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Resumo: O diagnostico de uma doenca grave e a hospitalizagdo de uma crianga é um
evento estressor que mobiliza a familia. Partindo disso, o presente estudo objetivou
conhecer as estratégias cognitivas de regulacao emocional (REC) de pais de pacientes
cardiopatas internados em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIp) e
investigar as repercussoes do adoecimento e internacao em sua conjugalidade. Trata-se
de uma pesquisa qualitativa, da qual participaram cinco casais de pais de pacientes
cardiopatas em UTIp. Foram aplicados individualmente uma Ficha de Dados Pessoais
e Sociodemograficos, o Cognitive Emotion Regulation Questionnaire (CERQ) e uma
Entrevista Semiestruturada. Os dados obtidos foram submetidos a Analise de
Contetido. Dentre os resultados concernentes as estratégias de REC, pode-se destacar
que, nos relatos paternos, evidenciou-se a tendéncia em silenciar seus temores as maes,
assim como de nao compartilhar emog¢des negativas, com a ressalva de estarem mais
preparados para lidar com a situagdo. Quanto as repercussoes da hospitalizagao, nao
houve consenso, sendo que alguns se percebem mais unidos, outros ndo notam
modificacdes e alguns descrevem o impacto do distanciamento fisico. No entanto,
observa-se que, mesmo quando negativo, o impacto da hospitalizagdo na
conjugalidade nao ganha importancia, estando as preocupagdes dos pais centradas na
crianga.
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Abstract: The diagnosis of serious illnesses and a child's hospitalization can be a
stressful event for the entire family. The objective of this study was to evaluate the
cognitive emotion regulation (CER) strategies used by parents of patients with a heart
disease admitted to a Pediatric Intensive Care Unit (ICU) and investigate the
implications of the illness and hospitalization on their conjugality. From a qualitative
research perspective, data was collected from five pairs of parents of patients with a
heart disease admitted to the Pediatric ICU. A Sociodemographic Questionnaire, the
Cognitive Emotion Regulation Questionnaire (CERQ) and a Semi-Structured Interview
were applied individually. The data obtained was analyzed by Content Analysis.
Among the results concerning CER strategies, we highlight the results regarding the
fathers, who show a tendency to silence their fears related to the child, as well as not
sharing negative emotions with their peers, with the idea that they were better
prepared to deal with the situation. Regarding the repercussions of hospitalization,
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there was no consensus: some of them perceived the couple as more united, others did
not notice any changes, and others describe the impact of physical detachment.
However, even when adverse, the impact of hospitalization on conjugality is not the
primary concern, and therefore the parents' concerns have shown to be related to their
child's health.

Keywords: emotional regulation; confrontation; conjugality.

Introducao

E sabido que o ambiente hospitalar, especialmente o de uma Unidade de Terapia
Intensiva (UTI) é tido como gerador de estresse e carregado de intensa carga emocional
para os pacientes e seus familiares. Além da situagao de vulnerabilidade fisica vinculada
ao adoecimento, a complexidade do atendimento prestado neste espago, bem como a
estrutura, os equipamentos e a movimentacao de pessoas sdo fatores que contribuem
para intensas reagOes psicologicas que permeiam a experiéncia dos pacientes admitidos
em UTI e seus familiares, que experimentam das mais diversas manifestagdes
emocionais em reacao a estes estressores, como medo, ansiedade, angustia e contato com
a possibilidade da perda de um membro da familia (Bitencourt et al., 2007).

O diagndstico de uma doenca grave é um estressor que atinge de forma
importante todo o sistema familiar, especialmente quando o enfermo é uma crianga,
podendo envolver sentimentos de incertezas, solidao e medo (Lopes e Valle, 2001;
Santos et al., 2018). Assim, a vivéncia de adoecimento de uma crianca tende a ser uma
experiéncia dolorosa permeada por sensagoes de perda de diversas ordens, uma vez
que, além da constante ameaca da continuidade a vida (Silva, 2009), pode acarretar
repercussoes negativas importantes na relacao conjugal (Gaither et al.,, 2000; Long e
Marsland, 2011). Em contrapartida, ressalta-se o fato de que cada casal reagira a sua
maneira, sendo que aspectos como a sua coesao pode facilitar o enfrentamento as
adversidades impostas pela situacao (Rech et al., 2013). Dessa forma, enfatiza-se que a
vivéncia e os impactos da hospitalizacdo e adoecimento de um filho sdao muito

particulares e perpassa as formas como cada individuo enfrentard e reagira aos desafios
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confrontados pela situagao, destacando-se, assim, para o processo de ajustamento
emocional (Gudmundsdottir ef al., 2011).

As emog0Oes representam um papel essencial na vida dos individuos, na medida
em que possuem o potencial de facilitar a adaptacdo a diversos aspectos da vida
cotidiana, sendo inegavel sua capacidade de influenciar as vivéncias das pessoas
(Braunstein et al., 2017). Ainda, possuem papel importante como orientadoras das
interacdes interpessoais (Gross e Munoz, 1995). Compreendidas como respostas
subjetivas a eventos avaliados pelos individuos como importantes compreende-se, a
partir de uma perspectiva tedrica cognitiva, que as emogdes sao influenciadas por
avaliagOes cognitivas capazes de moldar a nossa experiéncia emocional (Prosen e Vitulic,
2014), sendo interativas e integradas (Izard, 2011).

A Regulacao Emocional (RE) teve suas primeiras definicoes na literatura
desenvolvimental (Aldao, 2013; Tamir, 2011), popularizando-se aproximadamente nos
anos de 1990, com os postulados de James Gross (Aldao, 2013; Gross, 1998). Com a
influéncia dos estudos sobre defesas psicoldgicas, estudos de estresse e coping e dos
conceitos de apego e autorregulacdo, o conceito de regulacdo emocional ja foi alvo de
diferentes abordagens teoricas e definigoes.

Gross (1998) compreende a Regulacao Emocional como o processo pelo qual as
pessoas influenciam a dinamica das emogoes, contando com um conjunto dos sistemas
biologico, social, comportamental e cognitivo, orquestrados através de seus processos
regulatdrios (Garnefski e Kraaij, 2007). A RE € entendida como um processo de inicia¢do,
manutenc¢ao e modelacao da ocorréncia, intensidade e duracao dos estados sentimentais
internos e dos processos fisioldgicos relacionados com as emogdes (Thompson, 1994).
Assim, o objetivo sine qua non da RE é produzir respostas adequadas aos eventos
ambientais experimentados, ainda que estes desencadeiem uma intensa experiéncia
emocional (Aldao, 2013; Aldao et al.,, 2010), permitindo que o sujeito interaja com seu

ambiente de maneira adaptativa (Gross, 2013).
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As estratégias de regulagao emocional, meio através do qual as emogdes podem
ser moduladas, envolvem processos psicoldgicos, com o objetivo primeiro de regular a
resposta emocional do individuo de acordo com o contexto e suas demandas (Aldao,
2013). Ou seja, diminuir emogOes negativas e aumentar emogoes positivas, assim como
diminuir emogoes positivas e aumentar emogoes negativas, caso o contexto assim o
exigir. Essas estratégias podem, ou ndo, ser apropriadas. Considera-se que uma
estratégia de regulacdo emocional é apropriada para o contexto quando sao empregadas
de forma flexivel e atingem comportamentos que vao ao encontro dos objetivos do
individuo, sem lhe causar prejuizo. Assim sendo, tem-se, entdo, um processo de
regulacao emocional adaptativo. Por outro lado, quando o individuo se utiliza de
estratégias de regulagao emocional que nao modificam a resposta emocional de maneira
desejada, o processo de regulacao emocional é considerado desadaptativo (Bryan et al.,
2015). Ou seja, a funcdo das estratégias de regulacdo emocional € permitir um
funcionamento mais eficaz da resposta emocional frente as situagdes e estas sao
consideradas adaptativas, ou nao, conforme seus efeitos nas emogdes, em consonancia
as exigéncias do contexto e bem-estar do individuo (Aldao et al., 2010; Bryan et al., 2015).

