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

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

Resumo  Este trabalho teve como objetivo co-
nhecer a vivência da paternidade em pais de fi-
lhos com diagnóstico de Distrofia Muscular de 
Duchenne (DMD). Participaram oito pais cujos 
filhos possuem diagnóstico confirmado de DMD, 
com idade acima dos dez anos e residentes em Ri-
beirão Preto e cidades circunvizinhas. Foram rea-
lizadas entrevistas com a utilização de um roteiro 
semiestruturado e os dados foram analisados com 
base na análise temática de conteúdo. Os resul-
tados mostram que a notícia da confirmação do 
diagnóstico de DMD desencadeou uma reação de 
choque, coexistindo com sentimentos de tristeza, 
impotência e desesperança. A maioria dos pais 
considera a enfermidade do filho como missão 
enviada por Deus, desse modo diminuindo a dor 
e a angústia causadas pelo adoecimento. Os pais 
experimentam, desde a percepção dos sintomas da 
doença, inúmeras perdas que os expõem a grande 
sofrimento e deflagram o processo de luto anteci-
patório. Os pais atribuíram à paternidade o signi-
ficado de missão a ser cumprida e o significado de 
“paternidade especial” influenciou positivamente 
na adaptação à doença. Conhecer e compreender 
como os pais vivenciam a paternidade na presença 
de uma doença crônica/deficiência é fundamental 
para programas de acompanhamento psicológico 
e assistência para os pais e toda a família. 
Palavras-chave  Paternidade, Distrofia Muscular 
de Duchenne, Doença crônica, Luto

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

Em nossa cultura, casar-se e ter filhos são etapas 
no processo de desenvolvimento do ser humano 
que têm amplo significado social e psicológico e 
ser pai/mãe é uma fase que traz mudanças signi-
ficativas tanto para a família quanto para os seus 
membros, altera a dinâmica familiar, que obriga 
seus membros a uma adaptação à nova realida-
de, alterando os papéis, as relações e os vínculos 
afetivos existentes1-3.O tornar-se pai, assim como 
tornar-se mãe, é o momento mais desafiante do 
ciclo de vida familiar e individual4.

De acordo com Krob et al.5, homens vivenciam 
a gestação com sentimentos intensos de alegria, 
ansiedade, conflito, preocupações com a saúde da 
mãe e do bebê, experimentam sentimentos de ex-
clusão no período pré e pós-natal, têm expectativas 
acerca do papel paterno relacionadas a serem pais 
participativos e presentes na vida dos filhos.

Teykal6 enfatiza que o tornar-se pai envolve 
duas dimensões da identidade do indivíduo: a fí-
sica, com a participação do homem na geração do 
filho; e a moral, que exige dele os recursos para 
sustentar e educar os filhos. E no papel que tradi-
cionalmente, vem sendo difundido nas sociedades 
contemporâneas, o pai assume a função de prove-
dor e a mãe de cuidadora. De acordo com Darling 
et al.7, os homens/pais têm sofrido pressões para 
assumirem mais responsabilidades nos cuidados 
dos filhos e com a casa. Para Levandowski e Picci-
nini8, os pais estão procurando ser mais presentes 
e participativos quebrando o monopólio materno 
sobre a criança. Entretanto, o sentir-se pai não de-
pende somente da constatação da gravidez como 
acontece com a maternidade, é um sentimento que 
se desenvolve na relação do pai com o filho inter-
mediado, muitas vezes, pela relação que o pai tem 
com a mãe9.

Fonseca10 afirma que “enquanto as mulheres 
querem nenês, os homens querem família”, de-
monstrando assim claramente as diferenças cultu-
rais. A literatura tem mostrado a importância do 
envolvimento paterno para o desenvolvimento e o 
funcionamento da família, pois a adaptação a esta 
nova fase depende da complementaridade de pa-
péis entre os genitores11.

No entanto, pode haver elementos compli-
cadores no que concerne ao exercício da mater-
nidade e da paternidade. Mães e pais de pessoas 
com doenças crônicas, deficiências e outras con-
dições não predizíveis têm sua vivência do papel 
materno e paterno acrescida de dificuldades. A 

família tem que entrar em contato com o diag-
nostico e o prognóstico da doença, muitas vezes 
carregado de desesperança e desinformação12. 
Este que deveria ser um momento especial tor-
na-se um evento traumático e desestruturador e 
assim como acontece com as mães ocorre a des-
construção da imagem do filho ideal abalando os 
pais e interferindo na concepção que possuem de 
paternidade2,13. O prognostico faz com que se de-
parem com a perspectiva da morte, não apenas 
da morte física de um de seus membros, mas com 
as mortes subjetivas, ou seja, a morte do filho es-
perado/idealizado, das expectativas, do desenvol-
vimento normal vivenciando assim o processo de 
luto antecipatório14,15.

