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AS FASES DO LUTO NA FAMILIA MEDIANTE O DIAGNOSTICO DE
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA!

Gabriel de Melo Freitas lennaco?

Alana Augusta Concesso de Andrade®

RESUMO:

O presente artigo examina as fases do luto enfrentadas por familias apds o diagnéstico
de Transtorno do Espectro Autista, com objetivo de analisar como as fases do luto
propostas pela autora Kubler-Ross podem ser observadas nas reac¢des das familias
ao receber o diagndstico de autismo, assim como identificar como elas impactam na
adaptacao familiar. Através de uma revisao narrativa de literatura foi observado que
os familiares podem passar por um choque intenso e negacéo, lidando com a surpresa
e as expectativas ndo atendidas. Com o tempo, surgem sentimentos de tristeza e
raiva, a medida que tentam entender a nova realidade. O processo de aceitacéo é
gradual e varia entre os individuos, podendo incluir a busca por informagdes e apoio,
além da adaptacdo a novas rotinas. O artigo destaca a importdncia do
acompanhamento psicolégico para os membros da familia e da construgédo de uma
rede de apoio para eles, pois essas fases do luto sdo fundamentais para que as
familias encontrem novas maneiras de se relacionar e cuidar da crianca com autismo,
promovendo um ambiente mais saudavel e acolhedor.

Palavras-chave: Diagndstico. Transtorno do Espectro Autista. Relagbes familiares.
Luto.

ABSTRACT:

This paper examines the stages of grief faced by families after the diagnosis of Autism
Spectrum Disorder, with the objective of analyzing how the stages of grief proposed by
the author Kubler-Ross can be observed in the reactions of families upon receiving the
diagnosis of autism, as well as identifying how they impact family adaptation. Through
a narrative literature review, it was observed that family members can go through
intense shock and denial, dealing with surprise and unmet expectations. Over time,
feelings of sadness and anger arise as they try to make sense of the new reality. The
process of acceptance is gradual and varies between individuals, and may include the
search for information and support, as well as adaptation to new routines. The paper
highlights the importance of psychological support for family members and the
construction of a support network for them, as these phases of grief are essential for
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families to find new ways to relate to and care for the child with autism, promoting a
healthier and more welcoming environment.

Keywords: Diagnosis. Autism Spectrum Disorder. Family relations. Grief.

1 INTRODUGCAO

O diagnostico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um evento significativo
na vida de uma familia, implicando diretamente em uma série de mudancgas e desafios
que geram um impacto angustiante e duradouro no cotidiano. Nesse sentido, a
complexidade do diagnéstico e a carga emocional presente precisa ser compreendida,
devido ao fato de que essa mudanca afeta a dindmica familiar, a saude mental dos
pais e a qualidade de vida dos membros como um todo (Pinto, 2016).

O TEA é um transtorno de neurodesenvolvimento, conforme DSM-5-TR é um
transtorno global do desenvolvimento infantil que se manifesta antes dos 3 anos de
idade e se prolonga por toda a vida, caracteriza-se por “um conjunto de sintomas que
afeta as areas da socializagdo, comunicagao e do comportamento” (APA, 2023).

O TEA é um transtorno do desenvolvimento do sistema nervoso. Geralmente
sao pessoas que tém dificuldades de se comunicar, se comunicar e muitas vezes
possuem interesses limitados e estereotipados. Afeta o sistema neurolégico da
crianga e dificulta o funcionamento do cérebro. Assim, segundo a associagao, existem
trés niveis: leve, moderado e grave. O TEA diagnosticado como leve requer menos
suporte, enquanto o grave requer tratamento mais especifico (Lazzarini; Elias, 2022).

O diagnéstico precoce do autismo faz toda a diferenga no tratamento,
possibilitando que as intervengdes também sejam aplicadas precocemente. Os pais
sao as primeiras pessoas a observarem os sinais de autismo na crianca. Sendo assim,
€ imprescindivel que eles conhegam os principais sintomas de TEA a fim de detecta-
los rapidamente (Onzi, 2015).

