram conseguir lidar melhor com as dificuldades do cotidiano da familia do que as mées, por serem mais racionais e

préaticos.

Principalmente quando é o pai mesmo que assume. A agilidade da dindmica daquela familia é mais nitida. (E9)

Porque as vezes a mée ndo da conta, e ai acaba indo para o pai e 0 pai consegue lidar melhor com a situagéo, acho
que talvez venha a questdo do homem e da mulher, ndo sei. O homem é mais racional, a grande maioria, acaba sendo
mais racional e ai consegue lidar melhor, segurar melhor, dar conta melhor das dificuldades ali do dia a dia. (E3)

Os entrevistados identificam diferenga no comportamento da crianca e do adolescente quando o pai é presente. Na
percepcdo deles, as criangas sdo mais calmas, centradas e se sentem mais seguras para o tratamento de reabilitacdo. Também
identificam que a evolugdo clinica é melhorada com a participacao efetiva da figura paterna nos cuidados e observam que a
figura masculina proporciona equilibrio para a mulher com melhoria da sua autoestima.

A forga que a presenca do pai ou a figura paterna tem sobre o filho faz com que a crianca seja mais centrada. Junto
com a figura paterna fica mais calmo e seguro. (E6)

Com esse pai 0 negdcio vai deslanchar muito bem, a crianca tem mais essa questao de respeito, minhas melhores

evolugOes com pacientes séo com a figura paterna. (E8)

Eu acho que o pai é um suporte, é um apoio mesmo, é aquele algo a mais, de quando a gente esta fragilizado de vir

aquela figura masculina e falar pelo menos eu to aqui né, vou te ajudar naquilo que vocé precisar. (E5)

A figura paterna é fundamental, acho que nesse sentido, de passar mais tranquilidade para as pessoas, mais
seguranca, mais... deixar mais leve. (E3)

Os profissionais utilizam a conversa e a orientagdo com 0s pais presentes e que participam no cuidado do filho na
instituicdo como um recurso para elucidar a sua importancia e estimulé-los a serem participantes.

Entdo como € minoria né, a Unica coisa que eu faco é conversar mesmo. (E9)

Orientacdo, a gente chama pra conversar e orienta. Orienta sobre a importancia. (E3)

4. Discussao

Os resultados deste estudo apontam que os profissionais possuem preparo insuficiente para lidar com a figura paterna,
embora reconhegam sua importancia. O pai é comumente colocado como coadjuvante no cuidado do filho desde o seu
nascimento, proporcionando sobrecarga sobre a figura materna. Tal lacuna é identificada, de acordo com Marcon, Dias, Neves,
Marcheti e Lima (2020) no curriculo dos profissionais de salde, destacando a necessidade de se explorar, nos contetdos de
aprendizado, assuntos relacionados as interacdes familiares, na perspectiva de qualificar a formacdo e a assisténcia.

Embora o pai tenha papel fundamental no projeto de vida familiar, ele ainda permanece como uma figura que se
destaca pouco, especialmente relativo ao cuidado com a crianca. Ha a necessidade de os profissionais de sadde estimularem a

participagdo dos pais nos cuidados de seus filhos, utilizando estratégias que chamem a atengdo para o seu papel durante o
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atendimento as criancas, fazendo-os reconhecerem como figuras importantes no compartilhamento dos cuidados (Azevedo et
al., 2019).

Ha de se considerar que entraves advindos de uma cultura tradicional e patriarcal de paternidade podem afetar a
atuacdo paterna no cuidado durante a gestagdo e em momentos seguintes (Cortez et al., 2016). Assim, a compreensao
sociocultural sobre a representacdo da figura paterna ird conduzir os modos de pensar e agir dos profissionais de salde
baseando-se em representacdes pré-estabelecidas a respeito de ser pai.

Os profissionais deste estudo relatam que a figura paterna participa pouco do cuidado do filho e, na maioria das vezes,
580 ausentes na instituicdo. Por outro lado, destaca-se, cada vez mais, que uma parcela significativa de pais ndo ocupa apenas o
lugar de provedor, mas assume o papel de cuidador e educador (Andrade et al., 2018). Diante das modificagBes que a
sociedade vivencia, é preciso que o profissional esteja preparado para a insercdo do pai nas atividades de cuidados,
ressignifique sua posicéo, consequentemente favorecendo o exercicio da paternidade.

