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Resumo: O objetivo do presente artigo foi examinar os relatos paternos sobre suas experiéncias no diagnostico da malforma-
¢do fetal, buscando compreender o significado desse evento em suas vidas. Trata-se de uma pesquisa qualitativa-descritivo e
como opgao de coleta de dados, foi utilizada a técnica de observagdo direta intensiva, através de entrevista semiestruturada.
Os pais foram entrevistados individualmente e o exame do material resultante das entrevistas foi realizado por Andlise de
Conteldo. Foram selecionadas 6 entrevistas consideradas de maior relevancia e conveniéncia para o estudo e surgiram 5
categorias. Os achados indicaram que o acometimento de uma gestagdo com diagndstico de malformagao é vivido inten-
samente e gera grande impacto emocional paterno. Portanto, torna-se importante que as equipes de atendimento adotem
medidas preventivas evitando danos psiquicos ao pai, acolhendo seus sentimentos, incluindo-o ativamente no acompanha-
mento a gestagdo, estimulando a manifestacdo de suas expectativas e frustragoes, ajudando-o a ajustar-se ao bebé real.

Palavras-chave: malformagao fetal, anormalidades congénitas, paternidade, gestagao.

Abstract: This study aimed to examine the paternal reports about their experiences in the diagnosis of fetal malfor-
mation, seeking to understand the meaning of such event in their lives. It was a qualitative-descriptive research, with
intensive direct observation, through a semi-structured interview as the choice of data collection. The fathers were indi-
vidually interviewed, and the examination of the resulting material from the interviews was performed by Content Analy-
sis. 6 interviews of greater relevance and convenience for the study were selected, grouped into 5 categories. The fin-
dings showed that the involvement of a gestation with diagnosis of malformation is lived intensely and generates great
emotional paternal impact. Therefore, it is important that service teams take preventive measures to avoid psychological
damage to the fathers, welcoming their feelings, actively including them in the follow-up to pregnancy, stimulating the
manifestation of their expectations and frustrations, helping to adjust themselves to the real babies.

Keywords: fetal malformation, congenital abnormalities, paternity, pregnancy.

Resumen: El objetivo del presente articulo fue, examinar los relatos paternos sobre sus experiencias en el diagndstico
de la malformacion fetal, buscando comprender el significado de este evento en sus vidas. Se trata de una investigacion
cualitativa-descriptiva y como estrategia de recoleccion de datos se utilizé la técnica de observacion directa intensiva,
a través de una entrevista semiestructurada. Los padres fueron entrevistados individualmente y el andlisis del material
resultante de las entrevistas mediante el Andlisis de Contenido. Se seleccionaron 6 entrevistas consideradas como de
mayor relevancia y conveniencia para el estudio, se identificaron 5 categorias. Los hallazgos indicaron que el aconteci-
miento de una gestacion con diagndstico de malformacion es vivido intensamente y genera gran impacto emocional en
el padre. Por lo tanto, es importante que los equipos de atencion, adopten medidas preventivas evitando dafios psiquicos
al padre, acogiendo sus sentimientos, incluyéndolos activamente en el seguimiento de la gestacion, estimulando la ma-
nifestacion de expectativas y frustraciones, ayuddndolos a ajustarse al bebé real.

Palabras clave: malformacion fetal, anormalidades congénitas, paternidad, gestacion.
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Introducao

O presente estudo prop6s conhecer como os pais
experimentam a situa¢do de uma gesta¢io com diag-
néstico de malformacio fetal, sendo o foco da inves-
tigacdo suas rea¢es, sentimentos, pensamentos,
atribuicdes de causas e tomada de conhecimento do
diagnéstico constatado.

A formacio do conceito de um filho ocorre muito
antes da concepc¢io, foi por muito tempo associado
pelos pais a realizacdo e felicidade. Durante a gesta-
¢do, os pais preparam-se para 0s novos papéis que
irdo assumir frente ao bebé e as suas exigéncias. Tor-
nar-se pai carrega consigo uma gama de profundas
mudancas na vida do homem, que passa a assumir
um novo status social e uma série de novas respon-
sabilidades (Jager e Bottoli, 2011; Gongalves et al.,
2013; De Souza Beraldo e Trindade, 2016).0 plane-
jamento do nascimento do bebé nio se restringe a
concep¢do. Fazem parte deste projeto motivacdes
conscientes e inconscientes que incluem a continui-
dade da dupla marital e da espécie, a prolongacio
familiar, o legado de normas culturais e histéricas
intergeracionais, entre outras. Do filho sdo espera-
dos comportamentos e projetos que correspondam
as expectativas dos pais, como sendo um prolonga-
mento narcisico (Souza e Da Cruz Benetti, 2009),

Coexistem na mente dos pais trés bebés: um fan-
tasiado, um imaginario e o real. O bebé fantasiado
é aquele que acompanha o casal durante toda sua
vida, é o bebé ideal. O bebé imagindario é construido
na gestacdo, é o resultado do desejo de maternidade/
paternidade (Guedeney e Lebovici, 1999). A consti-
tuicdo do bebé real torna-se mais intensa no terceiro
trimestre de gravidez, quando os movimentos mais
intensos do feto indicam a sua real existéncia (Mal-
donado, 2013). A partir do diagnéstico pré-natal é
possivel detectar alguns aspectos concretos que po-
dem ser previstos durante a gesta¢io. Desta forma,
os pais vido se preparando, gradativamente, para o
bebé real (Caron et al., 2000).

