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Silva, A. L., Paveukiewicz, P, & Portela, M. V. Z.

Resumo

O periodo da gestacao é um momento no qual os pais nutrem expectativas em relacao ao bebé. Ao se
deparar com o bebé real, essa idealizacao confronta-se com a realidade e os pais vivenciam o luto pela
crianca idealizada. No caso de diagnosticos de malformagdes congénitas, essa experiéncia se torna
desafiadora, impactando o vinculo parental e a adaptacao a realidade. O presente estudo objetivou
investigar a vivéncia dos pais diante do luto pela crianca idealizada ap6s o diagnéstico de malformacgoes
congénitas, analisar o discurso parental sobre o vinculo com a crianca, as estratégias de enfrentamento
adotadas e a compreensao dos cuidados necessarios a crianca. A pesquisa adotou uma abordagem
qualitativa, transversal e de natureza descritivo-exploratéria. Foi aprovada em comité de ética sob o n° CAAE:
76954024.7.0000.0096. Realizaram-se entrevistas semiestruturadas com seis participantes. A amostra incluiu
pais e maes bioldgicos, de criancas diagnosticadas com malformacgbes congénitas apds o nascimento, que
estavam internadas em hospital universitario. As entrevistas foram analisadas por meio da técnica de Analise
de Conteudo, em seis categorias tematicas: 1) entre o ideal e o real: a jornada do luto parental; 2) modulagao
da experiéncia parental através do diagndstico; 3) influéncia do suporte social na vivéncia experienciada
pelos pais; 4) compreensao do cuidado parental em criangas com malformacdes congénitas; 5) maternidade
idealizada: desafios e siléncios; 6) enlace familiar: construindo relagées com a crianca real. Os resultados
evidenciaram que o diagnostico desencadeia sentimentos de perda, frustracdo e culpa, mas, com o tempo,
muitos pais conseguem ressignificar a vivéncia e fortalecer o vinculo com a crianga. O modo de comunicar
o diagndstico mostrou-se crucial, assim como o suporte emocional de equipes de saude e redes de apoio.
Concluiu-se que respeitar o processo de cada familia e estimular o envolvimento precoce nos cuidados
hospitalares facilitaram a vinculagdo parental.

Descritores: Anormalidades Congénitas; Poder Familiar; Luto.

Abstract

During pregnancy, parents nurture a series of expectations, projections and dreams regarding the baby
that will be born. When faced with the real baby, this idealization confronts reality and parents experience
grief for the idealized child. In the case of diagnoses of congenital malformations, this experience becomes
challenging, impacting parental attachment and adaptation to reality. The present study aimed to
investigate the experience of parents facing grief for the idealized child after the diagnosis of congenital
malformations, to analyze the parental discourse on the attachment with the child, the coping strategies
adopted and the understanding of the necessary care for the child. The research adopted a qualitative,
cross-sectional, descriptive-exploratory approach. It was approved by the ethics committee under CAAE
No. 76954024.7.0000.0096. Semi-structured interviews were conducted with six participants. The sample
included biological fathers and mothers of children diagnosed with congenital malformations after birth,
who were hospitalized in a university hospital. The interviews were analyzed using the Content Analysis
technique, resulting in six thematic categories: (1) between the ideal and the real: the journey of parental
grief; (2) modulation of parental experience through diagnosis; (3) influence of social support on parents’
lived experience; (4) understanding parental care for children with congenital malformations; (5) idealized
motherhood: challenges and silences; and (6) family bonding: building relationships with the real child. The
results showed that the diagnosis triggers feelings of loss, frustration, and guilt; however, over time, many
parents are able to reframe their experience and strengthen their attachment with the child. The manner in
which the diagnosis is communicated proved crucial, as did the emotional support provided by healthcare
teams and safety net. It was concluded that respecting each family’s process and encouraging early
involvement in hospital care facilitated parental attachment.

Descriptors: Congenital Abnormalities; Parenting; Bereavement.

Resumen

El periodo de la gestacion es un momento en el que los padres alimentan expectativas sobre el bebé. Al
encontrarse con el bebé real, esta idealizacion se confronta con la realidad y los padres experimentan el
duelo por el nifo idealizado. En los casos de malformaciones congénitas, esta experiencia puede resultar
especialmente desafiante, afectando el vinculo parental y la adaptacion a la nueva realidad. Este estudio tuvo
como objetivo investigar la vivencia de los padres frente al duelo por el nifio idealizado tras el diagnéstico
de malformaciones congénitas, asi como analizar el discurso parental sobre el vinculo con el nifio, las
estrategias de afrontamiento adoptadas y la comprensién de los cuidados necesarios. La investigaciéon
adoptd un enfoque cualitativo, transversal y descriptivo-exploratorio, aprobada por un comité de ética
(CAAE: 76954024.7.0000.0096). Se realizaron entrevistas semiestructuradas con seis padres y madres
biolégicos de niflos diagnosticados con malformaciones congénitas después del nacimiento e internados
en un hospital universitario. Las entrevistas fueron analizadas mediante la técnica de Analisis de Contenido
e permitid identificar seis categorias: 1) entre lo ideal y lo real: trayectoria del duelo parental; 2) modulacién
de la experiencia parental mediante el diagnéstico; 3) influencia del apoyo social en la vivencia parental;

4) comprension del cuidado parental en malformaciones congénitas; 5) maternidad idealizada: desafios y
silencios; y 6) vinculo familiar: construyendo relaciones con el nifio real. Los resultados mostraron que el
diagndstico desencadena sentimientos de pérdida, frustracion y culpa; sin embargo, con el tiempo, muchos
padres logran resignificar la experiencia y fortalecer el vinculo con el nifio. La comunicacién del diagnéstico
y el apoyo emocional ofrecido por los equipos de salud y las redes de apoyo resultaron fundamentales. Se
concluye que respetar el proceso de cada familia y promover la participacidon temprana en los cuidados
hospitalarios favorece la vinculacién parental.

Descriptores: Anomalias Congénitas; Responsabilidad Parental; Afliccion.
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INTRODUGAO

A espera pela chegada de um filho é, para muitos pais, um momento de alegria
e expectativa. Durante a gestacdo, os pais frequentemente nutrem uma série de
expectativas, projecdes e sonhos em relacdo ao bebé que estd prestes a nascer
(Piccinini et al., 2003; Piccinini et al., 2004; Piccinini et al., 2009). Neste periodo,
estabelece-se uma ligacdo emocional entre os pais e o feto em desenvolvimento,
criando um cenario propicio para a construcdo de ideias sobre o futuro da crianca. A
concepc¢ao de uma crianca idealizada, muitas vezes permeada porimagens de saude
perfeita e uma vida sem complicagdes, torna-se parte integrante do imaginario
parental (Piccinini et al., 2009). Desta forma, considera-se que a crianga inicia sua
constituicdo antes mesmo de nascer, possuindo uma histéria que a antecede e que
produzird marcas constituintes nela, referente ao seu lugar no imaginario familiar,
sendo descrita a partir do discurso dos pais sobre ela (Kamers & Baratto, 2004).