Outro ponto a ser explorado, sdo os impactos na vida familiar do lar que possui
uma crianca autista. Nessa perspectiva, o impacto emocional se faz presente. O
diagnostico de TEA pode ser uma experiéncia emocionalmente carregada e
estressante. Os pais precisam lidar com as incertezas e a ansiedade, seja nas
imprecisdes sobre o futuro de seus filhos ou nas preocupacdes sobre a capacidade

de atender as suas necessidades. E importante salientar que o quadro de ansiedade
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pode ser amplificado devido a falta de informacgdes claras e pela dificuldade de obter
os recursos adequados (Andrade; Teodoro, 2012).

Ainda sobre os impactos emocionais, € preciso compreender empaticamente o
sentimento de culpa e frustracdo. Alguns pais acabam sentindo culpa, se
questionando se poderiam ter agido de forma diferente com o intuito de prevenir o
transtorno. Esse sentimento de culpa € explorado e multiplicado pela frustragao e
tristeza ao enfrentar os desafios impostos pelo transtorno. Além disso, a carga
emocional de lidar com a doenga pode levar a familia a niveis elevadissimos de
estresse, afetando a saude mental dos pais e o funcionamento da casa como um todo
(Pinto, 2016).

Junto com o impacto emocional também ocorre o impacto relacional. O foco
intenso nas necessidades da crianga com TEA acaba alterando a dindmica familiar,
resultando numa redistribuigdo da atengao e dos recursos (Onzi,2015). Essa pratica
causa tensao entre os membros da familia, fazendo com que os outros filhos sintam
que suas necessidades estao sendo deixadas de lado.

No mesmo ambito, o estresse e as demandas adicionais podem levar a um
crescimento de conflitos entre os pais, 0 que causa um impacto negativo no
casamento. Ha casos em que isso pode enfraquecer a relagao conjugal, enquanto ha
situagdes em que o transtorno pode resultar em uma colaboragdo mais estreita e,
consequentemente, reforcar a parceria (Lazzarini; Elias, 2022).

Ha que se elencar também sobre os impactos financeiros. As intervengoes
necessarias para apoiar uma crianca com o transtorno do espectro autista como
terapia ocupacional, fonoaudiologia, e terapias comportamentais exigem altos gastos.
Mesmo em situagdes em que a familia possui plano de saude, algumas das despesas
meédicas nao sao totalmente cobertas pelo seguro, o que provoca uma pressao
financeira na familia (Andrade; Teodoro, 2012).

Ha também o fato de que para acomodar as necessidades da crianga, pode ser
preciso que um dos pais reduza suas horas de trabalho ou até mesmo abandone seu
oficio. Como resultado, pode haver uma perda de renda familiar e uma reestruturacao
financeira desafiadora.

Nessa perspectiva, é possivel relacionar o estudo da psiquiatra suica Elisabeth
Klbler-Ross com a reagao das familias ao descobrirem o diagnéstico do TEA. De
acordo com a psiquiatra, foi apresentando um modelo que identificou as cinco fases

pelas quais as pessoas geralmente sofrem quando enfrentam a perda de alguém ou
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algo significativo. As cinco fases sdo nhomeadas como negacao, raiva, negociagao ou
barganha, depressao e aceitagao.

A primeira fase € a de negagao, onde a familia que possui um filho autista
apresenta dificuldades em aceitar essa nova realidade. A medida em que acontece a
aceitagdo, os pais podem comecgar a experimentar a segunda fase da raiva e da
frustracdo, tentando entender o porqué de eles estarem passando por aquela
situagao. Posteriormente, o estudo aborda a fase de negociacdo. Nessa fase, a familia
pode buscar acordos ou promessas na esperanga de reverter a situagao ou minimizar
a dor (Kubler-Ross, 2008; Kubler-Ross, Kesller, 2005).

Ha também a fase da depressédo. O processo de aceitacdo do diagnostico
autista pode levar a sentimentos de tristeza e profunda depresséao (Pinto, 2016).
Existem casos em que os pais podem sentir um vazio, desesperanga e sensagao de
perda de sentido da vida. Eventualmente, a familia comeca a vivenciar a fase da
aceitagdo da nova realidade e encontrar maneiras de superar e seguir em frente,
adaptando sua vida a uma nova forma de viver, dando inicio assim ao processo de
aceitagcao. Vale ressaltar que essas fases nao sao lineares e podem sofrer variagbes
de ordem ou intensidade para cada individuo (Kubler-Ross, 2008; Kubler-Ross,
Kesller, 2005).