Tradicionalmente, o pai era encarregado em en-
volver-se com aspectos que proporcionassem prote-
¢do e conforto a dupla mie-bebé (Krob et al., 2009;
Beltrame e Bottoli, 2010; Jager e Bottoli, 2011).
Porém, percebe-se atualmente, que as politicas de
igualdade de género, além dos avan¢os no campo
profissional, entre outras conquistas, as mulheres
passaram a possibilitar uma maior participacio dos
companheiros nos cuidados com os filhos, e estes
ao experimentar o prazer que esta relagio intima

proporciona, mostram satisfacio e também buscam
essa proximidade com o filho (Prati e Koller, 2011).

Para o homem, a transi¢do para paternidade,
envolve uma série de transformacdes em nivel so-
cial, biolégico e psicolégico. A gestacdo torna-se
um periodo em que ele inicia a sua adaptagio para
as imposi¢ées que este novo papel exige. Dentre as
suas responsabilidades estdo os cuidados com a sua
companheira. Ele deve protegé-la para que ela pos-
sa ocupar-se de seu bebé com tranquilidade, sem
preocupar-se com exigéncias externas. Porém, este
pai pode sentir-se excluido da relacdo intima entre
a maée e o feto, pois diferente da mie ele ndo sente o
filho crescer, mexer-se, ndo experimenta as mudan-
¢as corporais e seu desenvolvimento dentro do seu
corpo (Prati e Koller, 2011).

Porém, o pai pode exprimir seus sentimentos, em
alguns casos, com sintomas fisicos como, por exemplo,
enjoo, apetite alterado, tensio, nervosismo, entre ou-
tros, que sdo semelhantes aos da companheira, o que,
psicologicamente, denomina-se Sindrome de Couvade.
Ela é entendida como expressdo somatica da ansiedade
que envolve o processo da gestacio, tendo relagio com
diversos fatores emocionais presentes neste periodo.
Esta sindrome é vista atualmente como uma prepa-
racdo, de forma proativa e construtiva, para a pater-
nidade, pode ser considerada como rea¢des normais e
fazendo parte do processo reprodutivo (Brennan et al.,
2007; Ferreira et al., 2010; Navas et al., 2017). De qual-
quer forma, notadamente, nos tempos atuais, ele nio
deixa de dividir as preocupagdes e alegrias da gravidez,
acompanhando ativamente o nascimento e desenvol-
vimento do filho ((Brennan et al., 2007; Ferreira et al.,
2010). Ter um filho perfeito, que confirme as expecta-
tivas e sonhos dos pais, é o desejo da maioria dos casais,
porém quando se encontra algum problema, ocorre a
frustragdo de um grande sonho, o que dificulta a adap-
tacdo dos pais ao nascimento, podendo representar um
ataque a integridade psiquica do sujeito ou do casal,
além de provocar sentimentos de perda e inadequagio
(Machado (Irvin et al., 1992; Machado, 2012).

As malformacoes fetais sdo defeitos na estrutura
e/ou fun¢io de érgios, células ou componentes celu-
lares presentes antes do nascimento e surgidas em
qualquer fase do desenvolvimento fetal. Essas ano-
malias decorrem de fatores originados antes do nas-
cimento, genéticos, ambientais ou desconhecidos;
portanto, qualquer alteracio no decorrer do desen-
volvimento embrionario pode resultar em malfor-
magcdes, que podem variar em graus de comprometi-
mento (Belfort et al., 2006; Pereira et al., 2011).
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No momento em que surge uma malformacio na
gestacio, ela passa a ser vivida de forma traumdtica
e desestruturadora, acarretando desequilibrio na or-
ganizacdo familiar.

Com o crescimento tecnolégico, a possibilidade
de detec¢io de anormalidades na gesta¢io esta cada
vez mais precisa na avaliacdo pré-natal. Com isso os
diagnésticos que colocam em risco a saude do feto
e da gestante realizados pela medicina fetal tiveram
um avango importante (Pereira et al., 2011).

Assim como a chegada de um filho com deficiéncia
resulta em distarbios emocionais, a revelacio de uma
malformacio fetal pode causar uma série de rea¢des
que geram depressio, rejeicdo e rompimento de vincu-
lo, seja temporario ou permanente. Em estudo realiza-
do por (Santos et al., 2014) o diagnéstico de malforma-
¢do incompativel com a vida no pré-natal pode trazer
grande sofrimento e uma série de implica¢des para a
gestante, seu companheiro e demais familiares, dentre
outras: sentimento de frustracio, culpa, incapacidade
e perda; crises no sistema familiar e isolamento social.

Sabe-se que a gesta¢do se constitui de um mo-
mento sensivel, permeado por fantasias angustian-
tes sobre a saude do feto, porém, nos momentos de
espera por resultados de exames é que a ansiedade
parental se exacerba (Machado, 2012). Assim, a ava-
liagdo das condi¢des do feto, que ocorre na ultrasso-
nografia, constitui-se, do ponto de vista emocional,
numa espécie de prova. Se o feto examinado é con-
siderado normal, resta ao casal aprender a desem-
penhar as tarefas especificas de pais e vincular-se a
seu filho, tendo esta certeza tornam-se seguros de
sua prépria condi¢do de genitores/geradores de vida.
Por outro lado, se ha constatacio de problemas com
o feto, isto pode representar um ataque a integrida-
de psiquica do sujeito ou do casal, além de provocar
sentimentos de perda e inadequacio (Vasconcelos e
Petean, 2009).

A identificacido da existéncia de problemas ten-
de a despertar respostas emocionais semelhantes
as desencadeadas em processos de luto. Trata-se de
um fato que marca o inicio de um periodo de grande
estresse fisico e emocional para os casais (Irvin et al.,
1992; Santos et al., 2014).

Fatores relacionados com a gravidade da malfor-
macio fetal, da constituicdo psiquica do casal e de
seus familiares, os cuidados de satde especializada
dispensados a eles, incluindo assisténcia psicoldgica,
sdo requisitos indispensaveis na preparacgdo do casal
para lidar com o diagnéstico adverso (Sarmento e
Setuibal, 2012).

