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E muito sofrido pensar que vou ter minha
filha apenas por um tempo. Mas esse
tempo ficard guardado para sempre. O
jeito dela, que apesar das malformacdes,
€ a nossa filha, temos amor por ela e
sempre teremos. Mesmo que a dor da
perda seja mais forte, € o amor e a
possibilidade de estarmos com ela pelo
tempo dela que nos fortalece. E vocés
da equipe nos ensinaram e permitiram
iISSO, nos cuidaram e nos mostraram que
€ possivel cuidar de um filho
malformado, mesmo que por pouco
tempo.

Pai de um bebé com diagndstico de
malformacéo fetal
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RESUMO

Introducdo: As primeiras relacdes desde a concepcdo do ser humano sé&o
carregadas de sentimentos e fantasias relacionadas ao filho esperado, um bebé
sadio e que traz muita expectativa e idealizacdo. Poucos s&o os estudos sobre a
reacdo paterna durante a gestacdo, principalmente quando esta traz consigo o
diagnoéstico de malformacéo fetal. O nascimento de um bebé impde mudangas na
relacdo homem e mulher, mesmo que o projeto de um filho tenha sido pensado pelo
casal. Conhece-se a possibilidade de intervir de maneira precoce para que pai-feto
malformado estabelecam vinculos saudaveis desde o momento do diagndstico,
contribuindo para a prevencdo do adoecimento desta interagdo e melhora na
qualidade de vida da familia. Objetivo: Investigar a participagdo paterna no pré-natal
de gestacbes com e sem diagnéstico de malformacédo fetal. Método: Estudo
transversal e prospectivo, de carater quantitativo e qualitativo. Participaram da
amostra 70 homens que espontaneamente acompanharam as gestantes no pré-
natal na equipe de Medicina Fetal, no ambulatério do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (HCPA). O grupo caso (35 participantes) com diagnostico de malformacédo
fetal, independente do tipo de malformacéo, da idade materna, da paridade, da
idade gestacional e tempo de relacionamento do casal e o controle (35 participantes)
sem diagnostico de malformacéao fetal, mas com diagnostico de doenca materna. A
coleta se deu no periodo entre dezembro de 2014 e dezembro de 2015. Os
instrumentos utilizados foram Parental Bonding Instrument - PBI; Escala de Modos
de Enfrentamento do Problema — EMEP; Inventario de Percepcdo de Suporte
Familiar IPSF; Entrevista semidirigida para coleta de dados sociodemograficos.

Resultados: A média de idade paterna foi de 33,5 anos (x 9,5) do grupo caso e de



27,6 anos (+4,4) no grupo de controle, Ensino Médio Completo, primeiro casamento
e uma meédia de trés anos de relacionamento nos dois grupos. O choque e tristeza
foram as principais reacdes paternas diante do diagndstico de malformacao fetal. A
estratégia de enfrentamento “Foco no Problema” (EMEP), a qualidade de
apego/relacao parental predominou a base no “Cuidado” ao invés do “Controle ou
Superprotecdo” (PBI) e a percepcao do pai sobre a relacdo com a familia associada
ao “Fator Afetivo/Consciente” (IPSF). Apesar de, nas escalas, o fator “Religioso” nédo
ter se destacado, na analise qualitativa das verbalizacGes foi este o conteddo que
predominou. Concluséo: O choque e a tristeza foram as principais reacfes diante
do diagndstico de malformacéo fetal. O foco no Problema e o foco na Emocao,
associados a uma base de Cuidado e com a percepcdo do suporte familiar
relacionada ao fator Afetivo/Consciente levam a pensar em um novo modelo
paterno. O fator Religioso e o acolhimento da equipe foram destagues na analise
qualitativa. A necessidade de cuidado, escuta e acolhimento do pai de um bebé com
diagnéstico de maformacao fetal, possibilita o preparo para a chegada, e muitas
vezes, a imediata perda do filho. Os pais desse estudo conseguiram expressar seu
afeto sem medo ou vergonha. Estamos diante de um modelo de pai que tende a se
mostrar mais em termos afetivos, um modelo mais voltado ao cuidado na relagéo,
nao apenas focado nas questdes financeiras. Contudo, cabe a mulher e a equipe
multiprofissional lhe dar esse espaco, estimulando e permitindo ao homem, dentro

das suas caracteristicas, o desenvolvimento das habilidades de cuidador.

Palavras chaves: Anormalidades Congénitas, paternidade, estratégia de

enfrentamento, apoio familiar de paciente.
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ABSTRACT

Introduction: The first relations since the conception of a human being, are loaded
with feelings and fantasies related to the expected child, a healthy baby, and that
brings a lot of expectations and idealization. There are few studies on paternal
reaction during pregnancy, especially when it brings the diagnosis of fetal
malformation. The birth of a baby requires changes in male-female relationships,
even if it has been planned by the couple. The possibility of intervening at an early
stage exists so that parent- fetus malformed might establish healthy ties from the
very moment of diagnosis, contributing to the prevention of any illness regarding the
interaction and improvement in the quality of family life. Objective: To investigate the
paternal participation in prenatal pregnancies with and without a diagnosis of fetal
malformation. Method: Cross-sectional and prospective study, quantitative and
qualitative. The sample 70 men who spontaneously accompanied pregnant women in
prenatal care in the team of fetal medicine at the clinic of the Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA). The case group (35 participants) with a diagnosis of fetal
malformation, regardless of the type of malformation, maternal age, parity,
gestational age and couple relationship of time and control (35 participants) without a
diagnosis of fetal malformation, but diagnosis of maternal disease. The collection
was carried out in the period between December 2014 and December 2015. The
instruments used were the Parental Bonding Instrument - PBI; Coping Mode Scale
Problem - EMEP; Inventory IPSF Family Support Perception; Semistructured
interview to collect sociodemographic data. Results : The mean paternal age was
33.5 years ( £ 9.5) in the case group and 27.6 years ( = 4.4 ) in the control group ,

Complete High School , first marriage and an average of three year relationship in
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both groups. The shock and sadness were the main fathers' reactions to the

diagnosis of fetal malformation. The coping strategy " Focus on Problem " (EMEP ),

the quality of attachment / parental relationship predominated based on " care
instead of " control and overprotection " ( PBI) and the perception of the father on the
relationship with the associated family the " Affective Factor / Conscious " ( IPSF ) .
Although, the scales, the "Religious" factor have not been highlighted in the
qualitative analysis of verbalization was this content that prevailed. Conclusion:
Shock and sadness were the main reactions to the diagnosis of fetal malformation.
Focus on the problem and focus on emotion, associated with a care base and the
perception of family support related Affective factor/Aware lead to think about a new
paternal model. The Religious Factor and the host team were featured in the
qualitative analysis. The need for care, father listening and host a baby diagnosed
with fetal malformation enables the preparation for the arrival, and often the
immediate loss of the child. The parents of this study were able to express their
affection without fear or shame. We are facing a parent model that tends to show
more emotional terms, a friendlier model care in the relationship, not only focused on
financial issues. However, it is up to the woman and the multi-professional team give

you that space, encouraging and allowing the man within its characteristics, the

development of caregiver skills.

Keywords: Congenital abnormalities, parenting, coping strategy, patient family

support
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INTRODUCAO

As primeiras relacdes desde a concepg¢ao do ser humano sdo carregadas de
sentimentos e fantasias relacionadas ao filho esperado, ao bebé que a gestante
carrega em seu ventre, um bebé sadio que traz muita expectativa, carregado de
idealizacdo. E um periodo de espera, em que sonhos, fantasias e temores vao
preparando a mulher para a maternidade, ao mesmo tempo em que o feto vai se

desenvolvendo dentro de seu utero.

A noticia de que algo ndo esta bem durante a gestacdo, instala muito
sofrimento para a gestante e sua familia. Através da ultrassonografia, dependendo
da idade gestacional e da condicdo materna e/ou fetal, algumas medidas podem ser
tomadas no que diz respeito aos cuidados méae-bebé. No caso da confirmacéo
diagnéstica de malformacao fetal, surge a inquietacdo no casal e a necessidade da
intervencdo de uma equipe que vai realizando os esclarecimentos a partir daquilo

que o casal ja conseguiu compreender, uma vez que as ddvidas sdo singulares®.

Com o avanco tecnologico o feto passou a ser visto também como paciente,
possibilitando o diagnéstico pré-natal cada vez mais preciso, ampliando a area da
pesquisa em Medicina Fetal, relacbes familiares e apego no periodo gestacional @,
Angustias ligadas as consultas, aos exames e a espera dos resultados passaram a
fazer parte da gestacdo, que normalmente ja esta acrescida de angustias

vivenciadas desde a concepcao®.
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Malformacéo congénita € definida como uma anomalia estrutural ou funcional
do desenvolvimento do feto. Sua origem pode ser genética, ambiental ou
desconhecida, mesmo que a malformacéo ndo seja aparente ao nascimento®.

Conforme dados do ECLAMC (Estudo Colaborativo Latino Americano de
Malformacfes Congénitas), anualmente sdo examinados em torno de 200.000
nascimentos. Em estudo atual a taxa global de malformacédo congénita total foi de
2,7% com uma dispersdo que via desde 1,4% no Equador até 4,2% no Brasil ®) No
HCPA, em mais de 100 mil nascimentos estudados houve uma taxa de malformados

de aproximadamente 4,5% ©.

O diagnéstico de anormalidade e a deteccdo de sofrimento fetal e/ou de
doenca materna sao fatos que vém aumentar significativamente as dificuldades na
gravidez. Lutos precisam ser elaborados diante de todas essas situagcées, mesmo
aguelas em que o feto ndo tenha tido uma morte de fato, pois o filho perfeito,
idealizado, precisa, agora, dar espaco ao bebé& malformado”. O tipo de
malformacéo, a possibilidade de visualizacao, de correcdo, se é familiar, se é ou ndo
letal ira desencadear as reacdes emocionais nos pais e ao longo do tempo a

definicdo de problemas que irdo enfrentar® 2.

Em estudo realizado por Vasconcelos e Petean®, foi constatado que o
vinculo entre mée e feto malformado foi estabelecido ainda durante a gestacgéo,
devido ao fato destas gestantes terem conseguido visualizar, através da
ultrassonografia, a malformacdo de seu bebé. O rapido desinvestimento e a
solicitacdo de interrupcdo da gestacdo surgem como resposta ao impacto do
diagnéstico. Esta resposta pode ser entendida como uma maneira imediata desses

pais retomarem o equilibrio emocional, dando espago a um periodo de luto pela
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perda do bebé normal e reorganizacéo das novas expectativas diante deste filho*®

11)

A descoberta de um diagnéstico de malformacédo fetal e a possibilidade de
resolucdo do problema faz com que seja necessario o uso de estratégias de
enfrentamento e a busca de apoio social diante da necessidade de consultas e do
temor a rejeicdo®. E necessario um olhar singular, focado em cada familia, casal,
crencas, que possibilitem fazer da relacdo pai-filho algo Unico. Atualmente, o pai nao
se presta a copiar padrdes antigos e nem a ocupar o lugar materno, e sim construir

seu papel de forma mais integrada*?.

No Hospital de Clinicas de Porto Alegre, a partir do trabalho em equipe
multidisciplinar na area da Medicina Fetal, surgiu a necessidade e o interesse de
investigar e acompanhar as familias cuja gestante tem diagndéstico de malformacéao
fetal confirmado, direcionando o trabalho para a prevencdo do adoecimento das
relacbes familiares. Muito se estuda sobre as reacfes maternas e o impacto do
diagnéstico fetal na gestante. Pouco se tem estudado sobre as repercussdes no pai
desse bebé. O nascimento de um filho imp&e uma mudanca de lacos do homem em
relacdo a sua mulher, mesmo que o projeto deste filho tenha sido pensado pelo
casal. A concep¢ao moderna de procriacdo reforca a relacdo méae-filho no primeiro

plano, mas é necessario a concepcéo da crianca o real papel de pai*®.

A literatura internacional aponta um modelo de envolvimento paterno
desenvolvido por Lamb®®. S&o trés modelos a serem avaliados: acessibilidade,

interacdo e responsabilidade. O primeiro é a presenca e disponibilidade paterna

tanto fisica como psicolégica. O segundo — interagdo — a experiéncia paterna no
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contato direto, cuidado e engajamento com os filhos e a responsabilidade, o cuidado
e a garantia de recursos para com a criangca, como por exemplo, alimentacéo e
cuidados com sua saude. O envolvimento paterno com o filho ira depender dos
diferentes aspectos que inclui as suas caracteristicas, a presenca e qualidade da
rede de apoio familiar e os aspectos financeiros™.

A palavra “coping” é utilizada para identificar a forma como o individuo lida
com as demandas, internas e externas. Essas demandas séo avaliadas como sendo
além da sua capacidade. Portanto, o enfrentamento € uma resposta objetiva de
aumentar ou criar uma percepcao de controle pessoal diante de uma situacdo de
estresse™® 1), As estratégias de enfrentamento que o individuo ira utilizar estdo
relacionadas aos recursos culturais, materiais, valores, crencgas, habilidades sociais
e apoio social. Por vezes, estes recursos podem estar indisponiveis por
determinadas restricdes internas (deficiéncias psicoldgicas, nivel de ameaca mais
intensificado) ou externas (exigéncias institucionais, auséncia de recursos

materiais)?.

Justifica-se, portanto, a importancia de avaliar a participagdo do pai nas
gestacBes com diagndstico de malformacao fetal, o suporte familiar e as estratégias
de enfrentamento diante de tal situacdo. Desta forma acredita-se na possibilidade de
elaboracdo das emocdes de pai e de mae de maneira mais adequada,
desmistificando fantasias e auxiliando na vinculagdo. Também se destaca a

necessidade do acolhimento do casal apds o diagnéstico de malformagéo fetal®,



REVISAO DA LITERATURA

1 Estratégias para localizar e selecionar as informacdes

A busca de artigos para a revisdo da literatura foi realizada nas seguintes
bases de dados: MEDLINE (site PubMed), LILACS, SCIELO, usando como
descritores 1) Paternity 2) Coping behavior 3) Family relationship 4) Social support;
5) Fetal malformation. Também foi consultado o banco de teses da CAPES, cujos
termos foram traduzidos para o portugués: 1) paternidade; 2) estratégias de
enfrentamento; 3) relacdo familiar; 4) Suporte social; 5) Malformacgéo fetal. Foram
incluidos alguns livros cujo tema estava de acordo com a busca. A tabela 1 sumariza
a estratégia de busca das referéncias bibliograficas sobre as bases que

fundamentam os objetivos do estudo.

Tabela 1 — Estratégia de busca bibliogréafica

Descritores Lilacs Medline Scielo Capes Utilizados
Paternity 406 6009 203 11778 72
Coping 763 117474 86 16533 13
behavior
Family 3776 173631 2386 197750 21
relationship
Social 4643 296975 5394 600.933 | 18
Support
Fetal 753 539706 131 5496 | 25
Malformation

(SANTOS, 2016).
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2 Marco conceitual

Novo

Aplicagao PBI. modelo

Com presenca EMEP, IPSF E
espontanea do pai Entrevista

paterno

GRUPO CASO

35 pais de
gestacoes Com
diagndstico de

malformacao fetal _ -
Sem presenca Nao participa do

espontanea do pai estudo

GESTACAO

Novo
Aplicacdo PBI. modelo
EMEP, IPSF E paterno
Entrevista

Com presencga
espontanea do pai

GRUPO CONTROLE

35 pais de gestagoes
Sem diagndstico de
malformagao fetal

Sem presenga
N3o participa do

estudo

espontanea do pai

(SANTOS, 2016).

Durante o pré-natal no ambulatério de Medicina Fetal do HCPA, o pai que

compareceu espontaneamente na consulta foi convidado a participar do grupo caso
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(com diagnéstico de malformacéo fetal confirmado) deste estudo. Da mesma forma o
convite foi feito ao pai ho grupo controle com gestacao de alto risco (sem diagnostico
de malformacdo fetal, mas algum tipo de adoecimento materno, dentre eles,

hipertensao, diabetes mellitus ou diabetes gestacional).

3 Malformacao fetal

Indmeras anomalias no transcorrer da gestacdo passaram a ser detectadas a
partir do diagndstico pré-natal. O acompanhamento da gestacdo de risco se tornou
possivel ha mais de quatro décadas™®. Malformacdo congénita é uma anomalia
presente ao nascimento. Essa anomalia estrutural ou funcional decorre de fatores
originados antes do nascimento, que podem ser genético, ambiental ou

desconhecido®.

Atualmente se faz uso do chamado teste de rastreio de doencas
cromossOmicas e malformacdes fetais. Este tem como foco selecionar, em uma
populacdo, individuos com maior risco de acometimento de doenca, diferente do
teste diagnostico que ir4 determinar a presenca ou nao de uma doenca. Os métodos
de rastreamento tém como objetivo beneficiar grande parte da populacdo em geral e
oferecer informacao individual. Podem ser realizados de maneira simples, como a
idade materna, quando o rastreamento € para trissomias e/ou historia obstétrica,
através de testes especiais, como pesquisa de proteinas no soro materno no
rastreamento bioquimico. Os testes diagndsticos podem ser invasivos ou hao

invasivos. Sao considerados invasivos a Biopsia de vilo corial (BVC) e
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amniocentese. Estas sdo realizadas por meio de coleta e andlise citogenética. A
primeira deve ser realizada entre 11 e 15 semanas, com a puncao da placenta e
aspiracao de fragmentos das vilosidades coribnicas. JA& nha amniocentese a puncgao
da cavidade amnidtica aspira uma amostra do liquido amniético para analise e é
indicada a partir da 162 semana. Ambos apresentam o risco de 0,5% de perda

gestacional®?.

Como teste ndo invasivo é feito o estudo do DNA fetal no sangue materno
que permite o diagnostico de cromossomopatias fetais sem risco de perda
gestacional. Sabe-se que no primeiro trimestre as alteragcbes cromossémicas graves
estdo associadas a alteracdo relacionada ao aumento da translucéncia nucal (TN),

fazendo deste o principal marcador para alteracdo cromossoémica grave®®,

As malformacbBes fetais podem ser distribuidas nos seguintes grupos:
anormalidades do sistema nervoso central, malformacdes de face, malformacdes
toracicas nao cardiacas, malformacbes da parede abdominal, anormalidades
gastrointestinais e do trato biliar, anormalidades geniturinéarias, anormalidades das

extremidades fetais e anormalidades do sistema esquelético®?.

Anormalidades do Sistema Nervoso Central

O cérebro fetal apresenta as principais mudancas durante a gestacdo. A
ultrassonografia do Sistema Nervoso Central (SNC) é o método de escolha para o
rastreamento e diagnéstico pré-natal das malformagdes fetais. Defeitos abertos do
tubo neural: incluem anencefalia, espinha bifida e encefalocele. A incidéncia desses

defeitos é em torno de 1:1.000 nascimentos®?.,
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A sequir, algumas definicbes de acordo com os autores acima citados:

Anencefalia (acrania) € a auséncia da calota craniana, com degeneracao
secundaria do cérebro. A anencefalia é letal. O diagndstico € feito com a
ultrassonografia a partir de 12 semanas de idade gestacional e sua etiologia é

multifatorial @,

Encefalocele € um defeito craniano, geralmente occipital, com herniagéo
cistica, preenchida por liquido ou tecido cerebral. A mortalidade esta em torno de

50% e mais de 80% dos sobreviventes é intelectual ou neurologicamente deficiente.

Espinha bifida (mielodisplasia ou mielomeningocele) em que o arco neural,
geralmente na regido lombossacra, apresenta-se incompleto com lesdo secundaria
dos nervos expostos. A gravidade dependera da extensdo e da altura do disrafismo
e das anomalias associadas. Nos casos isolados é de 10% a probabilidade da
presenca de algum grau de retardo metal. Além do tratamento ortopédico e do
geniturinario, pode ainda haver a hidrocefalia associada, que necessita de
tratamento cirargico. Pode estar associada a sindromes genéticas, cromossémicas,

teratégenos. E multifatorial e tem como fator materno a diabetes mellitus®?.