Neste sentido, o objetivo do presente trabalho € analisar como as fases do luto
de Kubler-Ross podem ser observadas nas reacbes das familias ao receber o
diagnodstico de autismo, assim como identificar como elas impactam na adaptacao
familiar.

Portanto, esse trabalho se justifica devido o crescente numero de diagndstico
do autismo nas ultimas décadas, que ocorre devido a maior conscientizagao sobre 0
espectro, tanto entre profissionais de saude quanto entre o publico geral. Outro item
que contribui para o crescimento dos diagndsticos € a evolugdo e os critérios
abordados na analise do autismo, tornando-o mais acessivel para pessoas que antes
nao se enquadravam nos pré-requisitos. Além disso, também houve mudangas na
sociedade, trazendo maior aceitagcdo e compreensao das diferengas neuroldgicas e
comportamentais, juntamente com o crescimento das pesquisas sobre o tem (Onzi,
2015).

O método adotado para esta pesquisa € a revisdo narrativa de literatura,
utilizando as seguintes bases de dados e sites de buscas: Scientific Electronic Library

Online — SCIELO, Portal de Periddicos da Coordenacdo de Aperfeicoamento de
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Pessoal de Nivel Superior e outras vinculadas a pesquisa em ambiente Google
Académico (https://scholar.google.com.br/); além de bibliotecas de acesso publico,
por meio dos seguintes descritores, “educacgao especial”, “TEA”, “autismo”, “incluséo”
e “fases do luto”; delimitando o periodo dos ultimos 15 anos, e incluindo livros e
manuais de referéncia na area, como as obras de Kubler-Ross sobre luto e os manuais
de psiquiatria para a compreensao do TEA

Ademais, o diagnéstico do TEA, por ser um desafio, € capaz de definir
completamente o curso de vida de uma familia. Com as informagbes corretas, o
suporte adequado e uma abordagem proativa, as familias conseguem maneiras de

vencer os desafios, apoiar a crianga e manter o equilibro familiar.

2 O DIAGNOSTICO DE TEA E OS IMPACTOS NA FAMILIA

O diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um marco que pode
transformar profundamente a dinamica familiar. Ao receber a noticia, os membros da
familia frequentemente passam por uma variedade de emocgdes, incluindo choque,
tristeza e até negacgao. Muitas vezes, as expectativas em relagado ao desenvolvimento
da crianga sao desafiadas, o que pode gerar um processo de luto pela perda da ideia
de um futuro considerado "normal". Desta forma, faz-se necessario entender como
ocorre o diagnostico do TEA e quais sao os impactos associados a ele no contexto

familiar.

2.1 O DIAGNOTICO DE TEA

O diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA) segundo o Manual
Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais, quinta edi¢do, texto revisado —
DSM-5-TR (APA, 2023), € baseado em critérios especificos que visam identificar
déficits nas areas de comunicagao e interacao social, bem como comportamentos e
interesses restritos e repetitivos.

Para ser diagnosticado com TEA, de acordo com o DSM, o individuo deve
apresentar dificuldades persistentes em estabelecer relacbes sociais e em se
comunicar de maneira efetiva, tanto verbal quanto ndo verbal. Logo, isso se reflete em
uma incapacidade de interagir de forma adequada com os outros, levando a

dificuldades em compartilhar interesses e emocdes, além de problemas em
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compreender as nuances das interagcdes sociais. Além disso, o DSM-5-TR enfatiza a
presenca de padroes de comportamento que podem incluir movimentos corporais
repetitivos, apego a rotinas especificas ou interesses intensamente focados em
tépicos particulares (APA, 2023).

Para que o diagndstico seja estabelecido, € necessario que esses sintomas
estejam presentes desde os primeiros anos de vida, embora possam se manifestar de
maneiras diferentes ao longo do tempo, além disso devem causar um impacto
significativo no funcionamento cotidiano do individuo, afetando areas como a vida
social, escolar ou profissional.