E notério que os pais necessitam de apoio durante
a gravidez, pois nio sdo preparados para enfrentar
a malformacio de filho. Eles necessitam de amparo
tanto de suas parceiras e redes de apoio, quanto de
profissionais de saude, pois demonstram o desejo
de receber informacdes, de serem envolvidos e
respeitados (Jardim e Penna, 2012; Do Nascimento
Semente et al., 2016).

No estudo realizado por (Gage e Kirk, 2016),
concluiu-se que os homens, durante a gestagio de
suas companheiras, esperam ser orientados na pre-
parag¢io para a paternidade que deve envolver infor-
macdes claras e honestas, sé assim serd possivel ao
pai desenvolver estratégias de enfrentamento para
a nova funcéo a ser desempenhada. Segundo (E Al-
varez, 2013), com informac¢des e apoio emocional,
0s pais se sentem mais capacitados e fortalecidos
para suportar a situacio que estdo vivendo, com isso
ocorre a diminuicido de fantasias e uma visido mais
fundamentada na realidade. Desta forma, os pais
sdo ajudados na elevacio de autoestima e autocon-
fian¢a, no promovendo o enfrentamento de crises,
na aprendizagem de novos comportamentos, entre
diversos outros recursos.

Portanto, a atuacdo dos profissionais de satde é
fundamental, principalmente, quando conseguem
identificar nas familias os seus recursos emocionais,
com suas vulnerabilidades e caréncias, conseguindo
fornecer meios para que elas superem melhor a si-
tuacdo (Da Silva et al., 2016). Muitos profissionais
conseguem fornecer informagdes de forma simples
e realista, satisfazendo uma boa parte das caréncias
de assisténcia dos pais e dando-lhes recursos para
desenvolverem sentimentos de futuro para o filho,
como potencialidades intelectuais e fisicas de seu de-
senvolvimento (Klaus e Kennell, 1993).

Aceitar os comportamentos de nega¢do ou rejei-
¢do, ou ainda, de esperancas, mesmo que descabidas,
dos pais em gesta¢cdes com malformacio fetal, deve fa-
zer parte da postura da equipe profissional que acom-
panha o casal, pois entende-se que cada individuo
necessita de um tempo diferente de assimilacio da
realidade e, consequentemente, preparacio para a si-
tuacio real (Neder e Quayle, 1996). A justificativa des-
te estudo centra-se na importancia de avaliar a relacio
do pai de feto com diagndstico de malformacio, saber
o que ele pensa, o que sente, entender as associa¢des
que faz e a forma como recebeu a informacio e, enfim
ouvir este homem. Outra considera¢io importante,
deve-se ao fato de haverem poucas publicacdes so-
bre paternidade, na literatura nacional e aqueles que
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discorrem sobre paternidade e malformacio fetal sao
mais escassas ainda. (Poh et al., 2014).

Método

Instrumentos

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa,
com cariter descritivo e exploratério, cuja elabora-
¢do procurou atender as recomendagdes dos Critérios
Consolidados de Relato de Pesquisa Qualitativa (CO-
REQ), que consiste de uma lista de 32 itens que sio
julgados importantes no relato da pesquisa, tais como
relacionamento com os participantes, referencial ted-
rico, desenho do estudo, andlise dos dados, e outros
(Tong et al., 2007). Periodicamente, durante o proces-
so desta pesquisa, foram realizadas checagens em todo
material visando manter o método coerente com os
critérios estabelecidos pelo COREQ. O objetivo desta
ferramenta é melhorar a transparéncia dos aspectos
da investigacdo qualitativa, fornecendo modelos cla-
ros para levantamento dos dados de pesquisa. O ob-
jeto de estudo e as questdes que o pesquisador deseja
responder definem o método, e no estudo ora propos-
to, o testemunho de pais entrevistados a respeito da
condicio de seus filhos, leva a escolha de um estudo
essencialmente qualitativo-descritivo (Jacques, 1993).
A entrevista foi composta por dados sociodemografi-
cos (idade, profissdo, escolaridade, tempo de relacio-
namento atual, nimero e idade dos filhos) e por um
roteiro de entrevista semiestruturada composta por
questdes que procuraram identificar nos pais a rea¢io
inicial ao diagnéstico, o que pensa sobre o diagndstico,
o que ele sente neste momento, a que associa a causa
do diagnéstico e como ficou sabendo do diagnéstico.

Participantes

A coleta de dados se deu com 12 sujeitos, que
acompanharam suas parceiras, ao realizarem exa-
me pré-natal vinculado 4 equipe de Medicina Fetal
de um hospital tercidrio. Foram incluidos na amos-
tra os pais expectantes de fetos com diagnéstico de
malformacio congénita fetal, independente do tipo
de malformacéo, da idade gestacional e tempo de re-
lacionamento do casal. Foram excluidos os casos em
que os pais eram menores de 18 anos. Desta amos-
tra, foram selecionadas 6 entrevistas consideradas
de maior relevincia e conveniéncia para o estudo,
considerando-se aqueles que trouxeram maior vo-
lume de verbaliza¢bes e que demonstraram maior
facilidade em expressar suas ideias. A mostra é ca-
racterizada por 5 casais procedentes do interior do
Rio Grande do Sul e 1 do interior de Santa Catarina,

a escolaridade méxima é de nivel médio completo, e
representada, predominantemente, por pais jovens
e de baixa renda. A maioria das gestantes iniciou o
acompanhamento na equipe do servico de medicina
fetal no terceiro trimestre de gesta¢io (tabela 1).