A literatura16-21 aponta que a maioria dos es-
tudos que abordam a temática da família na área 
da deficiência, fazem-no sobre a mãe e a figura 
materna, e que há poucos estudos que abordam a 
figura do pai. Este, quando aparece, é juntamente 
com a figura materna, utilizando o termo “pais” 
e nunca separadamente como tema e objeto de 
estudo principal. 

Apesar do número de estudos acerca da pa-
ternidade ter aumentado na última década, Cun-
niff22 salienta que ainda são poucos os estudos 
que versam sobre o ajustamento dos pais na pre-
sença da deficiência ou de uma de uma doença 
crônica, especialmente na Distrofia Muscular de 
Duchenne (DMD).

A DMD é uma doença crônica e degenera-
tiva que acomete crianças do sexo masculino e 
que se manifesta em idade precoce. Trata-se de 
distúrbio geneticamente determinado, na qual o 
gene afetado é recessivo e ligado ao cromossomo 
X, causando problemas na codificação da distro-
fina, proteína responsável pela manutenção das 
células musculares, com incidência aproximada 
de um em 3.500 meninos23. Os meninos nascem 
saudáveis, avançam no desenvolvimento como 
todas as outras crianças, geralmente no início da 
segunda década de vida ocorrem inúmeras per-
das funcionais, a fraqueza muscular progride, 
perdem a capacidade de deambulação, ficando 
confinados a cadeiras de roda e vão a óbito com 
cerca de 20 anos de idade, em decorrência de 
complicações cardiorrespiratórias, pois a mus-
culatura destes sistemas também é afetada. Até o 
momento não há cura da DMD, toda a família 
sofre e precisa aprender a lidar com as reações 
e os sentimentos despertados pela doença, cuja 
presença interfere no exercício da paternidade e 
da maternidade.
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Metodologia

Este é um estudo exploratório, descritivo, de na-
tureza qualitativa que teve por objetivo conhecer 
a vivência da paternidade de homens, pais de fi-
lhos com diagnóstico de Distrofia Muscular de 
Duchenne (DMD). Participaram deste estudo 
oito pais de meninos diagnosticados com Distro-
fia Muscular Duchenne (DMD) há pelo menos 
dois anos, com idade igual ou superior a dez anos 
e estes critérios foram utilizados para garantir 
um tempo maior de convivência com a doen-
ça. Trata-se de uma amostra de conveniência e os 
participantes foram contatados na Associação de 
Distrofia Muscular de Ribeirão Preto e no ambu-
latório de Neurologia Infantil do HCFMRP onde 
seus filhos eram atendidos. Em função da natu-
reza do estudo, baseado em síndrome rara, e de 
poucos participantes, os resultados obtidos não 
são passiveis de generalizações. Optou-se pelo 
uso da entrevista semiestruturada com temas que 
eliciassem a verbalização do modo de pensar ou 
de agir dos participantes sobre: a gestação, a pa-
ternidade, o diagnóstico, as mudanças percebidas 
após diagnóstico da doença e a rotina de cuidados 
para com o filho.

As entrevistas foram gravadas em áudio e, 
posteriormente, transcritas na íntegra, buscan-
do o máximo de precisão e fidelidade quanto ao 
seu conteúdo, tendo sido realizadas nas residên-
cias dos participantes. Os dados obtidos foram 
analisados sob a perspectiva da análise de con-
teúdo24,25 e, como referencial para interpretação 
e compreensão dos dados, foi adotada a teoria 
psicodinâmica26. 

A leitura do material transcrito permitiu um 
mergulho nas falas desses pais, buscando os sen-
tidos e as significações subjetivas que emergiram 
espontaneamente em suas verbalizações, e seguiu 
as fases propostas para este método, a saber: pré
-análise, a exploração do material e a análise do 
discurso24,25. A análise foi norteada pelas seguin-
tes categorias; Paternidade, Diagnóstico, Signifi-
cado Atribuído à Doença e Luto. Esta pesquisa foi 
aprovada pelo Comitê de Ética em pesquisa do 
Hospital das Clinicas da FMRP/USP.

Resultados e discussão

A idade dos pais variou de 35 a 65 anos e apre-
sentavam renda salarial entre 3 e 10 salários mí-
nimos vigentes na época e, em sua maioria (sete), 
o trabalho dos pais era a única fonte de renda 
da família. Em relação ao número de filhos, sete 

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

Paternidade

Os pais deste estudo verbalizaram sentimen-
tos de satisfação sobre a paternidade, bem como 
por estarem seguindo o “curso natural” da vida 
Eu sempre quis, né, seguir a ordem natural das coisas, 
sempre quis ter filhos (P3). De acordo com Krob et 
al.5, mesmo quando a paternidade não foi plane-
jada, sentem satisfação e prazer em serem pais.

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

Os relatos enfatizaram o quão significativa é 
a paternidade para estes pais que mostraram per-
ceber que são inerentes a este papel as funções 
de prover o sustento, promover a educação e a 
formação em várias dimensões, da educação for-
mal à espiritual e a participação ativa nos rela-
cionamentos e no lar, estes resultados estão em 
consonância com os estudos de Brasileiro et al.27 
e Krob et al.5.