Freud, em seu texto “Introducao ao Narcisismo” (1914/2010), demonstra que o bebé
é idealizado enquanto ser perfeito, e projetam-se nele as aspiragdes parentais e
a possibilidade de realizacdo dos desejos ndo efetivados pelos pais, sendo essa
crianca entendida enquanto extensdo dos pais, uma revivescéncia de seu proprio
narcisismo. Nesse sentido, Ferrari et al. (2007) discutem que esses desejos narcisistas
depositados no bebé imaginado tém importancia pois permitem a mae vincular-se
com a crianca e suportar as demandas vindas dela. A crianca estrutura-se na relacao
com o desejo materno, assim, o vinculo construido entre mae e bebé depende do
investimento feito pela mae e do lugar que a crianca ocupa no desejo materno
(Kamers & Baratto, 2004).

Pode-se considerar que todo nascimento implica um trabalho psiquico de luto
em relacao ao bebé idealizado, uma vez que a parentalidade, entendida como o
processo de constituicao subjetiva do lugar de pai e de mae, envolve a construcao
prévia de representacdes, fantasias e expectativas acerca do filho. Conforme
afirma Serge Lebovici (1983/1987), o exercicio da parentalidade é atravessado
pela constituicdao do bebé imagindrio e por uma ambivaléncia estrutural prépria
dos vinculos primarios, na qual investimento amoroso, expectativas narcisicas
e idealizacdes coexistem com frustracdes e conflitos inconscientes. O encontro
com o bebé real — em qualquer nascimento — convoca os pais a renunciarem
parcialmente ao filho ideal, configurando um movimento inaugural de luto
inerente ao tornar-se pai e mae, independentemente da presenca ou auséncia de
condi¢bes patoldgicas.

Entretanto, quando o recém-nascido é diagnosticado com malformacao congénita,
esse trabalho psiquico, que é estrutural a parentalidade, pode adquirir uma
intensidade e uma complexidade singulares. A ruptura abrupta das expectativas e a
introducdo da possibilidade concreta da morte intensificam os conflitos ja presentes
na experiéncia parental, deslocando-os para um registro marcado por sentimentos
de culpa, impoténcia e ameaca a continuidade narcisica. Nessa circunstancia, o luto
nao se refere apenas a perda do bebé imagindrio — presente em todo nascimento
—, mas ao colapso mais amplo das representacdes parentais, podendo levar
0 neonato a ser percebido predominantemente a partir daquilo que nao pdde
realizar (Chagas, 2012).

As malformacdes congénitas sdo caracterizadas como alteragdes estruturais ou
funcionais que ocorrem durante a vida intrauterina e que podem ser detectadas antes,
durante ou apds o nascimento (Ministério da Saude [MS], 2022). Alguns exemplos de
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malformacdes congénitas sdo as cardiopatias congénitas, os defeitos no tubo neural,
e as anomalias cromossémicas, como a Sindrome de Down. De acordo com dados do
Sistema Nacional de Nascidos Vivos (MS, 2022) sao notificados, anualmente, cerca de
24 mil nascidos vivos com anomalias congénitas no Brasil, representando menos de
1% do total de nascidos vivos. Apesar da baixa incidéncia, essa condicao representa
uma importante causa de mortalidade e morbidade infantil, trazimpactos a dinamica e
organizacao familiar dos acometidos e gera maior necessidade de assisténcia ao sistema
de saude, com tratamentos médicos e cirurgicos.

Essas malformagdes podem ser detectadas durante a gravidez, por meio de exames
pré-natais, ou apds o nascimento, dependendo da natureza da anomalia e dos
recursos disponiveis para o diagndéstico (Amorim et al., 2006). Quando o diagnostico
da malformacdo congénita é revelado no momento do nascimento, as expectativas e
projecoes nutridas durante toda a gravidez sao abruptamente confrontadas com uma
nova narrativa, muitas vezes desafiadora e desconhecida. Ainda que nao haja a perda
real do filho, ha o luto vivido pela perda daquilo que outrora fora imaginado, o filho
saudavel. Freud, em seu texto “Luto e Melancolia” (1917/2010, p. 172), define o luto
como: “(...) a reacdo a perda de uma pessoa amada ou de uma abstracdo que ocupa
seu lugar, como pétria, liberdade, um ideal, etc.”. Assim, o luto pela crianca idealizada
emerge nesse momento, de forma mais acentuada, proveniente da dissonancia entre
a concepgao inicial e a realidade presente, gerando uma complexidade emocional que
requer tempo, compreensdo e apoio para ser processada.

O diagnéstico de uma malformacdo congénita ao nascimento gera um impacto
significativo na dinamica familiar. Estudos destacam que a forma como esse diagndstico é
comunicado exerce uma influéncia consideravel sobre como a familia vivencia e elabora
essa experiéncia, podendo amenizar ou intensificar os sentimentos experienciados
(Ferrari et al., 2010; Cunha et al., 2021). A comunicacédo sensivel e acolhedora torna-se,
portanto, um elemento essencial no processo de enfrentamento.

Outra questdo que se coloca quando o nascimento de um filho envolve
comprometimentos a sua salde é a de que os pais frequentemente se deparam
com a insuficiéncia de seus conhecimentos prévios sobre cuidado infantil. Isso os
leva a buscar mais intensamente orientacdes médicas especializadas para atender
as demandas especificas da crianca (Souza et al., 2023). Hd também a questdo de
que esses cuidados especializados demandados pela crianca recaem, em grande
parte, sobre as méaes (Asano et al., 2010). Esse cenario reflete o papel social e
historicamente atribuido a elas como principais cuidadoras, e € comum vé-las como
guem majoritariamente acompanha os filhos nas consultas médicas, procedimentos

e internagdes hospitalares.

Diante dessa realidade, a presenca de uma rede de apoio sélida torna-se indispensavel,
fornecendo suporte aos pais. Diversas pesquisas apontam que um dos principais
enfrentamentos utilizados pelos pais se caracteriza pela busca de suporte social (Silva
et al., 2016; Menezes et al., 2020; Souza et al., 2023), que é definido como a procura por
ajuda e apoio emocional, advinda de familiares, amigos e profissionais da saude. Ainda,
o compartilhamento dessa vivéncia com a rede de apoio, tornando-a uma experiéncia
comunitaria, mostra-se como facilitadora no enfrentamento do luto.