A Regulacdo Emocional desadaptativa estd associada a sintomatologia
depressiva e ansiosa, a transtornos de personalidade, a dependéncia quimica, a
transtornos alimentares e a experiéncias traumaticas (Aldao et al., 2010; Berking e
Wupperman, 2012; Jazaieri et al., 2013; Seligowski et al., 2014). Ainda, sabe-se que a
regulacao emocional desadaptativa tem efeitos negativos na autonomia do individuo,
no seu apoio social e na formacao de diades sociais (Butler et al., 2003). Em contrapartida,
a capacidade de regular as emoc0es efetivamente estd associada a um bom desempenho
na profissao, diminuicao da experiéncia de emogdes negativas, aumento da tolerancia a
frustragdo, melhor percepcao do bem-estar e maior satisfagdo nos relacionamentos
interpessoais (Gross e Muaoz, 1995). Dessa forma, a habilidade de regular emogoes é de
fundamental importancia quando se trata de satide e adaptacao e, da mesma forma,

para lidar com situagOes estressoras e emogOes negativas. Uma vez que a RE
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desadaptativa esteja associada ao desenvolvimento de psicopatologias, o construto se
torna de grande relevancia no estudo da satide mental.

Devido a grande variedade de modelos que se dedicam no estudo de estratégias
de regulacao emocional, o presente estudo dara especial énfase ao grupo de estratégias
que compoem o que € considerado Regulacdo Emocional Cognitiva (REC). A REC se
refere a forma consciente de lidar com informagdes ativadoras de emogdes,
considerando a atividade cognitiva no processo de regular as emogdes (Garnefski e
Kraaij, 2007). Assim, se entende que o processo cognitivo gera e molda a intensidade e a
qualidade de uma emocao, as quais, por sua vez, influenciam a selegao de estratégias de
RE a serem utilizadas (Garnefski e Kraaij, 2007, Schmidt et al., 2010). A partir dessa
perspectiva, entende-se que as estratégias cognitivas de RE buscam modificar a
magnitude e o tipo de experiéncia emocional, através de respostas cognitivas a eventos
que ativam emogoes.

Conforme exposto acima, torna-se relevante compreender como ocorre tal
fendbmeno em pais de pacientes gravemente enfermos e hospitalizados. Mais
especificamente, este estudo buscou compreender tal fendmeno em pais de criangas
diagnosticadas com cardiopatia congénita. Tal malformagao caracteriza-se como uma
anormalidade estrutural do coragao e representa uma das anomalias mais frequentes ao
nascimento, com alta prevaléncia. Dos recém-nascidos afetados por alguma
malformacao cardiaca, um terco apresenta malformacoes criticas, ou seja, que precisarao
de tratamento imediato ou que levarao ao 6bito no primeiro ano de vida (Amorim et al.,
2008). Ainda, apds o nascimento de uma crianga com malformagao cardiaca, os pais sao
confrontados por um bebé que exige cuidados, podendo envolver sentimentos intensos
em resposta as dificuldades desta vivéncia (Klaus et al., apud Kruel, 2008), como medo
da perda e resignacao (Santos, 2016).

Assim, faz-se relevante o estudo das estratégias de regulagdo emocional
associadas a conjugalidade de pais que acompanham um filho em uma UTI pediatrica.

Notadamente, a hospitalizacao traz repercussoes significativas na vida conjugal de pais
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inseridos neste contexto, que, ao se depararem com a enfermidade de um filho,
necessitam lancar mao de estratégias para lidar com a situagao e com a miscelanea de
emocgoes as quais sdo confrontados diariamente. Assim, o objetivo principal desta
pesquisa foi conhecer estratégias cognitivas de regulacdo emocional utilizadas por pais
de pacientes cardiopatas internados em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica
(UTIp) e investigar as repercussoes do adoecimento e internagao em sua relagao

conjugal.

Método
Delineamento

Trata-se de um estudo qualitativo exploratdrio-descritivo e transversal.

Participantes

Participaram do estudo cinco casais, pais e maes de pacientes com o diagnostico
de cardiopatia congénita. A amostragem respeitou o critério de saturagdo tedrica, ou
seja, a coleta de dados foi interrompida quando as informagdes transmitidas passaram a
apresentar certa redundancia e nao acrescentaram contetdo de forma significativa ao
material j4 obtido (Fontanella et al., 2011).

Todos os participantes da pesquisa eram maes e pais de pacientes diagnosticados
com cardiopatia congénita e internados em Unidade de Terapia Intensiva pediatrica
(UTIp) em um Hospital Pediatrico na cidade de Porto Alegre, referéncia nacional no
tratamento de cardiopatias congénitas. Como critérios de inclusdo, os
participantes/casais deveriam ser pai e mae do paciente com diagnostico de cardiopatia
congénita e internado em UTIp e viver em coabitagdo, possuir unido estavel ou
matrimonio. Ainda, foram considerados elegiveis para o estudo, os pais daqueles
pacientes com idade de 0 a 12 meses e atuar como cuidadores do paciente durante sua
hospitalizacao. Por outro lado, pais nao alfabetizados e com diagnostico prévio de

Transtornos Psicoticos ou Neuroldgicos realizado por profissional da satide foram
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excluidos do estudo. Tais dados foram verificados através do questiondrio de dados
sociodemograficos. Cabe ressaltar que estes critérios de exclusao descritos foram
elencados de acordo com condigdes minimas necessdrias para responder aos
instrumentos da pesquisa.

Neste trabalho, os participantes variaram quanto ao tempo de unido, idade, nivel
socioecondmico, escolaridade e cidade de procedéncia. A idade dos participantes variou
de 23 a 44 anos e o tempo de unido dos casais de um ano e 11 meses a 14 anos. Apenas
um casal residia no Rio Grande do Sul, sendo que trés eram procedentes do estado de
Santa Catarina e um de Alagoas. A escolaridade dos participantes variou de Ensino
Fundamental Incompleto a Pos-Graduagao. A idade dos filhos internados foi de 10 a 89
dias (aproximadamente 3 meses) e o tempo de internacao de 10 a 82 dias. Cabe ressaltar
que apenas um paciente foi para casa antes da hospitaliza¢do, os demais foram
internados logo apds o nascimento. Dos cinco casais, em apenas um deles, ambos os
participantes nao possuiam outros filhos, sendo fruto do relacionamento atual ou prévio

e vivenciavam a experiéncia da paternidade pela primeira vez.