Quanto a delimitacio do namero de entrevista-
dos a metodologia define, que o critério de represen-
tatividade da amostragem na pesquisa qualitativa
ndo é numérico como na pesquisa quantitativa. A
quantidade de pessoas entrevistadas deve, no entan-
to, permitir que haja a reincidéncia de informagdes
ou saturacio dos dados, isto é, quando nenhuma in-
formagio nova é acrescentada com a continuidade
do processo de coleta (Bardin, 1979).

Procedimentos

Incluido no Sistema Unico de Saude (SUS), este
hospital é referéncia em casos de gesta¢des de alto ris-
co. As pacientes sdo encaminhadas de postos de saude
ou unidades basicas de saide de Porto Alegre, regido
metropolitana e interior do Rio Grande do Sul, além
de pacientes oriundas de outros estados. A equipe de
medicina fetal, deste hospital, é multidisciplinar, isto
é, trata-se um conjunto de profissionais especializa-
dos, cada um em sua 4rea, que buscam em equipe, o
melhor atendimento ao paciente. O grupo é compos-
to por ultrassonografistas, ginecologista e obstetra,
pediatra cirtrgico, geneticista, urologista, patologis-
ta, psiquiatra, cardiologista, psicélogos, enfermeiros
e bidlogos, além de residentes médicos e estagidrios.
Estes profissionais retnem-se semanalmente para
discussio e planejamento terapéutico dos casos. No
primeiro atendimento, realizado pelo médico ultras-
sonografista, pode-se confirmar ou nio o diagnéstico
de malformacio fetal, neste momento o médico da
equipe fornece todas as informag¢ées ao casal refe-
rentes ao que foi identificado no exame e faz encami-
nhamentos aos demais profissionais, se necessario. E
importante mencionar que hi sempre um psicélogo
acompanhando esta consulta da gestante e seu com-
panheiro, posteriormente é marcado atendimento
psicoldgico a eles, que serdo acompanhado até o perio-
do de puerpério. Nos casos confirmados de diagnésti-
co de malformacio fetal, quando da presenca do pai,
foi realizado o convite a ele para participacio no estu-
do, sendo o projeto explicado de forma breve. Apés a
concordancia do participante, foi marcada a entrevis-
ta, com intervalo de uma semana, onde foi firmado o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Cabe apontar que poucos pais, apenas dois, dos
que foram convidados ndo compareceram na data
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marcada para entrevista e foram descartados do es-
tudo. As consultas médicas e psicoldgicas destas
gestantes seguem um padrdo semanal e seus compa-
nheiros sdo estimulados a acompanhé-las em todas as
consultas e exames, incluindo participa¢io no parto e
puerpério, enquanto internadas ou em ambulatério
apds o parto, o que facilitou sobremaneira o conta-
to com os pais. O local escolhido para as entrevistas
foi um dos consultérios do ambulatério do hospital,
sem a presenca da gestante, e tiveram dura¢io média
de 30 minutos. A coleta de dados durou dois meses,
compreendendo julho e agosto de 2015. Os casos
foram selecionados conforme a demanda da agen-
da de atendimentos com a equipe de medicina fetal
(Ultrassonografista). Foi tomado todo o cuidado para
garantir o sigilo no que se refere a identidade dos
entrevistados e daqueles que foram citados. O pro-
jeto recebeu Certificado de Apresentagido para Apre-
ciacao Etica (CAAE) de n°® 45673815.5.0000.5327 e
aprovado conforme parecer n® 1.152.432 através da
Plataforma Brasil, pelo CEP da instituicdo vinculada
ao estudo. O desenvolvimento do estudo atendeu as
normas nacionais e internacionais de ética em pes-
quisa envolvendo seres humanos.

Analise dos dados

A andlise de contetido é um método que permi-
te examinar com rigor cientifico o material das en-
trevistas, transformando-o de bruto em categorias
temdticas para que possam ser tratadas cientifica-
mente, uma vez que tal analise é um conjunto de
instrumentos metodolégicos que se aplicam a dis-
cursos, oriundos das entrevistas. A escolha deste
método deve-se pelo fato de tratar-se de uma das
abordagens mais reconhecidas para analisar mate-
rial oriundo de métodos qualitativos (Bardin, 1979;
Morgan et al., 2013). Esse tipo de anélise de contet-
do se desenvolve em trés fases: pré-andlise, execugdo
de recortes e tratamento de dados.

A pré-anilise que consiste na explora¢do do mate-
rial e o tratamento dos resultados, objetivando a or-
ganiza¢do do material através de agbes ndo estrutu-
radas, abertas por oposi¢io a exploragdo sistematica
dos documentos. Pelo uso da intuicio, inspiracio e
liberdade no exame do material obtido, o pesquisa-
dor realiza a chamada leitura flutuante, passa pela
formulacio proviséria de hipéteses, preparando o
corpus, ou seja, o montante do material a ser utili-
zado, quando entdo sdo definidos indicadores, que
sdo seguidos pela fase de recortes/assinalamentos

no texto, em unidades de significado ou unidades de
registro, o que permite a codificagdo e posterior cate-
gorizacio dessas unidades para analise.

O segundo passo, entdo, é aquele da execugio de
recortes do texto de cada uma das entrevistas em
unidades de significado ou unidades de registro com-
paraveis, seguindo um critério de ordem semantica.
Essas unidades inicialmente recortadas de cada en-
trevista, num movimento vertical, de modo que de-
pois possam ser combinadas para, num movimento
horizontal, no qual os sujeitos desaparecem, o feno-
meno se desvela. A fase de exploracdo do material
consiste nas a¢des de codificacio e identificacdo das
unidades de significado ji recortadas. Nessa etapa,
o pesquisador comeca a categorizar os recortes —
criando agrupamentos de dados a partir daquilo que
é comum desde o ponto de vista seméantico. Ou seja,
a classificagdo se da por semelhanca ou analogia, ori-
ginando categorias tematicas.