As concepções dos pais acerca da paternidade 
demonstraram que, para alguns deles, a transi-
ção para a paternidade, o tornar-se pai, foi um 
momento de reelaboração da identidade mascu-
lina, fato este preconizado por Teykal6. Os pais 
sentem-se mais gratificados e contribuindo para 
a adaptação da família à doença, quando parti-
cipam dos cuidados e estão mais presentes, ao 
mesmo tempo em que se sentem culpados quan-
do não conseguem atender ao que consideram 
ser a função paterna. A participação direta nos 
cuidados com o filho e na divisão de tarefas do-
mésticas é um comportamento expresso pelos 
pais deste estudo, que exibem o exercício de uma 
paternidade menos tradicional, num padrão re-
conhecidamente mais participativo e afetivo, re-
velando um modelo de paternidade que busca o 
diálogo e a responsabilidade distante da ideia de 
um pai autoritário, como descrito por Ceverny 
e Chaves28 e Levandowski e Piccinini8

. 
A função 

do provedor é muito importante, mas não garan-
te a satisfação com o papel paterno, sendo que a 
pouca disponibilidade paterna para a participação 
da vida familiar mostrou-se negativamente rela-
cionada com o exercício almejado da paternidade, 
gerando frustração e sentimento de culpa nos pais 
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que participaram deste estudo. Henn e Piccinini29 e 
Teykal6 apontam para o fato dos homens sentirem-
se frustrados e culpados quando não conseguem 
exercer o papel de pai que idealizaram e que alme-
jaram para si.

A paternidade de um filho “especial” foi con-
siderada como oportunidade de crescimento 
pessoal, de serem escolhidos por Deus, de serem 
“pais especiais”, [...] eu acho que fui escolhido, eu 
tenho uma função para alguém especial, [...] Faz 
crescer muito...(P1). Consideram a paternidade 
em si como oportunidade de crescimento pes-
soal, pois, de acordo com eles, tornaram-se mais 
responsáveis e amadurecidos após a experiência 
de ser pai. Estes resultados também foram encon-
trados no estudo de Lemay et al.30. 

Ser pai de um filho com deficiência rara mos-
trou ser um fator que exerceu impacto positivo 
sobre o desenvolvimento pessoal dos pais, como 
retratado por Povee et al.31, que estudaram o fun-
cionamento de famílias com crianças com sín-
drome de Down.

Os pais participantes deste estudo falaram so-
bre a importância de manterem-se fortes diante 
da adversidade, para dar bom exemplo aos fami-
liares, muito embora percebam que fraquejam 
em alguns momentos, mas que isto não pode ser 
revelado à família. O imaginário social atribuído 
ao homem de força e vigor foi aqui desafiado: Eu 
nunca demonstrei fraqueza diante deles, eu nunca 
fiquei [...] sabe, às vezes, eu tava chorando, [...] eu 
nunca falava [...] Sempre dando aquela força (P4). 
Revela-se a exigência de encarar todos os desa-
fios, sem refutar a luta, tipificando o comporta-
mento esperado para o gênero masculino, como 
descrevem Bruschini e Ricoldi32 e Nolasko33. A 
ideia de não poder demonstrar fraqueza diante 
das dificuldades diz respeito às atribuições usu-
ais de gênero e com a figura do pai patriarcal e 
o estereótipo do masculino latino33-35; porém, há 
que se refletir sobre os prejuízos que sofrem os 
homens ao se conformarem com essas atribui-
ções: não poder demonstrar fraqueza, não poder 
demonstrar os sentimentos, não poder ter uma 
relação próxima com os filhos.

Diagnóstico 

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

a panturrilha dele começou a aumentar e nós per-
cebíamos que criança mais nova subia na cadeira, 
ele não subia, ele caía com facilidade, e a gente co-
meçou a ficar preocupado (P4). 

A “demora” e o longo tempo entre a percep-
ção dos sintomas e o diagnóstico, aliados aos di-
versos exames pelos quais a criança tem que pas-
sar, geram ansiedade, angústia e incertezas, tanto 
nos pais quanto nas mães, que necessitam de res-
postas. Na literatura, Moreira e Araújo36 e Petean2 

apontam para a necessidade de que o diagnosti-
co e, portanto, as informações, sejam oferecidos 
após pais o mais breve possível, diminuindo as-
sim as angustias geradas pela longa espera.

Um desenvolvimento que acontece fora do 
esperado – como é o caso do aparecimento de 
uma deficiência rara de expectativa de vida limi-
tada – desencadeia no pai o processo de luto do 
filho imaginado, semelhante ao que ocorre com 
as mães, experimentam a angústia e a incerteza 
sobre o futuro deles e do próprio filho. Segun-
do Goes37 e Krobet al.5, a deficiência do filho eli-
cia dificuldades psíquicas nos pais e mães, pois 
estes não conseguem encontrar, no filho real, 
traços do filho ideal, dificultando o processo de 
identificação. Os pais deste estudo já haviam se 
defrontado com o filho real, em relação ao qual 
tanto o advento da doença como a percepção do 
desenvolvimento diferente do esperado acabam 
por remetê-los ao mesmo processo de perda do 
filho esperado.