7

Iniencefalia € uma anormalidade que acomete as Vvértebras cervicais
associada a defeito aberto do tubo neural alto e lordose excessiva da coluna cervical
e toracica. Extremamente rara e com prevaléncia maior no sexo feminino (M1:F10) e
a utilizacdo do &cido folico pré-conceptual diminui sua incidéncia e/ou recorréncia.

Geralmente letal, diagnosticada intra utero.

Hidrocefalia e ventriculomegalia € o termo descritivo indicando o excesso de

fluido cerebroespinhal nos ventriculos laterais do cérebro em desenvolvimento. O
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termo hidrocefalia se aplica apenas nos casos de ventriculomegalia com aumento de
pressdo do fluido cerebroespinhal, causada, principalmente, por obstrucdo do
sistema de drenagem ou por producdo aumentada de liquido cefalorraquidiano. A
mortalidade perinatal e o desenvolvimento neuropsicomotor estdo associados a
presenca ou ndo de outras malformacdes e alteragbes cromossdmicas. A

ventriculomegalia leve est4 associada a um bom progndstico.

Holoprosencefalia € secundaria a uma falha na separacdo das vesiculas
cerebrais entre a 28° e 32° dia de gestacdo. Além do espectro de anomalias
estruturais congénitas cerebrais, pode haver alteracdes da linha média facial, como

ciclopia, prosbdcide, etmocefalia e fissura labioparetal.

Agenesia do corpo caloso (ACC) pode ser completa ou parcial. O corpo
caloso é o feixe de fibras que conecta os dois hemisférios cerebrais e se desenvolve
entre a 122 e 182 semanas de gestacdo. Esta presente em 1 de cada 200 nascidos

Vivos.

MalformacOes da fossa posterior podem ser divididas em Dandy-Walker
(agenesia completa ou parcial do vérmis cerebelar, dilatacdo cistica do quarto
ventriculo, aumento da fossa posterior com deslocamento superior do cerebelo);
variante de Dandy-Walker (variavel hipoplasia do vérmis cerebelar com ou sem o
aumento da cisterna magna) e Magacisterna Magna (cisterna magna de dimensdes

aumentadas). E dificil avaliar o progndstico.

Cistos aracnoides sao lesdes congénitas da membrana aracnoide que se
expandem com LCR, formando um saco de liquido na membrana aracnoide que

cobre o cérebro e a medula espinhal.
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7

Aneurisma da veia de Galeno é uma dilatacdo na linha média da veia de

Galeno causada por uma malformacao arteriovenosa.

Microcefalia caracteriza-se pelo tamanho menor da cabeca e do cérebro.
Encontrada em 1 em cada 10.000 nascidos vivos, em ocorréncia isolada. E mais
comum quando associada a outras anormalidades. Na maioria das vezes o

prognaostico é ruim.

Porencefalia em geral é o resultado de um processo destrutivo secundario a
uma hemorragia intraparenquimal, isquemia das artérias cerebrais, infeccdo, trauma

ou sindrome de transfuséao feto-fetal.

Esquizoencefalia € uma malformacdo do cOrtex cerebral, caracterizada pela
presenca de fendas espessas revestidas por substancia cinzenta, que podem ser
unilaterais, assimétricas ou bilaterais, estendendo-se da superficie do cérebro aos
ventriculos. Em termos de progndstico esta associada a grave atraso no

desenvolvimento neuropsicomotor e convulsoes.

Hidranencefalia é definida como a auséncia congénita dos hemisférios

cerebrais, que s&o substituidos por liquido cefalorraquidiano. E considerada letal.

Malformagdes de Face

As malformacbes de faces apresentam grandes repercussdes tanto no
periodo perinatal como poés-natal, pois destaca a repercussdao social de uma
alteracdo isolada ou sua associacéo a sindromes genéticas As fendas labiopalatinas

sao o resultado de uma falha na fuséo das proeminéncias nasais. A gravidade desta
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lesé@o esta diretamente relacionada a sua extensao, que varia de apenas uma fissura
labial até a fissura completa do labio, alvéolo e palato. Representa cerca de 7,5%
das malformacbes e a maioria no sexo masculino, do lado esquerdo quando
unilateral e por razbes desconhecidas. O prognostico esta diretamente relacionado

as anomalias, condi¢des subjacentes e cromossomopatias .

Malformacdes Toréacicas ndo Cardiacas

As malformacdes toracicas ndo cardiacas sao assim chamadas por constituir
um grupo de lesBes que acometem o térax, a pleura e o diafragma, sendo pouco
frequentes e com prognastico variavel. As malformacdes broncopulmonares ocorrem

em 1:10.000 a 1:35.000 gestacdes®.

Malformacdo Adenomatoide Cistica (MAC) € uma anormalidade do
desenvolvimento caracterizada pelo crescimento excessivo dos bronquiolos
terminais, correspondendo a 60% das malformacdes broncopulmonares
diagnosticada no pré-natal. Em termos de progndstico, se for bilateral é letal ainda
dentro do uUtero por causa da hidropisia progressiva; se isolada, unilateral e sem

hidropisia, acredita-se num bom prognéstico®®®.

Sequestro broncopulmonar é o desenvolvimento de uma parte do pulméo sem
conexdo com as vias aeéreas. Corresponde a menos de 5% das anomalias

congénitas, acometendo 1 em 1.000 nascidos vivos®®.
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Obstrugdo congénita das vias aéreas pode ser causada por estenose ou
atresia nas vias aéreas altas: traqueia, glote, laringe e cordas vocais. E considerado

um defeito raro®®.

Hérnia Diafragmética € uma herniagédo de viscera abdominal para o térax por
volta da 102 e 122 semana. Sua prevaléncia € de 1 em 3000 e 1 em 5000
nascimentos®”. Pode ser suspeita no primeiro trimestre por aumento da
translucéncia nucal e como diagnostico diferencial malformacdo adenomatoide

cistica pulmonar, sequestro pulmonar, cisto broncogénico, derrame pleural®®.

Anormalidades da Parede Abdominal

Os defeitos na parede abdominal ocorrem por falhas nas dobras responsaveis
pelo fechamento ventral da parede abdominal. Um a cada 2.000 nascidos vivos
apresentam essa malformacdo, sendo as mais comuns a onfalocele e a
gastrosquise. Essas podem ser visualizadas através da ultrassonografia entre a 112

e 142 semanas de gestacdo®.

A onfalocele é uma expressao neonatal da hérnia umbilical, na qual o saco do
peritdnio parietal e do amnio herniam na base do corddo umbilical e contém visceras
abdominais (p.117). Ocorrem em 1 a cada 4.000 nascidos, com a prevaléncia maior
no sexo feminino (M1:F5). Em termos de progndstico, depende do tamanho do saco

herniado e da associacdo de outras alteracdes anatdmicas e/ou cromossémicas. A
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sobrevivéncia esta em torno de 90% apOs correcdo cirdrgica e sem outras

alteracdes associadas®.

Ja a gastroquise é um defeito que compreende toda a espessura da parede
abdominal, ocorrendo lateralmente a implantacdo do corddo umbilical, em geral, a
direita, associado a evisceracdo das alcas intestinais, que ficam expostas na
cavidade amnidtica, e com isso, podem ser danificadas pela exposicao direta ao
liquido amnidtico (espessamento e edema) (p.119). Essa malformacdo ndo esta
associada a anomalias cromossOmicas ou outros defeitos graves. Ocorre em 1 a
cada 4.000 nascimentos e ndo existe prevaléncia em um sexo. Seu progndstico é
favoravel com sobrevida de aproximadamente 90%, pois a mortalidade esta

associada as complicacdes da correcao cirdrgica®.

Anormalidades Gastrointestinais e do Trato Biliar

As anomalias gastrointestinais estdo presentes em cerca de 5% de todas as
anormalidades fetais com diagnéstico pré-natal e sdo detectadas em 50% das
vezes. As trés porcOes do tubo digestivo (cavidade bucal superior, a porcéo
comunicante meédia e a porc¢ao inferior) irdo se comunicar com a cavidade amniotica

do saco gestacional apds a sexta semana da gestacdo®©?.

Atresia de es6fago esta associada a faléncia na divisdo do intestino primitivo
em traqueia anterior e es6fago posterior e ocorre em 1 em cada 3.500

nascimentos®?,
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Estenose hipertrofica do piloro € quando, na quinta semana da vida
embrionéria, a luz do duodeno é obstruida pelo epitélio proliferativo. O padrédo da luz
€ normalmente restabelecido na 112 semana e a faléncia da vacuolizacdo pode levar
a estenose ou atresia duodenal. Ocorre em 1 a cada 10.000 nascimentos e
predomina no sexo masculino. Apresenta um bom prognostico se associado ao bom

peso ao hascimento e quando n&o esta associada a outras anormalidades®”.

Atresia de duodeno € a falha na recanalizacdo duodenal entre a 92 e as 112
semanas de gestacdo, com obstrucdo deste segmento do tubo digestivo. Sua
prevaléncia é de 1 em 5.000 ou 1 em 10.000 gestacdes e a mortalidade é alta

quando associada a outras anomalias congénitas®.

Atresia jejunoileal é a falha na recanalizacdo do estagio soélido do tubo
intestinal ou insulto vascular durante o desenvolvimento das estruturas. Sua
prevaléncia varia entre 1 em 330 a 1 em 5.000 nascidos vivos e normalmente estédo
associadas a prematuridade, baixo peso ao nascer e gemelaridade®. Nas
chamadas obstrucfes intestinais baixas, responsaveis por 30% das obstrucdes
intestinais, temos a Atresia colénica, Doenca de Hirschprung, ileo meconial, Intestino
hiperecogénico e a Atresia anorretal e anus imperfurado. A incidéncia geral é de 1
em 3.000 a 1 em 5.000 nascidos vivos. O prognéstico vai depender das

malformacdes associadas®.

Peritonite meconial é um processo inflamatério de origem quimica,
ocasionado pelo extravasamento do meconio através de uma perfuragéo intestinal.

A prevaléncia € de 1 em cada 35.000 nascidos vivos e o0 progndéstico apresenta uma
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mortalidade elevada, em torno de 50%, que melhora quando diagnosticado intra-

(tero com planejamento ao nascimento®?.

Ainda fazem parte das anomalias gastrointestinais e do trato biliar os cistos de
duplicacdo entérica, Pancreas anular, Cisto de colédoco, Atresia biliar,

Malformacdes hepaticas e Cisto esplénico/baco acessoriot?.

Anormalidades Geniturinarias

As anomalias geniturindrias séo classificadas em anomalias uroldgicas néo
obstrutivas e obstrutivas. Em torno de 3% a 4% da populacdo recém-nascida €
portadora de alguma anormalidade ndo malformativa dos rins e dos ureteres, sendo

a maioria as pieloectasias por refluxo urinario®V.

Dentre as anomalias urolégicas néo obstrutivas estdo a duplicacdo renal que,
guando identificada no pré-natal, melhora em termos de progndéstico uma vez que

permite o alivio precoce e menos invasivo®V.

A ectopia renal ocorre quando uma loja renal € encontrada vazia. Geralmente
0 rim se apresenta numa posicdo mais baixa, podendo ser uni ou bilateral. J& a
displasia renal multicistica ou rins multicisticos encontra-se uma massa polilobulada
com os lobulos distribuidos de maneira anarquica e sem imagem do bacinete,
fazendo diferencial com a hidronefrose nas formas associadas com a dilatacéo
(rara) de massa renal bastante volumosa, contendo cistos que ndo se comunicam
entre si, tomando toda a extens&o renal, ndo se evidenciando parénquima renal

restante, muito menos a diferenciacdo corticomedular®®.
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Rins policisticos do tipo infantil s&o grandes rins hiperecogénicos com perda
da diferenciacdo corticomedular, geralmente na auséncia de liquido amnidtico e sem
a presenca da bexiga. E uma doenca autossomica recessiva e de facil diagndstico
se 0s antecedentes familiares estiverem presentes para essa doenca. No pré-natal é

possivel diagnosticar 90% dos casos®V.

Ja as anomalias uroldgicas obstrutivas constituem um grupo heterogéneo de
agressdes obstrutivas em diferentes niveis, graus, época de aparecimento e
natureza da lesdo. Sao definidas como anomalias urolégicas que cursam com
dilatacdo das vias urinarias e nem sempre apresentam uma real obstrucdo. Estédo
classificadas em obstruc¢des altas (mais frequentes e evidenciam dilatacao piélica ou
pielocaliciais sem visualizacdo dos ureteres); obstrucdes médias (descobertas no
exame estrutural de rotina, uma obstru¢cdo na juncao ureterovesical ou de uma
sindrome de refluxo); obstrucdes baixas com megabexiga (bexiga aumentada de
volume e demasiadamente arredondada, por vezes prolongada pelo orificio uretral,

que pode estar permeavel e dilatado)®?.

As anomalias genitais fetais geram grande ansiedade tanto para a equipe
como para o0s pais. As anomalias genitais, anomalias do sexo masculino,
hipospadias em que a visualizacdo do pénis pequeno, com terminagdo distal
alargada e a nao visualizacdo do canal uretral sdo classificados como achados
ultrassonograficos classicos. O diferencial principal € com as genitais femininas
atipicas, com hipertrofia de clitéris e afastamento dos grandes labios da vulva, em

casos de hiperplasia congénita de suprarrenal fetal®V.
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No megaureter temos a dilatacdo uretral do sexo masculino associada ou nao
a uropatia obstrutiva. Ja o cisto de vesicula seminal, raro, esta associado com
agenesia ou displasia renal. Na hidrocele o escroto apresenta uma colecao fluida

que acumula progressivamente até a descida do testiculo®.

Dentre as anomalias genitais do sexo feminino temos a hiperplasia congénita
de suprarrenais que € um conjunto de doencas hereditarias decorrentes da alteracao
da sintese do cortisol. Esta presente a perda de sal e a virilizagdo de recém-
nascidos femininos, a clitoromegalia e persisténcia do seio urogenital e fuséo labial

em casos mais graves®.

Anormalidades das Extremidades Fetais

As anormalidades das extremidades fetais podem ocorrer isoladas ou
associadas a inumeras outras condi¢des, sendo algumas delas letais. A partir de
achados ultrassonogréficos de alteragdes anatbmicas dos membros, uma minuciosa

avaliacdo morfolégica e biométrica do feto deve ser feita®?.

Anomalias dos membros ou amputacdes congénitas consistem na auséncia
de um membro ou de um segmento. Geralmente sdo de causas ndo genéticas,
excepcionalmente no caso de sindromes raras. A prevaléncia é de 1:20.000
nascimentos. Em 50% dos casos ha a simples reducgéo transversa da extremidade

sem que exista outra anomalia associada. Em geral as amputagfes congénitas de

uma perna ou de ambas s&o consideradas parte de uma sindrome genética®?.
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A Sindrome das méos e pés fendidos refere-se a um grupo de alteracbes
caracterizado pelo rompimento das maos e dos pés em duas partes, incluindo
também deformidades em garra de lagosta e ectodactilia. Sdo comumente

encontradas em sindromes mais complexas®?.

As malformacbes da mé&o sdo classificadas em duas principais categorias: a
radial, que inclui um grande espectro que vao desde auséncia do polegar, hipoplasia
do polegar até a auséncia de radio, e a ulnar, menos comum e variando desde um
desvio leve da méo para o lado até a auséncia completa da ulna. Esta ultima

considerada uma anomalia isolada®?.

A polidactilia é a presenca de um digito adicional, variando desde um digito
rudimentar até um completo com flexdo e extenséao controlada. A maioria se mostra

como uma condic&o isolada®.

Anormalidades do Sistema Esquelético

As anormalidades do sistema esquelético genericamente sdo chamadas de
displasias esqueléticas. A prevaléncia € 1 em 4.000 nascimentos e cerca de 25%
dos fetos vao a Obito ainda no Utero e 30% apds o nascimento. Temos mais de 271
displasias esqueléticas descritas, sendo quatro as mais comuns. S&o elas:
tanatofdrica, acondrogénese (mais frequentes entre as letais) e acondroplasia (mais
comum das ndo letais). Temos ainda a osteogénese imperfeita que € um grupo

heterogéneo de desordens genéticas cujo prognostico vai de casos graves nao letais

a francamente letais®®.
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Grupo de malformacodes

Tipos de diaghdsticos

Anormalidades do Sistema Nervoso

Central

Anencefalia (acrania)
Encefalocele

Espinha bifida (mielodisplasia ou
mielomeningocele)

Iniencefalia

Hidrocefalia e ventriculomegalia
Holoprosencefalia

Agenesia do corpo caloso
Malformagdes da fossa posterior
Cistos aracnoides

Aneurisma da veia de Galeno
Microcefalia

Porencefalia

Esquizoencefalia
Hidranencefalia

Malformacdes de Face

Fendas labiopalatinas

Malformacdes Toracicas ndo Cardiacas

Malformacédo Adenomatoide Cistica
Sequestro broncopulmonar
Obstrucdo congénita das vias aéreas
Hérnia Diafragmatica

Anormalidades da Parede Abdominal

Onfalocele
Gastroquise

Anormalidades Gastrointestinais e do

Trato Biliar

Atresia de esodfago

Estenose hipertréfica do piloro
Atresia de duodeno

Peritonite meconial

Cistos de duplicacéo entérica
Pancreas anular

Cisto de colédoco

Atresia biliar

Malformacdes hepéticas

Cisto esplénico/baco acessorio

Anormalidades Geniturinarias

Duplicagéo renal

Ectopia renal

Rins policisticos
Dilatag&o piélica ou pielocaliciais sem
visualizac&o dos ureteres
Megabexiga

Hipospéadia

Megaureter

Cisto de vesicula seminal
Hidrocele

Hiperplasia congénita de
suprarrenais
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Anormalidades das Extremidades Fetais | Anomalias dos membros ou
amputacdes congénitas

Sindrome das maos e pés fendidos
Malformagdes da mé&o

Polidactilia

Anormalidades do Sistema Esquelético Displasias esqueléticas (tanatoforica,
acondrogénese e acondroplasia)
Osteogénese imperfeita

(SANTOS, 2016).

4 Diagnéstico pré-natal de malformacao fetal e Paternidade

4.1 Paternidade e Parentalidade

O tema paternidade € pouco explorado no universo cientifico. Em um estudo
realizado por Souza e Benetti,"™ com base em um levantamento de artigos sobre o
tema no periodo entre 2000 e 2007, foram encontrados 263 artigos internacionais e
90 artigos nacionais abordando o tema. Dentre as publica¢des internacionais, 136
eram estudos qualitativos, 85 tedricos e 42 quantitativos. O pico de producdes foi
nos anos de 2003 e 2004, com 23 e 24 artigos respectivamente. Com relacdo as
publicacdes nacionais, 50 artigos qualitativos, 3 tedricos e 9 quantitativos. Isso indica
0 quanto ainda a comunidade cientifica estd carente de estudos sobre a

paternidade.

Ao longo das épocas tem-se observado a mudanga no conceito de
paternidade, o que reflete nas alteragbes do contexto socioeconémico e cultural das
sociedades. No enfoque histérico, a paternidade demonstra que as caracteristicas

dos papéis e interacdes familiares sofreram transformac¢des no mundo ocidental,
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desde o modelo patriarcal — como modelo organizador da familia centrado na figura
masculina, como a multifacetada sociedade pdés-moderna, quando surgem novos
formatos de familia®* *®. As transformacées associadas a um novo conjunto de
expectativas, crencas e atitudes de cada género no contexto familiar refletem no

contato afetivo com os filhos®® 37,

Em termos académicos, foi somente na década de 80 que temas relacionados
a construcdo social da masculinidade e sua influéncia no papel paterno comegaram
a surgir de maneira mais consistente, o que indicava uma participacdo mais efetiva
do pai na rotina da familia®. Essa participacdo passou a ser observada na midia,

um pai mais participativo e comprometido com os filhos tanto como a mae®.