O DSM-5-TR também categoriza o nivel de gravidade do TEA, permitindo que
os profissionais de saude mental determinem o suporte necessario, sendo essa
classificagao fundamental para compreender a amplitude do impacto do transtorno na
vida do individuo.

Ainda, o manual ressalta a importancia de considerar o contexto cultural e
social em que o diagnostico é realizado, ja que a apresentacado dos sintomas pode
variar entre diferentes culturas e contextos, exigindo sensibilidade e compreensao por
parte dos profissionais. Dito isso, o diagnéstico de TEA no DSM-5-TR é um processo
detalhado que envolve a avaliagdo cuidadosa de dificuldades nas areas sociais e
comunicativas, bem como comportamentos e interesse, sempre considerando o
contexto e as especificidades do individuo (APA, 2023).

Desta forma, nos primeiros anos de vida da crianga, os sintomas mais comuns
sdo, ndo balbuciar nem responder quando é chamado pelo nome, pouco contato
visual, reduzido interesse em compartilhar objetos e interagir, hipersensibilidade a
estimulos sensoriais e dificuldades de sono. Posteriormente, entre o primeiro e o
segundo ano de vida, torna-se possivel observar alguma preferéncia e seletividade
por alimentos, jogos, objetos, cores e texturas. Outros aspectos importantes a se
observar é atrasos na fala, no andar ou engatinhar (Pinto, 2016)

O reconhecimento pode ser feito a partir dos dois anos. Todavia, grande parte
das criancas recebem o diagndstico de forma tardia, quando comeca a frequentar o
colégio. No processo de analise, primeiramente € executado avaliagbes clinicas e
comportamentais, que vao desde entrevistas detalhadas com os pais até observacgdes
diretas no que tange ao comportamento da crianga. Esses testes para rastrear o
autismo nao fecham o diagndstico, entretanto evidenciam atrasos ou dificuldades no

desenvolvimento do individuo (Andrade; Teodoro, 2012).
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As perguntas propostas em testes como o Autism Diagnostic Observation
Schedule e Autism Diagnostic Interview-Revised — ADOS (Bastiaaansen et al. 2011),
direcionadas aos pais, sao instrumentos para que haja uma avaliacdo das habilidades
e comportamentos da crianga, como fala, linguagem, atengdo, comportamentos,
comunicagao nao verbal, interacao social e sensibilidades. Uma ferramenta também
utilizada sao os testes padronizados. Sua utilizagcdo permite avaliar areas como
habilidades cognitivas, sociais e linguisticas. Os testes auxiliam a identificar o grau de
funcionamento da crianga e como isso se alinha com os critérios pré-estabelecidos
(Maddox et al., 2017).

Durante o processo de diagnostico é feita uma analise detalhada do
desenvolvimento da crianga desde o nascimento, sendo de suma importancia para
entender o padrao de crescimento e permitir a identificagdo de atrasos ou diferengas
notaveis (Costa, 2012).

Todo esse processo de avaliagdo e diagnostico do TEA €& complexo e
extremamente dificil para os pais, que durante todo o periodo permanecem ansiosos
por uma resposta. Porém, €& necessario entender que o entendimento precoce
melhora significativamente as perspectivas de tratamento. Quando as criangas
usufruem de intervencdes precoces, elas possuem mais probabilidade de desenvolver
habilidades cognitivas e sociais (Pinto, 2016).

Os sistemas de diagndstico suportam critérios de autismo para problemas
apresentados em trés dominios conhecidos como a triade de deficiéncias, que sao: a)
prejuizo qualitativo na interagdo social; b) comprometimento qualitativo da
comunicagao verbal e ndo-verbal e brincadeiras imaginativas; e ¢c) comportamentos e
interesses restritivos e repetitivos, onde sdo comuns os defeitos qualitativos na
interacdo social e na comunicacdo (Lazzarini; Elias, 2022). Além dos fatores
mencionados, € importante ressaltar que também do ponto de vista dos critérios
diagnosticos, os sintomas do autismo devem aparecer precocemente na fase de
desenvolvimento- geralmente sao detectados no segundo ano de vida, 12 a 24 meses
- e causar danos que sejam clinicamente significativos na vida social, ocupacional ou
outra area de vida importante de uma pessoa (Lazzarini; Elias, 2022).