A terceira fase consiste no tratamento de dados,
quando entdo o pesquisador pode interpretar o ma-
terial resultante da andlise até esse ponto, o que se da
através da inferéncia: o pesquisador deduz os simbo-
los e valores, a partir da andlise das categorias, utili-
zando a interpretacio. A sintese necessita ser coeren-
te e consistente com a teoria ou literatura de escolha
para base de todo o estudo. O processo de anélise e
classificacdo dos dados foi submetido ao exame de
dois juizes, com o objetivo de verificar a concordéancia
das categorias encontradas pela pesquisadora. Este
procedimento atribui ao trabalho de pesquisa consis-
téncia tedrica e metodoldgica, trata-se de um proce-
dimento de checagem de fidedignidade, conferindo
cientificidade ao estudo (Nunes, 2004).

Resultados

No momento do convite para participa¢io no es-
tudo, que ocorreu na mesma data em que foi dada a
noticia de confirmacio do diagnéstico de malforma-
céo fetal, os pais mostraram-se disponiveis.

Averbaliza¢io dos pais com referéncia a este fato foi:

Pai 1: “Estou aqui para apoiar minha esposa, ndo
sei como ela pode reagir e eu quero estar junto”.

Pai 3: “Eu participar? Eu que vou vir com ela
[companheira] nas consultas, pode contar comigo,
no que eu puder ajudar, eu ajudo”.

Pai 5: “Sempre que posso, ndo perco nenhuma
consulta, ela [companheira] tem que ter alguém
com ela e eu sou o pai, né!”.
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Levando-se em conta o conteudo das respostas
dos pais a entrevista e a literatura sobre paternidade
foram identificadas 5 categorias de andlise. A seguir,
apresenta-se cada uma delas, ilustrando-as com vi-
nhetas dos relatos dos pais.

Categoria 1 Reacao do pai ao diagnéstico

Esta categoria refere-se ao momento inicial do
recebimento do diagnéstico de malformacéo fetal,
isto ¢, no instante do resultado da ultrassonografia
com a confirmac¢do do diagndstico, que é marcado
pelo confronto do bebé idealizado e o bebé real. Fo-
ram identificadas as subcategorias choque e tristeza,
que tratam de respostas adaptativas a uma situagdo
de risco, significando um estado transitério que ge-
ralmente tem duracio de poucos dias, considera-se
uma rea¢do normal a estes tipos de eventos (Eizirik
etal., 2015),

Subcategoria Choque

Pai 1: "Olha, eu acho que foi choque, porque fiquei
muito assustado”.

Pai 3: “foi um choque emocional forte, grande”.

Subcategoria Tristeza
Pai 2: “Muito triste, bastante”
Pai 3: "Na verdade é mais tristeza do que raiva”

Pai 5: “O sentimento se baseia em tristeza profunda,
é uma tristeza que ndo cabe dentro do peito”

Categoria 2 O que o pai pensa sobre o
diagnéstico

Refere-se ao pensamento que é um recurso que
permite ao sujeito organizar suas experiéncias, pro-
cessando-as e possibilitando alterar seu mundo inte-
rior e exterior, sendo a linguagem fundamental, pois
forma, organiza e comunica o pensamento (Berge-
ret, 2015). Destaca-se nesta categoria o surgimento
de 2 subcategorias: resignacio e esperanca.

Subcategoria Resignagdo

Pai 2: “Olha eu acho que, assim tu [pai] fica né,
na verdade, sem saber no comego, mas agora com
o tempo, com essas vindas para cd, eu fiquei mais
tranquilo sabe? ”.

Pai 4: “E no fundo a preocupacéo ainda fica né, no
fundo ainda fica, mas a gente [pai e companheira]
tem que levantar a cabeca e enfrentar, por que

se ndo fosse para eu enfrentar essa situagdo, néo
vinha para mim”.

Pai 5: “E uma fase muito dificil de se passar, mas
nés [pai e companheira] temos que passar né, néo
adianta, sdo coisas que o destino prega na gente,
né... Se tivesse alguma coisa ao nosso alcance de
fazer, mas infelizmente ndo estd né, nossa parte é
s6 rezar e ela [companheira] se cuidar bastante”.

Subcategoria Esperanga

Pai 1; “Bom, logo que eu fiquei sabendo achei
que era sentenga de morte para a crianga e eu
me preocupei também com a Tati [companheira,
nome ficticio] né, mas agora penso que tem alguma
chance de o nené ficar bem e com ela [companheira]
ndo vai acontecer nada por causa disso”.

Pai 2: “Eu sei que vai ter solugéo e que vai dar tudo
certo né, que tem profissionais capacitados para
isso aqui né, entdo a gente [pai e companheira]
ficamos bem mais tranquilos”.

Categoria 3 O que o pai sente sobre o
diagnéstico

Nesta categoria o sentimento predominante foi o
de medo da perda que surge como uma reagio anteci-
patdria ao processo de luto propriamente dito, o que
é esperado nestes casos, pois esses individuos estio
vivenciando a possibilidade real de perda (Cunha et
al., 2016). As verbaliza¢cdes mais significativas foram
as seguintes:

Subcategoria Medo em relagéo a perda do filho(a)

Pai 1: “Agora que eu [pai] tenho mais conhecimento,
né, que vocés me explicaram tudo, sei que vai ser muito
dificil, que ela [filha] pode nascer e nem sobreviver
(choro), assim, pode néo dar para fazer nada por
ela [filha], a cirurgia é grande, a médica disse que o
problema é bem grande [malformagdo fetal], né?”.

