DOI: 10.1590/1413-812320152110.20302016

Paternidade: vivéncias de pais de meninos
diagnosticados com distrofia muscular de Duchenne

Fatherhood: experiences of fathers of boys
diagnosed with Duchenne Muscular Dystrophy

Silvana Aparecida de Lucca !

Eucia Beatriz Lopes Petean !

"Faculdade de
Filosofia,Ciéncias e
Letras de Ribeirdo Preto,
USP. Av. Bandeirantes
3900, Vila Monte Alegre.
14040-901Ribeirdo Preto
SP Brasil.
silvana.lucca@gmail.com

Abstract This study’s aim was to understand the
experience of being the father of a boy diagnosed
with Duchenne Muscular Dystrophy (DMD).
Eight fathers of 10-year-old or older boys diag-
nosed with DMD, living in RibeirdoPreto and
surrounding cities participated in the study. In-
terviews included a semi-structured script and
data were analyzed according to thematic content
analysis. The results show that the confirmation of
a DMD diagnosis shocked fathers and was mixed
with sorrow, helplessness and hopelessness. Most
fathers considered the illness of their child to be a
mission sent by God, which helps to alleviate the
pain and anguish caused by the disease. As the
symptoms started manifesting, the fathers expe-
rienced losses that exposed them to great suffering
and triggered an anticipatory mourning process.
The fathers assigned to the disease the meaning
of a mission to be accomplished and considered
themselves to be “special fathers”, which positively
influenced their adaptation to the disease. Identi-
fying and understanding how fathers experience
fatherhood in the presence of a chronic disease/
disability is essential to devising psychological
counseling and care programs directed to fathers
and their families.

Key words Fatherhood, Duchenne Muscular
Dystrophy, Chronic disease, Mourning

Resumo Este trabalho teve como objetivo co-
nhecer a vivéncia da paternidade em pais de fi-
lhos com diagndstico de Distrofia Muscular de
Duchenne (DMD). Participaram oito pais cujos
filhos possuem diagnéstico confirmado de DMD,
com idade acima dos dez anos e residentes em Ri-
beirdo Preto e cidades circunvizinhas. Foram rea-
lizadas entrevistas com a utilizagdo de um roteiro
semiestruturado e os dados foram analisados com
base na andlise temdtica de conteiido. Os resul-
tados mostram que a noticia da confirmagdo do
diagnéstico de DMD desencadeou uma reagio de
choque, coexistindo com sentimentos de tristeza,
impoténcia e desesperan¢a. A maioria dos pais
considera a enfermidade do filho como missio
enviada por Deus, desse modo diminuindo a dor
e a angiistia causadas pelo adoecimento. Os pais
experimentam, desde a percep¢do dos sintomas da
doenga, intimeras perdas que os expoem a grande
sofrimento e deflagram o processo de luto anteci-
patério. Os pais atribuiram a paternidade o signi-
ficado de missdo a ser cumprida e o significado de
“paternidade especial” influenciou positivamente
na adaptagio a doenga. Conhecer e compreender
como os pais vivenciam a paternidade na presenca
de uma doenga crénica/deficiéncia é fundamental
para programas de acompanhamento psicoldgico
e assisténcia para os pais e toda a familia.
Palavras-chave Paternidade, Distrofia Muscular
de Duchenne, Doenga crénica, Luto
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Introducao

Em nossa cultura, casar-se e ter filhos sdo etapas
no processo de desenvolvimento do ser humano
que tém amplo significado social e psicoldgico e
ser pai/mae é uma fase que traz mudangas signi-
ficativas tanto para a familia quanto para os seus
membros, altera a dindmica familiar, que obriga
seus membros a uma adaptagdo a nova realida-
de, alterando os papéis, as relacdes e os vinculos
afetivos existentes'”.O tornar-se pai, assim como
tornar-se mae, ¢ o momento mais desafiante do
ciclo de vida familiar e individual®.

De acordo com Krob et al.’, homens vivenciam
a gestagdo com sentimentos intensos de alegria,
ansiedade, conflito, preocupagdes com a saude da
mae e do bebé, experimentam sentimentos de ex-
clusdo no periodo pré e pds-natal, tém expectativas
acerca do papel paterno relacionadas a serem pais
participativos e presentes na vida dos filhos.