Os sistemas de diagnostico suportam critérios de autismo para problemas
apresentados em trés dominios conhecidos como a triade de deficiéncias, que sao: a)
prejuizo qualitativo na interagdo social; b) comprometimento qualitativo da

comunicagao verbal e ndo-verbal e brincadeiras imaginativas; e ¢) comportamentos e
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interesses restritivos e repetitivos, onde sdo comuns os defeitos qualitativos na
interagdo social e na comunicagdo (Lazzarini; Elias, 2022). Além dos fatores
mencionados, € importante ressaltar que também do ponto de vista dos critérios
diagnodsticos, os sintomas do autismo devem aparecer precocemente na fase de
desenvolvimento- geralmente sdo detectados no segundo ano de vida, 12 a 24 meses
- e causar danos que sejam clinicamente significativos na vida social, ocupacional ou

outra area de vida importante de uma pessoa (Lazzarini; Elias, 2022).

2.2 IMPACTOS DO DIAGNOSTICO DE TEA NA FAMILIA

O diagnéstico de TEA em um membro familiar vem carregado de uma série de
impactos emocionais, sociais € econémicos. Dentro dos impactos emocionais, se faz
presente o choque e o luto. Os pais presenciam um processo de choque e luto,
sentindo-se tristes pela perda de expectativas de uma vida considerada “tipica” para
seu filho. Outros sentimentos presentes séo a ansiedade e o medo. Nesse sentido, a
incerteza sobre o futuro da crianca, sua educacao e independéncia futura agravam o
quadro de ansiedade nos pais e cuidadores (Onzi, 2015).

Também é comum a culpa e o autoquestionamento. Muitos pais se sentem
culpados pelo transtorno do autismo na crianga, e ficam se perguntando se, de alguma
maneira, poderiam ter evitado o quadro. Por consequéncia de todas essas emocdes
surge o estresse e a exaustdo. O zelo continuo de uma crianca que possui TEA
demanda atengdo e gera altos niveis de cansaco, principalmente em casos em que
ha desafios comportamentais severos (Costa, 2012).

Dentro do relacionamento familiar, o diagnéstico do TEA pode mudar a
dinamica da familia, com os pais dedicando mais ateng¢ao ao filho que possui o
transtorno e, comumente, negligenciando outros filhos e até mesmo seu
relacionamento conjugal. Algumas familias ainda podem se isolar socialmente, seja
pelo medo de julgamento de parentes e amigos ou pela dificuldade em encontrar
atividades inclusivas (Andrade; Teodoro, 2012).

Ainda, também ha os impactos financeiros no lar do autista. Intervengdes, como
fonoaudiologia, psicoterapia e terapia ocupacional geram altos custos para a familia,
em alguns casos é preciso até que um dos pais reduza a carga de trabalho para
dedicar mais tempo ao filho. Neste sentido, o suporte utilizado pela familia é variado

e deve ser adaptado as necessidades individuais de cada crianca. As terapias
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comportamentais, como a Analise do Comportamento Aplicada (ABA), focam na
modificagcdo de comportamentos por meio de reforgcos positivos, enquanto a Terapia
Comportamental Cognitiva (TCC) ajuda a desenvolver habilidades de enfrentamento
e a lidar com emogdes (Onzi, 2015).

A educacgao especial € outra forma de suporte, com escolas e programas
especificos que atendem as necessidades educacionais da crianca, oferecendo
ambientes adaptados e curriculos individualizados, com intervencgéao precoce, focando
no desenvolvimento de habilidades essenciais desde os primeiros anos, €
fundamental para o progresso da crianga (Onzi, 2015).

O suporte psicologico, por meio de aconselhamento para a crianga e a familia,
aborda questdes emocionais e comportamentais, enquanto grupos de apoio para pais
oferecem informacgdes, estratégias e um espago para compartilhar experiéncias,
ajudando a lidar com os desafios do TEA (Costa, 2012).

Sendo assim, cada familia busca estratégias para lidar com o diagndstico de
TEA. Todavia, é importante que haja um apoio profissional de psicélogos para lidar
com os desafios emocionais, sendo necessario buscar informagao, conhecendo mais
do transtorno, suas caracteristicas e tratamentos (Lazzarini; Elias, 2022). Dessa forma

€ possivel tomar decisdes informadas e adaptar as expectativas de forma realista.