Os beneficios do pai presente na vida da crianca vao além da pratica cotidiana. Um estudo que buscou compreender as
representacdes do pai frente ao cuidado com o filho prematuro hospitalizado evidencia que a participacdo paterna no momento
da realizacdo dos cuidados é decisiva, e € a partir da sua insercéo na rotina de cuidados do filho que ele se torna empoderado
de seu papel. O pai percebe que sua presenca é necessaria e importante para a recuperacgéo da crianga. Essa situagdo faz com
que se sintam aptos a realizar os cuidados necessarios ao recém-nascido tanto presentes na unidade como ap6s a alta hospitalar
(Borges et al., 2018). Esse processo de compreensdo se da por meio das interagfes sociais em determinado tempo, espaco e
cultura, depois que o estranho se torna familiar e passa a ser um conhecimento aplicavel a realidade particular (Moscovici &
Markoval, 1998).

Os participantes deste estudo consideram que, quando os pais sdo ausentes na vida do filho, a inclusdo deles no
processo de cuidado é ainda mais dificil. Uma relagdo conjugal harmoniosa possibilita maior interacéo entre os membros e a
garantia das necessidades dos filhos com deficiéncia, o que proporciona melhor vinculo e aumento da qualidade de vida
(Azevedo et al., 2019). Os pais da atualidade estdo em processo de transformacéo, buscando se aproximar dos filhos, para que
as relacdes sejam mais afetivas e significativas (Mazzo & Almeida, 2020).

Compreender as experiéncias vivenciadas pelo pai no cuidado ao filho se faz necessério para que haja melhor manejo
e reajuste dos papéis na familia, com destaque para a importancia da sua inclusdo no processo de cuidado. Os profissionais de
salde devem escutar atentamente as demandas da familia e compreender sua organizacao, crengas, papeis e desenvolvimento
para a proposicdo de intervengdes que ajudem todos na reorganizacdo do funcionamento familiar e no manejo do cuidado a
crianga (Marcheti & Mandetta, 2016).

Como as representagdes sociais sdo constituidas no cotidiano, compartilhadas e passam a fazer parte da vida das
pessoas, fica claro que é na interagdo social que os sujeitos elaboram o conhecimento, vo reconstruindo valores e idéias que,
compartilhadas, passam a circular na sociedade de modo amplo (Spink, 1993). Evidencia-se, assim, a necessidade de
comunicacdo tanto no espaco de formacdo quanto no contexto de abrangéncia familiar para que a informacgdo seja
compreendida, ancorada e passe a fazer parte do cotidiano.

Os profissionais percebem que as mées sofrem e se frustram pelo pai ndo compartilhar os cuidados do filho. Isso
reforca que o cotidiano do cuidador de uma crianga com deficiéncia é estressante e que a rede de apoio é de extrema
importancia. Fica evidente, dessa forma, que a figura paterna é mencionada como uma assisténcia fundamental de apoio
emocional e de cuidado (Christmann et al., 2017).

O modelo tradicional sobre o qual se sustenta o papel da figura paterna para a sociedade apenas como provedor
encontra-se em decadéncia. Afinal, a familia é dindmica e passa por constantes reestruturagdes em seu ambito (Branco &

Ciantelli, 2017), e nela o papel do pai é exercido de forma a contribuir no desenvolvimento de seus filhos, favorecendo os
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aspectos afetivos e auxiliando nos cuidados. Reside ai a necessidade, ao se buscar compreender as representacfes dessas
figuras parentais e profissionais, de se ter claro o que bem sintetiza Arruda (2002) sobre o pensamento de Jodelet, exposto a
seguir. Para captar as representagdes sociais é necessario indagar: a) quem sabe e de onde sabe? B) o que sabe e como sabe? C)
sobre o que sabe e com que efeito?

Respostas indicativas das percepc¢des tanto de profissionais como de familiares requerem a compreensdo do contexto
social e cultural de formacdo dessas pessoas; as reflexdes sobre esse pertencimento possibilitam as modificacfes individuais
que, quando socializadas eficazmente, tém o potencial de se transformarem em conhecimento pratico. A reconstrucdo de
valores se da no processo de interacdo social, pessoa a pessoa, em determinado tempo, espaco e cultura e, a partir dessas
informagBes compartilhadas, o estranho paulatinamente torna-se familiar e os sujeitos vivenciam a realidade (Spink, 1993).