Contudo, mesmo que o novo pai desempenhasse a funcdo mais envolvido
afetivamente com os filhos, no imaginario social também subsistiam marcas da
estrutura tradicional do pai provedor. Na tentativa de uma nova pratica da
paternidade, em que o menor investimento na carreira profissional era necessario,
muitos entraves comecaram a surgir. Mesmo na construcdo de um novo modelo de
paternidade, os homens se mostram menos envolvidos com os cuidados com filhos
menores“?.

Essa transformacdo do papel masculino na familia foi uma das grandes
mudancas nas sociedades ocidentais do século XX. O ingresso da mulher no mundo
do trabalho, o aumento das familias monoparentais e o crescente envolvimento
paterno nas familias tradicionais, foram determinantes nas transformacfes das
concepcdes de familia, parentalidade e das relacfes familiares em geral®. O

homem foi sendo envolvido em mudancas em sua vida diante da experiéncia da

paternidade. Mudangas essas que iniciam antes mesmo do nascimento do seu



34

bebé, uma vez que incluem a responsabilidade e aquisicdo de papéis. Algumas
adaptacdes subjetivas sdo necessarias para receber o filho, e ja durante a gestacéo
o homem tem demonstrado um maior envolvimento emocional, o que contribui para
a consolidacéo da relacdo pai-beba®?%.

Para muitos homens, a vivéncia da gestacdo € bastante intensa. Alguns
estudos identificam a chamada Sindrome de Couvade, que é entendida como uma
expressdo somatica da ansiedade que envolve todo o processo da gestacao,
relacionando-se aos diversos fatores emocionais presentes neste periodo. Ocorre
uma identificacdo do marido com a esposa gravida ou até mesmo certa
ambivaléncia com relacéo a paternidade e ao processo de adaptacdo a esta. Assim,
esses aspectos revelam sentimentos de exclusédo do pai em que néo lhe é permitido
um espaco de expressao de angustias e expectativas. Isso pode desencadear o
desenvolvimento de fantasias nos homens como o bebé sendo o causador de algum
tipo de desestabilizacdo no casal“®*®.

Véarios homens tém demonstrado que, com a chegada do filho, a preocupacao
com o provento da familia aumenta. Entretanto, vem-se observando outra realidade:

0“5 Neste

o desejo do homem em se envolver cada vez mais com a gestaca
sentido, pais contemporaneos enfrentam uma posi¢cdo um tanto dificil em que,
exercer o papel paterno tradicional e aventurar-se a uma relacdo de maior
envolvimento com o filho esta a prova. Podemos pensar que assim como para as
mulheres, as expectativas e implicacdes na gravidez também estdo presentes no
homem®?.

Como reflexo da construcdo social de género, tem-se ao homem atribuido o

papel secundario nos processos reprodutivos, vinculado principalmente ao
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provimento de recursos materiais para a manutencao do lar e sustento dos filhos,
apesar de ocuparem uma posicdo privilegiada de poder ao exercer sua
sexualidade®* 9. Por isso foi criada em 2008 a Politica Nacional de Atencado
Integral a Saude do Homem, especialmente no que se refere a Saude Sexual e
Reprodutiva, assegurando ao homem o direito a participacdo no planejamento
reprodutivo®. O comportamento social de que o homem seja forte e dé suporte a
mulher |he gera ambivaléncia, inseguranca e raiva durante a gestacdo. Esses
sentimentos sédo entendidos como negativos, pois se sente na obrigacdo de proteger
a esposa/mée e assim, inibe seus sentimentos®”. Além destes, alguns temores com
relacdo ao estado de saude do bebé e malformacédo fazem parte da ansiedade
paterna. Um estudo realizado por Piccinini®® revelou que nos 35 pais entrevistados,
68% demonstravam essa preocupacao ao longo da gestacéo.

E comum que os valores e a educacdo recebidos pelo homem sejam
reativados e reavaliados, pois é importante para a vivéncia da paternidade, a relagéo
que ele teve com sua familia de origem®® %9, A passagem para a paternidade
envolve a avaliagdo de si mesmo, das responsabilidades e prioridades, possibilidade

de mudancas de valores e crengas®” Y,

A prépria infancia faz com que a
maternidade e paternidade sejam incorporadas. As meninas brincam de bonecas,
exercendo o papel materno e os meninos ndo, 0 que caracteriza um preparo maior
da menina para vivenciar a parentalidade na visdo de alguns pais®©?.

Existe o que Bowen®) chamou de receio de transmissdo de niveis de
imaturidade para a proxima geracdo. Esse se d& quando do movimento de

retrocesso as experiéncias e o individuo € acometido de recordacbes que lhe

despertam medo. Desta forma, o pai espera que o filho ndo o re-edite. Mas € a partir
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do nascimento do bebé que a relacdo concreta entre pai e filho se consolida e esse
processo ganha um maior impulso. A participacdo do pai no nascimento do filho
demonstra um estado de jubilo, uma intensa absorcdo do homem pelo recém-
nascido. Identifica-se a tendéncia da intensificacdo da relacdo diante das reac¢des do
bebé® ) A experiéncia estad associada as novas possibilidades da relacdo pai-
bebé, uma vez que sendo ela vivenciada de maneira precoce, impulsionam a
paternalizacdo, em que o bebé busca cada vez mais a interacdo com os pais®®. Os
sentimentos paternos de satisfacao, alegria e vaidade pelo filho nos primeiros meses
envolvem esta relacdo. Por vezes estdo presentes movimentos de exclusdo da
relacdo mae-bebé e de inexperiéncia paterna®®%?,

Para alguns homens ainda € dificil o momento do nascimento do filho, pois
muitos retomam aspectos das experiéncias infantis com seus préoprios pais.
Atualmente os casais tém construido um modelo de maior participacdo do homem
na criacdo dos filhos, diferente do que se tinha ha décadas atras quando o papel do
pai era apenas do sustento e autoridade®" " ™V, Estudos destacam o interesse da
participacdo do pai nas atividades de rotinas diarias dos filhos. Embora a
participacdo paterna na criacdo do filho venha sendo valorizada, ainda se esbarra
com a falta de modelos do novo pai, principalmente pelas exigéncias laborais e da
centralizacdo materna nos cuidados> %% 72,

A paternidade é vista como situacéo critica no desenvolvimento emocional do
homem, que gera ora crescimento, realizagdo e amadurecimento, ora frustracdo e
desorganizagdo. Uma situacdo conflituosa e ambigua é sentida diante da felicidade,
satisfacéo, medo e/ou inseguranca de ter um filho(”® ™. Por anos 0 homem ocupou

0 espaco publico distanciado do convivio familiar e das atividades domésticas, pois a
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cultura patriarcalista determinava isso. Ele fora ensinado a prover a familia,
proporcionando a mulher o cuidado com os filhos. Ainda hoje encontramos esse
modelo em algumas familias, mesmo que as mulheres participem ativamente na

economia familiar®® ™,

Observa-se que o papel atribuido ao homem vem se
modificando aos poucos. A mulher esta ocupando espacos importantes no campo do
trabalho e por isso, arranjos familiares estdo sendo criados, proporcionando uma

maior equidade nos papeis de género® 7®,

Um novo conceito de pai contemporaneo estd em construcdo, por vezes
gerando incertezas e insegurancas no homem que ainda é exigido no que diz
respeito a prover a familia’”. Evidéncias cientificas mostram a importancia do pai
durante a gestacdo em funcdo do estabelecimento do vinculo pai-bebé, do
fortalecimento da paternidade, bem estar mental da mulher e do filho, levando os

(75. 78, 79 E necesséaria a conquista de

homens a repensarem a identidade social
espacos para a inclusdo do homem que ainda esta invisivel em varios programas de
saude publica, mesmo apos a divulgacdo da Politica Nacional de Atencao Integral a
Saude dos Homens. Permanece muito presente a ideia de que as unidades basicas
sdo0 espacos para mulheres, criancas e idosos“® 80,

As praticas nas quais se observa a maior participacdo do homem nos
cuidados com o filho sdo chamadas de “novas paternidades”. Ha um destaque para
a afetividade para com o bebé, o que amplia o papel do pai®. Um estudo com pais
adolescentes realizado em uma cidade do interior de Minas Gerais® comprovou
que, a0 mesmo tempo em que a paternidade é significada como causa de restrigcdo

das atividades de lazer e convivio com amigos, perda de liberdade e fonte de

preocupacdo, também é percebida como fonte de amadurecimento e
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reconhecimento social, de satisfacdo, principalmente na fase da vida caracterizada
por inimeras mudancas com relacdo ao quotidiano da paternidade na adolescéncia,
uma das categorias pesquisadas. E a satisfacdo no exercicio da parentalidade. Um
momento em que 0 jovem pai se organiza com relacao ao futuro e planejamento de
estratégias para oferecer ao filho uma vida melhor que a sua. Uma sensacéo de
empoderamento, de significacdo em relacdo ao filho, podendo potencializar maior
sensibilidade das intervencdes que auxiliem na consolidacdo de mudancas em suas
trajetorias de vida.

Um estudo realizado por Jager e Botolli® comprovou que os pais tém
dificuldade de participar de maneira mais ativa no processo do pré-natal. E
fundamental estimular esse espaco para que falem sobre seus sentimentos,
mudancas na vida do casal com a chegada do primeiro filho, e assim destruir a
crenca que a sociedade repassa de que o homem nao se envolve nos cuidados com
o filho. Assim, uma intervencdo adequada voltada para a conscientizacdo familiar e
apoio aos pais, com o foco na melhoria do relacionamento homem-mulher, e
consequente repercussdo no desenvolvimento saudavel dos filhos e na relagéo
interfamiliar seria de grande valia.

A gestacéo e o nascimento de um filho, para o homem, sao atravessados por
diferentes significados, responsabilidades e transformacdes que antes n&o existiam.
Inmeros sentimentos e maneiras particulares de experenciar a chegada do bebé,
junto com a ambivaléncia de sentimentos — alegria e tristeza, e nos comportamentos
— aproximacado e afastamento. O tornar-se pai remete 0 homem a um momento de

reavaliagdo dos valores da criagdo tida pelos seus proprios pais, sua infancia e
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adolescéncia, podendo levar o homem a viver a parentalidade como uma fase
conflituosa permeada por angUstias e fantasias* 8.

A chegada do primeiro filho € um marco na vida do homem, pois transforma
0s relacionamentos em seu entorno. O casal se torna pai e mae, e outras funcdes
terdo de se ajustar a esses novos papéis. Sentimentos confusos sobre ter um filho
costumam estar presentes, indo desde a empolgacdo com a noticia até sentimentos
de ansiedade e medo diante da responsabilidade instalada® 3 8. Expectativas de
como serda o relacionamento com o filho, o ndo ser capaz de se imaginar como pai,
planejamento com relacdo a educacdo e interacdo com a crianca, ensinar,
aconselhar, orientar, entre tantas outras questdes tomam por base a forma como
ele, homem foi educado, assim como seu modelo de pai©?.

Estudo realizado em Santa Maria em 2011 constatou que ser um pai presente
implica em dividir com a mée os cuidados béasicos do filho, participando dos
momentos bons e ruins. O tempo dedicado aos cuidados com o filho deve ser o
mesmo para homens e mulheres, evitando que o pai assuma um papel recreativo ou
de ajudante da mée. Educar foi uma das principais funcdes dos pais. Alguns homens
descreveram a si mesmo como pais com base na forma como percebem que
educam o filho. Colocar limites, explicar o que é certo ou errado, oferecer afeto,
carinho e cuidado sdo caracteristicas atribuidas a educacdo paterna. Os pais
daquele estudo buscam ser modelo para os filhos. Assim, os pais reconhecem a
importancia da sua presenca nas tarefas do dia-a-dia na educacédo, tornando-se
mais ativos, inclusive em momentos desagradaveis como troca de fraldas,

vacinagao, castigos. O amor paterno também foi constatado naquele estudo. Estar

ao lado do filho, oferecendo carinho e atencdo, bem como a sensagéo de prazer nas
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atividades realizadas redimensiona a participacdo masculina na familia, sendo o
carinho, amor e dedicacdo do pai quesitos fundamentais para a construcdo da
personalidade do filho e de uma relacdo saudavel entre a diade. A propria
participacdo no estudo foi vista como indicador do envolvimento dos pais no
exercicio da paternidade. A percepcao do seu pai como modelo indica a capacidade
do homem de reavaliagdo. Certa ambiguidade na avaliacdo do modelo de
paternagem recebido revela que os filhos entendem que o seu genitor teve algumas
falhas, mas que nem por isso, torna-se um modelo inteiramente desprezivel. Ao se
encontrar desempenhando o papel de pai, compreende o quéo dificil de estar neste
papel, reconhecendo com maturidade e sabedoria as qualidades e falhas que o seu
pai possui®®.

Ainda no estudo referido, os homens colocaram seus pais como
modelo de conduta e os principais conteudos aprendidos foram a responsabilidade,
os bons valores e a paciéncia, reconhecidos como beneficios da qualidade da
relacdo, procurando exercer da mesma maneira a paternidade atual. Com isso, se
pode dizer que existem padrdes de valores e caracteristicas que passam para as
geracoes, tanto as essenciais de cuidado com o filho como as que necessitam de
adaptacdo conforme o mundo atual. Uma das mudancas necessarias foi a abertura
do dialogo entre pais e filhos®® &,

O homem tem como referéncia de modelo de paternidade o proprio pai, ou o
avh, e esse modelo sera avaliado para ser usado ou ndo. A falta de dialogo, de
preocupacao com o filho e a falta de afeto sao falhas percebidas como
preocupantes, algo que alguns homens tentam modificar na sua relagdo com o filho.

Quando a identificacdo de uma destas falhas esteve presente, estas foram
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entendidas como sendo uma caracteristica da personalidade do seu pai, justificando
como sendo adequada a época de relacdo ainda quando pequenos. Compreendem
que educar e disciplinar os filhos ndo necessita necessariamente da presenca e do
afeto®®).

Através da descricdo das suas caracteristicas 0 pai procura compor um
retrato de si mesmo e nessa descricdo usa 0 que pensa sobre a educacdo de um
filho e a experiéncia da sua relagdo com o seu pai. Com isso, 0 homem tenta
alcancar uma posicao ideal como pai, aceitando possiveis falhas - suas como de seu
préprio pai, 0 que o leva a reconhecer que suas intencdes como pai sdo as
melhores, mesmo que haja falhas, pois é uma tentativa de fazer o certo®. Ainda
gue a paternidade venha sendo cada vez mais impulsionada e que se tenha uma
reflexdo maior sobre ela, estudos do tema permanecem carentes, incluindo a
populacdo brasileira. Por isso a importancia de estudos sobre as vivéncias e
sentimentos do ser pai na sociedade atual®® %% 72,

Um estudo realizado por Bornholdt, Wagner e Staudt“? descreveu a vivéncia
do homem na gravidez do primeiro filho. Foi constatado que, independente do
planejamento da gestacao, os participantes imaginavam o filho, predominantemente,
numa perspectiva futura, posterior ao nascimento. Projetaram seus filhos na etapa
da adolescéncia, provavelmente por se tratar de uma etapa complexa. Outro achado
do estudo foi o homem ser o provedor da familia, o que esta associado a questao
sécio cultural como sendo tarefa masculina. Por outro lado, a participacdo do pai no
processo gestacional revelou que este esta deixando de ser restrito a mulher, uma
vez que também identificam e manifestam seus temores com relacdo ao filho.

Destaca ainda o estudo que os pais estdo tendo que refletir a paternidade,



42

guestionando antigos valores, defini¢cdes, possibilitando vivenciar de um jeito novo o
papel de pai, fazendo-se necessario redefinir o lugar do pai na familia.

Do ponto de vista tedérico o conceito de adulto, bem como os fendmenos
relacionados a esta etapa do desenvolvimento, ndo conseguem ser abordados de
forma plena. Por isso, foi criado um neologismo, parentalidade, para compreender a
funcao e a figura parental®”.

Parentalidade € o produto do parentesco biolégico e do processo de tornar-se
pai e mae. Implica em um complexo processo psiquico-simbdlico, a partir de uma
reflexdo sobre a descendéncia, articulando diferentes perspectivas tedricas num
contexto psicossocial. Este conceito contém a historia da origem do bebé e das
geracdes que precedem seu nascimento, bem como a ideia da funcao parental e de
parentesco®. O termo parentalidade teve sua origem em 1961 quando um
psicanalista francés Paul-Claude Recamier descreveu o termo maternalidade, que
definia como uma série de processos psicoafetivos que a mulher desenvolve diante
da maternidade. Com base nos trabalhos dos psicanalistas anglo-saxdes Bibring e
Benedeck se destacaram o0s aspectos dindmicos e processuais da vivéncia de
tornar-se mae. Por mais de vinte anos o termo parentalidade permaneceu em
desuso, sendo retomado em 1985 por René Clément®®.

Desta forma, parentalidade passa a ser descrita e entendida como 0 processo
complexo dos arranjos objetais e narcisicos que conduzem um ser humano a se
tornar pais, a partir da infancia e adolescéncia®). Os antigos desejos
experimentados na infancia diante dos seus préprios pais, vividos como adultos
todo-poderosos, sdo necessariamente reavivados ao tornar-se pai ou méae. E um

desejo ambivalente que se atualiza num momento da vida por um projeto de filho®?.
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O investimento parental pode ser diverso entre homens e mulheres por
diferencas biologicas®?. Atividades como alimentar, pegar no colo, manter limpo,
transmitir conhecimento séo percebidas como a forma direta deste investimento,
uma vez gque a garantia de recursos necessarios a sobrevivéncia, protecdo da prole
e apoio ao parceiro mais envolvido nos cuidados é tida como indireta® . Como
definicdo, o investimento parental € qualquer investimento que os pais realizam em
um filhote especifico, aumentando as chances de sobrevivéncia®.

Estudo realizado por Seabra® na cidade do Rio de Janeiro aponta que os
pais estavam satisfeitos com o exercicio da paternidade, porém acreditavam que as
maes esperavam um maior engajamento deles. A participacdo dos pais estava
associada as atividades festivas da escola, quando os filhos eram ainda pequenos.
Contrario a este estudo, Fouts®® pesquisou dois grupos na Africa (Aka e os Bofi) em
qgue a participacao do pai predominou quando as criancas eram mais velhas (entre
18 e 59 meses). A questdo cultural deve ser levada em conta. O que é valorizado
em uma cultura pode ndo ser em outra. As crencas parentais sao construidas ao
longo da vida e influenciadas pela expectativa em assumir o papel de pai, ndo sendo
fixas e nem universais, variando conforme o contexto de tempo, histéria e nivel
educacional. Deve-se ter o cuidado para nao se estabelecer uma relacdo de causa e
efeito entre crengcas e comportamento parentais. Crengcas sdo organizadores
mentais para as acdes e nao se traduzem em determinada forma de agir. S&o
construidas nas relacdes sociais e recebem influencias de varios contextos®”.

As trajetOrias de socializacdo valorizadas pelos pais estdo relacionadas ao
tipo de investimento realizado por esses pais. Aquelas voltadas para a

independéncia se caracterizam por perceberem o individuo como membro de um
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sistema social com deveres e obrigacdes, valorizando o individualismo, a autonomia
e a autossuficiéncia®®.

No estudo realizado por Bandeira e Seidl-Moura® com relacdo ao
investimento ideal e real dos pais, homens e mulheres identificaram o investimento
emocional como ideal. No investimento real os homens obtiveram maior média na
seguinte ordem: intelectual, sécio espiritual, familiar-pessoal, cuidados béasicos e
financeiros. Nas maes em primeiro lugar ficou o investimento intelectual, e a seguir:
sécio espiritual, familiar-pessoal, financeiro e por fim o investimento nos cuidados
basicos. Isto é contrastante, pois os pais indicaram valorizar menos 0 aspecto
financeiro e as maes atribuiram menor importancia a realizacdo dos cuidados
basicos. Os pais mais velhos valorizam mais o investimento no aspecto da boa
convivéncia com a crianga em sociedade, um bom comportamento em publico. Em
comum a pais e maes aparece o0 investimento emocional, mas os homens se
destacam no investimento intelectual, buscando melhores escolas e cursos.