Os relatos mostram que alguns pais não se 
sentiram suficientemente esclarecidos sobre o 
diagnóstico, tal como ocorre com mães e famí-
lias2,13,14,38. O momento da notícia, a “escuta” do 
diagnóstico desencadeou diversos sentimentos 
que dificultaram a compreensão e a assimilação 
das informações médicas. Os pais falaram sem 
clareza sobre o momento do diagnóstico, acho 
que o médico também disse (P2) e revelam que é 
preciso um tempo para a assimilação das infor-
mações, o que sugere a emergência de defesas do 
psiquismo. Diversos estudos2,39-44 mostram que 
ao receber o diagnóstico de doenças crônicas, 
graves ou que tenham impacto importante sobre 
a saúde do filho, tanto os pais quanto as mães, 
experimentam reações intensas que acabam in-
terferindo no modo como compreendem estas 
informações.

A forma como o diagnóstico foi informado 
e o momento em que foi feito foram lembrados 
pelos pais que estavam presentes na consulta jun-
tamente com as mães, como um momento dolo-
roso. [...] eu acho que o filho da senhora tem uma 
doença assim, [...] falou uma bomba [...] a gente 
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falando em distrofia muscular a pessoa abria o li-
vro e fechava o livro.(P1).

Nota-se que os profissionais da saúde, no 
intuito de conscientizá-los sobre a gravidade da 
doença, adotam uma postura baseada no conhe-
cimento científico, procurando reforçar a croni-
cidade e a letalidade da DMD, temendo que valo-
res e crenças religiosos possam legar a esses pais 
a expectativa de uma cura ilusória; Não adianta 
fazer promessa, entendeu? Não acha que vai levar 
no centro espírita e vai resolver, não vai, entendeu? 
Nem lá em Aparecida, não vai resolver o problema 
(P1). Cabe o questionamento sobre este proceder 
no momento doloroso da “escuta” da notícia, vis-
to que a religiosidade é uma das poucas fontes de 
esperança e de suporte disponível aos pais nesta 
hora. A forma como o diagnóstico é informado 
interfere na aceitação ou rejeição da criança e na 
adaptação da família à doença, sendo necessárias 
medidas de humanização nos serviços de saúde 
e conhecimento dos profissionais da área acerca 
das reações e mecanismos de defesa que vigoram 
neste momento38,40,44.

A reação de choque frente ao diagnóstico foi 
relatada como grande sofrimento, acompanhada 
de sentimentos de impotência e de confusão, O 
choque foi quando fomos em São Paulo [...] quando 
deu a notícia que eles realmente tinham distrofia, 
[...] foi um choque muito forte (P3).

A reação de choque foi a mais verbalizada pe-
los pais deste estudo, semelhante ao que ocorreu 
no estudo de Petean2 realizado com mães, e nos 
estudos de Camargo e Londero40, Poysky e Kin-
nett41 e Cavalcante38 realizados com famílias, o que 
demonstra que as reações dos pais não diferem 
das mães. Outras reações podem estar associadas 
como reações de surpresa, dúvida, negação e re-
volta. Kluber-Ross45 descreve a reação de choque 
que é eliciada pela notícia de uma doença grave 
ou frente às perdas significativas como uma rea-
ção temporária e que dará lugar a outras defesas 
posteriormente. Esta reação está relacionada com 
o conteúdo da notícia, no caso o diagnóstico, mas 
também com a forma como esta notícia foi dada.

É provável que em virtude da vivência do-
lorosa causada pelo diagnóstico, os pais tenham 
desencadeado um processo defensivo da negação, 
pois acreditam que a criança possa melhorar e 
vão em busca de tratamentos miraculosos e da 
cura. Estes processos, a negação dos pais e a busca 
de cura, não diferem do que ocorre com as mães 
como aponta a literatura2,14,44. Neste sentido, Ca-
margo e Londero40 afirmam que os pais, ao tenta-
rem melhorar as condições de saúde do filho sem 
terem recebido as devidas orientações, ou sem as 

terem compreendido, acabam tomando iniciati-
vas próprias que, ao invés de melhorar, podem 
ser prejudiciais à saúde da criança.

A notícia de deficiência da criança, de uma 
doença crônica ou de outras condições que inter-
ferem no seu desenvolvimento saudável, carece 
de esclarecimentos e informações precisas nesta 
hora, com linguagem simples, para que o casal 
(pai e mãe) possam assimilar o que foi dito e ela-
borar o luto do filho ideal perdido38-43. Diante da 
dor causada pela confirmação do diagnóstico da 
DMD, os pais deste estudo ficaram atônitos, não 
conseguindo exibir qualquer comportamento, 
pois receberam a notícia abruptamente, segundo 
a sua percepção.