Perante um quadro de adoecimento organico grave, a crianga que nasce pode nao ser
vista enquanto tendo potencial de desenvolver-se plenamente (Almeida & Melgaco,
2016). Durante a gestacao, os pais criam o imaginario que circunda quem sera essa
crianca no futuro. Assim, durante o desenvolvimento da criancga, dirigem seus atos
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de cuidado visando a estimulacdo dessas funcbes, acreditando que a crianca as
desenvolvera, antes mesmo que ela as realize de fato. Essas antecipacdes funcionais
permitem que os pais apostem no bebé, estimulando-o. Aimeida e Melgaco (2016)
colocam que, com o adoecimento e a faléncia do que foi idealizado, pode haver
um desinvestimento dos pais na crianca e a ndo realizacdo das antecipacgodes
funcionais, entendendo que esse bebé, ndo sendo o esperado, nao ira alcancar
aquilo que foi sonhado e, portanto, acabam por deixar de estimula-lo, afetando
seu desenvolvimento.

Atravessar essa vivéncia pode contribuir para que esses pais voltem seu investimento
para essa crianga que nasceu, em sua singularidade, pois “se o que foi idealizado nao
nasceu, poiserao‘outro’,hdagoraumacriancaasercuidadaeinvestidaemocionalmente
como filha” (Franco, 2015, p. 214). Trabalhar esses aspectos nos primeiros meses de
vida da crianca é especialmente importante, uma vez que a vinculacdo pais-bebé
desempenha um papel central na estimulacao e no desenvolvimento infantil. Durante
os primeiros anos de vida, o tempo cronolégico é crucial para que a crianga atinja
marcos importantes no desenvolvimento (Chagas, 2012). Assim, o fortalecimento do
vinculo e o suporte aos pais ndo apenas contribuem para o bem-estar emocional da
familia, mas também para o desenvolvimento saudavel da crianca.

Considerando o contexto da descoberta do diagnéstico apdés o nascimento,
a presente pesquisa buscou investigar o luto dos pais pela crianca idealizada,
especificamente quando o diagndstico de malformacado congénita ocorre somente
apo6s o nascimento, tendo em vista a escassez de literatura especifica sobre esse
momento. Essa escolha tematica se justifica pela relevancia de compreender
as particularidades dessa vivéncia, que se desvia da experiéncia comum de um
diagnodstico pré-natal, em que os pais tém a oportunidade de se preparar para a
realidade de uma crianca com necessidades especiais ainda durante a gestacao.
Diante disso, pretendeu-se investigar as complexidades do processo de luto,
os sentimentos suscitados, a vinculagdo com o filho nascido e as estratégias de
adaptacdao emergentes diante dessa realidade singular, destacando a particularidade
desse tipo de vivéncia no contexto do luto parental.

METODOLOGIA

O presente estudo configurou-se como uma pesquisa do tipo qualitativa, transversal
e de natureza exploratéria-descritiva (Gil, 2002). A amostra desta pesquisa foi
recrutada por conveniéncia em um hospital universitdrio do estado do Parand. Os
critérios de inclusdo consideraram pais e méaes biolégicos, independentemente da
idade, de criancas diagnosticadas com malformacdes congénitas apds o nascimento,
que estavam internadas nos setores de Cirurgia Pediatrica e Unidade de Cuidados
Intensivos — UTl Neonatal ou que eram acompanhadas ambulatorialmente pela
Cirurgia Pediatrica. Também era necessdrio que os filhos tivessem entre zero e seis
meses de idade. Foram excluidos da amostra pais que ja haviam sido atendidos
anteriormente pela psicéloga responsavel pela pesquisa.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa — CEP da instituicado Hospital
de Clinicas da Universidade Federal do Parana — HCUFPR (Protocolo n° 7.449.637). Apés
a aprovacdo, os potenciais participantes foram identificados por meio do prontuario
eletronico de pacientes da pediatria, internados ou atendidos no ambulatério, que
atendiam aos critérios estabelecidos. Posteriormente, os participantes selecionados
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foram convidados a integrar a pesquisa de forma voluntdria e manifestaram sua
concordancia ao assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE, apds
receberem informacdes claras sobre os procedimentos do estudo.

Os dados da pesquisa foram coletados por meio de questiondrios sociodemograficos,
com o objetivo de caracterizar a amostra selecionada, e de entrevistas semiestruturadas.
O roteiro da entrevista foi elaborado pela pesquisadora e seus orientadores, com base
nos objetivos do estudo, e abordou questdes referentes a vivéncia e as expectativas dos
pais durante a gestacdo, como idealizaram seu filho(a) nesse periodo, a experiéncia vivida
no parto, a descoberta do diagnéstico, os enfrentamentos utilizados, as mudancgas na
dindmica familiar, os cuidados dedicados a crianca e as projecdes futuras dos pais para
o filho(a). As entrevistas realizadas foram gravadas e posteriormente transcritas para a
realizacdo da analise.

O processo de analise dos dados ocorreu por meio da técnica da Andlise de Conteudo
Categorial Teméatica. A Analise de Conteludo é descrita por Bardin (1977/2011) como
sendo “um conjunto de técnicas de analises de comunica¢des” (p. 31), objetivando
descrever o contetido enunciado em uma comunicacao, sendo na fala ou em textos. A
analise tematica dedica-se a analisar os significados tidos na comunicac¢éo, buscando
a existéncia de padrdes nos sentidos dos dados, para encontrar temas que aparecem
de forma recorrente nos discursos. Essa técnica constitui-se de diferentes fases,
organizadas em trés momentos: (i) a pré-analise, na qual os dados que norteardo o
procedimento de andlise sao sistematizados; (ii) a exploracdo do material, fase em que
sao definidas as categorias e identificadas as unidades de registro que serdo utilizadas;
e (iii) o tratamento dos resultados obtidos, inferéncia e interpretacdo, em que os dados
obtidos sao relacionados ao referencial tedrico.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Seis individuos participaram da pesquisa, sendo cinco mdes e um pai, selecionados de
acordo com os critérios de inclusao do estudo. Quatro entrevistas foram conduzidas
durante a internacdo hospitalar, sendo duas realizadas no contexto da UTI Neonatal, onde
a crianca ainda ndo havia retornado para casa. Outras duas entrevistas ocorreram durante
consultas de acompanhamento ambulatorial. As caracteristicas sociodemograficas dos
participantes estao apresentadas no Quadro 1, enquanto o Quadro 2 relne os dados
referentes aos filhos dos entrevistados. Os nomes utilizados para os participantes séo
nomes ficticios, para preservacao do sigilo.

Quadro 1. Dados sociodemograficos dos participantes

" Estado . —— ~ Realizou
Nome Idade Género . Escolaridade  crenca/ Ocupagao )
Civil . pré-natal?
religiao?
Jasmim 33 F Solteira G Sim Dona de Sim
casa
Margarida 37 F Casada EM Sim Dona de Sim
casa
Rosa 33 F Casada EM sim Dona de sim
casa
Continua
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Continuagao

Dalia 24 F Solteira EFI Sim Dona de Sim
casa

Violeta 26 F Solteira EFI Sim Dona de Sim
casa

Cravo 33 M Casado EM Sim Motorista Sim

Notas: F= Feminino; M= Masculino; G= Graduagao; EM= Ensino Médio; EFI= Ensino Fundamental
Incompleto.