Ao se tornar pai ou mée, querendo ou ndo, o ser humano assume seu lugar
na cadeia de geracdes, o que implica em aceitar o carater finito do tempo de vida
gue lhe cabe e de estar submetido a lei da natureza, o que faz acessar a maturidade
e, a seu modo ter vivenciado seu complexo de Edipo através das vicissitudes e
singularidades pessoais da evolucao individual®?.

Em estudo realizado no Rio Grande do Sul, 95% dos pais referiram
sentimentos positivos diante da paternidade. Estavam incluidos nestes sentimentos
o orgulho, realizacdo, prazer, felicidade e satisfagdo. Tranquilidade e concretizacao
de um desejo pessoal também foram destacadas. A vivéncia prazerosa com o filho

compensava as adaptacdes necessarias na familia. A percep¢do como continuidade



45

do pai também foi mencionada. Neste mesmo grupo avaliado, 79% dos pais
referiram mudancas na rotina, na relacdo com outros familiares e com a esposa, nos
seus planos para futuro. Nenhuma destas mudancas foi entendida como algo
negativo. Com relacdo as mudancas associadas a paternidade, 34% referiram que
um sentimento de maior maturidade e responsabilidade com a familia e/ou com o
trabalho foram percebidos. Porém, 13% dos participantes demonstrou irritacao,
nervosismo, sensacao de impoténcia e certa ambivaléncia por ndo conseguir suprir
as necessidades do filho e da esposa em aspectos que envolviam a vivéncia
cansativa, trabalhosa e dificil das rotinas de um bebé em casa. As expectativas
anteriores ao nascimento do filho foram superadas. Para 18% dos pais, a
paternidade era menos trabalhosa do que imaginavam. Sentimentos de bem-estar e
satisfacdo estiveram presentes na maioria dos participantes ao buscarem definir o
papel de pai. Para 24% o nervosismo, a falta de experiéncia e a impaciéncia
estavam presentes em situa¢cdes como troca de fraldas e acalmar o choro do filho.
Esses pais se sentiam como normais, se apoiando na crenca da paternidade de que
essas dificuldades sdo aceitas e esperadas para determinados homens.
Investigando sobre os modelos de paternidade e maternidade 21% dos pais
mencionaram a diferenca no papel de pai na sua familia de origem, percebendo que
atualmente participavam e se envolviam muito mais nos cuidados com os filhos.
Identificavam que na sua familia o pai ficava mais focado no sustento da familia, e
mesmo que tivessem vivéncias positivas, sentiam falta de um envolvimento maior de
seus pais. Para outros, destacaram a valorizagdo dos exemplos recebidos e o

desejo de repetir com seus filhos™%.
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A paternidade parece abranger uma importante alteracdo no investimento
afetivo dos pais, colocando o filho num lugar valorizado. Isso vai além da
reestruturacéo da rotina®®. Uma vivéncia um tanto abrupta do parto, o encontro com
o filho e as mudancas nas rotinas para alguns homens é quando de fato se confirma
a transicao para alguns pais, pois é diante do filho concreto que a paternidade se

instaura de fato“®,

Esta presente no imaginario dos novos pais o cuidado com o filho e o
envolvimento afetivo, buscando reavaliar as experiéncias com seus pais para balizar
sua propria paternidade. Com isso, o pai atual parece receber bem a ideia de uma
participacdo mais efetiva e afetiva nos cuidados com o filho. A chamada nova
concepcao de paternidade inclui a desoneracdo do homem de manter sozinho o
sustento da familia. Diante disso, estamos frente a uma nova possibilidade de
relacdo entre pai-bebé que ird agir de maneira protetiva no desenvolvimento

emocional infantil®°,

Estudo qualitativo realizado por Castoldi e Lopes®®, em que as categorias
identificadas foram acessibilidade, responsabilidade e engajamento, em termos de
acessibilidade confirmou que homens ainda tém uma jornada de trabalho extensa
disponibilizando das noites e finais de semana para se aproximarem mais dos filhos.
Com relagdo a responsabilidade, confirmou a divisdo tradicional em que a mae
assume os cuidados com a saude e educacdo do bebé diariamente e ao pai cabe o

sustento familiar. Ja com relagdo ao engajamento do pai nos cuidados com o bebé

os resultados nao foram coesos.
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Outro estudo chegou a cinco categorias: pertencimento, trocas, antecipacao,
necessidade e referéncias paternas. Com relacdo ao pertencimento, mesmo
sabendo que ndo podem ter uma relacao fisica com o filho, pois este esta no ventre
materno, os pais podem desenvolver o instinto paterno participando do processo
gestacional. Na categoria trocas, sdo diversas as que podem ser vivenciadas
durante a gestacdo e geram alegrias e medos. A categoria antecipacdo diz da
expectativa e dos planos de futuro do pai para o bebé, seu papel como pai e desejos
para o filho. A categoria necessidade destaca 0 apoio que o pai gestante necessita.
Pela inexperiéncia, busca conselhos com amigos e familiares promovendo a
autoaprendizagem de ser pai. Por fim, as referéncias paternas que fazem com que

as lembrancas dos pais da infancia ajudem ao homem a desenvolver seu papel®.

Diante do exposto fica evidente a importancia da figura paterna no

desenvolvimento emocional do bebé&, bem como no equilibrio da dinamica familiar.

4.2 Diagnoéstico de malformacéo fetal no pré-natal

Com o desenvolvimento de técnicas para avaliar o feto durante o pré-natal,
mais cedo 0s pais passam a estabelecer uma relacdo com ele, o que favorece o
processo de parentalizacdo®. O diagnéstico pré-natal atualmente permite o
conhecimento das caracteristicas e condi¢cdes do feto precocemente. Com ele,
precisamos levar em consideracdo as implicacbes emocionais do casal neste
momento para acompanha-lo, bem como a experiéncia da gravidez e a estruturacao

do bebé imaginario™®®?.
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A identificacdo de inimeras anomalias no decorrer da gestacao apresenta um
risco emocional particular, mas possibilita um planejamento de nascimento e
tratamento para o futuro bebé. Além disso, € um periodo em que o casal tenta
compreender melhor sobre o diagnostico do filho e identificar sentimentos

despertados®® 193,

Até pouco tempo o mundo mae-feto estava protegido, em que se esperava
até o nascimento para conferir as expectativas e desejos da familia e da equipe.
Cada vez mais imagens perfeitas e refinadas enriguecem a vida fetal. Assim, uma
nova area de observacéo e pesquisa inicia: o comportamento fetal®%* %),

Antes da ultrassonografia a confrontacdo do bebé imaginario com o bebé real
ocorria na ocasido do nascimento. O complexo fantasioso do bebé imaginéario ia
sofrendo uma maturacdo, uma evolucdo no decorrer da gestacdo®®. A
ultrassonografia faz parte da preparagéo para o nascimento. No momento em que
esta sendo feita, a ultrassonografia pode ser considerada como uma etapa da
gestacdo onde se elabora o bebé imaginario prévio ao bebé recém-nascido real.
Consiste essencialmente na confrontacdo entre o bebé imaginario e a realidade
desse beba™®¥.

O diagnodstico de malformacao fetal constitui o fim de um sonho, gerando
repercussdes dramaticas na vida do casal. Sentimentos de frustracao, incapacidade
e morte comecam a fazer parte do chamado luto pelo bebé saudavel. O tempo para
gue esse processo de elaboracdo do luto evolua vai depender das caracteristicas de
personalidade dos pais relacionadas a perdas°® 17
Fatores como a gravidade do diagnostico, o relacionamento conjugal, a

estrutura emocional da familia e os cuidados médico e psicoldgico devem ser
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levados em consideracdo quando da avaliacdo da capacidade para enfrentar a
situacao™?. Cada casal usard mecanismos de defesa que estiverem disponiveis no
momento. Por vezes a busca de um culpado gerard no casal um conflito, o que
poderd interferir no vinculo com o bebé. Para alguns, o diagndstico de malformacéao
fetal reforca a incapacidade face a angustia, o que leva ao distanciamento, sendo
essa crise identificada como um processo destrutivo. Para outros, essa crise
reaproxima e reforca a relacdo, experimentando o casal um processo de
crescimento e maturacdo. Sentimentos de raiva, desespero, dificuldades no sono e
na alimentacdo estdo presentes, bem como a ideia de que o que eles, pais, tém de
pior foi passado para o filho com malformacéo, ficando todos expostos socialmente,
sendo comum o sentimento de impoténcia, fracasso e ambivaléncia sobre a

capacidade desses pais desenvolverem ou ndo afeto pelo filho malformado?: %8

109{

Um estudo identificou sentimentos de temor, susto, culpa, soliddo, esperanca,
descrenga, preocupacao, surpresa, angustia, medo e frustracdo, entre outros. O
temor e 0 medo estavam relacionados as fantasias, construidas durante o pré-natal,
com relacdo a malformacdo do bebé, bem piores que a realidade quando do
nascimento. A ansiedade também ¢é intensificada diante de um diagndstico fetal,
bem como a autoestima do casal, que vivencia esse momento como traumatico. A
compreensao e as informagdes por parte da equipe, com relacdo a situacao do bebé
irdo auxiliar para a diminuicdo da ansiedade e melhora da autoestima™?.

Em outro estudo ficou evidenciado, no relato dos homens, as verbalizacoes

com relagdo as malformacdes, diferente das mulheres que relatavam sobre os

sentimentos despertados com todas as informacdes recebidas™®”. Essa diferenca
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estd associada a uma questdo cultural, pois as mulheres em comparacdo aos
homens, expressam mais 0s sentimentos e sdo mais vulneraveis as mudancas que

acontecem durante a gestacdo™%.

4.3 Psicologia e diagnoéstico de malformacéo fetal

Os casais acabam encontrando recursos internos para o enfrentamento do
diagnéstico de malformacédo fetal, independente do género. Esses recursos sao
potencializados pela equipe multiprofissional, e por isso a importancia de um
psicologo que ira auxiliar o casal a vivenciar o momento do diagndstico e o dialogo
com a equipe®®. Por vezes a raiva do casal pode estar direcionada para a equipe,
e cabe a essa proporcionar um ambiente acolhedor e seguro, auxiliando-os na
verbalizacdo de sentimentos e preocupacdes, respeitando a cultura, as crencas, 0s
valores e a forma de pensar de cada um™%?.

Por todas as questdes implicadas no pré-natal com diagnéstico de
malformacéo fetal, a presenca de um psicélogo se faz necessaria. Um espaco para
gque o casal possa expressar duvidas, temores, frustracdes. Além de iniciar o

1) O nascimento intensifica a

processo de Iuto com relacdo ao filho ideal
expectativa da chegada do filho perfeito, que ultrapassa as proprias realizacdes. Isso
se acaba no momento em que nasce o bebé com alguma malformacao,
principalmente se esta for visivel, ocasionando nos pais a dor, a culpa e o medo. E
considerado um momento de crise identificando nas falas, gestos e lagrimas o

momento do sofrimento 2,
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O mundo mental das representacdes, do imaginario e do subjetivo, marca a
natureza do relacionamento entre pais e filhos. Antes de té-lo no colo, ele esta
representado pelo bebé imaginario formado a partir de fantasias, brincadeiras de
bonecas e sonhos dos pais“*®. Diante do diagnéstico de um bebé malformado o
sonho passa a ser fantasia em meio a um turbilhdo de sentimentos, cabendo aos
pais proteger o filho ndo idealizado, vivenciar frustracdes relacionadas ao papel de

pai e de mae™?.

O diagnéstico de malformacéo fetal representa a ruptura de expectativas,
forcando o casal a uma adaptacdo necessaria para o enfrentamento da realidade.
Essa realidade é indesejada e desagradavel, aumentando a distancia de maneira
abrupta do filho idealizado e do filho real, sendo necesséario que o casal acione
determinados mecanismos de defesa, num primeiro momento, a negacao. Essa

situacdo pode ser sentida como uma ameaca ao relacionamento°® 113,

A confirmacdo de um diagndstico cria uma espécie de desintegracdo dos
sentimentos, ou seja, as expectativas e os afetos dirigidos para o bebé agora se
transformam em culpa, raiva, impoténcia, frustracdo e resignacdo™'®. A capacidade
com que o casal ira lidar com o diagnéstico vai depender da gravidade, da estrutura
emocional da familia, da disponibilidade da assisténcia psicoldgica, todos voltados

para a tentativa de aceitacdo™?.

Estudo de Gold, Sen e Hayward®® comprovou que casais com perda
gestacional tendem a se separar quando comparados com aqueles que ja tém filhos.

Além disso, se destaca a falta de crenca religiosa e nivel socioeconémico e de
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escolaridade maiores. H4 uma tendéncia de quanto mais grave for a malformacéo,

mais risco do abandono do lar pelo pai®?”.

Durante a gestacdo de um filho malformado algumas mulheres referem o
sentimento de soliddo, destacando a soliddo subjetiva. As queixas estdo associadas
a auséncia dos parceiros*!® 9 Em estudo de Benute e Gollop®” ficou constatado
que 20% dos casais com diagnostico de malformacdo incompativel com a vida
notaram que seu relacionamento ficou mais fortalecido, pois o didlogo constante e a
divisdo das ansiedades e medos auxiliaram neste processo. Em outro estudo, ficou
comprovado que a queixa da maior parte das gestantes foi a auséncia do
companheiro no momento da propria gestacdo com diagnéstico, além do

comprometimento da vida sexual do casal e das brigas frequentes®?.

Com a evolucao da ultrassonografia os pais comecaram a ter a possibilidade
de “vigiar’ seu bebé, podendo ser compreendida como um constitutivo de novos
sujeitos, respondendo em segundos as ansiedades dos pais, diminuindo-as ou

intensificando-as®??.

Diante desse exame 0s pais sdo provocados em sua
ambivaléncia, sendo desafiados em sua capacidade de reflexdo e solucdes de

problema™®?.

ApdOs o impacto inicial de um diagndstico fetal, a ultrassonografia passa a
representar um procedimento ansiogénico e ameacador, pois foi através dela que os
defeitos do bebé foram identificados e tornados reais™??. E preciso criar um espaco
onde as angustias, o sofrimento, a raiva e as indecisfes possam ser expressas e

canalizadas. A raiva muitas vezes € direcionada para as pessoas mais proximas, na
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angustia reside a imperfeicdo do casal e no sofrimento estd a ambivaléncia de

querer ou nao o filho imperfeito??.

O homem é envolvido em mudancas em sua vida diante da experiéncia da
paternidade. Essas mudancgas iniciam antes mesmo do nascimento do seu bebég,
uma vez que incluem a responsabilidade e aquisicdo de papéis. Algumas
adaptacdes subjetivas sdo necessarias para receber o bebé, e j& durante a gestacéo
o0 homem tem demonstrado um envolvimento emocional maior com seu filho, o que
contribui para a consolidacéo da relacéo pai-bebé“?*®.

Mas é a partir do nascimento do filho que a relagédo concreta entre pai e filho
se consolida e esse processo ganha um maior impulso. A participagdo do pai no
nascimento do filho demonstra um estado de jubilo, uma intensa absorcédo do
homem pelo recém-nascido. Identifica-se a tendéncia da intensificacdo da relacéo
diante das reacdes do bebé® 64 123,

A experiéncia esta associada as novas possibilidades da relacao pai-bebé,
uma vez que sendo ela vivenciada de maneira precoce, impulsiona a paternalizacao,
em que o bebé busca cada vez mais a interagdo com os pais®. Os sentimentos
paternos de satisfacdo, alegria e vaidade pelo filho nos primeiros meses envolvem
esta relacdo. Por vezes estdo presentes movimentos de exclusdo da relacdo mée-
bebé e de inexperiéncia paterna‘®®®?.

Para alguns pais ainda é dificil o momento do nascimento do filho, pois muitos
retomam aspectos das experiéncias infantis com seus proprios pais. Atualmente os
casais tém construido um modelo de maior participagdo do homem na criacdo dos
filhos, diferente do que se tinha ha décadas atras quando o papel do pai era apenas

do sustento e autoridade® Y,
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Alguns estudos destacam o interesse da participacdo do pai nas atividades de
rotinas diarias dos filhos. Embora a participacdo paterna na criagdo do filho venha
sendo valorizada, ainda se esbarra com a falta de modelos do novo pai,
principalmente pelas exigéncias laborais e da centralizacdo materna nos cuidados.
Ainda que a paternidade venha sendo cada vez mais impulsionada e que se tenha
uma reflexdo maior sobre ela, estudos do tema permanecem carentes, incluindo a
populacao brasileira. Por isso a importancia de investigacdes sobre as vivéncias e
sentimentos do ser pai na sociedade atual®® % 72,

Com o desenvolvimento de técnicas para avaliar o feto durante o pré-natal,
mais cedo o0s pais passam a estabelecer uma relacdo com ele, o que favorece o

processo de parentalizacgo®.

O diagnéstico pré-natal atualmente permite o
conhecimento das caracteristicas e condicdes do feto precocemente. Com ele,
precisamos levar em consideracdo as implicacbes emocionais do casal neste
momento para acompanha-lo, bem como a experiéncia da gravidez e a estruturacao
do bebé imaginario™®??.

A identificacdo de inUmeras anomalias no decorrer da gestacao apresenta um
risco emocional particular, mas possibilita um planejamento de nascimento e
tratamento para o futuro bebé. Além disso, € um periodo em que o casal tenta
compreender melhor sobre o diagnéstico do filho e identificar sentimentos

despertados®® 193,

Até pouco tempo o mundo mée-feto estava protegido, em que se esperava

até o nascimento para conferir as expectativas e desejos da familia e da equipe.

Cada vez mais imagens perfeitas e refinadas enriquecem a vida fetal (%4 199,
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4.4 Estratégias de enfrentamento e suporte familiar

Diante de experiéncias novas, SGo comuns sentimentos e reacdes que podem
causar determinadas mudancgas nos habitos e rotinas das pessoas. Para um casal
que vive a confirmacdo de um diagndstico de malformacao fetal, isso ndo é
diferente. Entretanto, essa interferéncia acompanhara a familia durante o periodo
gestacional, substituindo a expectativa pelo filho perfeito. Os pais reagem diferentes
diante do filho perfeito que néo veio, vivenciando desde a negagéo, tristeza, raiva,
até a adaptacdo. O comportamento de choque € o primeiro a ser percebido diante
da possibilidade de confirmacdo de que algo ndo estd bem com o bebé,
desorganizando temporariamente o casal. Se sentem solitarios e evoluem para um
periodo de negacao necessaria para a retomada da realidade, seguida da tristeza e
de momentos de raiva. Essa se manifesta também como protecdo psiquica em
busca de um equilibrio, e pode ser direcionada tanto para os profissionais como para
a propria familia. O sentimento de perda vem associado ao sentimento de culpa,
esta tomando o espaco da negacdo que nao pode mais ser sustentada
psiquicamente. Por fim, a retomada do equilibrio ou adaptacéo a realidade dentro do
tempo necessario para cada individuo®?),

Em estudo realizado com gestantes, a estratégia de enfrentamento mais
utilizada foi a focada na Busca de Praticas Religiosas/Pensamentos Fantasiosos,
independente da religido que praticavam e a segunda estratégia foi a Focada no
Problema®.

O estresse psicoldgico é identificado como a relagdo entre o individuo e o

contexto ambiental percebida como além do que pode suportar, além dos recursos

pessoais, com sensacdo de ameaca do seu bem-estar. Esse estresse pode ser
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positivo, chamado eustresse, que motiva e estimula o individuo a lidar com a
situacdo. Ou negativo, o distresse, que pode intimidar o individuo, promovendo a
fuga das situacdes que Ihe causam sofrimento®%®.