Teykal® enfatiza que o tornar-se pai envolve
duas dimensoes da identidade do individuo: a fi-
sica, com a participacdo do homem na geracao do
filho; e a moral, que exige dele os recursos para
sustentar e educar os filhos. E no papel que tradi-
cionalmente, vem sendo difundido nas sociedades
contemporaneas, o pai assume a fun¢ao de prove-
dor e a mae de cuidadora. De acordo com Darling
et al’, os homens/pais tém sofrido pressdes para
assumirem mais responsabilidades nos cuidados
dos filhos e com a casa. Para Levandowski e Picci-
nini®, os pais estdo procurando ser mais presentes
e participativos quebrando o monopdlio materno
sobre a crianca. Entretanto, o sentir-se pai nao de-
pende somente da constatacdo da gravidez como
acontece com a maternidade, é um sentimento que
se desenvolve na relagdo do pai com o filho inter-
mediado, muitas vezes, pela relagao que o pai tem
com a mae’.

Fonseca® afirma que “enquanto as mulheres
querem nenés, os homens querem familia’, de-
monstrando assim claramente as diferencas cultu-
rais. A literatura tem mostrado a importancia do
envolvimento paterno para o desenvolvimento e o
funcionamento da familia, pois a adaptagdo a esta
nova fase depende da complementaridade de pa-
péis entre os genitores'!.

No entanto, pode haver elementos compli-
cadores no que concerne ao exercicio da mater-
nidade e da paternidade. Maes e pais de pessoas
com doengas cronicas, deficiéncias e outras con-
di¢oes ndo prediziveis tém sua vivéncia do papel
materno e paterno acrescida de dificuldades. A

familia tem que entrar em contato com o diag-
nostico e o prognodstico da doenca, muitas vezes
carregado de desesperanca e desinformagdo'.
Este que deveria ser um momento especial tor-
na-se um evento traumético e desestruturador e
assim como acontece com as maes ocorre a des-
constru¢do da imagem do filho ideal abalando os
pais e interferindo na concep¢do que possuem de
paternidade®'. O prognostico faz com que se de-
parem com a perspectiva da morte, ndo apenas
da morte fisica de um de seus membros, mas com
as mortes subjetivas, ou seja, a morte do filho es-
perado/idealizado, das expectativas, do desenvol-
vimento normal vivenciando assim o processo de
luto antecipatério'*™.

A literatura'®?* aponta que a maioria dos es-
tudos que abordam a temdtica da familia na drea
da deficiéncia, fazem-no sobre a mae e a figura
materna, e que hd poucos estudos que abordam a
figura do pai. Este, quando aparece, é juntamente
com a figura materna, utilizando o termo “pais”
e nunca separadamente como tema e objeto de
estudo principal.

Apesar do numero de estudos acerca da pa-
ternidade ter aumentado na ultima década, Cun-
niff* salienta que ainda sdo poucos os estudos
que versam sobre o ajustamento dos pais na pre-
senga da deficiéncia ou de uma de uma doenca
crénica, especialmente na Distrofia Muscular de
Duchenne (DMD).

A DMD ¢ uma doenga cronica e degenera-
tiva que acomete criancas do sexo masculino e
que se manifesta em idade precoce. Trata-se de
disturbio geneticamente determinado, na qual o
gene afetado é recessivo e ligado ao cromossomo
X, causando problemas na codificagdo da distro-
fina, proteina responsével pela manutengdo das
células musculares, com incidéncia aproximada
de um em 3.500 meninos®. Os meninos nascem
sauddveis, avancam no desenvolvimento como
todas as outras criangas, geralmente no inicio da
segunda década de vida ocorrem intimeras per-
das funcionais, a fraqueza muscular progride,
perdem a capacidade de deambulagdo, ficando
confinados a cadeiras de roda e vdo a ébito com
cerca de 20 anos de idade, em decorréncia de
complica¢des cardiorrespiratorias, pois a mus-
culatura destes sistemas também é afetada. Até o
momento nao ha cura da DMD, toda a familia
sofre e precisa aprender a lidar com as reagdes
e os sentimentos despertados pela doenga, cuja
presenca interfere no exercicio da paternidade e
da maternidade.