Fonte: Elaborado pelos autores (2024).

Quadro 2. Dados dos filhos dos participantes

Filho de participante Idade Género Malformacgao K:T)runlz(t;ng)
Filho da Jasmim 4 meses M Sequéncia de Pierre-Robin  Internagéo
Filho da Margarida 6 meses M Atresia de Es6sago Internagao
Filho da Dalia 5 meses M Craniossinostose Internacgéo
Filha da Violeta 11 dias F Fenda Palatina Internagao
Filha da Rosa e do Cravo 2 meses F Atresia de Es6fago Ambulatério

Notas: F= Feminino; M= Masculino.
Fonte: Elaborado pelos autores (2024).

Com base nos dados sociodemograficos, algumas questdes podem ser observadas. Todos os
participantes relataram possuir algum tipo de crenca ou religiao, o que pode desempenhar
um papel importante como estratégia de enfrentamento diante da situagao vivida. Em relacdo
a ocupacao, todas as maes declararam ser donas de casa, dedicando-se exclusivamente aos
cuidados do lar e dos filhos, enquanto o Unico participante com atividade remunerada no
momento da entrevista foi o pai. Além disso, todos os participantes afirmaram ter realizado
acompanhamento pré-natal, incluindo os exames necessdrios durante esse periodo.
Observou-se, ainda, uma variacdo no tempo de vida dos filhos dos participantes, o que reflete
diferentes momentos vividos e distintos estagios de elaboracéo frente a situacao enfrentada.

A andlise das entrevistas resultou em seis categorias, apresentadas no Quadro 3. As
categorias 1, 3, 4 e 6 estdao diretamente relacionadas aos objetivos propostos neste
estudo, enquanto as categorias 2 e 5 emergiram de temas identificados no contetdo das
entrevistas. Cada uma das categorias serd apresentada, acompanhada das discussées
elaboradas com base no contetddo das entrevistas e em sua relacdo com a literatura sobre
o tema. Destacamos que as citacdes dos participantes foram utilizadas no texto conforme
a transcricdo de suas falas, apresentando a coloquialidade da lingua falada.

Quadro 3. Categorias temadticas elaboradas a partir da andlise de dados

Categorias tematicas

Entre o ideal e o real: a jornada do luto parental

Modulagado da experiéncia parental através do diagnostico

Influéncia do suporte social na vivéncia experienciada pelos pais

Compreenséo do cuidado parental em criangas com malformagdes congénitas

Maternidade idealizada: desafios e siléncios

Enlace familiar: construindo relagdes com a crianca real

Fonte: Elaborado pelos autores (2024).
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CATEGORIA 1: ENTRE O IDEAL E O REAL:
A JORNADA DO LUTO PARENTAL

A jornada do luto parental é marcada pelo confronto entre as expectativas
idealizadas na gestacdo e a realidade do diagnéstico de malformacédo congénita,
exigindo desconstru¢des no imaginario parental. Ao longo da gestacao, os pais
constroem a imagem do bebé que esta por vir, atribuindo a ele caracteristicas
que refletem suas proprias aspiracdes e desejos. Nas entrevistas, os participantes
relataram que imaginavam seus filhos saudaveis, sem questdes de salde, como
comentado por Jasmim:

“(...) eu imaginei que ia ser uma crian¢ga normal, um bebé normal,
sauddvel.”

Acerca da idealizacdo do bebé, Freud, em “Introducdo ao Narcisismo” (1914/2010), explica
gue essa idealizacdo ocorre porque o bebé é visto como um ser perfeito, projetado pelos
pais como uma extensao de seus préprios sonhos e fantasias. A crianca é tida como a
representacao da possibilidade de reviver desejos nao concretizados, sendo uma nova
oportunidade de superar falhas passadas. Nesse sentido, o bebé é visto pelos pais como
uma continuagao de si mesmos, uma revivescéncia do narcisismo parental, em que a nova
vida oferece uma chance de apagamento das marcas do que nao foi realizado pelos pais.
Esse processo de idealizacdo fortalece o vinculo emocional entre os pais e o bebé ainda
nao nascido, criando a base para o investimento afetivo que sera feito quando ele chegar
ao mundo (Freud, 1914/2010).

No periodo gestacional, os pais direcionam sua atencao para a espera do bebé e se
envolvem emocionalmente nessa tarefa, que inclui preparagdes praticas e simbdlicas,
como a montagem do quarto e a escolha de nomes (Piccinini et al., 2009). Sobre o periodo
de preparacdo para receber a filha, Rosa relata:

“Eu me preparei bastante, a gente preparou bastante coisa, foi
comprando roupa, a gente vive em func¢ao disso, né? Ndo pode ver
nada pro neném que jd quer comprar.”

A gestacéo, portanto, ndo é apenas um periodo fisico de espera, mas também um tempo
de construcao psiquica, no qual os pais se conectam afetivamente com o filho idealizado,
antecipando um futuro a ser vivido com ele. Contudo, essa mesma idealizagdo cria
expectativas que, ao serem confrontadas com a realidade da crianga que nasce, podem
impactar emocionalmente os pais.

Nas entrevistas realizadas, os pais relatam a quebra de expectativas vivida no momento
da descoberta do diagndéstico e os sentimentos que emergiram a partir dessa experiéncia.
Muitos mencionam terem sido surpreendidos pela condicdo de satude do filho, algo que
nao haviam imaginado durante a gestacdo ou no planejamento para ter o filho. Isso é
evidenciado nas falas dos participantes:

“Imaginava que seria tudo normal. A gente nunca pensa, né?
Imaginava que seria normal.” (Cravo)

“Foi uma surpresa (... )" (Violeta)
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Assim como posto por estudos na darea (Menezes et al, 2020; Padua &
Junqueira-Marinho, 2021; Roecker et al., 2012; Silva et al., 2016; Souza et al., 2023),
os sentimentos suscitados pelo diagnostico perpassam pelo choque, surpresa, tristeza
e culpa. Alguns trechos das entrevistas demonstram isso, como em:

“Pra mim foi um choque, eu néo esperava.” (Violeta)

“Foi bem, bem triste, quando eu descobri que ele tava com esse
probleminha.” (Margarida)

Os sentimentos de choque e surpresa, citados por alguns dos participantes, denotam
o desajuste experienciado pelo recebimento inesperado do diagndstico. Violeta
conta que, mesmo realizando o acompanhamento pré-natal adequado e os exames
requeridos, a malformacdo passou despercebida. A realizacdo do diagnéstico de
malformacao durante o periodo pré-natal depende da natureza da anomalia e
dos recursos disponiveis para sua deteccdo. Sobre isso, alguns autores destacam
a importancia do diagndstico precoce, pois ele oferece aos pais mais tempo para
processar a situagdo, lidar com seus sentimentos e se preparar de maneira mais
adequada para os desafios que estao por vir (Roecker et al., 2012; Menezes et al,,
2020). No entanto, quando o diagndstico nao ocorre antes do nascimento e é revelado
apenas apos o parto, os pais se deparam com uma situacao inesperada e desafiadora,
gue confronta diretamente todas as expectativas e projecdes que haviam sido nutridas
até entdo e ndo ha tempo prévio para elaboracao dessa situacdao. Neste momento,
em vez de vivenciarem a chegada do novo membro familiar, os pais dirigem-se a
elaboracéo da ferida narcisica e do luto do bebé imaginério (Chagas, 2012).