3 AS FASES DO LUTO E O TEA NA FAMILIA

O diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) pode ser um evento
profundamente impactante para as familias, levando muitas delas a vivenciar um
processo semelhante as fases do luto. Essa jornada emocional reflete a adaptacao as
novas realidades que o TEA impde, afetando nao apenas a dindmica familiar, mas
também as expectativas em relacédo ao futuro da criancga. A luta para compreender e
aceitar o diagndstico pode ser acompanhada por um desejo de buscar intervengdes e
suportes adequados, enquanto as familias lidam com os desafios emocionais e
praticos que surgem ao longo do caminho.

3.1 OS CINCO ESTAGIOS DO LUTO NA TEORIA DE KUBLER-ROSS

O luto pode ser compreendido como o processo de adaptacao a perda de

alguém ou de algo que é pessoalmente importante, onde a perda é o que faz com que
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esse momento doloroso se inicie e a necessidade do ser humano encontrar um novo
caminho e sentido para sua vida (Costa, 2012). Nesse tema, existe uma pesquisa
renomada que foi de grande importancia para a sociedade no que tange ao
entendimento do luto.

Ele é um processo emocional complexo que vai além da morte, abrangendo
diversas experiéncias de perda que podem afetar profundamente o individuo. A
cartilha do Conselho Regional de Psicologia do Rio de Janeiro (CRP-RJ) aborda a
importancia de reconhecer diferentes tipos de luto, destacando que perdas
significativas podem ocorrer em contextos como separagdes, divorcios, mudangas de
vida e perda de saude. Segundo a cartilha, “o luto € uma resposta normal a perdas e
pode se manifestar de varias formas, refletindo a singularidade da experiéncia de cada
pessoa” (CRP-RJ, 2020).

Ademais, o luto também pode ocorrer em decorréncia de perdas relacionadas
a saude, como doencas crénicas que afetam a qualidade de vida, onde, a pessoa
pode passar por um processo de aceitagao que envolve a adaptagdo a um novo estilo
de vida e a busca por novas formas de bem-estar. A cartilha do CRP-RJ enfatiza que
‘o reconhecimento das diferentes formas de luto é essencial para que o individuo
possa dar espacgo as suas emogdes e buscar o suporte necessario” (CRP-RJ, 2020).

A teoria do luto de Elisabeth Kibler-Ross, que descreve as cinco fases —
negacao, raiva, barganha, depressao e aceitagdo —, oferece uma estrutura util para
entender ndo apenas o luto pela morte, mas também outras formas de perda
significativas.

Historicamente falando, o Modelo de Cinco Estagios de Luto foi proposto,
inicialmente, pela psiquiatra suica Elisabeth Kubler-Ross, no seu livro “Sobre a morte
e o morrer”, publicado em 1969. Esse estudo descreve as fases emocionais que a
maioria dos individuos lidam ao se deparar com a morte iminente ou a perda de um
ente proximo. O modelo vem sendo amplamente utilizado na pratica de cuidados
paliativos e psicoterapia, de forma mais abrangente nos cuidados com pacientes
terminais e suas respectivas familias (Kibler-Ross; Kesller, 2005).

Os 5 estagios propostos por Kubler-Ross sao a negacéo e o isolamento, a raiva,
a negociagao, a depressao e a aceitagado. Primeiramente, € dado inicio ao movimento
de negagdo. E uma fase de choque e incredulidade, onde o individuo se recusa a
acreditar na gravidade da situacdo. E nesse momento em que se escuta frases como

“‘isso ndo pode estar acontecendo comigo”. Também & comum o paciente questionar
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os profissionais, os exames e procurar alternativas (Kubler-Ross, 2008; Kubler-Ross,
Kesller, 2005).

Trata-se de uma espécie de defesa temporaria, funcionando como um para-
choque para noticias inesperadas e chocantes. A negacao responde como um
mecanismo de defesa que permite que a pessoa processe gradualmente a realidade
da situacgdo. Finalizado a negacgao, surge a raiva. Apos o reconhecimento da realidade
da perda, surge uma sensacdo de injustica, que se manifesta por meio da raiva. E
comum expressdes como “Por que eu?” ou “Isso ndo € justo” (Kubler-Ross, 2008).