Metodologia

Este é um estudo exploratério, descritivo, de na-
tureza qualitativa que teve por objetivo conhecer
a vivéncia da paternidade de homens, pais de fi-
lhos com diagnéstico de Distrofia Muscular de
Duchenne (DMD). Participaram deste estudo
oito pais de meninos diagnosticados com Distro-
fia Muscular Duchenne (DMD) hé pelo menos
dois anos, com idade igual ou superior a dez anos
e estes critérios foram utilizados para garantir
um tempo maior de convivéncia com a doen-
ca. Trata-se de uma amostra de conveniéncia e os
participantes foram contatados na Associagdo de
Distrofia Muscular de Ribeirao Preto e no ambu-
latério de Neurologia Infantil do HCFMRP onde
seus filhos eram atendidos. Em fun¢ao da natu-
reza do estudo, baseado em sindrome rara, e de
poucos participantes, os resultados obtidos nao
sdo passiveis de generalizagdes. Optou-se pelo
uso da entrevista semiestruturada com temas que
eliciassem a verbalizacao do modo de pensar ou
de agir dos participantes sobre: a gestagdo, a pa-
ternidade, o diagnéstico, as mudancas percebidas
ap6s diagndstico da doenga e a rotina de cuidados
para com o filho.

As entrevistas foram gravadas em dudio e,
posteriormente, transcritas na integra, buscan-
do o0 madximo de precisdo e fidelidade quanto ao
seu contetdo, tendo sido realizadas nas residén-
cias dos participantes. Os dados obtidos foram
analisados sob a perspectiva da andlise de con-
teudo** e, como referencial para interpretacao
e compreensdo dos dados, foi adotada a teoria
psicodinamica®.

A leitura do material transcrito permitiu um
mergulho nas falas desses pais, buscando os sen-
tidos e as significacdes subjetivas que emergiram
espontaneamente em suas verbalizacdes, e seguiu
as fases propostas para este método, a saber: pré
-andlise, a exploragdao do material e a andlise do
discurso***. A analise foi norteada pelas seguin-
tes categorias; Paternidade, Diagnéstico, Signifi-
cado Atribuido 4 Doenca e Luto. Esta pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica em pesquisa do
Hospital das Clinicas da FMRP/USP.

Resultados e discussao

A idade dos pais variou de 35 a 65 anos e apre-
sentavam renda salarial entre 3 e 10 salarios mi-
nimos vigentes na época e, em sua maioria (sete),
o trabalho dos pais era a unica fonte de renda
da familia. Em relagdo ao nimero de filhos, sete

deles tinha dois, sendo que para dois pais ambos
com DMD, um dos pais possuia quatro filhos e
todos os pais eram casados.

Paternidade

Os pais deste estudo verbalizaram sentimen-
tos de satisfacdo sobre a paternidade, bem como
por estarem seguindo o “curso natural” da vida
Eu sempre quis, né, seguir a ordem natural das coisas,
sempre quis ter filhos (P3). De acordo com Krob et
al.’, mesmo quando a paternidade ndo foi plane-
jada, sentem satisfacdo e prazer em serem pais.

Para eles, o tornar-se pai possui uma fung¢ao
identitdria, O homem vira homem quando ele é
pai (P3), e a paternidade tem uma fungdo social,
com um papel bem definido. Primeiro é prover o
sustento do lar, né? [...] o pai é aquele que tem mais
que colaborar na familia, e ele tem que ser [...] 0 exem-
plo da familia (P4).

Os relatos enfatizaram o qudo significativa é
a paternidade para estes pais que mostraram per-
ceber que sdo inerentes a este papel as fungdes
de prover o sustento, promover a educagdo e a
formagao em varias dimensdes, da educagio for-
mal & espiritual e a participagdo ativa nos rela-
cionamentos e no lar, estes resultados estao em
consondncia com os estudos de Brasileiro et al.?’
e Krob et al.>.