Sentimentos de desespero, impotência e de-
sesperança também foram relatados, bem como 
o desejo da própria morte. Frente ao diagnóstico 
de uma doença crônica incurável, reações como 
estas são esperadas e têm sido descritas na lite-
ratura2,14 nos estudos realizados com mães, de-
monstrando assim que ambos, pais e mães, so-
frem e reagem de maneira semelhante.

Quando questionados sobre o futuro, os pais 
falaram pouco sobre as expectativas de vida dos 
filhos, demonstrando a dificuldade em lidar com 
a previsão da morte inerente a este diagnostico; 
sentem-se emocionados e confusos ao falar so-
bre o assunto. O que eu encaro com o Renato não 
é um problema, de jeito nenhum, o que tiver que 
acontecer, vai acontecer e ponto. O que eu sei [pau-
sa]... difícil falar [choro] (P7). Os pais, homens 
e mulheres, cujos filhos são portadores de doen-
ças degenerativas com prognostico de letalidade 
vivenciam o processo de luto antecipatório14,15, 
uma realidade que os impede de terem expectati-
vas e sonhos sobre o futuro do filho. 

Significado atribuído à doença

Apesar do conhecimento científico sobre a 
causa da DMD, os pais sentiram necessidade de 
encontrar uma justificativa, um sentido para a 
doença do filho, confrontando e até mesmo co-
locando em dúvida a explicação científica que 
receberam. 

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

Para alguns pais, a doença passou a ter o sig-
nificado de missão a ser cumprida por eles ou 
pelo próprio filho, designada por Deus.

Então eu fui escolhido.[...] tô vendo Deus falan-
do assim, eu vou te dar esse para você cuidar. (P1)
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Os relatos mostram que o significado da do-
ença está permeado pelo sistema de crenças e 
valores dos pais e, de modo especial, pela sua reli-
giosidade que, neste estudo, atuou como fator fa-
cilitador ou de proteção, ajudando-os a enfrentar 
a doença e o cotidiano. Quando atribuíram o sig-
nificado de missão a ser cumprida, os pais conse-
guiram não somente aplacar os sentimentos de 
raiva dirigidos a Deus como também atenuar a 
noção de que a doença do filho foi-lhes imposta 
como uma punição. Desse modo, reconciliam-se 
com Deus, salvaguardando-o com uma imagem 
de “Pai” protetor e justo, a quem podem recorrer 
nos momentos de dor. Admitida a impossibilida-
de de se proceder à cura por meios científicos, a 
religiosidade é a única fonte de esperança destes 
pais. Assim como estes pais, as mães também 
apresentam crenças e valores que as ajudam a sig-
nificar a doença e também se utilizam da religião 
como mecanismo de enfrentamento2,13,14. Na lite-
ratura37,46, a religião mostrou-se como um instru-
mento que ajuda a explicar e a dar significado às 
experiências de doença e morte, auxilia a família 
na aceitação, na adaptação e no ajustamento. 

O luto

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

Os pais, neste estudo, demonstraram a difi-
culdade em lidar com as perdas funcionais que 
acontecem no curso da doença, em especial o 
momento da perda da capacidade de deambula-
ção: é muito feio quando eles começam a parar de 
andar, meu filho começou a andar de uma forma, 
é terrível, caía, rachava a cabeça, cortava o queixo, 
se arrebentava inteiro, anda igual um pato, parecia 
um pato, entendeu? (P5).

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

uma realidade temida que não querem ver se 
concretizar. Como expõe Kluber-Ross45, o pro-
cesso de luto implica fases que se processam, 
não de modo linear. Apesar de demonstrarem 
em seus depoimentos que estão enfrentando e se 
adaptando à realidade da doença, quando ques-
tionados sobre o futuro, o processo defensivo da 
negação torna a revelar-se.

A impossibilidade de cura e o prognóstico 
de degeneração progressiva e letal acarretam 
frustração e angústia nos pais, que se veem im-
potentes e subtraídos de qualquer poder para 
minorar a situação, visto que não há tratamen-
to possível até o momento que possa conter o 
curso da doença e a perspectiva de morte do fi-
lho ainda na juventude. Pangalila et al.47, em seu 
estudo com homens, pais de adultos com DMD, 
demonstraram que, apesar da sobrecarga sentida 
por eles, consideram que cuidar do filho é impor-
tante e gratificante.