Instrumentos

1. Ficha de Dados Pessoais e Sociodemograficos, a fim de caracterizar o perfil dos
participantes e avaliar critérios de inclusdo e exclusao. Incluiu perguntas relativas a
idade, sexo, escolaridade, situagdo ocupacional, historico de satide, renda, composicao
do ntcleo familiar, entre outras, elaborada para o presente estudo.

2. Cognitive Emotion Regulation Questionaire (CERQ; Garnefski et al., 2001), utilizado para
compreender estratégias de regulagdo emocional utilizadas pelos participantes. E
composto por 36 itens, os quais mensuram nove estratégias cognitivas de regulacao
emocional que se referem a forma como as pessoas pensam e lidam cognitivamente com
o que sentem apos a vivéncia de eventos estressores ou ameagadores de uma maneira

geral ou especifica (Garnefski et al., 2001), que podem ser divididas em dois grupos. O

primeiro se refere as estratégias consideradas desadaptativas ou disfuncionais que sao:
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Autoculpabilizagao (pensamentos colocando a culpa do que ocorreu em si mesmo),
Culpabilizagao dos outros (pensamentos colocando a culpa do que ocorreu em outras
pessoas ou no ambiente), Ruminagao (foco excessivo em pensamentos sobre sentimentos
e pensamentos associados com o evento negativo) e Catastrofizagao (pensamentos que
explicitamente enfatizam o terror do que uma pessoa vivenciou). E o segundo se refere
as estratégias consideradas adaptativas ou funcionais: Colocar em perspectiva
(pensamentos que deixam de lado a seriedade do evento enfatizando a relatividade dele
quando comparado a outros eventos), Focar em aspectos positivos (pensamento com
foco em coisas alegres e agradaveis, ao invés de pensamentos sobre o evento em si),
Reavaliagdo cognitiva positiva (pensamentos que criam um significado positivo ao
evento em termos de crescimento pessoal), Aceitacdo (pensamentos de aceitacdo da
experiéncia e conformac¢do com o que aconteceu) e Focar no planejamento (pensamentos
sobre quais passos precisam ser dados e como lidar com o evento negativo). A versao
original do instrumento apresenta boas propriedades psicométricas, sendo os Alphas de
Cronbach das nove dimensodes variando entre .75 e .86 em uma primeira avaliagao e .75
e .87 em uma avaliacdo de follow up (Garnefski e Kraaij, 2007). O estudo de traducao e
adaptacao do inglés para o portugués do CERQ foi realizado por Schafer (2017) e
envolveu as etapas (Beatonet al., 2000): (1) tradugao e adaptagao semantica; (2) validagao
de contetdo por profissionais da area (juizes); (3) teste da versao final na populagao alvo
e (4) validacao do construto do instrumento. Ap0s, Schafer et al avaliaram aconsisténcia
interna e verificaram o Alpha de Cronbach das nove dimensodes variando entre .71 e .88.

3. Entrevista Semiestruturada, construida para esta pesquisa, contendo questdes
norteadoras com a finalidade de conhecer, do ponto de vista dos entrevistados, sua
percepcao acerca da experiéncia de acompanhar um filho em uma UTIp. Tal entrevista
buscava explorar o enfrentamento — individual e do casal — a situagao de adoecimento e
hospitalizacdo do paciente, bem como repercussdes e impacto desse momento na

conjugalidade dos pais.
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Procedimentos éticos e de coleta de dados

O estudo seguiu as recomendacdes éticas para a realizagao de pesquisas com
seres humanos, de acordo com as orientagdes das Resolucdes n® 466/2012 do Conselho
Nacional de Satide. Além disso, o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa
da Irmandade Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre e da Universidade Federal de
Ciéncias da Saude de Porto Alegre, sob o nimero de parecer 2.173.574. Os nomes dos
participantes deste estudo sao todos ficticios, a fim de preservar a sua identidade.

Realizou-se o contato com os pais dos pacientes internados na UTIp, por
conveniéncia, e foi questionado o interesse em colaborar com a pesquisa, bem como o
parentesco com o paciente e o tipo de relacdo com o outro progenitor. Em caso de aceite,
os familiares foram encaminhados a uma sala de entrevista anexa a UTIp, momento em
que eram apresentados o objetivo e os procedimentos implicados na coleta de dados,
seguidos da leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Os encontros foram realizados individualmente com cada conjuge, com duracao
de aproximadamente uma hora. Cabe ressaltar que a opgao por entrevistar os conjuges
individualmente justificou-se pelo interesse em compreender a experiéncia de
enfrentamento as situagoes estressoras individualmente para cada conjuge. Aplicou-se,
entdo, a Ficha de Dados Pessoais e Sociodemograficos e, em seguida, o CERQ. Por
ultimo, foi realizada uma entrevista semiestruturada. Todas as entrevistas foram
gravadas em audio e posteriormente transcritas na integra para andlise. Ao final da
entrevista, realizou-se uma acolhida aos sentimentos mobilizados durante a coleta de
dados, proporcionando aos participantes um espaco de escuta empatica e validagao das

emogoes despertadas.

Procedimentos de andlise de dados
O CERQ foi levantado conforme instrugao dos autores para mensurar a
utilizacdo de nove estratégias cognitivas de regulagao emocional que dizem respeito a

forma como os participantes da pesquisa pensam e lidam cognitivamente com o que
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sentem ao vivenciar a descoberta de uma doenca grave — cardiopatia — e internagao em
UTIp. Os dados obtidos por meio das entrevistas foram submetidos a Andlise de
Conteudo (Laville e Dionne, 1999; Bardin, 2011), técnica de investiga¢do pela qual se
sistematiza, a partir do processo de categorizagao, o conteudo obtido na coleta de dados.
Operacionalmente, se desenvolve em trés fases: (a) pré-andlise (b) exploracao do
material e (c) tratamento dos resultados e interpretagdes. Para este estudo, as categorias
tematicas foram definidas a posteriori, isto €, a partir da leitura repetida do material
obtido na coleta de dados. Realizou-se, entdao, o recorte de falas expressivas e,
posteriormente, identificou-se a emergéncia de trés categorias de andlise, a partir das

quais se explorou os dados.

Resultados e Discussao
Primeiramente sao descritos os resultados concernentes ao CERQ. A Tabela 1
apresenta a pontuacao dos participantes em cada uma das estratégias cognitivas de

Regulagao Emocional.

Tabela 1. Resultados CERQ
Table 1. CERQ results

Participantes

Estratégias de RE CASAL1 | CASAL2 | CASAL3 | CASAL4 | CASALS
Mae | Pai | Mae | Pai | Mae | Pai | Mae | Pai | Mae | Pai

Auto-culpabilizagao 9 5 6 4 4 7 7 4 6 8
Aceitagao 18 | 13| 12 [ 17| 20 8 | 20 | 20| 9 19
Ruminagao 6 15 | 20 7 18 7 |12 10| 16 | 15
Focar em aspectos positivos 19 | 10 7 17 | 13 |13 | 17 | 14 | 16 7
Focar no planejamento 10 | 17 8 18 | 12 9 11 20| 13 | 19
Reavaliagdo cogntiva positiva | 13 | 17 8 181 19 |12 ] 20 | 20| 18 | 20
Colocar em perspectiva 17 | 15| 10 | 18 | 16 7 |20 |18 | 18 | 10
Catastrofizagao 4 15 | 20 | 12 8 9 4 5 11 | 13
Culpabilizagao do outro 4 4 8 13 4 4 4 4 4 4

O levantamento do instrumento permite identificar a utilizacao de estratégias
cognitivas de RE através dos escores dos nove fatores, além de ser possivel também
obter escores totais referentes ao uso de estratégias consideradas funcionais e

disfuncionais. Em relacdo ao uso da estratégia de autoculpabiliza¢do, verifica-se que,

351




Regulacao emocional e conjugalidade: vivéncia de pais com filhos internados em Unidade de Terapia Intensiva

ainda que os participantes referissem culpa, essa estratégia nao apareceu de forma
proeminente. Cabe ressaltar que os casais que descobriram o diagnodstico de cardiopatia
congénita durante a gravidez apresentaram menor pontuacdo no fator de
autoculpabilizacdo. Portanto, pode-se inferir que quanto mais precocemente for
realizado o diagnodstico, possivelmente menor serd o sentimento de culpa associado.