As concepgoes dos pais acerca da paternidade
demonstraram que, para alguns deles, a transi-
¢d0 para a paternidade, o tornar-se pai, foi um
momento de reelabora¢io da identidade mascu-
lina, fato este preconizado por Teykal®. Os pais
sentem-se mais gratificados e contribuindo para
a adapta¢do da familia & doenga, quando parti-
cipam dos cuidados e estdo mais presentes, ao
mesmo tempo em que se sentem culpados quan-
do ndo conseguem atender ao que consideram
ser a fungdo paterna. A participa¢do direta nos
cuidados com o filho e na divisdo de tarefas do-
mésticas é um comportamento expresso pelos
pais deste estudo, que exibem o exercicio de uma
paternidade menos tradicional, num padréo re-
conhecidamente mais participativo e afetivo, re-
velando um modelo de paternidade que busca o
dialogo e a responsabilidade distante da ideia de
um pai autoritdrio, como descrito por Ceverny
e Chaves® e Levandowski e Piccinini® A fungao
do provedor é muito importante, mas ndo garan-
te a satisfagdo com o papel paterno, sendo que a
pouca disponibilidade paterna para a participagdo
da vida familiar mostrou-se negativamente rela-
cionada com o exercicio almejado da paternidade,
gerando frustragdo e sentimento de culpa nos pais
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que participaram deste estudo. Henn e Piccinini® e
Teykal® apontam para o fato dos homens sentirem-
se frustrados e culpados quando ndo conseguem
exercer o papel de pai que idealizaram e que alme-
jaram para si.

A paternidade de um filho “especial” foi con-
siderada como oportunidade de crescimento
pessoal, de serem escolhidos por Deus, de serem
“pais especiais’, [...] eu acho que fui escolhido, eu
tenho uma fungdo para alguém especial, |...] Faz
crescer muito...(P1). Consideram a paternidade
em si como oportunidade de crescimento pes-
soal, pois, de acordo com eles, tornaram-se mais
responsdveis e amadurecidos apds a experiéncia
de ser pai. Estes resultados também foram encon-
trados no estudo de Lemay et al.*.

Ser pai de um filho com deficiéncia rara mos-
trou ser um fator que exerceu impacto positivo
sobre o desenvolvimento pessoal dos pais, como
retratado por Povee et al.*!, que estudaram o fun-
cionamento de familias com criancas com sin-
drome de Down.

Os pais participantes deste estudo falaram so-
bre a importincia de manterem-se fortes diante
da adversidade, para dar bom exemplo aos fami-
liares, muito embora percebam que fraquejam
em alguns momentos, mas que isto ndo pode ser
revelado a familia. O imagindrio social atribuido
ao homem de forga e vigor foi aqui desafiado: Eu
nunca demonstrei fraqueza diante deles, eu nunca
fiquei [...] sabe, as vezes, eu tava chorando, |...] eu
nunca falava [...] Sempre dando aquela for¢a (P4).
Revela-se a exigéncia de encarar todos os desa-
fios, sem refutar a luta, tipificando o comporta-
mento esperado para o género masculino, como
descrevem Bruschini e Ricoldi** e Nolasko®. A
ideia de ndo poder demonstrar fraqueza diante
das dificuldades diz respeito as atribui¢des usu-
ais de género e com a figura do pai patriarcal e
o0 esteredtipo do masculino latino™%; porém, hd
que se refletir sobre os prejuizos que sofrem os
homens ao se conformarem com essas atribui-
¢des: ndo poder demonstrar fraqueza, ndo poder
demonstrar os sentimentos, nao poder ter uma
relacdo préoxima com os filhos.

Diagnéstico

Alguns homens relataram que a busca pelo
diagnoéstico médico aconteceu apds perceberem
diferencas no desenvolvimento dos seus filhos
quando comparados a outras crian¢as ou quan-
do alguns sinais evidentes, como o aumento da
panturrilha e o agravamento dos problemas mo-
tores apareceram: quando ele fez quatro anos que

a panturrilha dele comegou a aumentar e nds per-
cebiamos que crianca mais nova subia na cadeira,
ele nao subia, ele caia com facilidade, e a gente co-
megou a ficar preocupado (P4).