Uma doença crônica ou degenerativa como 
a DMD deflagra com seu diagnóstico o processo 
de luto antecipatório, pois tanto os pais quanto 
as mães, cientes do curso da doença, já se veem 
perdendo as possibilidades de ver suas expectati-
vas em relação ao desenvolvimento normal do fi-
lho se esvanecer. Conforme Rolland48 salientou, a 
cada marco da evolução da doença, confirmando 
o seu curso progressivo e letal, as famílias enfren-
tam o sofrimento antecipado diante das incapa-
cidades e da morte iminente. O processo do luto 
antecipatório pode ocorrer durante um longo 
período, iniciando quando as perdas funcionais 
são percebidas. Essas perdas carecem de elabora-
ção, seja por parte do doente seja por parte dos 
familiares, e despertam em todos uma gama de 
sentimentos dolorosos49. De acordo com Kova-
cs50, um processo longo de luto acarreta desgaste 
físico e psíquico nos que nele estão implicados, 
ou seja, pais e mães.

É doloroso, tanto para os pais quanto para as 
mães, pensar na morte do filho, que neste caso 
em especial, chega lenta e inexoravelmente. Os 
pais que participaram deste estudo demonstra-
ram estar conscientes das etapas esperadas da 
progressão da doença, e que, a cada involução 
que o filho apresenta, confirma-se a iminência da 
morte. É uma ruptura enorme no curso esperado 
da vida, que pressupõe a morte dos pais prece-
dendo sempre a dos filhos49,51. 

Alguns deles falaram sobre a morte e relatam 
que temem não só a morte do filho, como a deles 
próprios e das mães. Ver o filho morrer, que mãe 
que vai suportar ver o filho morrendo pouquinho a 
pouquinho. (P5)
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O vínculo estreito estabelecido por estes ho-
mens com seus filhos, pela sua grande dependên-
cia de cuidados, faz os pais sentirem que a vida 
deles e das esposas ficará sem sentido, pois há um 
enorme investimento de recursos físicos, afeti-
vos, financeiros para mantê-los vivos. De acor-
do com Cunha et al.52, a relação próxima entre 
cuidador e doente faz aumentar o vínculo entre 
eles durante o adoecimento. O cuidador perce-
be-se cada vez mais envolvido e responsável para 
atender às necessidades do doente, respondendo 
sempre prontamente para aliviar seu sofrimento 
e diminuir sentimentos de culpa em relação ao 
enfermo. Visto que a maior parte das atividades 
dos pais e mães envolve o cuidado do filho, pen-
sar em sua morte implicará também a perda do 
papel de cuidador.

Conclusões

A proposta deste estudo foi de conhecer a vivên-
cia da paternidade de homens, pais de filhos com 
diagnóstico de Distrofia Muscular de Duchenne 
(DMD) e, embora não se possa fazer generaliza-
ções, os resultados mostram que:

A forma como os pais vão agir está relaciona-
da com o significado que a DMD tem para eles, 
seus preconceitos, valores morais e religiosos, não 
diferindo da forma como agem as mães. Os pais 

vivenciam os mesmos sentimentos que as mães, 
mas diferente da mulher, o papel de cuidador e 
provedor se sobrepõe dificultando, por vezes, a 
manifestação e a elaboração destes sentimentos. 
Vê-se aqui outro diferencial de gênero, o quanto 
os homens expõem pouco os seus sentimentos. 
Estes pais e mães vivenciam um processo de luto 
antecipatório, que se assevera com as sobrecargas 
física e emocional advindas do adoecimento do 
filho.

A paternidade de um filho com deficiência 
fez com que eles se sentissem “pais especiais”, 
promovendo o amadurecimento e o crescimento 
pessoais, e foi considerada como a missão a ser 
cumprida e este significado foi permeado pelo 
sistema de crenças e valores religiosos, da mesma 
forma que as mães como demonstrado na litera-
tura2

. 
Os pais tanto quanto as mães sofrem com 

o diagnóstico da doença e necessitam de apoio 
social e profissional para lidar com ela.

Os resultados deste estudo trouxeram infor-
mações importantes e abriram o caminho para 
outros, objetivando conhecer as implicações da 
paternidade de um filho com doença crônica e 
os fatores psicossociais nela envolvidos. É fun-
damental abrir espaços para que os homens/pais 
compartilhem mais suas vivências e experiências 
favorecendo a elaboração de perdas e ganhos no 
curso de doenças crônicas degenerativas.

Colaboradores

SA Lucca e EBL Petean participaram igualmente 
de todas as etapas de elaboração do artigo.