Pai 5: Como eu [pai] estou me sentindo agora é
como eu estava me sentindo no inicio né [momento
da confirmagdo do diagnéstico], claro que muitas
coisas acontecem no meio do caminho, é uma
oscilagdoné... Daquiaum pouco estou desesperado,
ai procuro for¢a onde ndo tenho, logo jd consigo
recuperar aquela forca perdida... Em fungédo da
prépria Helena [nome ficticio da companheira], em
fungéo da nené também né, porque eu como pai,
tenho que me manter de pé mesmo desesperado,
mesmo profundamente triste, mas eu tenho que
me manter de pé pra poder dar um suporte pra elas
[companheira e filha].
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Pai 6: “Cada vez estd mais dificil, cada noite estd
ficando mais longa, ah... (choro) néo sei o que pode
acontecer se pode acontecer alguma coisa hoje ou
amanhd, ou né..., serd que poderd completar toda
gestagdo e ele [filho] nascer, passam vdrias coisas,
vdrios pensamentos todos os dias, muita coisa
passa pela cabe¢a”.

Categoria 4 A que o pai atribui a causa do
diagnéstico

A quarta categoria descreve a que esses sujeitos
atribuem a causa do diagnéstico de malformacio fe-
tal, buscando verificar quais informagdes objetivas o
pai tem sobre a doenca do filho/feto. Emergiu nes-
ta categoria o relato de desconhecimento da causa e
atribuicio a fatores relacionados ao acaso.

Subcategoria Desconhecimento

Pai 1: “Olha ndo fago nem ideia porque, o que
pode ter sido isso dai [malformagdo fetal], em
momento algum, assim, do que gerou [causa] isso
dai [malformacéo fetal], néo faco nem ideia”.

Pai 5: “Olha, a gente [pai e companheira] fez todo
o possivel né... E claro que, como todo casal, a gente
passou por alguns momentos de stress, coisas que
acontecem no cotidiano da vida né, mas eu [pai]
ndo associo a nada [malformacéo fetal]”.

Pai 6: “Ndo sei nada, nunca teve nenhum problema
[malformagdo fetal] na minha familia [pai] nem
na dela [companheira]”.

Subcategoria Acaso

Pai 1: “Olha, de cara pensei nas brigas que a gente
tevenoiniciodagravidez, agente [paie companheira]
nem sabia ainda da gravidez, e as brigas podiam
ter causado isso, sei ld..., ela [companheira] ficava
muito irritada, ela [companheira] é brabinha, vocés
néo sabem, mas ela [companheira] é uma fera e
chorava muito. Eu pensei se ela [companheira] ficou
nervosa pode ter afetado o coragio da nené [filha].
Mas agora entendi que ndo teve nada a ver isso
[malformagdéo fetal], que isso pode acontecer sem a
gente querer, assim da natureza mesmo”.

Pai 3: “Na verdade eu pesquisei muito né, na
verdade tem vdrias coisas que a gente [pai e
companheira] pensou no comego, “ah caiu, foi
alguma coisa comigo ou contigo”, mas na verdade
foi um caso, uma doenga rara, ndo tem culpado”

Pai 4: “Ndo sei o que pode ter acontecido, a
gravidez dela [companheira] estava sendo bem
tranquila, eu também procuro ndo incomodar ela

[companheira], acho que faz parte né, tem coisa
que tem de acontecer [malformagdo fetal]”.

Categoria 5 Como o pai tomou
conhecimento do diagnostico

Adltima categoria demonstra a forma como recebe-
ram a noticia do diagnéstico e evidencia a dificuldade
em obter maiores esclarecimentos quanto a gravidade
e como proceder na busca de atendimento adequado.

Subcategoria Dificuldade em obter maiores esclareci-
mentos sobre o diagndstico

Pai 1: "Foi na consulta, no eco [ultrassonografia
fetal] ld da minha cidade, o0 médico comecou a
olhar, eu [pai] estava junto, ele [médico] olhava
e mostrava o rostinho da minha filha, que era
menina, a mdozinha, ai ele [médico] parou de
falar quando olhou o cora¢éo, explicou que era
o coragdo, “aquilo ali pulando é o coragdo” e
nédo falou mais nada, mudou a expressdo dele
[médico], ai no final ele nos disse que ia nos
encaminhar para cd [hospital] que tem mais
recurso que ele [médico]. Ai me tremeu as
pernas, ndo consegui nem perguntar nada para
ele. Foi assim, quando chegamos aqui a gente jd
sabia que tinha problema [malformagdo fetal
cardiaca], mas ndo sabia se era muito sério. Aqui
[hospital] que a gente foi entendendo mais”.

Pai 3: “Foi um baque e me deixou triste, me
deixou sem chdo né, saber que meu filho estava
com problema, e a gente [pai e companheira] nem
sabia o que era, pesquisou na internet vdrios casos,
vdrias coisas e cada um apontava uma coisa, ndo
dava para dizer ao certo o que era, se tinha cura ou
ndo tinha [malformagdo fetal]”.

Subcategoria Busca de atendimento adequado

Pai 2: “ele [médico] explicou para nés, que ele
[filho] criou uma bola de dgua, segundo ele [médico]
poderia crescer e afetar outros érgdos, entdo
ele [médico] disse para nés buscarmos recurso
imediatamente. Entdéo a gente [pai e companheira]
jd fomos na hora, jd saimos de ld [consultério],
jd buscamos, fomos ld na nossa regido [interior
do RS] ficamos um més correndo ld e ninguém
resolveu, até que a secretaria de satde da minha
cidade encaminhou para cd”.