Apesar de a mulher compor, ainda hoje, a principal cuidadora, ha homens que se esforcam para participar do
desenvolvimento dos filhos, envolvendo-se no cuidado direcionado as criangas. A nova aquisicdo de papeis é chamada
“paternidade participativa”, que se caracteriza pelo envolvimento no dia-a-dia dos filhos, em atividades de educacdo, lazer,
alimentacéo e higiene, e proporciona ao homem o aprender a ser pai, exercendo seu papel de forma exitosa, compreendendo a
diversidade da figura paterna, uma vez que, hoje, existem diferentes formas de se exercer esse papel (Visentin & Lhullier,
2019).

Quando o pai € presente nos cuidados do filho com deficiéncia, ele proporciona as criangas e adolescentes maior
seguranca, tranquilidade, confianca e respeito. Os profissionais deste estudo recorrem a didlogos e orientagdes aos pais para
aproxima-los das atividades e participacdo dos cuidados a crianca. Tal conduta é recomendada no &mbito interdisciplinar, visto
que os profissionais devem estimular o engajamento dos pais no cuidado de seus filhos por meio da elaboracdo de estratégias
nos servicgos, como: orientagdes, atividades direcionadas a eles, reunides, grupos ou eventos educacionais (Cruz et al., 2019).

Os profissionais de salde necessitam compreender a dinamica familiar e suas relagdes para proporcionar melhor
pratica assistencial no cuidado a crianga com deficiéncia e sua familia (Marcheti & Mandetta, 2016). A atuacdo dos
profissionais de salide com as familias de criangas com deficiéncia precisa contribuir para a inclusdo do pai no processo do
cuidado do filho desde o seu nascimento e em todos os cenarios de cuidado.

4.1 Limitaces do estudo
Destaca-se como fator limitante do estudo o fato de ter sido realizado em uma Unica instituicdo de reabilitagdo que

atende criancas com deficiéncia. Desse modo, os resultados representam apenas uma parcela dessa populagéo.

4.2 Contribuicfes para a area da saude

Este estudo evidencia a necessidade de proporcionar espagos de discussdo interprofissional de modo a buscar
estratégias eficazes de inclusdo do pai nos atendimentos a crianca com deficiéncia, além de destacar a importancia da incluséo
da temética e das abordagens que considerem o pai e o sistema familiar no processo de formag&o profissional.

5. Concluséao

Este estudo destacou os elementos determinantes para a inclusdo do pai no cuidado do filho com deficiéncia sob a
perspectiva dos profissionais de salde de instituicdo de reabilitacdo. Os profissionais reconhecem a importancia da figura
paterna no cuidado da crianca, mas enfrentam dificuldades em abordar e incluir os pais devido as lacunas em seu processo

formativo relativas a contetidos, abordagens e referenciais sobre familia.
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A configuragdo familiar centrada em papéis socialmente estruturados na sociedade fornece uma referéncia para o
envolvimento ou ndo envolvimento dos pais no cuidado. As repercussdes da auséncia ou pouca participacéo deles na dindmica
familiar provocam sobrecarga emaocional e fisica na figura materna, por vezes ocasionando conflitos familiares.

Os papéis sociais masculinos e femininos ainda vigentes validam a participagdo da figura paterna como provedor, o
que justifica sua auséncia no cuidado direto a crianga, cabendo a figura materna a responsabilidade pelo cuidado da casa e da
familia. Destaca-se que héa diferenca qualitativa no cuidado quando se verifica a presenca da figura paterna, visto que propicia
a crianga seguranca e, consequentemente, melhor evolugdo no tratamento.

Embora a realidade seja de poucos pais participantes no cuidado do filho com deficiéncia, é preciso que haja a
compreensdo por parte dos profissionais de salde de que eles existem, sdo fundamentais e requerem escuta qualificada,
objetivando maior envolvimento deles no processo terapéutico.

Os resultados deste estudo apontam para a necessidade de se desenvolver novas investigacdes que contemplem outros
contextos de cuidados a criangas com deficiéncia e suas familias, cuja publicagdo possa possibilitar a apropriacdo de novos
conhecimentos adaptaveis as demandas do cuidado dessas criancas.
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