O processo usado para a busca pelo equilibrio emocional e sua manutencao
para o enfrentamento do estresse é chamado de coping ou respostas de
enfrentamento, definicdo utilizada por Folkman e Lazarus?”). Regular a resposta
emocional ao evento estressor e controlar ou alterar o problema que causou o
distresse é o enfrentamento focado no problema. J4 as estratégias centradas na
emocao sdo compostas pelos mecanismos de defesa como a negacao, a repressao,
o isolamento e a fuga, uma vez que se trata de esforcos intrapsiquicos. Nenhuma
estratégia de enfrentamento é superior ou melhor que outra, pois depende do
individuo e do seu grupo social 26128,

Algumas divergéncias ainda existem entre autores com relacdo a
classificacdo das estratégias de enfrentamento. As estratégias diretas estéo
relacionadas com a utilizacdo de habilidades para resolver o problema envolvendo o
individuo em uma acéo, focando no problema. As indiretas, por agirem mentalmente,
modificam a forma como o individuo experimenta o mundo interior, focando na
emogéo(16’ 18, 129, 130)

A rede social de apoio familiar vem sendo identificada como um dos fatores
responsaveis pela manutencdo do equilibrio e da dindmica familiar, principalmente

quando da chegada de um filho®3*133),

Entende-se por rede social um sistema
composto por “varios objetos (pessoas), funcbes (atividades dessas pessoas) e
situacdes (contexto) que oferece apoio instrumental e emocional a pessoa, em

diferentes necessidades” “*¥(p.443-444).
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A rede social protege a pessoa no seu cotidiano, mas € necessario que seja
estavel, sensivel, ativa e confiavel, uma vez que ira interferir na autoestima, no
processo de cura e recuperacdo, gerando saude. Atua como agente de ajuda e

encaminhamento®3®.

O suporte social deve ser analisado como um processo dinamico e complexo,
pois leva o individuo a acreditar nos diferentes graus de necessidade de afeto,
aprovacio, pertencimento e seguranca num grupo®® ¥ Sendo assim, a familia

seria o principal suporte social®®.

O sentimento de ser amado, cuidado, valorizado, faz com que o individuo se
sinta integrante de uma rede social e capaz de dar e receber respostas mutuas
diante de determinada situacdo®*®. A maioria dos estudos sobre rede social de
apoio esta centrada na familia como a principal fonte®?.

Sao varios os suportes sociais recebidos e percebidos pelas pessoas, sendo
fundamental para a manutencdo da saude mental. Eles auxiliam no enfrentamento
de diversas situacdes sentidas como estressantes, como por exemplo, o nascimento
de um filho e o tornar-se pai®?. Um levantamento realizado pela Universidade de
Temple, na década de 80, analisou os dados do Levantamento Nacional de Familias
e Atividades Domésticas (NSFH). Ficou constatada uma relacéo significativa entre o
suporte social percebido e renda familiar, ou seja, o suporte social percebido foi
associado de maneira negativa ao relato de comportamento punitivo dos genitores
em relacao aos filhos nas classes mais baixas®*?.

A rede social de apoio e suas fungbes se modificam conforme o contexto

sociocultural, o tempo histérico e o estagio de desenvolvimento da familia e do
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individuo. O nascimento de um filho provoca uma modificacdo nesta rede, tendo
esta que ser ampliada quando da chegada do segundo filho. A participacdo do pai
neste momento é bastante importante, uma vez que a familia exige estratégias para
lidar com a chegada do novo membro, bem como adaptacdes e habilidades para
lidar com a necessidade emergente deste sistema. E tarefa dos pais buscar o
equilibrio familiar. As mées destacaram que o suporte do marido € o principal dentre
0s apoios recebidos. O pai € o membro mais importante como suporte®?.

Diversos autores destacam a importancia da presenca paterna para o0
equilibrio familiar. Vai além do papel associado as atividades de recreacao e lazer,
pois é necessario observar a qualidade do investimento afetivo no filho. Para que
iSSo aconteca € preciso examinar alguns fatores associados a essa qualidade, como
por exemplo, viver em uma cultura que valorize a igualdade entre os géneros, fazer
parte de um sistema econdmico que permita recursos suficientes para o sustento da
familia em conjunto com sua companheira, bem como a divisdo de tarefas
domésticas®*®.

Um estudo realizado em 2000 por Dessen e Braz** no Distrito Federal,
confirmou que a participacdo e apoio do pai nas tarefas domésticas e no cuidado
com os filhos sdo considerados muito importantes. Estes dados foram identificados a
partir da percepcédo materna confrontados com a paterna. Ainda no mesmo estudo,
as maes observaram a mudanca na sua rede de apoio durante a gestacgao,
destacando como positivas 0 apoio psicolégico, cuidados fisicos, ajuda financeira,
ajuda nas tarefas domésticas e cuidado com os filhos, melhora na relagdo com o
marido e familia. Ja para o pai, a mudanca positiva foi o apoio psicologico recebido

pela familia (aprovacdo de parentes, atencdo e conversas). No que diz respeito ao
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contato social, tanto maes como pais perceberam uma diminuicdo nas atividades de
lazer, ficando mais tempo envolvidos com a familia. Com relacéo a participacdo do
pai nas atividades domeésticas, o estudo apontou que a percepcao do pai é de que
poderiam fazer mais coisas em casa. Quanto ao papel ideal na vida familiar, os pais
do estudo destacaram que necessitam oferecer mais atencdo, carinho, apoio e
compreensao as maes e a familia e oferecer, atencdo, carinho, cuidado e impor
regras e correcao aos filhos.

A participacdo do pai na vida da familia foi destacada de maneira satisfatoria
pelas mulheres, mesmo que os homens tenham manifestado que deveriam fazer
além do que fazem em casa. Algumas acreditam que as tarefas domésticas sdo
femininas, talvez por ndo trabalharem fora. Durante a gestacdo os pais parecem se
ajustar a transicao decorrente do nascimento do filho, fato que pode estar associado
a crenca de que mulher gravida ndo pode fazer servico pesado, crenca essa que
desaparece ap0s o nascimento do bebé. Entretanto, os pais se comprometem com o
cuidado com os filhos maiores, possibilitando que a mulher descanse do trabalho
com o bebe™*,

Estudo realizado no Parand destaca que as gestantes identificaram a
necessidade de rede de apoio para a saude fisica e emocional, estando a familia
materna como a principal rede identificada. O que chama a atencdo é a omissao
dos profissionais da saude, o que pode levar a pensar que estes profissionais nao
atenderam as expectativas da gestante. E preciso conhecer a familia para que o
vinculo com os profissionais de salude sejam estabelecidos, e assim proporcionar
uma assisténcia integrada. A equipe deveria ser considerada como parte da rede de

apoio familiar™*®.
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Mesmo sendo a familia considerada o principal grupo de apoio, é necessario
contar com outros tipos de apoio, inclusive da equipe de saude. Esta deve ter
disponibilidade para esclarecimento de duavidas, escutar ansiedades e medos,
principalmente no processo de transicéo para a parentalidade** 149,

Ao longo da vida, passamos por diversas transicdes familiares que geram
estresse e necessitam da ajuda da rede de apoio social. Transi¢coes decorrentes do
casamento, da parentalidade, do nascimento dos filhos, dos filhos na adolescéncia,
entre outras. Por isso a equipe deve estar atenta durante a gestacédo e o nascimento
do bebé. A rede influencia também na decisdo da gravidez através da propria
histéria familiar®4?.

A patrticipacdo do pai nos cuidados com o filho, melhora a qualidade de vida
das maes e faz com que o filho construa uma imagem de pai tdo competente quanto
a mae. Para que o envolvimento emocional entre pai e seu bebé se desenvolva de
maneira saudavel, € necessario que o0s pais estejam mentalmente saudaveis e
capazes de se comunicar entre si e com o seu bebé. Dessa forma, abrem espaco ao
apoio familiar, social e profissional, necessarios para o desenvolvimento da familia
em equilibrio®*".

Em estudos realizados por Deave*® os pais informaram que gostariam de ter
tido mais informagfes ao longo do pré-natal, principalmente no que diz respeito aos
cuidados com o filho e mudangas no relacionamento com as companheiras, antes
de se tornarem pais. Poucos sdao 0s programas sobre a preparagdo para a
paternidade. Quando contam com um maior apoio social, esses homens se tornam

melhor preparados para a paternidade™®*?.
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JUSTIFICATIVA

E conhecida a importancia da presenca paterna ao longo do pré-natal, o que
pode ser fator diferencial para a protecdo dos vinculos familiares. A partir disso, se
torna necessério avaliar a participacdo no pré-natal do pai de feto com diagndstico
de malformacao, o suporte familiar e as estratégias de enfrentamento diante de tal

situacdo, uma vez que a maioria dos estudos abrange a maternidade.

Desta forma acredita-se na possibilidade de elaboracédo das emocdes de pai e
de made de maneira mais adequada, desmistificando fantasias e auxiliando na
vinculagdo. Também se destaca a necessidade do acolhimento do casal apds o

diagnéstico de malformacao, auxiliando no enfrentamento do mesmo®.



OBJETIVOS

Principal

- Investigar a participacdo paterna no pré-natal de gestacbes com e sem

diagnéstico de malformacao fetal.

Secundarios

- Identificar os tipos de estratégias de enfrentamento de pais participantes do pré-

natal de gestacdes com e sem diagndstico de malformacao fetal.

- Identificar as caracteristicas da relacdo paterna de participantes do pré-natal de

gestacBes com e sem diagnostico de malformacéo fetal.

- Identificar o tipo de suporte familiar de pais participantes do pré-natal de

gestacdes com e sem diagndstico de malformacéo fetal.

- Identificar a percepcao do pai sobre o acolhimento pela equipe multiprofissional

diante do diagnéstico de malformacao fetal no grupo caso.

- Comparar as associagOes entre as dimensfes do suporte familiar (Afetivo-
Consistente, Inadaptacdo Familiar e Autonomia), os tipos de estratégias de
enfrentamento (Foco no Problema, Foco na Emocao, Busca de Suporte Social e
Busca de Praticas Religiosas) e as caracteristicas do vinculo paterno (Dimensao do
Cuidado e Dimenséo do Controle) de pais participantes do pré-natal de gestacdes

com e sem diagnostico de malformacéo fetal.
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- Analisar a interpretacdo do conteudo manifesto, através do método de
descricédo analitica e interpretacdo do que foi dito a luz da literatura relativa ao tema

em exame do grupo caso.
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There have been few studies on the participation of the father during pregnancy diagnosed
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With the passing of time, there have been changes in the concept of paternity from
alterations in the cultural, social and economic development of different societies. The
changes associated with the new set of expectations, beliefs and attitudes of each gender in
the family context are reflected in affective contact with children 2. In the Academy it was
only in the 1980s that issues about the social construction of masculinity and their influence
on paternal role emerged more consistently indicating more effective participation of the
father in the family routine ®* . Subjective adjustments are necessary to receive the child, and
already during pregnancy man has shown greater emotional involvement, which contributes

to the consolidation of the father-child relationship © .

Even with the changes in the social construction of gender, it was still attributed a
secondary role to men in reproductive processes, linked mainly to the provision of material
resources for home maintenance and child support, although they occupy a privileged position
being able to exercise their sexuality ™ ). In 2008, the National Policy for Integral Attention
to Men's Health, especially with regard to sexual and reproductive health, assures the man the
right to participate in reproductive planning “®, a change in Brazilian social policies, with

consequences for the society.

Scientific evidences show the importance of fathers during pregnancy to establish the
father-child bond, strengthening parenting, mental well-being of his wife and son, leading
men to rethink their social identity ®?. Even with difficulties between old and new roles for
the father, the practices in which one observes the greater male participation in the care of the
child are called "new paternities”, especially the affection for the baby, which extends the

father's role ?¥.
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The man's paternity model is his father, or grandfather, a model that will be evaluated
to be used or not. The lack of dialogue, affection and concern for the child is perceived as
material weaknesses and that some men try to change this relationship, reevaluating the father
model they had ®. Through his characteristics, the father seeks to compose a picture of
himself and use what he thinks about the education of a child and the experience of his
relationship with his father. With that, the man tries to achieve an ideal position as a parent,
accepting possible failures both his as his own father, which leads him to recognize that his

intentions as a parent are the best, even with faults 9.

Even if the contemporary fatherhood will increasingly be stimulated, theme studies are
still few, especially relating to the Brazilian population. Therefore, we emphasize the

importance of studies on the experiences and feelings of being a parent in today's society ¢

18)

The possibility of preparation of the emotions of the father and the mother in a more
appropriate way, demystifying fantasies and assisting in binding, highlights the importance of
the couple's embracement after the diagnosis of fetal malformation, which will assist with the
baby’s struggle BD Through ultrasonography, depending on gestational age, maternal and fetal
condition, various measures can and should be taken with respect to the health care of this
pair. With the confirmation of the diagnosis of fetal malformation, rises the couple’s concern
and the need for staff intervention to provide information from what the couple have managed
to understand, since the questions are unique ©?. Certainly, the news that something is not
right during pregnancy installs much suffering for the mother and her family. According to
ECLAMC data (Latin American Collaborative Study of Congenital Malformations) ©*, are
examined annually around 200,000 births, with the overall rate of overall congenital

malformation of 2.7% with spread of 1.4% in Ecuador to 4,2% in Brazil. In HCPA (Hospital
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de Clinicas de Porto Alegre) in more than 100,000 births studied the malformed rate was

4.5% @9

Fetal diagnosis is the end of a dream, creating dramatic impact on the lives of the
couple: feelings of frustration, failure and fear of death are part of the so-called mourning for
healthy baby. It creates a kind of disintegration of feelings, i.e., expectations and affections
directed to the baby now become guilt, anger, helplessness, frustration and resignation ©2.
With the diagnosis of a malformed baby, the dream becomes fantasy amid a whirlwind of

feelings, leaving parents to protect the not idealized child and to experience frustrations

related to the role of father and mother ©.

The time for elaboration of mourning depends on the personality characteristics of
parents related to losses “* Y. The possibility of solving the problem requires coping
strategies and the search for social support to face consultations and the fear of rejection V. It
is necessary a unique look, focused on each family, in each couple, to the father-child
relationship something unique because the father does not tend to copy old patterns and not
take the mother's place, but build his own role “?. Factors such as the severity of the
diagnosis, the marital relationship, the emotional structure of the family and the medical and
psychological care should be taken into account when assessing the ability to cope “®. The
couples find internal resources for coping with fetal diagnosis, regardless of gender, leveraged
resources by the multidisciplinary team and therefore the need for a psychologist who will
help the couple to experience the time of diagnosis and dialogue with the staff V. Sometimes
the couple's anger may be directed to the team and it is up to this team to provide warm and
safe environment, assisting in verbalizing feelings and concerns, respecting culture, beliefs,

values and way of thinking of each one “.
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The social network of family support is identified as a factor responsible for
maintaining the balance and family dynamics, especially when the arrival of a child, &%
which causes changes in that network and the participation of the father at that time is
important because family requires strategies to deal with the arrival of the new member.
Mothers pointed out that the husband is the main support from the support received, because
the father is the most important member as a support “®. Authors highlight the paternal
presence for the family balance and for that to happen is necessary to consider, for example, a
culture that values gender equality, to be part of an economic system that allows sufficient
resources to support the family together with their companion, and the division of household

chores ©2.

Thus, the objective of this study was to investigate the paternal participation in

prenatal pregnancies with and without a diagnosis of fetal malformation.

Methodology

This is a quantitative and qualitative, cross-sectional prospective study, which is

descriptive and exploratory.

Participants - 70 men (35 in the case group, diagnosis of fetal malformation and 35 in
the control group, women with maternal disease) who participated spontaneously prenatal
care in the Fetal Medicine team, regardless of the type of fetal malformation, maternal age
and father, parity, gestational age and couple relationship time. Exclusion criteria were:
parents with low educational level of the 5th year of elementary school, pregnant women and
partners with a history of drug addiction and previous psychiatric diagnosis. The collection

was carried out for 16 months.
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Instruments - Parental Bonding Instrument (PBI) to measure the quality of
attachment or bond between parents and children. The parental bond comprises two main
dimensions: Care and Control; the Ways of Coping Scale (WOCS) to assess cognition and
behavior to cope with stressful events. It has four focuses: Focus on Problem, Focus on
Emotion, Search for Social Support and Search for Religious Practices; Perception of Family
Support Inventory (in Brazil=IPSF) to assess how the individual perceives his relationship
with the family. Composed by factors: Affective, Adaptation, Autonomy. Semi-structured
interview based on the monitoring form used for servicing in the case group to collect
demographic data, life history and gestational, initial reaction to the diagnostic confirmation
and collection of qualitative question of the embracement of the Multi- Professional Team

Working (MPTW).

Data collection procedures - After the monitoring of Ultrasonography Screening for
Fetal Malformations was performed to embrace the couple and the semi-structured interview
as routine care. In the following query, a week after the exam, were administered after signing
the consent form Clarified, the PBI scales, EMEP and IPSF, after signing the informed
consent. In the control group the parents waiting prenatal consultation agreed to participate in
the study, they responded at the same time the instruments after signing Informed Consent

Forms.

Data analysis procedures - Quantitative variables were expressed as mean and
standard deviation or median and interquartile range. Categorical variables were described by
absolute and relative frequencies. To compare means, the Student’s t- Test was used. In the
case of asymmetry, the Mann-Whitney test was used. To compare proportions, Pearson’s chi-
square test was applied. The association between the scales was assessed using Pearson's

correlation coefficient. To control confounding factors, Analysis of Covariance (ANCOVA)
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was applied to the symmetrical distribution of variables. For asymmetrical, logarithmic
transformation was employed. If polytomic categorical variables, the multinomial regression
analysis was used. The significance level was 5% (p < 0.05) and analyzes were performed
using SPSS version 21.0 program. For the open questions concerning the father listed in
Interview Sheet instrument was held Bardin’s content analysis (55) and created three

categories: Beliefs, Realists and Welcoming.

Ethical considerations - The study was approved by the Bioethics Committee of

Hospital de Clinicas de Porto Alegre, under the protocol number 14-0439.

Results and discussion

The aim of the study was to investigate the paternal participation in prenatal
pregnancies with and without a diagnosis of fetal malformation, family support and coping
strategies. The results will be presented in tables of data on the types of diagnoses, paternal
age and level of education of groups, number and length of marriage, compared between the
groups regarding the EMEP scores, PBI and IPSF, comparison of items of instruments with
significance between groups, associations between the scales in the group diagnosed with
fetal malformation using Pearson correlation coefficients and associations between the scales
in the group without a diagnosis of fetal malformation through the Pearson correlation

coefficients. These results will be discussed in light of literature on the subject.

From the findings, men with good family support and using coping strategies
compatible with the diagnostic situation should be able to establish better quality in relation to
the child. In practice, it is clear that many of these parents keep a distance themselves from

pregnancy, especially when it presents diagnosis of fetal malformation: the number of
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pregnancies diagnosed with fetal malformation, followed in outpatient Fetal Medicine, where
the data for this study were collected, and the number of parents who agreed to participate
was higher - in the range of 16 months were 91 diagnosed cases and of these 35 men
participated in the study, 49 did not attend prenatal, 4 declined and 3 did not fill out correctly
any instrument, totaling 56 losses. Control of losses was carried out only for the case group.
Regardless of malformation in the fetus, many men have difficulty in participating in prenatal
consultations , experiencing the prospect of being father in a conflicted way, with many
anxieties and fantasies " ?®. Having a child is desirable for many, especially when associated
with the confirmation of his own masculinity and power ®®. We could hypothesize that, in the
case group, parents who refused to participate in the study and those who did not participate
in prenatal care, could be suffering for not feeling able to generate a perfect son and thus

prove his manhood.

Table 1 shows the characteristics of the sample. Regarding diagnosis, the prevalence
was malformations of the central nervous system (22.9%) followed by trisomy (20.0%), the
genitourinary malformations (17.1%), abdominal (14.33%), face, chest and cardiopathies
(5.7% each) ends, skeletal system and lung disease (2.9% each). In the control group, the
following maternal diseases were recorded: diabetes (37.1%), hypertension (31.4%),

gestational diabetes (22.9%) and hyperthyroidism (8.6%).