Violeta, que havia tido sua filha apenas alguns dias antes da entrevista, expressou:
“Euma coisaque nem euassimileiaté agora,nem eu seicomo que euvoulidarcomisso.”.
Essa fala aponta a importancia do tempo como um dos elementos da elaboracao do
luto e na compreensao do diagndstico, mostrando que o luto é um processo subjetivo,
continuo e ndo linear, vivido conforme os pais enfrentam os desafios de adaptacéo
a nova realidade. Cravo, cuja filha ja havia recebido o diagnostico ha alguns meses
e passado por cirurgia, além de vivenciar uma rotina de procedimentos médicos e
consultas, relatou:

“No comego (...) na primeira impressdo, assim, a gente se desespera,
né?(...) mas dai vocé vai, vai conversando, vai fazendo, como que diz?
Dando um passo de cada vez, né?” (Cravo)

Esse relato evidencia como a adaptacdo a rotina e a realidade sdo elementos necessarios
ao trabalho de elaboracdo de luto com o passar do tempo e o trabalho subjetivo, a forma
de enfrentar a situacao se transforma.

Além do momento do diagnéstico, ha outras perdas que se relacionam com os ideais
construidos pelos pais e que sao vividas ao longo do desenvolvimento da crianca. Jasmim,
cujo filho passou quatro meses internado na UTI Neonatal, expressou:

“Eu escolhi tudo o que eu queria para ele (. . .) vdrias compras
chegavam online, entdo o enxoval ficou do jeitinho que eu queria.
Mas ele perdeu tudo, ndo usou nada (. . .) aqui na Neo, ele sé podia
ficar de fralda.” (Jasmim)
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A impossibilidade de vestir o filho com o enxoval cuidadosamente planejado integra o
trabalho de luto dessa mae, que se viu impedida de realizar os planos idealizados.

Em alguns casos, o processo torna-se ainda mais dificil quando ha a percepcdo de que
a situacao poderia ter sido evitada. O relato de algumas maes entrevistadas expressa o
sentimento de culpa em relacdo a condicao dos filhos:

“Se eu ganhasse normal, ele podia td normal também, precisava nem
fazer a cirurgia na cabecinha.” (Ddlia) “Eu me culpava muito, mesmo
me cuidando e tudo mais, eu me culpei muito.” (Jasmim)

“A gente se culpa em muitas coisas, chorei, gritei, esperneei Id.”
(Rosa)

Esses relatos revelam que o luto pode ser amplificado pelo sentimento de culpa, levando
0s pais a se questionarem sobre o que poderia ter sido feito de forma diferente. Gongalves
(2019) discute que a culpa pode dificultar o processo do luto, sendo uma tentativa de
protecao contra a angustia. Diante da perda, o sujeito busca formas de lidar com a
auséncia insuportavel, e a culpa emerge como um desses mecanismos.

A partir das questoes trazidas, pode-se pensar que a ruptura das expectativas nutridas
durante a gestacao evoca um luto simbdlico — o luto pela crianca idealizada. O luto
parental, nesse caso, envolve a perda das expectativas, dos sonhos e das projecdes que
foram construidas ao longo da gestacao. A idealizagdo de uma crianca perfeita precisa ser
desfeita, mesmo em caso de bebés higidos, para que os pais possam comecar a aceitar a
realidade de uma criangca com necessidades especiais e desafios especificos.

CATEGORIA 2: MODULAGAQO DA EXPERIENCIA
PARENTAL ATRAVES DO DIAGNOSTICO

O momento e a forma como o diagndéstico € comunicado a familia sdo aspectos
relevantes que influenciam a experiéncia parental, o processo de adaptacao familiar e o
enfrentamento adotado (Cunha et al., 2021; Silva et al., 2016). Dalia reflete sobre como o
diagnéstico ndo foi abordado de maneira clara pelos médicos:

“Eles néo falaram nada, eles foram falar depois que ele nasceu.”
Rosa destaca uma falha de comunicagao ocorrida e suas repercussdes emocionais:

“Foi desesperador. Porque, a principio, eles me esconderam, assim, no
comecgo ali, né?”

O dltimo relato evidencia o impacto negativo de uma comunica¢do inadequada, que
pode minar a confianca dos pais nos profissionais de saude e dificultar o processo de
aceitacao da condicao da crianga.

Roecker et al. (2012) destacam que a comunicagcdo com a familia deve ser gradual e
respeitar o ritmo de cada individuo, sem omitir informacdes, para que os pais possam
se preparar emocionalmente. A falta de clareza e a omissao de detalhes tendem a
intensificar sentimentos de desespero, impoténcia e ansiedade. Nesse contexto, os
profissionais de saude desempenham um papel fundamental ao fornecer informagdes
detalhadas e esclarecedoras sobre a condicao da crianga, permitindo que a familia
processe os dados e desenvolva suas estratégias de enfrentamento. Além disso,
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o suporte continuo por parte dos profissionais pode contribuir para que os pais
se sintam mais seguros e acolhidos, promovendo a construcao de uma relacdo de
confianca (Souza et al., 2023).

Em situacbes que requerem procedimentos cirdrgicos devido a condicdo
diagnosticada, Menezes et al. (2020) destacam que a possibilidade de uma cirurgia
intensificaaansiedade dos pais, reabrindo aferidaemocional causada pelo diagnéstico
inicial e trazendo a tona o medo da perda do filho. Essa questdo emerge nos relatos
dos participantes:

“Parece assim que o mundo caiu quando ela falou que ele ia ter que
fazer cirurgia, ela falando e as ldgrimas descendo, foi bem, bem triste,
quando eu descobri que ele tava com esse probleminha.” (Margarida)

“Eu fiquei chorando até. Mas o que pode fazer, né? Tem que fazer a
cirurgia. Pra mim, se ndo pudesse fazer, era melhor.” (Délia)

O dltimo relato evidencia o sentimento de impoténcia, descrito na literatura como
uma reag¢ao comum dos pais diante do diagnéstico de uma doenca grave (Almeida &
Melgaco, 2016). Além disso, o diagnostico pode ser vivenciado como uma sentenca
irremedidvel, amplificando emocdes de perda, inseguranca e medo, ou seja,
o luto experienciado.