Corrobora com esse achado, um estudo realizado por Sklansky et al. (2002) que
investigou o impacto psicoldgico deste exame em maes, em situacdo de normalidade e
anormalidade cardiaca do bebé, do qual participaram 213 mulheres que realizaram
ecocardiografia fetal, sendo que 29 delas receberam o diagndstico de anormalidade
cardiaca da crianga. Os resultados indicaram que, embora o resultado desfavoravel, as
maes que receberam o diagnostico de cardiopatia de seus bebés durante a gestacao
demonstraram menores niveis de culpabilizagdo pela malformacdo em comparagao
aquelas que receberam o diagndstico apds o nascimento de seus filhos.

Ainda neste sentido, no presente estudo, os casais cujo diagndstico de
malformacao cardiaca foi realizado antes do nascimento do bebé, apresentaram niveis
maiores de Aceitacdo quando comparados aos casais que descobriram a cardiopatia no
periodo pds-natal. Acredita-se que tal achado esta relacionado ao fato de que os casais
que descobriram o diagnostico no periodo gestacional tiveram mais tempo para elaborar
a condigao de seu bebé e preparar-se emocionalmente para o que estava por vir.

Na avaliagao da estratégia de Ruminagao, as mulheres pontuaram mais do que os
homens, de uma maneira geral. Esse achado vai ao encontro da literatura sobre as
diferencas entre homens e mulheres quanto aos niveis de ruminacao, que mostram que
mulheres ruminam mais que homens (Broderick e Korterland, 2002; Jose e Brown, 2008;
Nolen-Hoeksema e Jackson, 2001). De forma aparentemente contraditoria, neste estudo,
as mulheres também apresentaram maiores pontuagdes no que se refere ao uso da
estratégia de Focar em Aspectos Positivos. Pode-se pensar que tal relacdo esta associada
ao fato de que, uma vez que mulheres ruminam mais, isso pode suscitar a necessidade

de alivio a tensdo através da estratégia de focar em aspectos positivos.



Jessica Brignol Vaz Barreto, Mariana Gongalves Boeckel

Observa-se, pelos relatos paternos, que estes utilizam mais da estratégia Focar no
Planejamento comparado as mulheres, de maneira que apresentam pontuagao maior
nesse item de avaliacdo. Quanto a estratégia Culpabilizacao dos outros, os participantes
pontuaram baixo, sendo que quatro dos cinco casais participantes da pesquisa
apresentaram pontuac¢ao minima.

Em relagdo a adaptatibilidade e desadaptatibilidade das estratégias utilizadas
pelos participantes, em sua totalidade, os casais apresentaram pontuagoes mais elevadas
na soma de estratégias adaptativas quando comparadas as desadaptativas, resultado
que demonstra que maes e pais de pacientes internados e com doengas que ameagam a
vida, apesar do sofrimento intenso desencadeado por tais vivéncias, buscam recursos
emocionais para lidar com a situagao. Assim, a doenga de um filho parece potencializar
0s recursos positivos de enfrentamento de pais inseridos nesse contexto adverso. A
conjugalidade e o apoio mutuo entre os pais surgem como um importante fator para
encoraja-los no enfrentamento da situagao (Silva, 2009).

Os resultados referentes ao CERQ corroboram os conteudos analisados nas
entrevistas. Por intermédio da Andlise de Contetido, trés categorias tematicas
emergiram das informacdes coletadas: Impacto do diagndstico e do contexto de
hospitalizacao, Estratégias de Enfrentamento e Reverberacdes na Conjugalidade. Tais
categorias e suas respectivas subcategorias sao apresentadas a seguir.

A primeira categoria de andlise diz respeito ao Impacto do diagndstico e do contexto
de hospitalizacio sentido pelos participantes. Tal categoria dividiu-se em trés
subcategorias: (a) Impacto da noticia e do contexto, (b) Repercussdes apds a noticia e (c)
Crencgas sobre a causa da doenca. Nos discursos dos participantes, destacam-se o
momento em que souberam do diagndstico do filho, crencas e sentimentos
experimentados apos a descoberta que este havia sido acometido por uma doenca grave.
Ressalta-se a sensacao de impoténcia frente as incertezas quanto ao curso da doenga e
futuro do paciente, considerando a necessidade de tratamentos intensivos e gravidade

do diagnostico. Reagdes iniciais de choque e negacgao da realidade ficaram em destaque,
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em alguns depoimentos: “No comego, aqui ali nio estava encaixando... como eu posso dizer, eu
nao estava acreditando que era verdade, sabe? Nio era realidade o que eu estava passando”
(Oswaldo, casal 5).

Ainda, fica evidente o contato constante com a ameaca da perda e o medo da
morte em decorréncia da doenga, especialmente por se tratar da perda de um filho e o
que se espera do ciclo vital natural: “A pior coisa que pode acontecer para um pai é o risco ou a
perda de um filho. Seria a pior coisa que poderia acontecer na minha vida, perder um filho”
(Leonardo, casal 3). As incertezas quanto ao progndstico também ficam em destaque na
fala de Carlos (casal 1): “E os médicos nunca dando uma certeza, sempre na incerteza, dizendo
que a qualquer momento ele poderia reagir e a qualquer momento ele poderia ndo reagir”. A
literatura aponta que a vivéncia de adoecimento e internagao hospitalar, sobretudo, de
criangas € um processo complexo que afeta significativamente a familia (Silva, 2009).
Quando se revela o diagnostico de uma doenga também se iniciam mudangas afetivas e
praticas na familia (Rolland, 2016) e, durante essa fase inicial, ha vdrias tarefas para o
grupo familiar, que incluem entristecer-se pela perda da identidade familiar pré-
enfermidade, buscar uma posigao de aceitagdo das mudancas impostas pela doenca e
unir-se no intuito de reorganizar-se frente a crise (Rolland, 1995). As crengas sobre a vida
sao confrontadas e desafiadas pela possibilidade da perda. A ameaca da morte de uma
crianga, especialmente aos pais, representa intenso sofrimento, considerando-se a
importancia deste vinculo e o rompimento com a ldgica natural do ciclo vital (Bromberg,
2000). Assim, compreende-se que a vivéncia de acompanhar um filho em sua
hospitalizacdo somado a ameaga constante de sua morte pode ser um dos
acontecimentos mais dificeis de enfrentar (Bromberg, 2000).