A “demora” e o longo tempo entre a percep-
¢30 dos sintomas e o diagndstico, aliados aos di-
versos exames pelos quais a crianga tem que pas-
sar, geram ansiedade, angustia e incertezas, tanto
nos pais quanto nas maes, que necessitam de res-
postas. Na literatura, Moreira e Aratijo® e Petean?
apontam para a necessidade de que o diagnosti-
co e, portanto, as informagdes, sejam oferecidos
ap0ds pais o mais breve possivel, diminuindo as-
sim as angustias geradas pela longa espera.

Um desenvolvimento que acontece fora do
esperado — como é o caso do aparecimento de
uma deficiéncia rara de expectativa de vida limi-
tada — desencadeia no pai o processo de luto do
filho imaginado, semelhante ao que ocorre com
as maes, experimentam a angustia e a incerteza
sobre o futuro deles e do préprio filho. Segun-
do Goes” e Krobet al.*, a deficiéncia do filho eli-
cia dificuldades psiquicas nos pais e maes, pois
estes ndo conseguem encontrar, no filho real,
tragos do filho ideal, dificultando o processo de
identificagdo. Os pais deste estudo ji haviam se
defrontado com o filho real, em rela¢do ao qual
tanto o advento da doenca como a percepgao do
desenvolvimento diferente do esperado acabam
por remeté-los a0 mesmo processo de perda do
filho esperado.

Os relatos mostram que alguns pais ndo se
sentiram suficientemente esclarecidos sobre o
diagndstico, tal como ocorre com maes e fami-
lias>'>%3% O momento da noticia, a “escuta” do
diagndstico desencadeou diversos sentimentos
que dificultaram a compreensio e a assimila¢do
das informag¢des médicas. Os pais falaram sem
clareza sobre o momento do diagndstico, acho
que o médico também disse (P2) e revelam que é
preciso um tempo para a assimilacdo das infor-
magdes, 0 que sugere a emergéncia de defesas do
psiquismo. Diversos estudos®>*** mostram que
ao receber o diagndstico de doengas cronicas,
graves ou que tenham impacto importante sobre
a saude do filho, tanto os pais quanto as maes,
experimentam reac¢des intensas que acabam in-
terferindo no modo como compreendem estas
informacdes.

A forma como o diagnéstico foi informado
e o momento em que foi feito foram lembrados
pelos pais que estavam presentes na consulta jun-
tamente com as maes, como um momento dolo-
roso. [...] eu acho que o filho da senhora tem uma
doenga assim, [...] falou uma bomba [...] a gente



falando em distrofia muscular a pessoa abria o li-
vro e fechava o livro.(P1).

Nota-se que os profissionais da satide, no
intuito de conscientizd-los sobre a gravidade da
doenga, adotam uma postura baseada no conhe-
cimento cientifico, procurando refor¢ar a croni-
cidade e a letalidade da DMD, temendo que valo-
res e crengas religiosos possam legar a esses pais
a expectativa de uma cura iluséria; Ndo adianta
fazer promessa, entendeu? Ndo acha que vai levar
no centro espirita e vai resolver, ndo vai, entendeu?
Nem ld em Aparecida, nio vai resolver o problema
(P1). Cabe o questionamento sobre este proceder
no momento doloroso da “escuta” da noticia, vis-
to que a religiosidade é uma das poucas fontes de
esperanca e de suporte disponivel aos pais nesta
hora. A forma como o diagndstico é informado
interfere na aceitacio ou rejeicdo da crianga e na
adaptacdo da familia & doenca, sendo necessdrias
medidas de humaniza¢do nos servigos de satide
e conhecimento dos profissionais da drea acerca
das reagoes e mecanismos de defesa que vigoram
neste momento®*404,

A reagdo de choque frente ao diagndstico foi
relatada como grande sofrimento, acompanhada
de sentimentos de impoténcia e de confusio, O
choque foi quando fomos em Sao Paulo |...] quando
deu a noticia que eles realmente tinham distrofia,
[...] foi um choque muito forte (P3).