The socio-demographic data show that the age was a significant difference between
the groups, being older the parents of fetuses with fetal malformation. The average paternal
age in case group was 33.5 years (+ 9.5) and was significantly higher than the control group,

which was 27.6 years (+ 4.4). One study ©”

showed that parents at the age of 30 have greater
availability to accompany the pre-natal, and consequently, are more involved with the

pregnancy, signaling greater domestic availability to experience the affection for the baby.
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Table 2 shows the average level of education between the two groups was
approximated. The case group had a predominance of complete high school education

(31.4%), while in the control group this percentage was 42.9%.

Table 3 shows the two groups had the same average for the time they were married (3
years), staying in the first marriage 71.4% in both groups. Neither education nor marriage

time differentiated a group of other from a statistical point of view.

With regard to the reaction before the diagnosis of fetal malformation, the shock
feeling (57.1%) and the sadness (42.9%) in the case group these were expected reactions and
appropriate responses to the situation: even in pregnancies which do not present problems, the
feelings of the future father can be confusing, since excitement with the news to the anxiety
and fear of the new responsibility ®* 2”28 Even if the contemporary father shows his love
with a less timid and more declared way ©®, such feelings are understandable in terms of their
involvement from pregnancy until the arrival of son ©® ”. But with the diagnosis of fetal
malformation, the father may present a series of negative feelings by the fantasy that was

responsible for the baby malformation “% 44

Table 4 shows the comparison between the groups regarding the scores of the
instruments used (EMEP, PBI and IPSF) does not show statistically significant differences
between groups. It is possible that such a result indicates the transformations undergone by
the man in front of parenthood: he can face some prejudice when he tries to play so-called

feminine roles, such as caring of the children.

The result of EMEP points the predominance Focus on Problem: 58.5% in the case
group and 58.9% in the control group. The Focus on Emotion was present in both groups by

the same percentage, 44.8%. Thus, the male characteristics of not engage so affectively, the
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characteristic to show the father being centered on the coping a problem was present.
However, the highlight for the Focus on Emotion can show the characteristic of this

contemporary father model, able to express their emotions ©°"

Along with this data, the PBI highlighted the domain Care / Affective, with an average
of 22.1 points in the parents of the case group and 24.5 points in the control group, based on
the development of parental bonding in facing model for the Care Domain / Affective
(affection and love). The Overprotection Domain / control (monitoring intensity of parents
and even some infantilization) averaged 13.9 points in the case group and 16.3 points in the
control group. Several studies show greater participation of the father in the life of his child
since pregnancy © ”, a new social identity of the man ©*°% 5% This change in male behavior
can be corroborated by the findings of PBI instrument, being able to think of a parent model
able to express their emotional side / caretaker without the so called masculinity being
decreased by manifestations of affection for the woman and her baby ©®. A man who can
express feelings and participate affectively the caring of the child, experiencing more

affective way the experience of becoming a father ®9.

These data corroborate the findings of the IPSF, where Factors 1 (Affective), 2
(Adaptation) and 3 (autonomy) are in equilibrium. Regarding factor 1, the prevalence was
42.9% in the high rating in the case group and 42.9% in the classification Medium High in the
control group. Factor 2 had the classification Medium Low: 40% and 37.1% in cases and
control groups, respectively. Factor 3 had 48.6% and 51.4% in case and control groups,
getting the classification Medium High. And in the total result, both groups were in the

classification Medium High, with 40% of responses for each group.
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The way to cope with the demands imposed by the pregnancy is a way to understand
these findings. Some directed actions are required of man to the elimination of some stressor
factor, since the couple has little control over what happens during pregnancy and after the

birth of the child. In a study of mothers of premature infants, the results were equivalent ©¢%.

Table 5 presents the issues of each instrument or with statistical significance in the
bivariate analysis or multivariate analysis, adjusting the age of the father. After adjustment,
the following items remained statistically significant: questions 6 and 32 of EMEP "I hope a
miracle happens™ and "I try not to act so rashly or to follow my first idea,” respectively. In

these items the control group had significantly lower scores than the case group.

Concerning the IPSF, four items of Affective factor remained significant after
adjustment: question 19 "My family allows me to be the way | want to be," issue 21 "I feel that
my family understands me," issue 28 "My family and | give opinion about what is right /
wrong aiming at everybody’s welfare" and question 29 " In my family the tasks are distributed
appropriately”. In all matters except the 21, the control group scored less than the case group.
This set of questions is linked to the perception that parents researched have facing a stressor
factor, in the case of the diagnosis of fetal malformation, the family proved crucial as regards
the embracement of this member. In relation to PBI, the two items that were significant in the

bivariate analysis were no longer significant after adjustment.

Table 6 shows the association between the scales in the group with diagnosis of fetal
malformation. There was a statistically significant positive association between the scores of
EMEP 1 (Focus on Problem) with EMEP 3 (Search for Social Support), demonstrating that
parents with higher scores on the Focus on the problem also had higher scores on the Search

for Social Support. The association was significant positive between the scores of EMEP 2
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(Focus on Emotion) with the results of EMEP 3 (Search for Social Support) and EMEP 4
(Search for Religious Practice). Parents who obtained higher scores in Focus on Emotion also

obtained in the Search for Social Support and search for religious practices.

Another significant positive association was between the results of EMEP 3 (Search
for Social Support) and EMEP 4 (Search for religious practices). Parents seeking more for
social support are also looking for more religious practices. The Search for Religious
Practices showed 27.5% in the case group and 26.1% in the control group and the Search for
Social Support in 12.8% and 13.6% in the case group and the control group, respectively. It is

understood that religiousness is part of the social support of the individual.

The results of EMEP 4 (Search for Religious Practices) also significantly associated
with PBI results in Care Domain. The higher the score in the search for religious practices, the

higher the score Care Domain.

The PBI results in Care Domain were positively and significantly associated with the
results of Factor 1 Affective of IPSF, i.e., the higher the scores in the field care, the higher the
scores of Affective Factor. Thus, the more invested emotionally was the man most able to
demonstrate their affection. As expected, the total scores of the IPSF showed a significant

positive association with all areas of the same instrument.

The instruments used here showed in their results that in the case group, although
confronting a diagnosis of fetal malformation, men try to use more organized and real
strategies. They are in the process of learning how to deal with the emotions related to a fetal
diagnosis and seek support where they seem more welcoming and safe: their family. Men
perceive the family support as affective, interested, close and consistent in relation to limits

and family rules. The perception of the family as part of a support network, both for a
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pregnancy with difficulties as to that of the normal course, it is vital for the mother and the
father awaiting the arrival of the child “® %Y. The relations in families from experienced
processes give support so that man can respond to the emotional needs of children, creating a
relationship of space that allows the potential of all of the expression ©®%. Evaluated parents

have good ability to adapt and establish family relationship of freedom and trust.

The positive and statistically significant association among the scores of EMEP1-
Focus on Problem with EMEP 3 - Search for Social Support shows appropriate coping
strategies. This is reinforced in another association, also statistically significant between
EMEP2 - Focus on Emotion and EMEP4 - Search by Religious Practices. Some of the
statements in the EMEP men pointed out positively in relation to the family, they showed the
support that they find in it and added to it, the ability to face their focused problem with the
possibility of manifestation of affection and search for religious practices are elements of
strength to cope the diagnosis of fetal malformation. It is possible that these strategies make
them more assertive parents to the problem, reducing the chances of developing anxiety
disorders, depression and loss in the emotional development of their baby ©?. Moreover,
religious beliefs are considered facilitators in family development, representing hope to deal
with the difficulties, assisting in the acceptance of the problem and its resolution. There is no
denying that religion is part of human being and for many families is the basis for coping with

difficulties ©2,

In Table 7 the association between the scales in the group without a diagnosis of fetal
malformation showed that Quest for Social Support in EMEP 3 tends to be associated with
the Domain Care of PBI. The EMEP 1 (Focus on Problem) has a tendency to Affective Factor

IPSF. PBI 1 Domain Care demonstrates association with IPSF in Factors 2 and 3 - Adaptation
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and Autonomy respectively. In addition to this, Factor 3 IPSF - Autonomy appeared also

associated with Domain 2 PBI - Overprotection / Control.

The results point to a model of man / father more caregiver, affective, which enables
him to express feelings and beliefs. The positive result from the association of EMEP4 -
Social Support Search and PBI - Care Domain highlights this idea. With the problems facing
the fetal malformation of a child and to understand this more parent caregiver model, the
concept of resilience is needed, adaptive capacity of individuals in the facing of threats and of
stressful situations that can cause negative consequences. It is the recognition mechanisms to
cope, in a successful way, the adversities that the individual faces. Features like self-
confidence, ability to plan and put into practice self-control and persistence in commitments
to help to change the negative situation that the father is. Facing setbacks and adversity, the
individual seeking social support, uses a balanced way the humor, is based on the beliefs to be

able to motivate ©¥.

The manifestation of affection in anxiogenic situations, in this study, the diagnosis of
fetal malformation, is built on family models, and mainly through the paternal model ®®. The
association between PBI Care Domain and Factor 1 Affective of IPSF says this statement.
The more this man was carefully, invested emotionally, the greater his ability to express his
feelings. The man fits parenting as his inclusion in context, the established relationships and
the various roles played. In addition to family, school, friends and work are part of his
context. The emotional supports are needed throughout life. Apparently, in this study, this

support was balanced ©°.

In the analysis of the open question "*Have you done anything else to face or deal with

fetal diagnosis?" prevailed Beliefs category. The idea that God can help in coping with the
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situation, the faith as something that will provide peace of mind to the couple, waiting for a
miracle that will happen at birth, translates the fantasy that the defect does not exist or can
vanish. It is noteworthy that this category in the sense that the EMEP was not evidenced by
the parents as a strategy to cope the problem, but to be offered a space so they could talk, men
turned to religion. Even so, the Realistic Response category shows another way of how they
are living that moment. Positive thinking, doing everything possible, the search for answers
from genetic research to discover the cause of the malformation validates the man the internal
and external resources that help this time, since the team clarifies and provides guidance on

malformation, possible treatments and the consequences ©* 32

The question "What is the assessment of user embracement of the multidisciplinary
team?" The Embrace category was effective. The help in understanding the diagnosis,
emotional support for understanding and coping with the situation, the intervention in
communication between staff and family were the answers most evidenced by the men of the
sample studied. The team should look at the father in a broad way, trying to understand the
context, which he is inserted, the social support that he counts. Also, understand the feelings
of the father who fears for the health of the woman and the child. Thus the team will be

developing their practice based on integral family care 9.

During pregnancy diagnosed with fetal malformation, the confidence in the team is the
key point because they who are going to embrace the feelings of facing the fetal or maternal
diagnosis, complementing the support already provided by the family. This relationship with
the team deserves mention: the same time that positive expectations are deposited, the failure

is transformed into guilt ©?.
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Finally, there is the need for the intervention of a multidisciplinary team in cases of
diagnosis of fetal malformation. The embracement and the possibility of a listening space will

assist in coping the situation.

Final remarks

Pregnancy alone awakens in women fantasies, fears and anxieties. When confronted
with the diagnosis of fetal malformation, fear of the loss and the need to undo the image of the

ideal son, bringing to mind an imperfect child could disorganize the woman, the couple.

In this sense, many studies are directed to the woman, as if she suffered more than
man for carrying in her womb that baby. However, the father plays a key role: need to take
care of the woman suffering, family and continue working to support the family. All this
psychic investment directed to the woman's care is a defense that many men find to not to

show their own suffering to the situation.

The father needs to be careful, embraced, heard. Only then, he will be preparing for
the arrival and often loss of his son from the diagnostic malformation. The participant fathers
of the study whose unborn babies are malformed, are able to show more emotional terms, a
friendlier model care in the relationship, but it is up to woman to allow this new fatherhood

space.

There are few researches about the theme, as well as being the same authors that do;
there is no diversity of articles that deal with this focus. As for the size of the sample, a
statistical simulation was performed by duplicating the same - no other statistically significant

differences, in addition to those found. Anyway, health teams should stimulate the reduced



87

presence of parents in prenatal care. There needs to be social and labor implications that allow

the man spaces for follow-up examinations and consultations during this period.

Finally, fathers present in the pre-natal, birth, supporting their women and getting
support in return, cope better with their emotions, their expectations and anxieties. Being a
father and fatherhood are not easy tasks. A present-day father shows that he is able to develop
emotional relationships in his family. With this he searches in it support when he is coping
with the difficulties, since the trust and security form the basis of this relationship. Becoming
a father requires changing attitudes, lifestyle, and developing skills that will make a difference

in the family future.
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Frame 1: Verbalizations as to cope with the situation

Frame 2: Verbalizations as the host team

Table 1 - Characterization of the sample as diagnosis

Variables Fetal Malformation Control
(n=35) (n=35)

Diagnosis n(%) n(%)
Trisomy 7(20.0) -
Abdomen 5(14.3) -
Central Nervous System 8(22.9) -
Face 2(5.7) -
Thoracic 2(5.7) -
Geniturinnary 6 (17.1) -
Extremities 1(2.9) -
Skeletal System 1(2.9) -
Heart Disease 2(5.7) -
Pulmonary Desease 1(2.9) -
Diabetes - 13 (37.1)
Hypertension - 11 (31.4)
DMG - 8 (22.9)

Hyperthyroidism - 3(8.6)




Table 2 - Paternal age and education level of the two groups

89

Variables Fetal Malformation Control P
(n=35) (n=35)
Father’s age (years) — mean £ SD 335+95 27,6 4,4 0.001*
Education level n(%) n(%) 0.307**
Elementary school Incomplete 7 (2.0) 4 (11.4)
Full Primary Education 3(8.6) 5(14.3)
High School Incomplete 8 (22.9) 10 (28.6)
Complete High School 11 (31.4) 15 (42.9)
Higher Education Incomplete 3(8.6) 0 (0.0)
Higher Education 1(2.9) 1(2.9)
Graduate 2 (5.7) 0 (0.0)
* Test t - student; ** Chi- square test de Pearson
Table 3 - Number and time of marriage of the two groups
Varibles Fetal Malformation Control P
(n=35) (n=35)
Wedding number n(%) n(%) 0.591*
1° 25 (71.4) 25 (71.4)
20 10 (28.6) 9 (25.7)
30 0(0.0) 1(2.9)
relationship of time (years) 3(2-10) 3(2-5) 0.107**

—md (P25 — P75)

* Chi- square Pearson; ** Mann -Whitney test
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Table 4 - Comparison between the groups regarding the EMEP scores , PBI and IPSF

Variables Fetal Control P Pajustado
Malformation (n=35)
(n=35)
EMEP — mean = SD
Focus on problem 585+7.4 58.9+7,3 0.833* 0.991
Focus on emotion 448+ 6.6 448+75 1.000* 0.873
Search for social support 128+2.3 13.6+35 0.293* 0.622
Search for religious practices 275+4.1 26.1+5/4 0.226* 0.364
PBI —mean + SD
Care Domain 22.1+79 245+6,3 0.165* 0.297
Overprotetion Domain/Control 13.9+6.2 16.3+7,0 0.143* 0.154
IPSF
Fator 1. Afective — mean + SD 31.9+6.0 303+7,8 0.348* 0.322
Rating Factor 1 n(%) n(%) 0.288** 0.264
Low 2 (5.7) 6 (17.1)
Medium Low 5(14.3) 2 (5.7)
Average High 13 (37.1) 15 (42.9)
High 15 (42.9) 12 (34.3)
Fator 2. Adaptation— mean = SD 22.1+3.2 21.8+4.9 0.737* 0.763
Rating Factor 2 n(%) n(%) 0.502** 0.474
Low 1(2.9) 3(8.6)
Medium Low 14 (40.0) 13 (37.1)
Medium High 9 (25.7) 12 (34.3)
High 11 (31.4) 7 (20.0)
Fator 3 Autonomy-mean+ SD 138+1.7 13322 0.370* 0.679
Rating Factor 3 n(%) n(%) 0.244** 0.400
Low 1(2.9) 5 (14.3)
Medium Low 6 (17.1) 6 (17.1)
Medium High 17 (48.6) 18 (51.4)
High 11 (31.4) 6 (17.1)
Total — mean + SD 67.5+7.9 65.3+12.3 0.376* 0.411
Rating Total n(%) n(%) 0.127** 0.192
Low 1(2.9) 7 (20.0)
Medium Low 7 (20.0) 4 (11.4)
Medium High 14 (40.0) 14 (40.0)
High 13 (37.1) 10 (28.6)

* T-student; test ** Chi-square Pearson; # adjusted for age of the father through the Analysis of Covariance

(ANCOVA) or Multinomial Regression



Table 5 - Comparison of items of instruments which were significant between groups

Variables Fetal Malformation Control p* Pajustado
fetal (n=35)
(n=35)
EMEP — median (P25 — P75)
6 4 (2-5) 2(1-4) 0.040 0.032
15 5(4-5) 4 (4-5) 0.006 0.052
32 4(3-4) 3(2-3) 0.002 0.005
43 4(3-5) 3(2-5) 0.045 0.067
PBI — median (P25 - P75)
17 2(1-3) 3(2-3) 0.018 0.460
20 0(0-1) 1(1-3) 0.011 0.364
IPSF
Factor 1 Afective
119 3(3-3) 3(2-3) 0.053 0.046
121 1(1-2) 2(1-2) 0.064 0.026
128 3(3-3) 2(2-3) <0.001 <0.001
129 25(2-3) 2(2-3) 0.095 0.043

* Mann- Whitney; Test # adjusted to the father's age by Analysis of Covariance ( ANCOVA ) in the data

transformed by the natural logarithm
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Table 6 - Associations between the scales in the group diagnosed with fetal malformation

through the Pearson correlation coefficients

Variables EMEP1 EMEP2 EMEP3 EMEP4 PBIl PBI2 IPSF1 IPSF2 IPSF3
EMEP
1) Focus on problem
2) Focus on emotion 0.231 - -
3) Search for social 0.362* 0.470** -
support
4)  Search for religious 0.159 0.495** 0.421* -
practices
PBI
1) Care Domain 0.138 0.309 0.242 0.409* -
2) Overprotetion 0.110 0.067 -0.028 -0.111  -0.324
Domain/Cintrol
IPSF
-0.009 -0.043 0.221 0.259 0.390 0.270
1) Factor 1: Afective *
2) Factor 2: -0.307 0.123 0.086 0.042 -0.068 0.083 0.181
Adaptation
0.130 -0.195 -0.064 0.000 -0.087 0.040 0.128 0.048
3) Fator 3: Autonomia
-0.092 0.024 0.201 0.211 0.237 -0.0212 0.842***  0.608***  0.343*
4) Total

* p<0.05; p<0.01; p<0.001



92

Table 7 - Associations between the scales in the group without a diagnosis of fetal
malformation through the Pearsonn correlation coefficients

Variables EMEP1 EMEP2 EMEP3 EMEP4  PBI1 PBI2 IPSF1 IPSF2 IPSF3
EMEP
1) Focus on problem - - - - - - - - -
2) Focus on emotion 0.412* - - - - - - - -
3) Search for social support 0.458** 0.229 - - - - - - -
4)  Search for religious 0.511** 0.702***  0.458** - - - - - -
practices
PBI
1) Care Domain 0.161 -0.139 -0.039 -0.061 - - - - -
2) Overptotetion 0.158 0.100 0.058 0.148 -0.367* - - - -
Domain/Control
IPSF
1) Factor 1: Afective 0.047 0.084 0.260 0.345* -0.081  -0.023 - - -
2) Fcator 2: Adaptation 0.057 -0.065 0.309 0.146 -0.031  -0.123  0.709*** - -
3) Factor 3: Autonomy 0.132 -0.146 0.209 0.007 -0.047 0.050 0.225 0.332 -
4) Total 0.068 0.002 0.315 0.267 -0.070  -0.064  0.935***  (0.881***  0.448**

* p<0.05, p<0.01, p<0.001

Frame 1: Verbalizati

ons as to cope with the situation

Question

Beliefs Category

Realistic Category

Have you done anything else
to cope or deal with the fetal

diagnosis?

- No, I just believe and trust in God very
much and | know that everything will be
right, because | know that all things are
for the good of one who loves God.