Pai 3: “A gente [pai e companheira] foi num posto,
foi aqui, foi ali e ninguém falava nada, todo mundo
via [profissionais de satide], o pessoal conversava,
mas a gente [pai e companheira] néo sabia o que
era, eles [profissionais de savde] ndo diziam”.
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Discussao

Foi verificado no momento do convite para par-
ticipar do estudo que os pais se sentiram valoriza-
dos quando convidados a falar de seus sentimentos,
alguns mostraram perplexidade, imaginando que
participariam apenas como expectador no acom-
panhamento as consultas, atuando somente como
protetor e acolhedor das ansiedades de suas compa-
nheiras. E pratica neste hospital a inclusio dos pais
em todo processo de pré-natal, parto e puerpério. O
nascimento de um filho é um evento tnico e deve-se
considerar o homem como um personagem funda-
mental em todos momentos, nio apenas para apoiar
a companheira, mas para ele préprio aproximar-se
do filho e desenvolver o vinculo pai-bebé. Este pro-
cesso participativo do pai favorece uma transicio
mais tranquila para a parentalidade (Perdomini e
Bonilha, 2011).

Sentimentos de choque mostram a perplexidade
do homem, que é marcado pelo confronto do bebé
idealizado e o bebé real. Tem relacio direta com a
alteracdo abrupta das suas expectativas e a vivéncia
inevitavel da mudanca e o desconhecido. E um mo-
mento em que ha duvida de que a adaptacio a este
novo contexto sera satisfatéria. Apds este primeiro
impacto, surge a adaptagdo a noticia, isto é, ela é pro-
cessada e entendida como uma situacio inevitavel,
trazendo com ela a tristeza(Petean, 2005).

Deve-se considerar que nesta fase é comum surgi-
rem fantasias em relacio a crianca e sua deficiéncia,
portanto os profissionais envolvidos nos atendimen-
tos devem estar atentos para o aparecimento destes
fenémenos, mostrando disposicdo para ouvi-los e
trata-los com seriedade, aceitacio e de forma esclare-
cedora (Cunha et al., 2016). A gestante e seu parcei-
ro esperam da equipe uma postura de acolhimento,
relagdo de respeito mutuo, o que gera naturalmente
empatia, favorecendo a elabora¢io de fantasias do
casal (Sarmento e Setubal, 2012). Uma equipe pre-
parada e especializada facilita que recursos internos
dos pais sejam fortalecidos (Machado, 2012).

Os pais, deste estudo, mostraram sentimentos
de aceitagdo (resignagdo) ao diagndstico de mal-
formacido fetal e esperanca de que ao nascimento
possa ocorrer a recuperacdo dos problemas ou que
o(a) filho(a) possa ter um desenvolvimento proxi-
mo da normalidade. Conforme estudo de (Brunhara
e Petean, 1999), a resignacio é o sentimento mais
comum encontrado em pais de gestagées com mal-
formagdo fetal. A expectativa de o diagndstico nio

se confirmar no nascimento nio é questionada, mas,
por outro lado, a aceitagdo esta relacionada a quali-
dade de vida e na esperanca de desenvolvimento ade-
quado dos potenciais do(a) filho(a).

A resignac¢io estd sustentada na crenc¢a de que
nio se pode fazer nada a respeito do problema e que
apenas deve submeter-se a situa¢do. O maior perigo
relacionado a esta fase é a ideia de que ndo ha mais
nada a fazer pela crianc¢a (Sarmento e Setubal, 2012).
A resignacio frente as adversidades da vida, com
comportamentos de revolta ou a habilidade em en-
frentar as situacdes adversas, sdo formas diferentes
de lidar com o problema, uma refere-se a fragilidade
emocional, a outra a resiliéncia. Quando se refere a
resiliéncia, é reportar-se a capacidade de enfrentar
estas situacées e minimizar seus efeitos negativos,
enfrentar e reagir de forma positiva aos eventos que
possuem grande potencial de risco (Andrade e Valen-
te, 2009).

A categoria que sobre o que o pai sente sobre o
diagnéstico estd relacionada com o medo da perda
do filho que é vivida como um pesadelo, dor desme-
dida, irreparavel, inexprimivel para os pais. Todos
0s pais se mostraram muito emocionados neste mo-
mento da fala, inclusive com bastante dificuldade em
expressar seus sentimentos. A perda desfaz todos os
sonhos, planos e projetos desestabilizando a dinmi-
ca familiar, pois a construcio dessa relacdo ja estava
estabelecida com o novo membro (Carvalho e Aze-
vedo, 2009). A morte nio é encarada como parte da
vida, ela é rejeitada pela nossa consciéncia, nosso in-
vestimento é focado na constru¢io da vida. A morte
representa o limite, dor, sofrimento e o fim (Rezende
etal., 2000).

Os pais verbalizam, de forma bastante enfatica, o
desconhecimento das causas da malformacio fetal,
atribuindo o evento ao acaso, o que pode estar rela-
cionado a um mecanismo de defesa para sentimen-
tos de incapacidade e culpa, pois se ha constatagdo
de problemas com o feto, isto pode representar um
ataque a integridade psiquica do sujeito ou do casal,
além de provocar sentimentos de perda e inadequa-
¢io (Vasconcelos e Petean, 2009). E neste momento
que os pais dio inicio ao processo de luto do filho
perfeito, tentam buscar elementos em suas vidas
que possam explicar o que provocou a malformacio,
evidenciando o sentimento comum nesta fase, que
é a culpa (Cunha et al., 2016). A experimenta¢io do
luto é essencial para que a familia possa se readap-
tar a uma nova realidade, integrando novos hébitos
e situacdes do dia-a-dia, promovendo uma melhor
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aceitacio dessa crianca (Bazon et al., 2004). A culpa
que os pais sentem por assumirem a responsabili-
dade em ter gerado um filho malformado, pode de-
sencadear atitudes de superprotecdo a crianca, o que
pode tolher seu desenvolvimento (Familia, 2008).