A reagdo de choque foi a mais verbalizada pe-
los pais deste estudo, semelhante ao que ocorreu
no estudo de Petean? realizado com maes, e nos
estudos de Camargo e Londero*’, Poysky e Kin-
nett*' e Cavalcante** realizados com familias, o que
demonstra que as reagdes dos pais nido diferem
das maes. Outras reagdes podem estar associadas
como reagdes de surpresa, duvida, nega¢do e re-
volta. Kluber-Ross* descreve a reacdo de choque
que ¢é eliciada pela noticia de uma doenga grave
ou frente as perdas significativas como uma rea-
¢do tempordria e que dard lugar a outras defesas
posteriormente. Esta reacdo estd relacionada com
o contetido da noticia, no caso o diagnéstico, mas
também com a forma como esta noticia foi dada.

E provavel que em virtude da vivéncia do-
lorosa causada pelo diagndstico, os pais tenham
desencadeado um processo defensivo da negagao,
pois acreditam que a crianga possa melhorar e
vao em busca de tratamentos miraculosos e da
cura. Estes processos, a negagao dos pais e a busca
de cura, nio diferem do que ocorre com as maes
como aponta a literatura®'**. Neste sentido, Ca-
margo e Londero* afirmam que os pais, ao tenta-
rem melhorar as condig¢oes de satde do filho sem
terem recebido as devidas orientagdes, ou sem as

terem compreendido, acabam tomando iniciati-
vas proprias que, ao invés de melhorar, podem
ser prejudiciais a saude da crianca.

A noticia de deficiéncia da crianga, de uma
doenga cronica ou de outras condi¢oes que inter-
ferem no seu desenvolvimento sauddvel, carece
de esclarecimentos e informacdes precisas nesta
hora, com linguagem simples, para que o casal
(pai e mae) possam assimilar o que foi dito e ela-
borar o luto do filho ideal perdido®***. Diante da
dor causada pela confirmagao do diagndstico da
DMD, os pais deste estudo ficaram atonitos, ndo
conseguindo exibir qualquer comportamento,
pois receberam a noticia abruptamente, segundo
a sua percepgao.

Sentimentos de desespero, impoténcia e de-
sesperanc¢a também foram relatados, bem como
o desejo da propria morte. Frente ao diagnéstico
de uma doenga cronica incurével, reagdes como
estas sdo esperadas e tém sido descritas na lite-
ratura®' nos estudos realizados com maes, de-
monstrando assim que ambos, pais e maes, so-
frem e reagem de maneira semelhante.

Quando questionados sobre o futuro, os pais
falaram pouco sobre as expectativas de vida dos
filhos, demonstrando a dificuldade em lidar com
a previsao da morte inerente a este diagnostico;
sentem-se emocionados e confusos ao falar so-
bre o assunto. O que eu encaro com o Renato néo
é um problema, de jeito nenhum, o que tiver que
acontecer, vai acontecer e ponto. O que eu sei [pau-
sal... dificil falar [choro] (P7). Os pais, homens
e mulheres, cujos filhos sdo portadores de doen-
cas degenerativas com prognostico de letalidade
vivenciam o processo de luto antecipatério'?,
uma realidade que os impede de terem expectati-
vas e sonhos sobre o futuro do filho.

Significado atribuido a doenga

Apesar do conhecimento cientifico sobre a
causa da DMD, os pais sentiram necessidade de
encontrar uma justificativa, um sentido para a
doenga do filho, confrontando e até mesmo co-
locando em duvida a explicagdo cientifica que
receberam.

Minha opinido é que foi uma mutagio gené-
tica, eu ndo acho que a minha esposa é portadora.
A outra opinido é a religiosa que eu tenho, de que
nada acontece por acaso. (P4)

Para alguns pais, a doenga passou a ter o sig-
nificado de missdo a ser cumprida por eles ou
pelo préprio filho, designada por Deus.