- | found a convincing response by
Spiritualist philosophy (Allan Kardec)
which explains this kind of situation

- | try to stay calm and have faith in
God, going quiet for my wife concerning
the case

- 1 go to Assembly of God church and
pray a lot.

- Seek God

- Yes, request to God to take care of
everything because only God can make a
miracle

- | ask very much to God for our
daughter who is going to be born

- Every day | ask God to hear my cry for
help and we can achieve the victory

- Positive thinking

- | am realistic about what I'm going
through.

- | think I'm doing all right.

- | always think positive.

- | try to look for a solution for the
problem, if the disease is in the father's
genes or mother’s.




Frame 2: Verbalizations as the host team
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Question Category Home
- | did not expect to get the support from the team the way we did.
- The team helped us a lot
What is the evaluation | The staff is very efficient "for me are like God."
of the support given by | _ Helped to better understanding the situation
the multidisciplinary | Best he/she ever met
team? - Team received well even with the entire health crisis
- Emotional help to understand the case
- Helps improve communication with family
- At the present time, great
- Helps you to understand what the baby has
- Good and productive conversation that helps to understand the situation
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CONSIDERACOES FINAIS

A gestagdo, por si so, desperta na mulher fantasias, medos e ansiedades.
Quando confrontada com o diagndstico de malformacao fetal, o medo da perda do
bebé e a necessidade de desfazer a imagem do filho ideal, trazendo a mente um

filho imperfeito, podem desorganizar a mulher e o casal.

Nesse sentido, muitos sdo os estudos direcionados para a mulher, como
se, somente ela sofresse por carregar em seu ventre esse bebé. Entretanto, o pai
desempenha um papel fundamental: necessita cuidar do sofrimento da mulher, dos
familiares e seguir trabalhando para o sustento da familia. Todo esse investimento
psiquico direcionado para o cuidado da mulher € uma defesa que muitos homens

encontram para ndo demonstrar seu préprio sofrimento diante da situacéo.

O pai precisa ser cuidado, acolhido, ouvido. Sé assim, estara se
preparando para a chegada de seu filho ou, se for o caso, muitas vezes, para a
perda do filho pelo diagnéstico de malformacao fetal. Os pais que participaram
desse estudo foram e sdo capazes de se mostrar mais em termos afetivos, um
modelo mais voltado ao cuidado na relagcdo, mas cabe a mulher permitir esse

espaco novo da paternidade.

Poucas sdo as investigagfes sobre o tema, além de serem 0s mesmos
autores que as fazem, ndo havendo diversidade de artigos que versam sobre esse
foco. A amostra, que pode ser considerada pequena, passou por uma simulagao
estatistica, duplicando a mesma — sem outras diferencas estatisticas significativas,

7

além daquelas encontradas. De qualquer forma, é necessario que as equipes de
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salde estimulem a presenca do pai no pré-natal. E preciso que haja uma implicacéo
social e laboral que permita ao homem espacos para o acompanhamento de

exames e consultas nesse periodo.

Por fim, pais presentes no atendimento pré-natal, no nascimento,
apoiando a mulher e recebendo apoio, lidam melhor com seus afetos, suas
expectativas e ansiedades. Ser pai e exercer a paternidade néo é tarefa das mais
faceis. O pai contemporaneo mostra que € capaz de desenvolver relacdes afetivas
na sua familia. Com isso busca nela o apoio quando das dificuldades enfrentadas,
uma vez que a confianca e seguranca formam a base dessa relacdo. Tornar-se pai
exige mudanca de atitudes, de estilo de vida, de desenvolvimento de competéncias

que irdo fazer a diferenca no futuro familiar.



PERSPECTIVAS

Com este estudo destaca-se a importancia de uma equipe multiprofissional no
atendimento de gestacfes com diagnéstico de malformacédo fetal. Além disso, o
estimula a participacdo dos pais no atendimento pré-natal, uma vez que o casal
enfrenta um momento de crise. Oportunizar espaco para a compreensao dos
sentimentos diante de um diagnostico fetal é essencial para o enfrentamento da
situacdo. Por isso a presenca do psicélogo auxiliando tanto a familia como a equipe

no entendimento e manejo dos diferentes momentos durante a gestacao.

O acolhimento realizado por uma equipe propicia ao pai a identificacdo de um
cuidado especializado ndo apenas ao bebé, mas a si proprio. Novos estudos sobre o
tema devem ser realizados, colaborando para o estimulo da participacdo do pai no

pré-natal.
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ANEXOS

Anexo 1 Ficha de acompanhamento

Dados de Identificacdo Paterna

Idade: Profissao: Escolaridade:
Idade dos filhos: NuUmero de casamentos:
Tempo de relacionamento atual: Pai biol6gico do bebé ( ) Sim ( ) Nao

Dados da Historia (familia, gestagfes, perdas)

Diagnéstico fetal:

Reacéo frente ao diagnéstico ( ) Choque () Ansiedade ( ) Raiva ( ) Tristeza

- O gue pensa sobre o diagnéstico?

- O que sente neste momento?

- A que associa a causa do diagnéstico?

- Como ficou sabendo sobre o diagndstico?
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- Qual a avaliagédo do acolhimento da equipe multiprofissional?

- O que faltou no acompanhamento do caso?

- Como se sentiu diante da equipe multiprofissional?

- O que ajudou e o que dificultou a relagdo com a equipe multiprofissional?




Anexo 2 — Parental Bonding Instrument - PBI

PARENTAL BONDING INSTRUMENT (Pai)
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Este questionario lista vérias atitudes e comportamentos dos seus pais. Vocé devera colocar uma marca no paréntese mais

apropriado de cada guestéo, pensando, primeiro, na forma que vocé lembra seu pai, até a idade dos teus 16 anos.

Muito Moderadamente | Moderadamente Muito
Parecido Parecido Diferente Diferente
1. Falava comigo com uma voz meiga e amigavel () () () ()
2. No me ajudava tanto quanto eu necessitava () () () ()
3. Deixava-me fazer as coisas que eu gostava de fazer () () () ()
4. Parecia emocionalmente frio comigo () () () ()
5. Parecia entender meus problemas e preocupacdes () () () ()
6. Era carinhoso comigo () () () ()
7. Gostava que eu tomasse minhas proprias decisdes () () () ()
8. Nao queria que eu crescesse () () () ()
9. Tentava controlar tudo que eu fazia () () () ()
10. Invadia minha privacidade () () () ()
11. Gostava de conversar comigo () () () ()
12. Freqiilentemente sorria para mim () () () ()
13. Tendia a me tratar como bebé () () () ()
14. Parecia ndo entender o que eu necessitava ou queria () () () ()
15. Deixava que eu decidisse coisas por mim mesmo(a) () () () ()
16. Fazia com que eu sentisse que nio era querido(a) () () () ()
17. Conseguia me fazer sentir melhor quando eu estava chateado(a) () () () ()
18. Nao conversava muito comigo () () () ()
19. Tentava me fazer ficar dependente dele () () () ()
20. Ele sentia que eu ndo poderia cuidar de mim mesmo, a menos () () () ()
que ele estivesse por perto

21. Dava-me tanta liberdade quanto eu queria () () () ()
22. Deixava-me sair tio fregiientemente quanto eu queria () () () ()
23. Era superprotetor comigo () () () ()
24. Nzo me elogiava () () () ()
25. Deixava que eu me vestisse como quisesse () () () ()
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Anexo 3 — Escala Modos de Enfrentamento de Problema - EMEP

Escala Modos de Enfrentamento de Problemas — EMEP

As pessoas reagem de diferentes maneiras a situagdes dificeis ou estressantes. Para responder a este
questionario, pense sobre como vocé esta lidando com a atual situacdo de salude de seu bebé e de sua
companheira. Concentre-se nas coisas que vocé faz, pensa ou sente para enfrentar o problema desta

condicao de saude, no momento atual.

Veja um exemplo: Eu estou buscando ajuda profissional para enfrentar o problema de saude de

meu filho.
1 2 3 4 5
Eu nunca faco Eu faco isso Eu faco isso Eu fago isso muito Eu faco isso
isso um pouco as vezes sempre

Vocé deve assinalar a alternativa que corresponde melhor ao que vocé esta fazendo quanto a busca de
ajuda profissional para enfrentar o problema de saude de seu filho. Se vocé ndo est4d buscando ajuda

profissional, marque com um X ou um circulo o nimero 1 (nunca fago isso); se vocé esta buscando sempre

esse tipo de ajuda, marque o nimero 5 (eu fago isso sempre). Se a sua busca de ajuda profissional é
diferente dessas duas opg¢8es, marque 2, 3 ou 4, conforme ela esta ocorrendo.

N&o ha respostas certas ou erradas. O que importa é como vocé esta lidando com a situagdo. Pedimos
que vocé responda a todas as questdes, ndo deixando nenhuma em branco.

Muito obrigado pela sua participacgéo!

Registro:

Nome do paciente: Data de nascimento: / /

Idade: Escolaridade: Profisséo: Procedéncia:
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2

3

4

5

Eu nunca fago isso

Eu fago isso um

Eu fago isso as

Eu fago isso muito

Eu faco isso

pouco vezes sempre
1. Eu levo em conta o lado positivo das CoiSas. ........ccccccceveeeernenen. 1 2 3 4 5
2. EU ME CUIPO. e 1 2 3 4 5
3. Eu me concentro em alguma coisa boa que pode vir desta situagéo 1 2 3 4 5
4. Eu tento guardar meus sentimentos para mim mesmo 1 2 3 4 5
5. Procuro um culpado para a SItUAGEOD .......c.eeevvveeriiieniiee e 1 2 3 4 5
6. Espero que um milagre aCONtECA .........cocveeriieeriiiieiieee e 1 2 3 4 5
7. Peco conselho a um parente ou a um amigo que eu respeite ........... 1 2 3 4 5
8. EU FEZO/ OF0 .ttt 1 2 3 4 5
9. Converso com alguém sobre como estou me sentindo ................... 1 2 3 4 5
10. Eu insisto e luto pelo qUE U QUETO ........ceeeeiiieiiiiieniecc e 1 2 3 4 5
11. Eu me recuso a acreditar que isto esteja acontecendo .................... 1 2 3 4 5
1 Eu brigo comigo mesmo; eu fico falando comigo mesmo o que devo 1 ) 3 4 .
FAZEE e
13. DeSCONO EM QULIAS PESSOAS ...cvvevrrreeieasieeeaneeseeaeesseaneeseeasesseessenns 1 2
14. Encontro diferentes solu¢des para o meu problema ....................... 1 2
15. Tento ser uma pessoa mais forte e otimista ...........occcevveeiiiiieenennnns 1 2
16 Eu tento evitar que os meus sentimentos atrapalhem em outras coisas 1 ) 3 4 5
NA MINNA VIAA ...
17. Eu me concentro nas coisas boas da minha vida ..............cccccecueeeee. 1 2 3 4 5
18. Eu desejaria mudar 0 modo como eu me Sinto .........cccceeeeevuiieneennn. 1 2 3 4 5
19. Aceito a simpatia e a compreensdo de alguém ...........ccccceeveeenninenn. 1 2 3 4 5
20. Demonstro raiva para as pessoas que causaram o problema ........... 1 2 3 4 5
21. Pratico mais a religido desde que tenho esse problema ................... 1 2 3 4 5
22. Eu percebo que eu mesmo trouxe o problema para mim ................. 1 2 3 4 5
23. Eu me sinto mal por néo ter podido evitar o problema .................... 1 2 3 4 5
oa. Eu sei o0 que deve ser feito e estou aumentando meus esforgos para 1 ) 3 4 .
Ser Dem SUCEAIAOD ........eeviiiiieiice e
25. | Eu acho que as pessoas foram injustas COmMigo .........ccccceeerrvreeeeenn. 1 2 3 4 5
26. Eu sonho ou imagino um tempo melhor do que aquele em que estou 1 ) 3 4 .
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2

3

4

5

Eu nunca fago isso

Eu fago isso um

Eu fago isso as

Eu fago isso muito

Eu faco isso

pouco vezes sempre
27. Tento esquecer 0 problema todo ..........cccoovveiiieiiiiie e 1 2 3 4 5
28. Estou mudando e me tornando uma pessoa mais experiente ........... 1 2 3 4 5
29. EU CUIPO 0S OULIOS ....eeiiiiiiee ettt 1 2 3 4 5
30. Eu fico me lembrando que as coisas poderiam ser piores ............... 1 2 3 4 5
Converso com alguém que possa fazer alguma coisa para resolver o
31 1 2 3 4 5
MEU PrODIEMA ...
Eu tento ndo agir tdo precipitadamente ou seguir minha primeira ideia
32. 1 2 3 4 5
33. Mudo alguma coisa para que as coisas acabem dando certo ........... 1 2
34. Procuro me afastar das pessoas em geral ........cccceevceeeniieennee e, 1 2
Eu imagino e tenho desejos sobre como as coisas poderiam acontecer
35. 1 2 3 4 5
36. Encaro a situacao por etapas, fazendo uma coisa de cada vez ........ 1 2
37. Descubro quem mais € ou foi reSPONSAVel ..........cceevciviiiieeiniinenns 1 2
38 Penso em coisas fantasticas ou irreais (como uma vinganga perfeita ou 1 ) 3 4 5
" | achar muito dinheiro) que me fazem sentir melhor ......
39. Eu sairei dessa experiéncia melhor do que entrei nela .................... 1 2 3 5
40. Eu digo a mim mesmo 0 quanto jA CONSEQUI .......ccvvvveeirireerniireenineee. 1 2
41. Eu desejaria poder mudar o que aconteceu COmMIgo ...........cccvveeeeennne 1 2
Eu fiz um plano de ag&o para resolver o meu problema e o estou
42. ] 1 2 3 4 5
CUMPIINGO ettt srn e
43. Converso com alguém para obter informagfes sobre a situacao ..... 1 2
44, Eu me apego a minha fé para superar esta situagao .............ccco....... 1 2
Eu tento ndo fechar portas atras de mim. Tento deixar em aberto
45. . ] 1 2 3 4 5
Varias saidas para 0 problema ...........ccecviiiiiiiniiie
e Vocé tem feito alguma outra coisa para enfrentar ou lidar com essa realidade?

Favor verificar se todos os itens foram preenchidos.




Anexo 4 Inventario de Percepcao de Suporte Familiar - IPSF
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ANEXO B

INVENTARIO DE PERCEPCAO DE SUPORTE FAMILIAR — IPSF
Neste questiondrio € apresentada uma série de 42 afirmacgdes sobre a sua compreensdo a
respeito da percepgio sobre suporte ou assisténcia familiar recebido por voce. E necessario
por gentileza, que vocé responda a todas as questdes assinalando com um X a alternativa que
melhor se aplica a vocé e, se por acaso, nenhuma das opgdes estiverem de acordo com a sua
resposta, por favor, escolha aquela que mais se aproxime do que vocé percebe.

N° | Afirmacdes “QUASE “QUASE
NUNCA” | “AS SEMPRE”
(018) VEZES” ou
“NUNCA” “SEMPRE

1. | Acredito que minha familia tenha mais
problemas emocionais do que as outras
familias.

2. | As pessoas da minha familia seguem as
regras estabelecidas entre eles.

3. | Ha regras sobre diversas situacdes na
minha familia.

4. | Meus familiares me elogiam.

5. | Cada um em minha familia tem deveres
e responsabilidades especificas.

6. | Meus familiares s6 mostram interesse
uns pelos outros quando podem ter
vantagens

7. | Eu sinto raiva da minha familia.

8. | Em minha familia brigamos e gritamos
uns com 0s outros.

9. | Os membros da minha familia
expressam claramente pensamentos e
€mocOes uns com 0s outros.

10. | Minha familia permite que eu me vista
do jeito que eu quero.

11. | Minha familia discute seus medos €
preocupacoes.

12. | Minha familia me faz sentir que posso
cuidar de mim, mesmo quando estou
sozinho(a).

13. | Eu me sinto como um estranho na
minha familia.

14. | Meus familiares me deixar sair o tanto
quanto quero.

15. | As pessoas da minha familia gostam de
passar o tempo juntas.

16. | Meus familiares geralmente culpam
alguém da familia quando as coisas ndo
estdo indo bem.

17. | Minha familia discute junto antes de
tomar uma decisdo importante.

18. | Em minha familia temos privacidade.
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19 | Minha familia permite que eu seja do
jeito que eu quero ser.

20. | H4 6dio em minha familia.

21. | Eu sinto que minha familia ndo me
Compreende

22. | Na solu¢@o de problemas, a opinido de
todos na familia é levado em
consideracio.

23 | As pessoas da minha familia sabem
quando alguma coisa ruim aconteceu
comigo, mesmo eu ndo falando.

24. | Os membros de minha familia se tocam
e se abracam.

25. | Minha familia me proporciona muito
conforto emocional.

26. | Minha familia me faz sentir melhor
quando eu estou aborrecido(a).

27. | Viver com a minha familia é
desagradével.

28. | Em minha familia opinamos o que &
certo/errado buscando o bem estar de
cada um.

29. | Em minha familia as tarefas sio
distribuidas adequadamente.

30. | Em minha familia hd uma coeréncia
entre as palavras e os comportamentos.

31. | Minha familia sabe o que fazer quando
surge uma emergéncia.

32 | Em minha familia ha competitividade
entre 0s membros.

33. | Eu sinto vergonha da minha familia.

34. | Em minha familia é permitido que eu
faca as coisas que gosto de fazer.

35. | Em minha familia demonstramos
carinho através das palavras.

36. | Minha familia me irrita.

37. | Os membros da minha familia
expressam interesse e carinho uns com os
outros.

38. | Minha familia me dé tanta liberdade
quanto quero.

39. | Eu me sinto excluido da familia.

40. | Mcus familiares me permitem decidir
coisas sobre mim.

41. | Meus familiares servem como bons
modelos em minha vida.

42. | As pessoas da minha familia se sentem

préximas umas das outras.

Fonte: BAPTISTA, M. N. Desenvolvimento do Inventario de Percepgio de Suporte Familiar (IPSF): estudos
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Anexo 5 Parecer Consubstanciado do CEP

HOSPITAL DE CLINICAS DE C Plataforma
4 asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Avaliacdo da relacdo paterna, suporte familiar e estratégias de
enfrentamento frente ao diagndstico de malformacao fetal

Pesquisador: JOSE ANTONIO DE AZEVEDO MAGALHAES
Area Tematica:

Verséo: 2

CAAE: 34057214.0.0000.5327

Instituicdo Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegre
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 802.217
Data da Relatoria: 17/09/2014

Apresentacao do projeto

Avaliacdo da relagdo paterna, suporte familiar e estratégias de enfrentamento frente
ao diagnodstico de malformacéo fetal. Estudo transversal.

Amostra:pais que acompanham o pré-natal na equipe de Medicina Fetal.

Serdo coletados dados de casos avaliados no periodo entre agosto de 2014 e
agosto de 2015(um ano). Nos casos em que a gestante comparecer sozinha na
consulta serdo considerados perda do estudo. Para o célculo da amostra foi
considerado estudo de Vasconcelos e Petean (2009). Com um nivel de confianca de
95% e margem de erro de 6 pontos percentuais, 0 nimero minimo é de 265 casos,
colocando mais 10% prevendo possiveis perdas.

Instrumentos : Questionarios:

-Parental Bonding Instrument (PBI) desenvolvido para medir a qualidade de apego
ou vinculo entre pais e filhos.

-Escala de Modos de Enfrentamento do Problema — EMEP — avalia a cognicéo e o
comportamento para lidar com eventos estressantes.

-Inventario de Percepc¢éao de suporte familiar IPSF

-Entrevista semidirigida para coleta de dados sociodemograficos e de histéria de
vida e gestacional ja

realizada para o acompanhamento dos casos na equipe de medicina fetal, bem

Endereco: Rua Ramiro Barcelos 2.350 sala 2227 F
Bairro: Bom Fim CEP: 90.035-903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE

Telefone: (513)359--7640 Fax: (513)359--7640 E-mail: cephcpa@hcpa.ufrgs.br
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como para a coleta de dados da percepcdo do acolhimento da equipe
multiprofissional.