Um tema que emergiu nas entrevistas foi a percepc¢ao do diagnéstico como algo
que traz aos pais clareza sobre a situagdo vivida e um redimensionamento das
expectativas. Sobre o recebimento do diagndstico, Jasmim relatou:

“Eu queria descobrir o que que era para a gente fazer o tratamento
correto e ir para casa. Ai se fosse sé o queixinho, ai a gente ficou
na verdade, ndo digamos feliz, né? Mas a gente ficou um pouco
aliviado, ‘Ah, sé o queixinho? Entdo bora resolver isso e ir para
casa."” (Jasmim)

Esse relato destaca como a resposta emocional dos pais pode ser modulada pela
percepcdao de que o problema é tratavel e de resolucao simples. Outro exemplo que
evidencia esse aspecto aparece nos depoimentos de Rosa e Cravo:

“(..) Gragas a Deus é uma malformacgéo mais simples, a dela.” (Rosa)
“Reversivel, né? Era uma malformacéo reversivel.” (Cravo)

Os relatos apresentados ressaltam uma dimensao crucial do diagnéstico: embora
doloroso, ele pode oferecer uma sensacdo de controle em meio a desordem
emocional. Saber o que estd acontecendo com a crianga, mesmo que se trate de
uma condicao desafiadora, ajuda a aliviar a incerteza, que por si sé pode ser uma
fonte significativa de angustia. Cunha et al. (2021) afirmam que “a maneira como
o diagndstico é revelado interfere diretamente na forma como a situacao serd
percebida e inicialmente enfrentada” (p. 149). A comunicacdo feita por profissionais
da saude que demonstram empatia, afeto e seguranca aos pais pode auxiliar na
ressignificacdo da experiéncia de cuidar de um bebé com malformacéo (Oliveira et
al., 2019). Nesse contexto, o diagndstico ndo é apenas um ponto de partida para o
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processo de adaptacao, mas também uma oportunidade para os pais comecarem a
reconstruir sua visao da parentalidade e ajustarem suas expectativas.

CATEGORIA 3: INFLUENCIA DO SUPORTE SOCIAL
NA VIVENCIA EXPERIENCIADA PELOS PAIS

Nas entrevistas, todos os participantes mencionaram a familia como a principal fonte de
suporte. O apoio familiar foi descrito como essencial tanto para enfrentar o impacto do
diagnéstico quanto para lidar com os cuidados da crianca. Violeta relatou destacando a
constancia desse suporte:

“Minha mdée tava junto quando eu recebi o diagndstico, minha
familia inteira sabe, tdo me apoiando, tdo todos do meu lado, ainda
mais agora.”

Da mesma forma, Délia evidenciou a relevancia do apoio emocional e da presenca fisica
de diversos membros da familia:

“Eu tive da minha sogra e da minha mée e do meu ex, né? Ele ficava Id,
sabe? O pai dele ficava, minha mae ficava. Tinha apoio.”

Margarida também ressaltou o papel tranquilizador da familia ao ser questionada sobre
quem a apoiou durante o periodo:

“Da familia. Tentaram me tranquilizar.”

Esses relatos ilustram o que a literatura define como “busca de suporte social”,
caracterizada pela procura de apoio emocional ou informacdes como estratégias para
enfrentar situagdes estressoras (Silva et al., 2016, p. 193). A presenca e o suporte da familia
criam um ambiente de protecdo e seguranca emocional, que auxilia os pais a enfrentar o
medo e a incerteza gerados pelo diagndstico. Essa rede de apoio exerce um papel crucial
no processo de aceitacdo e superacao, proporcionando tanto conforto emocional quanto
ajuda pratica (Menezes et al., 2020; Souza et al., 2023).

Por outro lado, a distancia fisica em relacdo a familia pode aumentar as dificuldades
de adaptacao e enfrentamento (Menezes et al., 2020). Jasmim destaca evidenciando a
importancia da proximidade da rede de apoio nesse contexto. A auséncia da rede de
apoio pode levar a um sentimento de isolamento e vulnerabilidade, afetando a maneira
como se lida com a situagao:

E ai quando eu descobri, eu fiquei (.. .) mais triste porque eu t6 longe
da minha familia, (...) a primeira gestacéo (...) eu tava com a minha
mae por perto, minha irmd, tinha minhas tias, e aqui é sé eu e meu
marido.” (Jasmim)

Outra questdo suscitada a partir da presenca da rede de apoio é a relacdo dela com
o processo do luto. Maesso (2017), pela 6tica da psicanalise lacaniana, coloca sob
perspectiva que o luto causa um “buraco real”, isto é, o impacto da perda ndo pode
ser simbolizado inicialmente, deixando um vazio. Isto posto, os rituais em comunidade
ajudam o sujeito a lidar com esse “buraco real”. Eles oferecem uma estrutura simbdlica
que permite ao enlutado comecar a atribuir significado a perda e, assim, integrar a
auséncia na sua vida psiquica.
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CATEGORIA 4: COMPREENSAO DO CUIDADO PARENTAL
EM CRIANGCAS COM MALFORMAGOES CONGENITAS

A compreensdo do cuidado parental em criancas com malformacgdes congénitas
envolve uma série de ajustes e desafios, que abrangem desde a sobrecarga emocional
até as dificuldades préticas do cotidiano. O diagnéstico de uma malformacao congénita
impacta profundamente a experiéncia dos pais, exigindo que se adaptem as necessidades
especificas de cuidado de seus filhos. Tanto a literatura quanto os relatos das entrevistas
apontam que esse processo de adaptacao é permeado por sentimentos de superprotecao,
medo e inseguranca em relacdo as demandas do cuidado.

A superprotecao e a hipervigilancia, geradas pelo medo de um possivel agravo na saude
do filho, podem ser desgastantes para os pais, resultando em uma sobrecarga emocional
significativa (Souza et al., 2023). Dalia expressa esse sentimento ao descrever sua postura
de extrema cautela:

“Eu tento pegar ele com mais calma que eu possa pegar, pra ndo
machucar ele.”

Tais comportamentos também podem ser fonte de tensdo nas relagdes parentais:

“As vezes até o pai dele fala que eu sou chata, porque eu fico ‘menino,
ndo faz isso’, ele fica querendo dar comida pra ele e eu falei ‘vai
adoecer meu filho pra tu ver, viu? Néo é tu que vai ficar no hospital
com ele ndo’. Eu sou muito protetora.” (Margarida)

Esses receios podem dificultar que os pais dividam responsabilidades ou permitam que
outros familiares cuidem da crianca, intensificando ainda mais a carga emocional.

Medos relacionados ao cuidado abrangem também questdes fundamentais para o
desenvolvimento da crianga. Margarida relata:

“Ai eu suspendi a introdugéo [alimentar]. Preferi esperar, ele td so
mamando mesmo, td seguro no peito.”

Observa-se aqui a auséncia da antecipacdo funcional, conforme descrito por Silva et al.
(2016), privando o bebé de estimulos e processos essenciais para seu desenvolvimento,
em funcdo da percepcdo da mae de que ele nao seria capaz devido a condicao de saude.
Essa limitacdo, contudo, ndo foi orientada por profissionais de saude, evidenciando o
medo materno e as fantasias associadas a situacao.