Eliane (casal 3) menciona acerca da descoberta do diagnostico de cardiopatia
congénita ainda na gestacgao: “Cada exame era um baque. Cada més que eu ia... bom, pra tu ter
uma nogdo, eu tenho aversio a ultrassom, porque cada ultrassom que eu fazia, meu Deus, eu
despencava”. Gomes e Piccinini (2005) revisaram os principais achados da literatura a

respeito das repercussdes psicologicas da ultrassonografia obstétrica na relacdo mae-
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bebé em situagdes de normalidade e anormalidade fetal e destacam que os estudos sao
unanimes em reconhecer o impacto emocional desse momento especialmente em casos
de anormalidade. Os resultados deste estudo demonstram que o momento da
descoberta do diagndstico caracteriza-se como bastante estressante, uma vez que no
decorrer da gravidez os pais desenvolvem expectativas em relacao ao filho que esta
sendo gerado, dentre elas a de que o filho sera saudavel (Machado, 2012).

Embora seja evidente o impacto emocional do diagndstico pré-natal de uma
malformacgado congénita, em contrapartida, o conhecimento antecipado a respeito de sua
existéncia possibilita aos pais e maes lancarem mao de defesas para adaptar-se e ajustar-
se a situagdo. Resultado que vai ao encontro a estratégia de Aceitacao do CERQ quando
o diagndstico foi mais precoce, ja referido acima. Tal aspecto aparece no discurso de Julia
(casal 1), que descobriu a cardiopatia congénita do filho apds o seu nascimento: “Eu
comecei a fazer o pré-natal muito tarde [...], dai eu fiz menos [exames] do que deveria ter feito. Eu
ndo fiz a morfoldgica e isso poderia... ndo poderia ter evitado o problema dele, mas a gente poderia
ter se preparado melhor para o que ia acontecer”

Mesmo que dolorosa a experiéncia de descoberta do diagnostico de cardiopatia
de um filho, percebe-se, nos relatos de alguns participantes, a ambivaléncia de
sentimentos atravessada pela experiéncia da maternidade e paternidade e pelo fato de
estar gerando um filho ou pelo seu nascimento, ilustrada na fala de Eliane (casal 3): “As
vezes o meu marido fala: "Ah, porque essa gravidez foi horrivel’, e eu fico pensando: mas ndo foi
assim.... Eu ndo consigo ver assim. Apesar que sim, foi dificil, foi muito chorado, foi de muita
ansiedade, também, mas ndo consigo ter tanto pensamento ruim assim, sabe?”. Leonardo,
esposo de Eliane (casal 3), traz uma percepgao semelhante: “A coisa {doenga e internagdo da
filha) realmente é ruim, mas, o que eu vou te dizer? E porque é meio junto com a chegada do beb,
entdo, a chegada nao é ruim”.

A segunda subcategoria, (b) repercussoes pos-noticia, compreende as mudangas
decorrentes do adoecimento do filho de natureza mais existencial, relativas a redefinicao

de valores, prioridades de vida e planos para o futuro. Observou-se que, além do
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impacto negativo gerado pela situacao de ter um filho hospitalizado e conviver com o
medo constante da perda, os participantes também viram na adversidade uma
oportunidade de repensar e dar um novo significado a aspectos importantes da prépria
vida. Ademais, pode-se pensar que tal experiéncia apresentou um efeito transformador
na forma como os participantes enxergam o mundo: “Depois que tu passa por uma situagio
dessas, muita coisa comeca a deixar de ser necessdria, entende? Tu comeca a pensar muita coisa,
que precisa de muito pouco pra ser feliz....Tu da valor até para a rotina quando tu estd fora dela”
(Eliane, casal 3).

E sabido que a vivéncia de um acontecimento adverso muitas vezes gera
consequéncias psicoldgicas negativas (Vasquez et al., 2001), no entanto, a literatura
também tem revelado as repercussoes positivas decorrentes de experiéncias estressoras
destacando um redimensionamento da vida e valorizagao do momento presente (Ho et
al., 2004; Rossi e Santos, 2003). Antonio (casal 2), corroborando com esses achados,
pondera a respeito de como vivia sua vida e faz planos de mudanca no intuito de
valorizar pessoas importantes e curtir mais o momento a partir da vivéncia de
adoecimento de sua filha: “Muitas vezes a gente pensa em dinheiro, sabe? E eu era muito. Eu
trabalhei praticamente oito anos direto na empresa ... ano novo, natal.... E agora que a Joana
passou por essa cirurgia, esquece. Eu quero viver a minha vida com a minha familia”. Portanto, é
comprovado que pessoas que vivenciaram eventos adversos percebem mudangas
positivas como consequéncia a um acontecimento potencialmente traumatico, que
promovem beneficios importantes a nivel psicologico e, ainda, existencial (Resende et al.,
2008).

A subcategoria (c) crengas sobre a causa da doenga abrange as atribuigdes dos
participantes referentes ao motivo do adoecimento de seus filhos. Diante do diagnostico
de cardiopatia do filho, os participantes demonstraram em suas falas esfor¢os a fim de
atribuir uma explicagao causal a doenga dos filhos, que incluem puni¢do por atitudes

anteriores, crengas religiosas e defeitos genéticos, conforme mencionou Vivian (casal 4):
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“Eu acho que Deus permitiu isso talvez até pelo meu jeito, de ser muito explosiva, muito
impaciente”.

Alguns participantes, na busca por uma explicagao, trazem em seus relatos a
sensacao de injustica: “Eu ndo sei, sabe? Ela fica ld, sofrendo. Eu penso assim: tem tanta gente
ruim, sabe, que estd ai, numa boa e ela recém nasceu, ndo fez nada pra ninguém e tem que passar
por isso.... Eu ndo consigo aceitar” (Michele, casal 2). Ja Osvaldo (casal 5) relata acreditar na
predisposicao genética do filho transmitida por ele devido a doenga cardiaca de
familiares proximos: “Sou eu mesmo o culpado. Sou eu. Meu falecido pai tinha problema no
coracdo, até o meu irmdo ele sente umas coisas no coracdo, minha avo...”

Na maioria dos discursos dos participantes observou-se que as crengas a respeito
do motivo da doenca eram quase irrefutdveis, permanecendo rigidas, apesar das
explicagdes médicas as contestarem, fenomeno que pode ser visto no relato de Vivian
(casal 4) ao relatar um didlogo com a médica pediatra de seu filho: “Eu perguntei: ‘Serdi
que isso tem a ver?” A médica disse que ndo, que é uma md formacdo, uma sindrome rara, é raro
acontecer, mas é porque a gente sempre acha que é da gente”. Segundo Rolland (2016), ao
vivenciar um problema de saude significativo, hd uma tentativa de construir uma
explicagdo ou histdria que tem como principal fungao a organizagao dessa experiéncia.
As narrativas familiares ideais estao relacionadas ao uso flexivel de multiplas
explicagoes sobre o que causou a doenga, em contrapartida, atribui¢des causais que
invocam acusagdes, vergonha ou culpa podem influenciar negativamente o
enfrentamento e adaptacdo familiar subsequente. Dessa forma, destaca-se que a
flexibilidade do sistema de crengas da familia atua como uma variavel importante em
seu bom funcionamento. Portanto, faz-se necessdrio uma investigacao apreciativa para
entender os sistemas de crengas familiares (Wright e Bell, 2009).