Entdo eu fui escolhido.]...] t6 vendo Deus falan-
do assim, eu vou te dar esse para vocé cuidar. (P1)
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Os relatos mostram que o significado da do-
enca estd permeado pelo sistema de crencas e
valores dos pais e, de modo especial, pela sua reli-
giosidade que, neste estudo, atuou como fator fa-
cilitador ou de prote¢do, ajudando-os a enfrentar
a doenga e o cotidiano. Quando atribuiram o sig-
nificado de missdo a ser cumprida, os pais conse-
guiram ndo somente aplacar os sentimentos de
raiva dirigidos a Deus como também atenuar a
no¢do de que a doenga do filho foi-lhes imposta
como uma punig¢do. Desse modo, reconciliam-se
com Deus, salvaguardando-o com uma imagem
de “Pai” protetor e justo, a quem podem recorrer
nos momentos de dor. Admitida a impossibilida-
de de se proceder a cura por meios cientificos, a
religiosidade é a unica fonte de esperanca destes
pais. Assim como estes pais, as maes também
apresentam crengas e valores que as ajudam a sig-
nificar a doenca e também se utilizam da religido
como mecanismo de enfrentamento®'>'*. Na lite-
3746 a religido mostrou-se como um instru-
mento que ajuda a explicar e a dar significado as
experiéncias de doenca e morte, auxilia a familia
na aceita¢do, na adaptagdo e no ajustamento.

ratura

O luto

O relato dos pais mostrou o processo da per-
da do filho idealizado, do seu desenvolvimento
normal, que se inicia com a percep¢iao dos sin-
tomas e se confirma pelo diagndstico e curso da
doencga. A expectativa deles era de ser uma crianga
normal, uma crianga que corresse, jogasse bola, que
brincasse. Eu jamais imaginei que eu ia ter um fi-
lho com uma doenca degenerativa. (P4)

Os pais, neste estudo, demonstraram a difi-
culdade em lidar com as perdas funcionais que
acontecem no curso da doenga, em especial o
momento da perda da capacidade de deambula-
¢do: é muito feio quando eles comegam a parar de
andar, meu filho comegou a andar de uma forma,
é terrivel, caia, rachava a cabega, cortava o queixo,
se arrebentava inteiro, anda igual um pato, parecia
um pato, entendeu? (P5).

Os pais demonstraram que conhecem o cur-
so da doenga, sabem das etapas subsequentes, as
perdas funcionais e progressivas que acometem
as criangas e, por isso, nao conseguem verbalizar
sobre o futuro. Sabem o que estd por vir, estio
cientes da necessidade de preparar-se para isto,
mas evitam falar sobre o assunto que gostariam
de nao saber. Percebe-se o conflito existente na
esfera afetiva, pois os conhecimentos objetivos
acerca do prognéstico da doenga, o falar sobre
0 prognostico os fazem entrar em contato com

uma realidade temida que ndo querem ver se
concretizar. Como expde Kluber-Ross**, o pro-
cesso de luto implica fases que se processam,
nido de modo linear. Apesar de demonstrarem
em seus depoimentos que estdo enfrentando e se
adaptando a realidade da doenga, quando ques-
tionados sobre o futuro, o processo defensivo da
negacdo torna a revelar-se.

A impossibilidade de cura e o prognéstico
de degeneragdo progressiva e letal acarretam
frustracdo e angustia nos pais, que se veem im-
potentes e subtraidos de qualquer poder para
minorar a situagdo, visto que nao hd tratamen-
to possivel até o momento que possa conter o
curso da doenca e a perspectiva de morte do fi-
lho ainda na juventude. Pangalila et al., em seu
estudo com homens, pais de adultos com DMD,
demonstraram que, apesar da sobrecarga sentida
por eles, consideram que cuidar do filho é impor-
tante e gratificante.