A literatura aponta que o diagnéstico de uma patologia organica grave pode provocar
uma sensacdo de fracasso do saber parental, uma vez que as estratégias de cuidado
aplicadas a outros filhos ou esperadas para uma crianca higida deixam de ser adequadas.
Esse contexto faz com que os pais se tornem mais dependentes do saber médico,
intensificando a inseguranca e o medo relacionados ao cuidado da crianga (Almeida &
Melgaco, 2016). Jasmim, que possui formacao na area da saude, relata que, mesmo ciente
dos cuidados necessarios, ndo se sentia plenamente segura para executa-los, afirmando:

“A unica coisa que eu sempre falo para eles é que eu quero ir para casa

com segurancga, que os cuidados eu sei fazer, mas eu quero ir com
todo apoio que eu preciso, né?” (Jasmim)
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Essa inseguranca também se estende ao cuidado domiciliar, refletindo a expectativa de
gue os desafios podem aumentar com o retorno ao ambiente familiar, longe do suporte
constante da equipe médica (Padua & Junqueira-Marinho, 2021). Esse temor é evidenciado
pela fala de Violeta:

“Por enquanto ainda a gente td aqui no hospital, quero ver o dia a dia
dela em casa.”

Jasmim e Violeta sdao maes que permaneciam com seus bebés internados na UTI
Neonatal desde o nascimento, sem retorno para casa. A separagao precoce entre mae
e bebé, frequente nesses casos em que a crianca necessita de cuidados intensivos
logo apds o nascimento, gera impactos na construcao do vinculo inicial entre pais
e filhos. Como descrito na literatura, a mae nao tem a oportunidade de exercer a
maternidade de forma tradicional, como segurar ou amamentar o bebé ao nascer,
devido a necessidade de suporte intensivo (Padua & Junqueira-Marinho, 2021). Essa
separacao impede o contato fisico essencial para o fortalecimento do vinculo parental,
transfere os cuidados iniciais para a equipe de saude e contribui para o aumento da
inseguranca no cuidado.

CATEGORIA 5. MATERNIDADE IDEALIZADA: DESAFIOS E SILENCIOS

Essa categoria emerge a partir da predominancia de maes na amostra da pesquisa,
que, em seus discursos, trouxeram reflexdes sobre a maternidade e seus desafios. A
maternidade é envolta em uma série de expectativas sociais e culturais que moldam
de maneira complexa a experiéncia das maes. A idealizacdo da maternidade e o
mito do amor materno - que pressupde amor incondicional, realizacdo plena e uma
conexdo imediata entre mae e filho - frequentemente se desmontam quando a
realidade apresenta dificuldades emocionais e praticas. A literatura evidencia que
muitas mulheres enfrentam desafios ao expressar seus verdadeiros sentimentos
sobre a maternidade, especialmente em contextos de vulnerabilidade, como o
de maes de criangas com malformacdes, gerando um silenciamento dessas dores
(Cunha et al., 2021).

Nas entrevistas, nota-se uma hesitacdo em admitir que a maternidade pode envolver
sofrimento e sobrecarga, sentimentos que destoam da narrativa tradicional da
maternidade idealizada. Essas hesitacdes aparecem nas falas:

“Td sendo, é uma benc¢do, mas também é, ai ndo consigo definir
como é ser mde.” (Jasmim)

“Eu amo cuidar dele, meu Deus, é, ele é meu tudo, né? S6 que,
que nem eu te falei, tem hora que eu me sinto muito sobrecarregada
porque é sé eu, eu, Id em casa.” (Margarida)

Margarida reflete sobre a romantizacdo da maternidade, presente no imagindrio
feminino desde o periodo gestacional:

“. . .) porque o pessoal também romantiza muito gravidez, né?
Aifica, ai, com aquele amor. Eu ndo sentia muito assim, eu, eu amava
ele, assim, mas ndo igual quando ele nasceu, né?”
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Esse depoimento ilustra como as expectativas sociais em torno da maternidade
podem gerar sentimentos de inadequacdo. A mae revela que seu amor pelo filho
durante a gestacao nao era tao intenso quanto o esperado socialmente, e somente
apos o nascimento a conexao se fortaleceu. Essa discrepancia entre a expectativa
social de um amor imediato e a experiéncia real pode resultar em angustia e sensacdo
de inadequacgao.

Padua e Junqueira-Marinho (2021) destacam que dar a luz a um bebé malformado
confronta a mulher com suas fraquezas, incapacidades e sentimento de culpa,
ao considerar-se incapaz de gerar um filho saudavel. Margarida desabafa sobre o
recebimento do diagndstico:

“Me senti, sei Id, impotente, frustrada. (. . .) é uma sensa¢do muito
ruim, a gente se sente impotente como mdae, é muito ruim.”

O sentimento de impoténcia também se manifesta como a percepcao de que a mae
estd falhando nado apenas com o filho, mas também em cumprir o papel social que
Ihe foi atribuido.

A sobrecarga, tanto emocional quanto fisica, é outro tema recorrente, frequentemente
associada na literatura a impactos negativos na qualidade de vida dessas maes,
incluindo prejuizos a saude mental e ao bem-estar geral (Macedo et al., 2015;
Santos et al., 2023). O cuidado de uma crianca com malformacédo exige atencao e
dedicacdo intensificadas, levando as méaes a relatarem exaustdo e falta de apoio.
Margarida ilustra essa sobrecarga:

“Ld em casa eu té tao estressada, e ai também como meu esposo
trabalha e meu filho é muito apegado comigo eu fico muito
sobrecarregada, néo consigo fazer nada. Ai ele néo quer ficar com o
pai dele, o pai dele ndo sabe acalentar ele, meu Deus, tudo isso me dd
um estresse insuportdvel.”

Essa sobrecarga enfrentada pelas méaes reflete diretamente a auséncia de suporte
pratico e emocional, além do peso de uma responsabilidade que recai quase
exclusivamente sobre elas. Tal dinamica evidencia o papel central damae no cuidado,
frequentemente percebido como natural e exclusivo, enquanto a participacao
paterna, quando presente, é muitas vezes limitadaa um apoio secundario ou pontual.
Como apontam os estudos, essa divisdo desigual pode intensificar o sentimento de
soliddo materna e impactar negativamente a saude mental dessas mulheres, que
acabam negligenciando suas préprias necessidades em prol do cuidado do filho
(Martins & Reis, 2022).