A segunda categoria refere-se as Estratégias de Enfrentamento, ou seja, ao conjunto
de esforcos dos participantes, tanto cognitivos como comportamentais, para lidar com a
situagdo de adoecimento e hospitalizagao do filho. Desmembraram-se dessa categoria, as

seguintes subcategorias: (a) futuro otimista e “ser forte”, (b) evitacdo emocional e

357




Regulacao emocional e conjugalidade: vivéncia de pais com filhos internados em Unidade de Terapia Intensiva

supressao de expressao emocional, (c) diferencas entre homens e mulheres e (d)
religiosidade.

Quanto a primeira subcategoria (a) futuro otimista e “ser forte”, os participantes
manifestaram a necessidade de vislumbrar o futuro da crianga e da familia
desconsiderando, ou tornando menos evidente, aspectos da doenca. Ainda esta
subcategoria contemplou as percepgoes e reacdes positivas dos participantes frente ao
adoecimento e tratamento dos filhos. Fica evidente a tentativa de visitar o futuro e
ausentar-se do cenario atual, como pode ser observado em um trecho da entrevista com
Julia (Casal 1): “Eu penso em sair com ele daqui {hospital}, assim.... Eu ndo fico pensando muito
no problema dele, porque isso jd foi resolvido.... Eu meio que jd planejo mais o futuro do que o
momento que a gente estd aqui”. Observou-se que, para além da tentativa de visitar o
futuro de maneira a enxergéa-lo de forma positiva, chama aten¢do o relato de Eliane
(casal 3), em que traz a percepgao de que o fato de pensar em um futuro longe do
contexto hospitalar e dos cuidados intensivos despendidos a filha €, como ela mesmo
atribui, um “escape”, quase que uma estratégia de sobrevivéncia frente a experiéncia
atual: “As vezes é um escape. De tu ficar imaginando como vai ser daqui para frente. Algo bom.
Visualizar coisas boas, né, porque hoje eu tenho uma filha entubada, entio eu quero visualizar ela,
daqui a pouco mamando, entendeu?”. Neste mesmo sentido, Julia (casal 1) refere: “Foi ruim?
Obvio, mas eu sempre soube que seria tudo bem. Eu nunca consegui pensar que aconteceria o
pior” e Vivian (casal 4): “Entdo eu procuro pensar sempre em coisas boas... s6 tenho procurado
pensar no lado bom, que ele vai consequir”. Observou-se que, além de mostrarem-se
otimistas apesar de reconhecer os riscos inerentes a condigao clinica dos filhos, a maioria
dos participantes também manifestou em seus relatos a necessidade de ser forte. Pode-se
pensar que o fato de serem otimistas esta relacionado a necessidade de transmitirem
forca ao filho e mascarar suas fragilidades com a premissa de que somente assim
conseguiriam oferecer suporte a eles.

O fato de permanecerem fortes frente as adversidades mostrou-se relacionado a

crenca de que a melhora dos filhos depende disso, de maneira a reprimir



Jessica Brignol Vaz Barreto, Mariana Gongalves Boeckel

comportamentos percebidos como negativos: “Entdo eu evito chorar perto dele.... E que ele
sente. A gente tem que estar ali e tem que ser forte junto com ele” (Jilia, casal 1). Na fala
relatada por Antonio (casal 2), percebe-se o quanto ser forte e ser otimista estao
associados: “No momento que eu entrei ld e chorei, ela comecou a chorar. Ela sente isso. Entdo,
nds temos que ser forte, temos que ser felizes, alegres com ela para ela ter forca e o mesmo espirito
de alegria para superar tudo isso”.

Os achados desta categoria corroboram as estratégias de enfrentamento do CERQ
no que tange as maes focarem nos aspectos positivos e os pais no planejamento,
evidenciando a necessidade de vislumbrar uma realidade atual dificil por intermédio de
uma perspectiva otimista. Estudos sobre o otimismo evidenciam associagbes com
melhoras nos indices de bem-estar subjetivo (Khoo e Bishop, 1997), menores indices de
depressao (Marshall e Lang, 1990; Botelho e Pereira, 2015; Ramirez-Maestre et al., 2012),
menores indices de agravamento de determinadas doengas (Taylor et al., 2000; Peterson,
2000) e melhor qualidade de vida (Wrosch e Scheier, 2003; Botelho e Pereira, 2015). Em
contrapartida, atenta-se para o fendmeno descrito por Holland e Lewis (2000) de “tirania
do pensamento positivo”. Tal fendmeno, conforme os autores, exige do paciente que este
reprima sentimentos negativos e somente experimente emogoes positivas, sustentado
pelo argumento do senso comum de que ele precisa ser forte todo o tempo.

Uma pesquisa realizada com pais de criancas com doengas cronicas que objetivou
avaliar estratégias de enfrentamento associadas a sua percepgao da doencga destacou que
uma das estratégias mais utilizadas por eles foi a reavaliagao positiva (Coletto e Camara,
2009), ou seja, os cuidadores tém esperanca e pensamento positivo frente a situagao de
doenga da crianca. Além disso, os resultados mostraram que os participantes, de uma
maneira geral, evitam experimentar emocdes negativas, assim como suprimem
pensamentos e preocupagoes que lhe despertem sentimentos indesejaveis, o que
concerne a segunda subcategoria, nomeada (b) evitagdo emocional e supressao de
expressao emocional. Pode-se perceber tal movimento no relado de Marcia (casal 5):

“Tento pensar em coisa melhor pra tirar as coisas ruins da cabeca da gente, né”. O fato de nao
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desejarem experimentar emogdes negativas esta associado a dificuldade em reviver
acontecimentos mais mobilizadores e parece refletir na auséncia de busca por suporte
emocional a rede de apoio, o que pode ser observado na resposta de Eliane quanto a
comunica¢ao a respeito dos sentimentos despertados pela vivéncia de adoecimento e
hospitalizacdo da filha: “E, eu converso pouco, porque eu fico lembrando de tudo o que
aconteceu de novo, ai passa um filme na minha cabega.... Guardo [os sentimentos] pra mim”. Tal
comportamento pode se estender a rede de apoio constituida no hospital por outros
familiares que também vivenciam a internagao de um filho, conforme relato de Julia
(casal 1): “Quando eu vou comer aqui em cima, as pessoas ficam o tempo todo falando sobre a
doenca dos bebés delas |[...], entdo eu até subo de fone pra ficar na minha e ninguém ficar falando
da doenga dos outros bebés. Tem um momento que tem que parar um pouco de pensar nisso, sendo
ndo tem condicdes de tu passar por tudo isso”.

Observou-se, ainda, que a esquiva em experimentar sentimentos negativos esta
associada a sobrevivéncia num contexto permeado por acontecimentos mobilizadores a
todo instante. As estratégias de coping nomeadas de fuga e esquiva tém o objetivo de
adiar e amenizar o impacto das situagdes que geram estresse, o que traz certo conforto
emocional a medida que alivia a intensidade afetiva, mostrando ser util quando se trata
de uma situagao cujas consequéncias nao estao sob controle do cuidador (Folkman e
Lazarus, 1985). A supressao emocional é uma das estratégias de modelagem emocional
mais estudada, a qual consiste nas tentativas para diminuir o comportamento de
expressao emocional (Gross, 2008). Um estudo realizado demonstrou que os individuos
que utilizam a supressao de emogoes negativas como estratégia de regulacao emocional
de forma intensa apresentam maior probabilidade de experienciar mais emogoes
negativas que os participantes que ndo a utilizam, sendo, entdo, uma estratégia de
regulacdo emocional desadaptativa (Vaz, 2009). Tal estratégia pode ter consequéncias
sociais negativas, a medida que impede o individuo de partilhar suas emogoes (Vaz,

2009), resultando em um baixo suporte social (Butler et al., 2003), corroborando com os
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achados do estudo no que diz respeito ao impacto na rede de apoio dos participantes
quando se utilizam da supressao emocional.