Uma doenga cronica ou degenerativa como
a DMD deflagra com seu diagndstico o processo
de luto antecipatdrio, pois tanto os pais quanto
as mades, cientes do curso da doenga, ji se veem
perdendo as possibilidades de ver suas expectati-
vas em relacdo ao desenvolvimento normal do fi-
lho se esvanecer. Conforme Rolland*® salientou, a
cada marco da evolugdo da doenga, confirmando
0 seu curso progressivo e letal, as familias enfren-
tam o sofrimento antecipado diante das incapa-
cidades e da morte iminente. O processo do luto
antecipatério pode ocorrer durante um longo
periodo, iniciando quando as perdas funcionais
sdo percebidas. Essas perdas carecem de elabora-
¢d0, seja por parte do doente seja por parte dos
familiares, e despertam em todos uma gama de
sentimentos dolorosos*. De acordo com Kova-
¢s*, um processo longo de luto acarreta desgaste
fisico e psiquico nos que nele estio implicados,
ou seja, pais e maes.

E doloroso, tanto para os pais quanto para as
mdes, pensar na morte do filho, que neste caso
em especial, chega lenta e inexoravelmente. Os
pais que participaram deste estudo demonstra-
ram estar conscientes das etapas esperadas da
progressdo da doenca, e que, a cada involugao
que o filho apresenta, confirma-se a iminéncia da
morte. E uma ruptura enorme no curso esperado
da vida, que pressupde a morte dos pais prece-
dendo sempre a dos filhos**!.

Alguns deles falaram sobre a morte e relatam
que temem nao sé a morte do filho, como a deles
proprios e das maes. Ver o filho morrer, que mdae
que vai suportar ver o filho morrendo pouquinho a
pouquinho. (P5)



O vinculo estreito estabelecido por estes ho-
mens com seus filhos, pela sua grande dependén-
cia de cuidados, faz os pais sentirem que a vida
deles e das esposas ficard sem sentido, pois hd um
enorme investimento de recursos fisicos, afeti-
vos, financeiros para manté-los vivos. De acor-
do com Cunha et al.*?, a rela¢do préxima entre
cuidador e doente faz aumentar o vinculo entre
eles durante o adoecimento. O cuidador perce-
be-se cada vez mais envolvido e responsédvel para
atender as necessidades do doente, respondendo
sempre prontamente para aliviar seu sofrimento
e diminuir sentimentos de culpa em relagdo ao
enfermo. Visto que a maior parte das atividades
dos pais e mées envolve o cuidado do filho, pen-
sar em sua morte implicard também a perda do
papel de cuidador.

Conclusoes

A proposta deste estudo foi de conhecer a vivén-
cia da paternidade de homens, pais de filhos com
diagnostico de Distrofia Muscular de Duchenne
(DMD) e, embora ndo se possa fazer generaliza-
¢des, os resultados mostram que:

A forma como os pais vao agir estd relaciona-
da com o significado que a DMD tem para eles,
seus preconceitos, valores morais e religiosos, ndao
diferindo da forma como agem as maes. Os pais

vivenciam os mesmos sentimentos que as maes,
mas diferente da mulher, o papel de cuidador e
provedor se sobrepde dificultando, por vezes, a
manifestagdo e a elaboracdo destes sentimentos.
Vé-se aqui outro diferencial de género, o quanto
os homens expdem pouco os seus sentimentos.
Estes pais e mies vivenciam um processo de luto
antecipatorio, que se assevera com as sobrecargas
fisica e emocional advindas do adoecimento do
filho.

A paternidade de um filho com deficiéncia
fez com que eles se sentissem “pais especiais’,
promovendo o amadurecimento e o crescimento
pessoais, e foi considerada como a missdo a ser
cumprida e este significado foi permeado pelo
sistema de crengas e valores religiosos, da mesma
forma que as mies como demonstrado na litera-
turaz_ Os pais tanto quanto as maes sofrem com
o diagnoéstico da doenga e necessitam de apoio
social e profissional para lidar com ela.

Os resultados deste estudo trouxeram infor-
magdes importantes e abriram o caminho para
outros, objetivando conhecer as implicagdes da
paternidade de um filho com doenga cronica e
os fatores psicossociais nela envolvidos. E fun-
damental abrir espagos para que os homens/pais
compartilhem mais suas vivéncias e experiéncias
favorecendo a elaboragdo de perdas e ganhos no
curso de doengas cronicas degenerativas.
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