Critérios de incluséo: serdo considerados os casos com diagndstico de malformagéo
congénita fetal, independente do tipo de malformacéo, da idade materna e paterna,
da paridade, da idade gestacional e tempo de relacionamento do casal.

Critério de Exclusao: O nivel de escolaridade do pai, caso for menor que 5° ano do
Ensino Fundamental, sera um critério de exclusdo, uma vez que 0s instrumentos
utilizados necessitam de um minimo de leitura e compreensdo por serem
autoaplicaveis.

Objetivo da pesquisa:

Geral

- Avaliar a qualidade da relacdo pai-feto, o suporte familiar e as estratégias de
enfrentamento em gestacdes com diagndstico de malformacéo fetal.

Especificos

-Avaliar a relacdo pai-feto com diagndstico de malformacéo.

-Avaliar o suporte familiar para o enfrentamento do diagnéstico fetal.

-ldentificar as estratégias de enfrentamento do pai diante do diagnéstico de
malformacéo fetal.

-ldentificar com se da o acolhimento do pai pela equipe multiprofissional diante do
diagnéstico de malformacéo fetal.

- Correlacionar as variaveis do pai com os resultados das escalas de Parental
Bonding, Modos de Enfrentamento de Problemas e Percepc¢éo de Suporte Familiar.

- Analisar a interpretagcdo do conteddo manifesto, atravées de um método de
descricdo analitica e a interpretacdo do que foi dito a luz da literatura relativa ao
tema em exame.

Avaliagcao dos Riscos e Beneficios

Possiveis Riscos:

A partir da aplicacdo das escalas a mobilizacao afetivamente o pai. Nestes casos
sera oferecido o tratamento necessario durante a continuidade do pré-natal pela
psicOloga responséavel pela area e pesquisadora deste projeto.

COMENTARIO DO CEP:

Necessario corrigir a redacao da primeira frase a fim de viabilizar o entendimento.
Além disso, é necessario citar todos os possiveis desconfortos dos procedimentos
propostos no estudo.

Endereco: Rua Ramiro Barcelos 2.350 sala 2227 F
Bairro: Bom Fim CEP: 90.035-903
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RESPOSTA PESQUISADORES:

A aplicacdo dos questionérios eventualmente poderda desencadear no pai sentimentos de
tristeza, raiva, culpa e aumento da ansiedade diante do diagnéstico fetal. Para estas
situacBes em especial sera oferecido o tratamento necessario durante a continuidade do
pré-natal pela psicologa responsavel pela area e pesquisadora deste projeto.

PENDENCIA ATENDIDA

Possiveis Beneficios

A partir da avaliacdo criar intervencdes que possam auxiliar o pai no enfrentamento da
situacdo de diagnostico de malformacao fetal, bem como o estabelecimento de relacdes
mais saudaveis na familia.

Comentarios e Considera¢des sobre a Pesquisa:

COMENTARIO DO CEP:

Qual é a razéo da entrevista ser realizada com os pais no dia do diagnéstico?

RESPOSTA PESQUISADORES:

Com relagdo ao questionamento da necessidade de ser realizada a entrevista com o pai no
dia do

diagndstico, esta se justifica por ja fazer parte da rotina de assisténcia realizada pela
psicologa responsavel

pela area e pesquisadora deste projeto, unificando assisténcia e pesquisa.

PENDENCIA ATENDIDA

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

COMENTARIOS DO CEP:

1.Ndo ha consideracdes sobre "riscos" - no caso o desconforto de responder 4
guestionarios, com durag¢édo aproximada de 1h e 40 min. Rever comentarios sobre riscos
descrito no item referente a avaliacdo de riscos e desconfortos.

2.Substituir o termo " responder 3 escalas" por "questionarios".

3.Informar que o Comité de Etica em Pesquisa pode ser contatado em casos de ddvidas
através do

fone:33597640, das 8h as 17h de segunda a sexta-feira.

4.Informar que o documento é elaborado em 2 vias, sendo uma entregue ao participante.
5.No paragrafo referente a duvidas, corrigir o responsavel, o qual € o responsavel pelo
projeto na institui¢ao.
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Além disso, ndo ha necessidade da citacdo da coorientadora e do Programa de Pos-

Graduacdo. E importante informar que todas as duvidas poderdo ser esclarecidas antes e
durante o curso da pesquisa, através de contato com o pesquisador responsavel, incluindo
seu nome e local de origem na instituicAo, com o respectivo telefone comercial. Se
desejado, incluir o nome de outro pesquisador, além do pesquisador responsavel.

6.A linguagem deve ser a mais acessivel possivel, substituindo termos mais dificeis para o
entendimento.

Por ex. entrevista semiestruturada.

7.Rever os campos de assinatura. Devera estar previsto no Termo espago para 0 nome do
participante e/ou de seu responséavel legal, se aplicavel, além do espaco para assinaturas. E
fundamental que conste também no Termo o nome e a assinatura do pesquisador que
obteve o consentimento. O preenchimento destes campos para nomes e assinaturas de
todos os envolvidos no processo de consentimento devera ocorrer no momento da obtencéo
do consentimento.

RESPOSTA DOS PESQUISADORES:
Foi anexada uma nova versdo do TCLE que esta adequada as normas e diretrizes vigentes.
PENDENCIA ATENDIDA

Recomendacdes:
Nada a recomendar

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
O projeto ndo apresenta mais pendencias e esta em condi¢cées de aprovacgao.

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
N&o

Consideracfes Finais a critério do CEP:

Lembramos que a presente aprovacao (versao do projeto de 01/09/2014,TCLE de
01/09/2014 e demais documentos submetidos ate a presente data, que atendem as
solicitacoes do CEP) refere-se apenas aos aspectos eticos e metodologicos do projeto. O
projeto j& se encontra cadastrado no sistema WebGPPG em razao das questoes logisticas e
financeiras, sob niumero 14-0439.

O projeto somente podera ser iniciado apos aprovacao final da Comissao Cientifica, atraves
do Sistema WebGPPG.

Endereco: Rua Ramiro Barcelos 2.350 sala 2227 F
Bairro: Bom Fim CEP: 90.035-903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE

Telefone: (513)359--7640 Fax: (513)359--7640 E-mail: cephcpa@hcpa.ufrgs.br

Pagina 04 de 05


mailto:cephcpa@hcpa.ufrgs.br

111

HOSPITAL DE CLINICAS DE A ——
PORTO ALEGRE - HCPA / ng,a
UFRGS

Contingado do Parecer: 802.217

Qualquer alteracao nestes documentos devera ser encaminhada para avaliacao do
CEP. Informamos que obrigatoriamente a versao do TCLE a ser utilizada devera
corresponder na integra a versao vigente aprovada. A comunicacao de eventos
adversos classificados como serios e inesperados, ocorridos com pacientes
incluidos no centro HCPA, assim como os desvios de protocolo quando envolver
diretamente estes pacientes, devera ser realizada atraves do Sistema GEO (Gestao
Estrategica Operacional) disponivel na intranet do HCPA.

PORTO ALEGRE, 23 de Setembro de 2014

José Roberto Goldim
(Coordenador)
Assinado por:

Endereco: Rua Ramiro Barcelos 2.350 sala 2227 F
Bairro: Bom Fim CEP: 90.035-903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE

Telefone: (513)359--7640 Fax: (513)359--7640 E-mail: cephcpa@hcpa.ufrgs.br

P&gina 05 de 05


mailto:cephcpa@hcpa.ufrgs.br

112

Anexo 6 — Emenda Projeto

EMENDA PROJETO 14-0439

A presente emenda tem como objetivo acrescentar um grupo controle no projeto de
tese de doutorado "Avaliacdo da relacdo paterna, suporte familiar e estratégias de
enfrentamento frente ao diagnéstico de malformacdo fetal”, realizada pela doutoranda Claudia
Simone Silveira dos Santos, sob orientacdo de Dr. José Antdnio de Azevedo Magalhdes e

coorientacdo de Dr. Maria Lucia Tiellet Nunes.

O grupo controle inclui pais de fetos sem diagnostico durante a gestacdo, em
acompanhamento pré-natal no ambulatério do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Ao

incluir esse grupo, sera possivel realizar uma analise mais acurada da relacéo pai-feto.
Método
Delineamento

Serd realizado um estudo quantitativo e qualitativo, observacional, transversal e

prospectivo.

Populacéo e amostra

Participardo da coleta os pais que acompanham a gestante na consulta de pré-natal no
ambulatorio do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Serdo coletados dados de casos
avaliados no periodo entre janeiro e maio de 2016. Nos casos em que a gestante comparecer
sozinha na consulta serdo considerados perda do estudo. A amostra sera composta dos
participantes que comparecerem no periodo de coleta estipulado.

Como critérios de inclusdo serdo considerados os casos de gestacdo sem diagnostico
de malformacao congénita fetal, mas portadoras de doenga materna, uma vez que o pre-natal
realizado em um hospital é considerado de alto risco, independente da idade materna e

paterna, da paridade, da idade gestacional e tempo de relacionamento do casal.

O nivel de escolaridade do pai, caso for menor que 5° ano do Ensino Fundamental,
sera um critério de exclusdo, uma vez que os instrumentos utilizados necessitam de um
minimo de leitura e compreensdo por serem autoaplicaveis. Também ndo participardo do

estudo gestantes com historico de dependéncia quimica e diagnostico psiquiatrico prévio.
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HOSPITAL DE CLINICAS DE C Plataforma
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Avaliacdo da relacéo paterna, suporte familiar e estratégias de
enfrentamento frente ao diagndstico de malformacéo fetal

Pesquisador: JOSE ANTONIO DE AZEVEDO MAGALHAES

Versao:4

CAAE: 34057214.0.0000.5327

Instituicdo Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegre
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 1.520.526
Apresentacao do projeto:

Emenda 1 submetida em 07/04/2016 visa a inclusdo de um grupo controle no
projeto.

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo da presente emenda é incluir um grupo novo controle no projeto, visando
possibilitar maior

consisténcia e ampliacdo frente ao referencial teérico, qualificando as comparacdes
dos achados.

A presente emenda ndo altera a avaliacdo de riscos e beneficios anteriormente
realizada para este projeto.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

A presente emenda ndo altera a avaliacdo de riscos e beneficios anteriormente
realizada para este projeto.
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Contingao _do Parecer: 1.520_.526 .
Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

# Como Grupo Controle serdo avaliados os pais que acompanham a gestante na consulta
de pré-natal no ambulatério do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Seréo coletados dados
de casos avaliados no periodo entre maio e julho de 2016. Nos casos em que a gestante
comparecer sozinha na consulta serdo considerados perda do estudo. A amostra sera
composta dos participantes que comparecerem no periodo de coleta estipulado.

Como critérios de inclusédo para o Grupo Controle serdo considerados os casos de gestacéo
sem diagnostico de malformagdo congénita fetal, mas portadoras de doenga materna, uma
vez que o pré-natal realizado em um hospital é considerado de alto risco, independente da
idade materna e paterna, da paridade, da idade gestacional e tempo de relacionamento do
casal.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Foram adicionados os seguintes documentos:

- Nova versao do projeto de 07/04/2016;

- Novo TCLE para controles de 07/04/2016.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

Devera ser verificado o tamanho amostral e readequado através de uma emenda, no
cadastro da Plataforma Brasil consta apenas um grupo "Pai de bebés com diagnéstico de
malformacéo fetal* com 265 individuos.

Recomendacdes:

Devera ser verificado o tamanho amostral e readequado através de uma emenda, no
cadastro da

Plataforma Brasil consta apenas um grupo "Pai de bebés com diagnéstico de malformagéo
fetal" com 265 individuos.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

A emenda ndo apresenta pendéncias e esta em condi¢cdes de aprovagao.

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Emenda 1 submetida em 07/04/2016 aprovada, inclui grupo controle com nova versao do
Projeto de 07/04/2016 e novo TCLE para o grupo controle de 07/04/2016.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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CBraa ™

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situacéo
Informacdes PB_INFORMACOES_BASICAS_645777 07/04/2016 Aceito
Bésicas _E1.pdf 13:44:27
do Projeto
Projeto Detalhado | PROJETO_EMENDA.docx 07/04/2016 JOSE ANTONIO Aceito
/ 13:09:37 DE
Brochura AZEVEDO
Investigador MAGALHAES
TCLE / Termos EMENDA_TCLE_Controle.docx 07/04/2016 JOSE ANTONIO Aceito
de Assentimento 13:08:09 DE
Justificativa de AZEVEDO
Auséncia MAGALHAES
Outros EmendaTCLE.docx 31/12/2015 JOSE ANTONIO Aceito
09:11:58 DE
AZEVEDO
MAGALHAES
Outros CartaEmendaProjeto.docx 31/12/2015 JOSE ANTONIO Aceito
09:10:46 DE
AZEVEDO
MAGALHAES
Outros EMENDAPROJETO.docx 31/12/2015 JOSE ANTONIO Aceito
09:08:53 DE
AZEVEDO
MAGALHAES
Outros RESPOSTA AO Comité de Etica em 01/09/2014 Aceito
Pesquisa.doc 08:41:28
Projeto Detalhado | PROJETO 01.09.doc 01/09/2014 Aceito
/ 08:40:23
Brochura
Investigador
TCLE / Termos NOVO TCLE.doc 01/09/2014 Aceito
de 08:39:37
Assentimento /
Justificativa de
Auséncia
Outros FORMULARIO DE DELEGA(;AO DE 29/07/2014 Aceito
FUNCOES.pdf 13:13:20
Folha de rosto folha de rosto2.PDF 29/07/2014 Aceito
13:07:59
Projeto Detalhado | PROJETO DETALHADO.docx 03/07/2014 Aceito
/ 13:35:05
Brochura
Investigador
TCLE / Termos Termo de Consentimento Livre e 03/07/2014 Aceito
de Esclarecido.pdf 13:32:07
Assentimento /
Justificativa de
Auséncia
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Situacéo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

N&o
PORTO ALEGRE, 27 de Abril de 2016
Bruna Pasqualini Genro

(Coordenador)

Assinado por:
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Anexo 8 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado (a) para participar do projeto de pesquisa “Avaliagdo da relagdo
paterna, suporte familiar e estratégias de enfrentamento frente ao diagnostico de malformacao fetal”,
gue tem como objetivo avaliar a relacdo paterna, o suporte familiar e as estratégias de enfrentamento
em situacoes de diagnostico de malformacéo fetal.

Se vocé aceitar participar seré realizada uma entrevista no momento do primeiro atendimento,
com duragdo média de 1 hora acerca da histdria da gestacdo, diagnostico de malformacao fetal e
acolhimento da equipe. Esta entrevista podera ser gravada e apds a transcrigdo dos dados, desgravada.
Além disso, vocé serd convidado a responder, na consulta seguinte, trés questionarios que visam
compreender como se da o enfrentamento, o suporte familiar e a reagdo paterna diante de tal
diagnostico. Este processo dura em média 40 minutos. Néo séo conhecidos riscos pela participa¢éo no
estudo, mas poderd haver desconforto emocional durante a aplicacdo dos questionarios. Havendo
sentimento de tristeza, culpa, raiva e aumento da ansiedade ao respondé-los, sera oferecido tratamento
necessario na continuidade do pré-natal pela psicdloga responsavel pela area e pesquisadora deste
projeto.

Sua participacgdo é voluntaria. Todos os participantes possuem liberdade para responder ou ndo
as perguntas, ou interromper sua participagdo a qualquer tempo e em qualquer etapa do processo, sem
que isto interfira no atendimento médico e psicoldgico que esta sendo prestado durante o pré-natal no
HCPA. Serdo garantidos anonimato e confidencialidade ao participante, sendo que os dados da
pesquisa serdo utilizados unicamente para fins cientificos e serdo publicados de forma agrupada, sem
gue o nome dos participantes seja divulgado. Os dados coletados ficardo arquivados aos cuidados da
pesquisadora responsavel.

Com a realizagdo dessa pesquisa pretende-se gerar conhecimentos sobre como melhor auxiliar
os casais no enfrentamento do diagndstico de malformacdo do feto. Da mesma forma, a participagdo
nessa pesquisa ndo gerara custos ou dnus aos participantes, assim como ndo prevé pagamento.

Em caso de dividas vocé podera entrar em contato com os pesquisadores responsaveis, Prof.
Dr. José Antonio Azevedo Magalhées (3359.8117), psicologa Ms. Claudia Simone Silveira dos Santos
(3359.8507) ou 0 Comité de Etica em Pesquisa através do fone 33597640, das 8h as 17h de segunda a
sexta-feira, ou no 2° andar do HCPA, sala 2227.

Declaro que obtive todas as informacdes necessarias e esclarecimento quanto as davidas por
mim apresentadas e, por estar de acordo, assino o presente documento em 2 (duas) vias de igual
contetido e forma, sendo uma entregue ao participante.

Nome do participante

Assinatura

Nome do pesquisador

Assinatura

Porto Alegre de de 201 .




118

Anexo 9 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido- Controle

Vocé esta sendo convidado (a) para participar do projeto de pesquisa “Avaliagdo da relagdo
paterna, suporte familiar e estratégias de enfrentamento frente ao diagnéstico de malformacao fetal,
gue tem como objetivo avaliar a relacdo paterna, o suporte familiar e as estratégias de enfrentamento
em situacBes de gestagdo com diagndstico de malformacédo fetal (grupo caso) e sem diagndstico de
malformacao fetal (gripo controle).

Se vocé aceitar participar do grupo controle — pais de bebés sem diagnéstico de malformacao
fetal - sera realizada uma entrevista enquanto aguarda a consulta médica de pré-natal, com duracéo
média de 1 hora, acerca da histdria da gestagdo e acolhimento da equipe. Posteriormente serdo
aplicados trés questionarios que visam compreender como se da o enfrentamento, o suporte familiar e
a reacdo paterna diante da gestacdo sem diagndstico fetal (grupo controle). Esta entrevista podera ser
gravada e ap0s a transcri¢cdo dos dados, desgravada. Nao séo conhecidos riscos pela participacdo no
estudo, mas poderd haver desconforto emocional durante a aplicacdo dos questionarios. Havendo
sentimento de tristeza, culpa, raiva e aumento da ansiedade ao respondé-los, sera oferecido tratamento
necessario na continuidade do pré-natal pela psicdloga responsavel pela area e pesquisadora deste
projeto.

Sua participacgdo é voluntaria. Todos os participantes possuem liberdade para responder ou nao
as perguntas, ou interromper sua participagdo a qualquer tempo e em qualquer etapa do processo, sem
que isto interfira no atendimento médico e psicoldgico que esta sendo prestado durante o pré-natal no
HCPA. Serdo garantidos anonimato e confidencialidade ao participante, sendo que os dados da
pesquisa serdo utilizados unicamente para fins cientificos e serdo publicados de forma agrupada, sem
gue o nome dos participantes seja divulgado. Os dados coletados ficardo arquivados aos cuidados da
pesquisadora responsavel, durante um periodo de no maximo 5 anos. Apds esse periodo, o material
serd inteiramente destruido.

Com a realizacdo dessa pesquisa pretende-se gerar conhecimentos sobre como melhor auxiliar
0s casais no enfrentamento da gestacdo. Da mesma forma, a participacdo nessa pesquisa ndo gerara
custos ou 6nus aos participantes, assim como ndo prevé pagamento.

Em caso de davidas vocé podera entrar em contato com os pesquisadores responsaveis, Prof.
Dr. José Antonio Azevedo Magalhées (3359.8117), psicologa Ms. Claudia Simone Silveira dos Santos
(3359.8507) ou 0 Comité de Etica em Pesquisa através do fone 33597640, das 8h as 17h de segunda a
sexta-feira, ou no 2° andar do HCPA, sala 2227.

Declaro que obtive todas as informacgdes necessérias e esclarecimento quanto as duvidas por
mim apresentadas e, por estar de acordo, assino o presente documento em 2 (duas) vias de igual
conteudo e forma, sendo uma entregue ao participante.

Nome do participante

Assinatura

Nome do pesquisador

Assinatura

Porto Alegre de de 201 .