Ainda neste sentido, mais especificamente sobre as diferengas entre os conjuges,
na subcategoria (c) diferengas entre homens e mulheres, observou-se nos discursos dos
participantes a tendéncia das esposas expressarem mais suas emogoes aos conjuges e
verbalizarem satisfagdo quanto ao suporte emocional prestado por seus maridos,
enquanto estes guardavam suas preocupacOes e anseios para si, com a intengao de
protegé-las do sofrimento, o que fica elucidado através da fala de Antdnio (casal 2),
referindo-se a um momento em que o quadro clinico da filha se agravou: “Eu tinha muito
medo de perder minha filha, mas isso é 16gico que eu ndo falava com ela [esposal. Eu guardava pra
mim. Eu tinha que tentar conformar ela de que ndo era assim, apesar de ser. Eu pensava bem pelo
contrdrio... mas eu ndo falava pra ela, ficava tudo pra mim”.

Ainda, verificou-se que os homens referiram sentirem-se mais preparados
emocionalmente para lidar com aspectos negativos referentes a hospitalizacao do filho,
ao passo que as esposas estariam mais fragilizadas. Aspecto que confirma os resultados
do CERQ no que tange as diferencas entre as mulheres e os homens do estudo, ja
referidos anteriormente. Como demonstra a fala de Antonio (casal 2): “A Michele [esposa]
ela é mais assim... ndo sabe enfrentar a situagdo. Ela comega a chorar, chorar e entra em desespero.
Eu jd sou mais tranquilo, sabe?”. Tal fala chama atengao também para o fato de que
emocoes percebidas como negativas, nao sao bem aceitas, mesmo que em um contexto
estressor; chorar denota uma inabilidade em lidar com a situacao. Além disso, uma vez
que as esposas sao vistas pelos cOnjuges como mais vulneraveis emocionalmente, estes
mantiveram sua postura de ndo compartilhar preocupagdes e emogoes negativas com a
crenca de que, caso nao o fizessem, as preservariam de um sofrimento ainda maior. A
literatura aponta o quanto a mulher € permitido e esperado que expresse suas dores
intensamente, ao passo que do homem ¢é exigido que cuide da mulher, ndo chore e que
mantenha o controle, geralmente ficando responsavel por providéncias praticas quando

da morte de um filho (Tavares, 2001).
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Quando questionado do porqué ocultava o medo de perder a filha de sua esposa,
Antonio (casal 2) justifica: “A Michele jd é muito apavorada e se eu falasse isso [medo de perder
a filha], meu Deus, né”. Percebe-se, assim, o padrao de complementaridade no sistema,
em que cada cOnjuge assume caracteristicas diferentes, de maneira que ha uma
complementaridade das necessidades da vida a dois (Minuchin e Fishman, 1990),
aspecto que evidencia a tentativa de homeostase do sistema. Leandro (pai do casal 4), de
forma semelhante, traz em sua fala: “Eu também sou um pouco emotivo, né, mas ai... na
frente dela eu procuro me segurar bastante, mas quando estd eu e Deus, eu choro bastante”.

Silva (2009) aponta para a existéncia de um pacto de siléncio, no qual casais que
perdem seus filhos nao falam sobre a perda e sobre a saudade, com receio de acentuar a
tristeza do outro, defendendo que, quando o siléncio é rompido, o casal sente-se
aliviado, a medida que possibilita falar sobre o que estao vivendo. Apesar de nao haver
uma morte propriamente dita, esse fendmeno também pode ser observado nesse estudo,
no que diz respeito ao temor em compartilhar dores intensas e no incremento da coesao
do casal quando conversa a respeito do que sente.

A religiosidade, quarta subcategoria elencada (d), aparece como uma crenga para
explicar a doenga e também como um auxilio para lidar com a situagdo, sendo um
importante recurso de enfrentamento as familias, a medida que parece as fortalecer
emocionalmente. A religiosidade representa uma fonte poderosa de apoio. Acredita-se
em um ser superior, capaz de tomar decisoes justas e com base no que é melhor para o
paciente e sua familia e ndo somente em relagio a cura. Pelos discursos dos
participantes, observa-se a expressao de maior aceitacao da condi¢do da doenga, de suas
implicacdes e possibilidade de desfecho desfavoravel quando associadas a crengas
religiosas. Quando evidenciada no discurso dos pais, é trazida como fonte de conforto a
duvida da continuidade da vida de seus filhos, conforme relato de Leandro (casal 4) em
um didlogo com a esposa: “Se a gente veio parar aqui é porque Deus jd tinha preparado isso
pra gente... pode ser qualquer médico que for fazer a cirurgia nele [filho], se Deus quiser ele vai

melhorar, a gente so tem que confiar”. Com o crescente interesse de pesquisadores em
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estudar a religiosidade e sua relacio com a satide, modelos tedricos que defendem a
concepcao de que crengas e praticas religiosas sao mediadoras no processo saude-
doenca ganham forga, estando associadas ao incremento da sensagao de controle e da
autoestima (Siegel et al., 2001). Além disso, pesquisas ressaltam as fung¢des diversas da
religido, tais como alivio, conforto, consolo e busca da compreensao de si, permitindo a
pessoa atribuir significados a suas experiéncias, podendo promover efeitos benéficos ao
ajustamento a doenga, além de demonstrar ser um meio de auxilio na aceitagao de
condigOes cronicas (Alves et al., 2016; MacConville, 2006; Rafferty et al., 2015), o que vai
ao encontro dos resultados deste estudo.

Por fim, a categoria Reverberacdes na conjugalidade trata sobre as repercussoes da
doenca e da hospitalizagao do filho no que se refere a relacao intima estabelecida entre
os conjuges neste contexto. As subcategorias resultantes sdo: (a) maior aproximacao, (b)
maior distanciamento, (c) qualidade conjugal anterior potencializada e (d) comunicacao
sobre a doenca.

Leandro (casal 4) traz em sua fala a percepcao de que a crise instalada pelo
diagnostico da doenca e necessidade de internagao do filho aproximou o casal
(subcategoria a), além de promover mudangas importantes em outros ambitos de suas
vidas: “Aproximou muito mais a gente... como fez com que a gente refletisse como a gente estava
vivendo antes.”. Sua esposa, Vivian (casal 4) menciona a maior unido do casal como
consequéncia das adversidades vivenciadas neste periodo e faz uma atribuicao positiva
a este fato: “Eu acho que a gente se uniu ainda mais, né. Tem ficado bem mais proximos, mais
unidos”.