CATEGORIA 6: ENLACE FAMILIAR: CONSTRUINDO
RELACOES COM A CRIANCA REAL

O processo de aceitacao e de construcao de lagcos com o bebé real envolve uma
reconfiguracdo emocional. O bebé imagindrio, idealizado durante a gravidez, precisa
perder sua primazia diante das demandas concretas do bebé real, que se apresenta
com necessidades especificas que podem ser inesperadas e desafiadoras. Esse
confronto entre o ideal e o real pode, inicialmente, provocar uma reacao negativa,
que, com o tempo, tende a ser reelaborada. O enfrentamento da situacao pode levar
ao fortalecimento dos lacos afetivos entre os pais e a criancga, resultando em uma
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aceitacao gradual da nova realidade (Cunha et al., 2021). Cravo expressa como o
diagnéstico trouxe um novo significado para a experiéncia da paternidade:

“E muito bom ser pai dela. Acho que, talvez, se ndo fosse esse
probleminha que ela teve acho que, ndo sei se seria tGo bom quanto
td sendo.”

A literatura sugere que, em muitos casos, a presenca de uma crianga com malformacao
pode trazer impactos positivos para a dinamica familiar, aproximando os familiares
(Silva et al., 2016). As mudancas que ocorrem no seio familiar, decorrentes do esforco
coletivo para atender as necessidades da crianca, podem, paradoxalmente, fortalecer
os lagos entre os pais e criar um sentido de unido e propésito. Os relatos a seguir
ilustram essa percepcao:

“Aumentou mais o amor, assim, o carinho, a prote¢éo, a uniéo da
gente, da familia toda.” (Rosa)

“N6s ficamos mais unidos por causa dela, todo mundo td se ajudando,
né?” (Violeta)

Quando questionados sobre as expectativas em relacdo ao futuro, os participantes
reportam a esperanca de uma vida dentro da normalidade:

“Normal, como qualquer outra crianga.” (Violeta)

“Ai eu espero que com nada disso. Eu quero que, eu espero que ele seja
igual o irméo dele, uma crianca normal, sauddvel.” (Jasmim)

A vinculacdo com a crianca real, que nao corresponde plenamente a imagem
idealizada, pode ser facilitada por um esforco consciente em desconsiderar
as limitacdes impostas pela malformacao. A literatura aponta que algumas
maes preferem enxergar seus filhos como criancas sauddaveis, ignorando
momentaneamente os limites da condicdo, como um mecanismo para facilitar o
investimento afetivo (Padua & Junqueira-Marinho, 2021). Essa postura permite
que as maes vislumbrem as potencialidades do filho e continuem apostando em
suas capacidades.

No entanto, outro relato evidencia como as incertezas e preocupacdes permanecem
presentes:

“Ai serd que vai comer normal? Serd que vai conseguir crescer,
desenvolver, normal? E td tudo normal, mas e futuramente?” (Rosa)

Esse depoimento destaca a tensdo constante entre o desejo de normalidade e as
incertezas do futuro. Embora a crianca esteja se desenvolvendo bem no presente, a
ansiedade sobre o que esta por vir ainda permeia a relagcao dos pais com a crianca.
A narrativa dos pais entrevistados revela uma luta constante para equilibrar a
idealizacdo com a realidade, mantendo a esperanca em um futuro melhor para seus
filhos, enquanto enfrentam as incertezas e os desafios que a malformacao congénita
impde ao nucleo familiar.
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Partindo da perspectiva de Freud (1917/2010), pode-se considerar que o investimento
no bebé real s6 se torna possivel quando os pais passam pelo trabalho de luto, que
consiste no desligamento do objeto idealizado perdido — o bebé imaginado - para que
possam redirecionar suas energias psiquicas e afetivas ao bebé real, com todas as suas
particularidades. Esse processo é crucial para que a relacdo com o filho se fortaleca e para
que o nucleo familiar encontre formas de ressignificar suas vivéncias.

CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo buscou investigar a vivéncia de pais de criancas com malformacbes
congénitas diagnosticadas ao nascimento, com foco no impacto do luto pela crianca
idealizada e nas dinamicas familiares. Os dados obtidos permitiram analisar as
experiéncias iniciais desses pais em seu trabalho de luto, os sentimentos associados e
as estratégias de adaptacao, contribuindo para uma visdo mais ampla sobre os desafios
enfrentados pelas familias nesse contexto.

A comunicacdo humanizada do diagnéstico revelou-se essencial para como os pais
lidam com a situacao. A pesquisa destacou a importancia de uma abordagem sensivel
e clara ao transmitir o diagnéstico, proporcionando suporte para a aceitacdo do novo
cenario. Fornecer informacdes precisas e apoio emocional, especialmente quando os
profissionais da saide consideram as expectativas e sentimentos dos pais, mostrou-se
indispensavel nesse processo.

A rede de apoio, composta por familiares, amigos e profissionais da salude, emergiu
como um recurso importante para o enfrentamento emocional e pratico das
familias. Essa rede demonstrou oferecer suporte emocional e orientacbes praticas
sobre o cuidado da crianca. Além disso, o acolhimento de profissionais dispostos a
esclarecer duvidas e orientar contribui para reduzir incertezas e fortalecer a confianca
nos cuidados.

A estimulacao do vinculo afetivo e do cuidado no ambiente hospitalar também foi
apontada como relevante. Envolver os pais nos cuidados com a crianca desde os
primeiros momentos de vida facilita o processo de vinculacao. Participar ativamente
desse cuidado fortalece os lacos afetivos e reduz o impacto emocional do diagnéstico.
A superacdo dos medos e o empoderamento parental foram elementos destacados,
auxiliando os pais a desenvolverem maior autonomia e confianca. Aqueles que se
sentiram acolhidos e bem informados adaptaram-se mais facilmente as demandas
do cuidado.

Ainda que o fornecimento de um espaco para os pais falarem nao tenha sido um tema
diretamente explorado nas entrevistas, o método utilizado evidenciou a relevancia
de criar esses momentos. A possibilidade de compartilhar sentimentos e angustias
mostrou-se importante para criar condi¢cdes para a elaboracdo emocional. Nesse
sentido, o ambiente hospitalar, aliado ao suporte psicolégico, apresenta-se como
fundamental para essa escuta acolhedora e validacao das experiéncias, ressaltando a
importancia de implementar praticas que contemplem essa necessidade. Destacamos
que, no hospital universitario onde foi realizada a pesquisa, todos os participantes
recebem atendimento psicoldgico por parte da equipe de psicologia.

Embora o estudo tenha alcan¢ado seus objetivos, algumas especificacdes deste estudo
devem ser consideradas. Devido a seu carater qualitativo, a amostra é restrita a um Unico
hospital universitario. Além disso, as peculiaridades de cada malformacdo congénita
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e suas implicacées clinicas nao foram amplamente aprofundadas. Estas condicbes
possibilitaram a construcao de um trabalho reflexivo, que nao pretende esgotar as
temaéticas discutidas.

Futuras pesquisas poderdao explorar diferentes contextos culturais e regionais,
ampliando a analise para maior diversidade. Estudos longitudinais seriam valiosos
para investigar como o luto parental e as estratégias de adaptacao se transformam
ao longo do tempo, oferecendo percep¢des mais amplas sobre o impacto desse
processo nas familias.
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