3088
Lu

cc
a 

SA
, P

et
ea

n
 E

B
L

Henn CG, Piccinini CA, Garcias GL. A família no con-
texto da síndrome de Down: revisando a literatura. Psi-
cologia em Estudo 2008; 13(3):485-493.
Cunniff AL. Psychosocial adjustment, experiences and 
views of fathers of sons with Duchenne Muscular Dys-
trophy. [acessado 2012 maio 20]. Disponível em: http://
www.duchennefoundation.org.au/files/5s5n1586cn/
cunniff.pdf
Bushby K, Connor E. Clinical outcomes measures for 
trial in Duchenne Muscular Dystrofy: report from 
International Working Group meetings. Clin Invest 
(Lond). 2011; 1(9):1217-1235.
Minayo MCS. O desafio do conhecimento: pesquisa qua-
litativa em saúde. São Paulo: Hucitec; 2007.
Campos CJG,Turato ER. Análise de conteúdo em pes-
quisa que utilizam metodologia clínica-qualitativa: 
aplicação e perspectivas. Rev Latino-Am. Enfermagem 
2009; 17(2):259-264.
American Psychological Association (APA). Dicionário 
de Psicologia APA. Porto Alegre: Artmed; 2010.
Brasileiro PGL, Pontes VV, Bichara ID, Bastos ACS. A 
transição para a paternidade e a paternidade em transi-
ção. In: Moreira LVC, Petrini G, Barbosa FB, organiza-
dores. O pai na sociedade contemporânea. Bauru: Edusc; 
2010. p. 145-165.
Ceverny CMO, Chaves UH. Pai? Quem é este? A vivên-
cia da paternidade no novo milênio. In: Moreira LVC, 
Petrini G, Barbosa FB, organizadores. O pai na socieda-
de contemporânea. Bauru: Edusc; 2010. p. 41-51.
Henn CG, Piccinini CA. A Experiência da Paternidade 
e o Envolvimento Paterno no Contexto da Síndrome 
de Down. Psicologia: Teoria e Pesquisa 2010; 26(4):623-
631.
Lemay CA, Cashman SB, Elfenbein DS, Felice ME. A 
qualitative study of the meaning of fatherhood among 
young urban fathers. Public Health Nursing 2010; 
27(3):221-231. 
Povee K, Roberts L, Bourke J, Leonard H. Family func-
tioning in families with a child with Down syndrome: 
a mixed methods approach. J Intellect Disabil Res 2012; 
56(10):961-973. 
Bruschini MCA, Ricoldi MA. Revendo estereótipos: o 
papel dos homens no trabalho doméstico. Estudos Fe-
ministas 2008; 20(1):259-287.
Nolasco S. O mito da masculinidade. Rio de Janeiro: 
Editora Rocco; 1995.
Freitas WMF, Silva ATMC, Coelho EAC, Guedes RN, 
Lucena KDT, Costa APT. Paternidade: responsabilida-
de social do homem no papel de provedor. Rev Saude 
Publica 2009; 43(1):85-90. 
Moreira LVC, Petrini G, Barbosa FB, organizadores. O 
pai na sociedade contemporânea. Bauru: Edusc; 2010.
Moreira ASS, Araújo APQC. Não reconhecimento dos 
sintomas iniciais na atenção primária e a demora no 
diagnóstico da Distrofia Muscular de Duchenne. Rev 
Bras Neurol 2009; 45(3):39-43.
Goes FAB. Um encontro inesperado: os pais e seu fi-
lho com deficiência mental. Psicol. cienc. prof. 2006; 
26(3):450-461.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

Referências

Carter B, McGoldrick M. As mudanças no ciclo de vida 
familiar: uma estrutura para a terapia familiar. Porto 
Alegre: Artes Médicas; 2001.
Petean EBL. Enfrentando a deficiência: a pesquisa com 
famílias e profissionais [tese]. Ribeirão Preto: Universi-
dade de São Paulo; 2004. 
Dessen MA, Costa Junior AL. A ciência do desenvolvi-
mento humano: tendências atuais e perspectivas futuras. 
São Paulo: Artmed; 2005.
Bradt JO. Tornando-se pais: famílias com filhos peque-
nos. In: Carter B, McGoldrick M. As mudanças no ciclo 
de vida familiar: uma estrutura para a terapia familiar. 
Porto Alegre: Artes Médicas; 2001. p. 206-222.
Krob AD, Piccinini CA, Silva MR. A transição para a 
paternidade: da gestação ao segundo mês de vida do 
bebê. Psicologia USP 2009; 20(2):269-291. 
Teykal CM. De pai para filho: uma reflexão sobre iden-
tidade paterna e transmissão intergeracional em duas 
diferentes gerações [dissertação]. Rio de Janeiro: Uni-
versidade Federal do Rio de Janeiro; 2007.
Darling CA, Senatore N, Strachan J. Fathers of chil-
dren with disabilities: stress and life satisfaction. Stress 
Health 2012; 28(4):269-278.
Levandowski DC, Piccinini CA. Expectativas e senti-
mentos em relação à paternidade entre adolescentes e 
adultos. Psicologia: Teoria e Pesquisa 2006; 22(1):17-27.
Parke R. Fatherhood. London: Harvard University 
Press; 1996. 
Fonseca C. A certeza que pariu a dúvida: paternidade 
e DNA. Revista Estudos Feministas 2004; 12(2):13-34. 
Dessen MA, Braz MP. Rede social de apoio durante 
transições familiares decorrentes do nascimento de fi-
lhos. Psicologia: Teoria e Pesquisa 2000; 16(3):221-231. 
Petean EBL, Siguihura ALM. Ter um irmão especial: 
convivendo com a síndrome de Down. Rev. Bras. Ed. 
Esp. 2005; 11(3):445-460.
Calache A. Paternidade de crianças com Síndrome de 
Down: experiências, percepções e expectativas de pais 
[dissertação]. Ribeirão Preto: Universidade de São 
Paulo; 2014.
Brunhara F, Petean EBL. Mães e filhos especiais: rea-
ções, sentimentos e explicações à deficiência da criança. 
Paidéia 1999; 9(16):31-40. 
Kovács MJ. Morte e Desenvolvimento Humano. São 
Paulo: Casa do Psicólogo; 2002.
Pereira-Silva NL, Dessen MA. O que significa ter uma 
criança com deficiência mental na família?  Educar 
2004; 23:161-183.
Grisante PC, Ailello ALR. Interações familiares: obser-
vação de diferentes subsistemas em família com uma 
criança com Síndrome de Down. Rev. bras. educ. espec 
2012; 18(2):195-212. 
Silvan NCB, Nunes CC, Betti MCM, Rios KSA. Variá-
veis da família e seu impacto sobre o desenvolvimento 
infantil. Temas em Psicologia 2008; 16(2):215-229. 
Silva NCB, Aiello ALR. Análise descritiva do pai da 
criança com deficiência mental.  Estudos de Psicologia 
2009; 26(4):493-503.
Chacom MCM. Aspectos relacionais, familiares e so-
ciais da relação pai-filho com deficiência física. Rev. 
Bras. Ed. Esp. 2011; 17(3):441-458.