Pesquisas que buscam investigar como os cuidadores lidam com situagdes de
enfermidade pedidtrica destacam a exposicao a estressores de diferentes tipos, o que
afeta significativamente a dindmica familiar. Nascimento et al. (2005) postulam que o
diagnostico e tratamento do cancer na infancia podem ter como impacto a modificacao
das relagdes conjugais, ocasionado por um conjunto de fatores como interrupgoes de

atividades didrias, desajuste financeiro e a vivéncia de longos periodos de
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hospitalizagao. Segundo Walsh (2006), a unido e o sentimento de receber suporte do
outro sao aspectos que favorecem o bom funcionamento familiar diante de situagdes
estressoras.

Por outro lado, o casal 2 destacou o distanciamento fisico como um dos impactos
da situacdo de hospitalizacdo a conjugalidade (subcategoria b). Michele (casal 2)
menciona o fato de ndo ser permitido a entrada de ambos os pais, simultaneamente, na
UTlIp e a necessidade do revezamento para prestar cuidados de forma integral a filha.
Logo, aponta para a dificuldade em lidar com a saudade da familia e da convivéncia no
contexto familiar: “Desde que ela estd aqui, a gente quase ndo se vé, né”. Antonio
complementa e traz a perspectiva de que em breve o casal retomara a sua rotina, o que
lhe conforta. H4 nitidamente repercussdes impostas pela situagao vivenciada, que
interferem no contato e comunicagdo com a esposa, mas tais dificuldades conjugais
parecem ficar em segundo plano, ja que as preocupagdes estao voltadas ao tratamento e
recuperacao da crianga: “Nesse tempo a gente se distanciou [...Ja gente entende que estd
afastados, mas a gente estd juntos para o que é para a pequena. E dificil”. Tal achado vai ao
encontro dos resultados encontrados por Silva et al. (2011), que apontaram a tendéncia
dos pais de deixar de lado seus problemas conjugais em prol dos cuidados ao filho, o
que pode trazer consequéncias ao casal, a medida que impede que suas dificuldades
sejam manejadas. De forma semelhante, Walker et al. (1992) postulam que, em funcao da
grande exigéncia do cuidado em um contexto de doenca, o subsistema parental acaba
por absorver o conjugal, ja que sua funcao nao esta sendo tao necessaria no momento.

Por outro lado, algumas pessoas salientaram a qualidade da vida conjugal
anterior como um fator importante para potencializar recursos no momento vivido
(subcategoria b), como mencionado por Julia (casal 1): “A gente estd lidando bem. A gente
sempre foi muito unido e continua bastante”. Tal resultado corrobora com os achados de
Long e Marsland (2011), que dentre os elementos que permitem auxiliar na
compreensao de como cada casal reagird ao impacto dessa experiéncia, encontram-se a

qualidade da relacao conjugal anterior ao diagndstico.
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Ainda nesse sentido, a subcategoria (d) comunicagao sobre a doenca, evidencia
que 0s casais passaram a conversar a respeito de questoes relativas a satde da crianca
em detrimento a outros assuntos, as mudangas na condigao clinica e informacoes que se
referiam, sobretudo, a assuntos médicos passaram a ser o centro de interesse do casal. E
compreensivel que este assunto seja o foco do casal; no entanto, questdes de ordem
emocional dificilmente eram abordadas, o que evidencia a dificuldade em comunicar o
sofrimento. Esta subcategoria mostra-se associada aos outros resultados, tanto em
relagdo aos impactos da doenca quanto as estratégias de enfrentamento resultantes da
Analise de Conteudo e do CERQ.

Diante do exposto, cabe destacar a importancia da unido da familia nesse
contexto, que demonstra ser um aspecto favorecedor de seu bom funcionamento e
relevante para a preservacdo de sua integridade frente a crise instalada pelo
adoecimento (Walsh, 2006). E evidente a multiplicidade de aspectos implicados na
experiéncia dos participantes deste estudo, porém destaca-se, ainda, o apoio social como
um dos fatores primordiais, ambos — uniao e apoio — podendo ser considerados aspectos
de grande relevancia no enfrentamento aos estressores que perpassam a vivéncia de ter
um filho hospitalizado (Pagung et al., 2017; Beltrao et al., 2007).

Primeiramente sao descritos os resultados concernentes ao CERQ. A Tabela 1
apresenta a pontuagao dos participantes em cada uma das estratégias cognitivas de

Regula¢ao Emocional.

Considerag¢oes Finais

Neste estudo, buscou-se investigar as repercussoes da hospitalizacao e da doenca
grave de um filho na relagao conjugal dos pais, assim como identificar estratégias de
Regulacao Emocional utilizadas por estes individuos neste contexto. Os resultados
encontrados evidenciaram as mudangas na relacdo conjugal produzidas pelo
acometimento da doenga grave de um filho e sua internacao, revelando repercussoes

positivas, como a aproximacao em decorréncia do enfrentamento da situagao, como
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também impactos negativos, como o distanciamento fisico em consequéncia da
necessidade do acompanhamento constante ao filho em momentos distintos. Ainda
assim, prevaleceu a sensagao de apoio mutuo entre os conjuges e fortalecimento da
relagdo conjugal como resultantes da experiéncia. Com o surgimento do estressor,
identificou-se nos relatos paternos a tendéncia em silenciar seus temores no que se refere
a possibilidade da perda com a ressalva de que estariam mais preparados
emocionalmente para lidar com as adversidades que a situacao impoe, enquanto suas
esposas mais fragilizadas e precisando de seu apoio. Ressalta-se que tal movimento esta
atravessado também por questdes culturais. Neste sentido, verificou-se a existéncia de
uma espécie de pacto do siléncio por parte do homem, mostrando suprimir suas
emogdes com o receio de acentuar as tristezas de suas esposas. Em contrapartida,
constatou-se que a totalidade dos participantes conversava com o seu conjuge a respeito
das informagdes sobre o estado de satide de seus bebés, apesar das questdes de ordem
emocional ficarem em segundo plano. Ainda, observou-se que as preocupagdes estao
direcionadas inteiramente a crianca enferma e a suprir suas necessidades, de modo que
mesmo quando percebido como negativo, o impacto da vivéncia de hospitalizacao de
adoecimento do filho na conjugalidade nao ganha importancia, estando os pais
centrados na crianca. Compreendem-se esses achados como inerentes ao processo e
esperados, ja que é uma vivéncia de grande intensidade emocional.

Sendo assim, as informacoes coletadas neste estudo evidenciam a relevancia de
pesquisas acerca das repercussoes da internacao hospitalar nos familiares. Tais achados
aqui descritos podem auxiliar no desenvolvimento intervencdes com base na escuta
acolhedora com o intuito de amenizar o sofrimento mobilizado por tais vivéncias,
possibilitar e auxiliar na condug¢ao de um enfrentamento mais adaptativo e que
promova maior qualidade de vida dos casais neste cenario. Destaca-se para o
importante papel dos profissionais da satude, os quais por meio de uma assisténcia a
saude integral e humanizada podem auxiliar na expressao de sentimentos negativos,

entendendo-os como parte de um processo normativo que envolve intensa dor. Apesar
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de sua originalidade, o presente estudo também apresenta limitacdes. Uma das mais
evidentes ¢ o fato da coleta ter sido realizada em um tinico momento, o que pode
impossibilita compreender as repercussdes e o enfrentamento dos participantes em
outros momentos dessa experiéncia, mais ou menos criticos. Assim, para futuros
estudos sugere-se o desenvolvimento de pesquisas com delineamento longitudinal a fim

de apreender diferentes etapas dessa vivéncia.
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