Fica claro, nas falas dos pais, o descontentamento
em nio terem recebido informagdes claras e objeti-
vas no momento da suspeita da malformacio fetal,
a maioria refere que as primeiras informacdes rece-
bidas ndo foram suficientes ou bem compreendidas.
Esse achado esté de acordo com aqueles encontrados
por (Glat, 2003), que demonstram a dificuldade de al-
guns profissionais em comunicar o diagnéstico, e faz
com que a experiéncia dos pais se torne mais deses-
peradora ainda. Contudo, algumas vezes, as informa-
¢des dadas podem ser distorcidas pelos pais em ra-
zao do choque sentido por eles (Rezende et al., 2000;
Lucca e Petean, 2016). Foi verificada a importancia
dos esclarecimentos da situacio real da saide do feto
no momento em que a equipe médica noticia o diag-
nostico para os pais, eles chegaram para atendimento
muito assustados e com muitas duvidas, nem sempre
verbalizadas, mas percebidas pela pesquisadora, per-
cep¢do ocorrida no momento do convite para parti-
cipa¢io da pesquisa. A possibilidade de a entrevista
ter sido realizada uma semana apéds a confirmacgio do
diagnéstico trouxe tempo para o casal tentar com-
preender melhor o diagnéstico do filho e identificar
sentimentos despertados, como tristeza, frustracio e
incapacidade de gerar um filho perfeito (Brunhara e
Petean, 1999; Lucca e Petean, 2016).

Em relacdo a busca de atendimento adequado,
foi referido pelos pais, o descontentamento com
os profissionais que fizeram os primeiros exames e
a dificuldade em encaminhar o casal a um local de
atendimento especializado para estes casos. Eles
demonstraram desamparo, sem orienta¢des para
tomarem as devidas medidas para atendimento de
suas companheiras. Sentem-se vulneraveis, pois per-
cebem a perda de seus direitos de assisténcia a sau-
de. Portanto, ndo sofrem apenas com o diagndstico,
mas também com a falta de acesso as instituicbes e
servicos, assim suas companheiras também so afe-
tadas em sua dignidade e seu direito a vida (Sierra e
Mesquita, 2006).

Cabe salientar, que a dificuldade destes encami-
nhamentos pode estar associada aos locais de resi-
déncia. Todos os pais entrevistados sdo procedentes
do interior de seus estados, locais que nio possuem
instituicdes de satde especializadas para estes casos,
o que pode justificar o fato das gestantes chegarem

para atendimento especializado com as gestacdes
bastante adiantadas.

Conclusoes

As rea¢bes paternas, ao receberem as noticias de
diagnédsticos de malformagdo fetal, foram carrega-
das de sentimentos dificeis, e estes os acompanha-
ram por todo o processo. Os pais chegaram para
atendimentos muito ansiosos em relacio a saude
de sua companheira e filho (a). Fica clara a impor-
tancia de um acolhimento adequado por parte dos
profissionais de saude, objetivando proporcionar a
eles uma melhor atitude frente a situacio. Este estu-
do demonstra que esses pais se envolveram efetiva-
mente e vivenciaram intensamente as gesta¢ées de
filhos com malformacdes fetais. Este envolvimento
pode estar associado a reestruturacio dos papéis fa-
miliares que vem ocorrendo nos dltimos anos, com
a mulher mais atuante na sociedade, dividindo mais
espaco com o homem nos afazeres domésticos e
nos cuidados com os filhos. A participacio paterna,
atualmente, nio se restringe apenas ao sustento fi-
nanceiro da familia, hoje com o ingresso da mulher
no mundo do trabalho e as transformacdes associa-
das a um novo conjunto de expectativas, crengas e
atitudes de cada género no contexto familiar, im-
pulsionam este “novo homem” a um envolvimento
mais intenso na gestacdo de suas companheiras.
Embora este estudo indique estes resultados lista-
dos anteriormente, algumas limita¢ées devem ser
consideradas. Primeiro, trata-se de um estudo inicial
avaliando a experiéncia paterna frente ao diagnésti-
co de malformacio fetal, sendo que estes resultados
necessitam de replicacdo em estudos posteriores.
Em segundo lugar, a amostra atual é bastante homo-
génea. Pesquisas futuras também devem examinar
populacdes mais heterogéneas em termos de suas
caracteristicas sociodemograficas. Em terceiro lugar,
o presente estudo usou dados relatados por pais que
acompanharam as gestantes durante as consultas
pré-natais. Desta maneira, estudos posteriores deve-
riam também observar os pais que ndo acompanha-
vam as suas companheiras durante as consultas, na
tentativa de verificar o real envolvimento destes com
a gestacdo de malformacio fetal. Finalmente, alguns
resultados podem também ser devidos aos métodos
especificos utilizados nesta pesquisa (por exemplo, o
pesquisador que conduziu a entrevista estruturada
e a andlise de conteiddo néo foi mantido cego duran-
te estas analises, ndo havia um grupo composto por
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pais sem diagndstico de malformacéo fetal para com-
paracdes). Entretanto, apesar destas limita¢des, ndo
se esgotam as questdes que envolvem os pais que re-
cebem um diagnéstico de malformacio fetal durante
o pré-natal. Ressaltamos, desta maneira, a impor-
tincia da observacdo dos aspectos relacionados ao

relacionamento conjugal (e nio apenas pela perspec-
tiva materna) que sdo influenciados pelo diagnéstico
de malformacio fetal. Por isso, é fundamental que
outras pesquisas sejam feitas para que se expanda
cada vez mais a compreensio e efetiva interven¢io
terapéutica com esses casais.
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