1.

2.

3.

4.

5.

6.

7.

8.

9.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.



3089
C

iên
cia &

 Saú
de C

oletiva, 21(10):3081-3089, 2016

Cavalcante FG. Família, subjetividade e linguagem: 
gramáticas da criança “anormal”. Cien Saude Colet 
2001; 6(1):125-137.
Firth MA. Diagnosis of Duchenne muscular dystro-
phy: experiences of parents of sufferers. British Medical 
Journal 1983; 286(6366):700-7001.
Camargo SPH, Londero AD. Implicações do Diag-
nóstico na Aceitação da Criança com Deficiência: 
Um Estudo Qualitativo. Interação em Psicologia 2008; 
12(2):277-289.
Poysky J, Kinnett K. Facilitating family adjustment to 
a diagnosis of Duchenne muscular dystrophy. Neuro-
muscul Disord 2008; 19(10):733-738.
Chacon MCM. Aspectos relacionais, familiares e sociais 
da relação pai-filho com deficiência física. Rev. Bras. Ed. 
Esp. 2011; 17(3):441-458.
Beltrão MRLR, Vasconcelos MGL, Pontes CM, Albu-
querque MC. Câncer infantil: percepções maternas e 
estratégias de enfrentamento frente ao diagnóstico. Jor-
nal de Pediatria 2007; 83(6):562-566.
Murata MF, Petean EBL. Paralisia Cerebral: conheci-
mento das mães sobre o diagnóstico e o impacto deste 
na dinâmica familiar. Paidéia 2000; 10(19):40-46.
Kubler-Ross E. Sobre a morte e o morrer. São Paulo: 
Martins Fontes; 1995.
Bousso RS, Serafim TS, Misko MD. Histórias de vida 
de familiares de crianças com doenças graves: relação 
entre religião, doença e morte. Rev Latino-Am Enfer-
magem 2010; 18(2):11-17.
Pangalila RF,  Bos GAM, van den Stam HJ,  Exel NJA, 
van Brower WBF, Roebroeck ME. Subjective caregiv-
er burden of parents of adults with Duchenne mus-
cular dystrophy. Disability & Rehabilitation, 2012; 
34(12):988-996. 
Rolland JS. Doença crônica e o ciclo de vida familiar. In: 
Carter B, McGoldrick M, organizadores. As mudanças 
no ciclo de vida familiar: uma estrutura para a terapia 
familiar. Porto Alegre: Artes Médicas; 2001. p. 373-392.
Flach K, Lobo BOM, Potter JR, Lima NS. O luto an-
tecipatório na unidade de terapia intensiva pediátrica: 
relato de experiência. Rev. SBPH 2012; 15(1):83-100.
Kovács MJ. Desenvolvimento da Tanatologia: estudos 
sobre a morte e o morrer. Paidéia 2008; 18(41):457-468.
Menezes CNB, Passareli PM, Drude FS, Santos MA, Val-
le ERM. Câncer infantil: organização familiar e doença. 
Revista Mal-estar e Subjetividade 2007; VII(1):191-210.
Cunha DMF, Freitas LB, Oliveira MS. Familiar cuida-
dor de paciente com doença terminal frente ao processo 
de adoecimento [dissertação]. Porto Alegre: Pontifícia 
Universidade Católica do Rio Grande do Sul; 2011.

Artigo apresentado em 10/03/2016
Aprovado em 20/07/2016
Versão final apresentada em 22/07/2016

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44.

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.