Posteriormente a raiva, ha a fase de negociag&o. Durante essa fase, o individuo
busca maneiras de evitar ou adiar o inevitavel, tentando de todas as formas conseguir
acordos ou promessas em troca de mais tempo. O processo envolve frases como “Se
eu fizer isso, talvez possa ter isso mais um pouco. ” (Kubler-Ross, 2008; Kubler-Ross,
Kesller, 2005).

Em sequéncia, o processo de depressdo acontece quando a realidade
finalmente se instala e a pessoa mergulha numa fase de profunda tristeza e
desesperanca. Esse estagio do luto € caracterizado por ser mais introspectivo, no qual
a pessoa comega a confrontar a magnitude da perda. O individuo pode comegar a
fazer lamentagbes no que tange a sua vida, o tempo perdido e os sonhos nao
realizados. A depressao pode ser entendida como um preparo emocional para uma
morte iminente (Kubler-Ross; Kesller, 2005).

Apesar de critica, essa fase é de suma importancia para o processo de
aceitacao e nao deve, de maneira alguma, ser confundida com depresséo clinica. Na
maior parte das vezes, € um processo essencial para o luto. Por fim ha a fase da
aceitacao. Esse é o estagio final, onde o individuo se vé tentado a aceitar a realidade
da situacao. Vale ressaltar que o sujeito ndo esta de “bem” com a situagao, somente
encontrou uma forma mais pacifica de lidar com seu problema (Kubler-Ross; Kesller,
2005).

Assim, a aceitacdo pode ser entendida como uma espécie de fazer as pazes
com a perda e procurar executar o encerramento de assuntos inacabados com seus
entes queridos. Essas fases oferecem uma estrutura capaz de promover o
entendimento do processo de atingir o préprio luto. E importante salientar que nem
todos apresentam esses estagios na mesma ordem ou de forma linear. Ha casos em
que os individuos pulam algumas dessas fases ou acabam voltando a um estagio
anterior (Kubler-Ross; Kesller, 2005).
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Ademais, os cuidados paliativos e os profissionais de saude podem fazer uso
deste modelo para auxiliar na identificacdo de qual momento o paciente esta vivendo
emocionalmente. Com isso, facilita para o profissional de saude, assim como os entes
préximos, oferecer suporte em cada fase, seja por meio do alivio da dor, da escuta
empatica, ou prestando assisténcia no preparo emocional e psicolégico para o fim da
vida (Pinto, 2016).

3.2 ADAPTAGCAO DAS FASES DO LUTO PARA O CONTEXTO FAMILAR

O modelo de cinco estratégias de luto apresentado pela psiquiatra Elisabeth
Kubler-Ross é frequentemente utilizado para entender as reacées emocionais dos
pais ou cuidadores que recebem um diagndstico de autismo para seus filhos (Onzi,
2015). Esse processo acaba envolvendo a perda de expectativas e planos que os pais
poderiam ter em relacdo ao desenvolvimento comum de seus filhos. Esse modelo foi
originalmente criado para descrever o luto em relagdo a morte, entretanto, ele pode
ser aplicado a outras perdas que possuem simbolismo, como a perda do ideal de um
futuro esperado (Kubler-Ross; Kesller, 2005).

De acordo com a psiquiatra, a primeira fase do luto é a negacéo. No contexto
do autismo, os pais podem rejeitar o diagnédstico, acreditando que o comportamento
irregular da crianga é temporario, e que ela s6 esta um pouco atrasada em relagao
aos marcos de desenvolvimento, coisa que com o tempo se ajustara. A negacao
funciona como um mecanismo de defesa para proteger os pais do impacto emocional
imediato de uma noticia de alta significancia (Kubler-Ross; Kesller, 2005).

ApOs a negacao, surge o sentimento de raiva. Quando a realidade comeca a
se fazer presente, pode aparecer uma raiva imensa. Essa raiva pode ser direcionada
para os médicos, o sistema de educacao ou até mesmo para a proépria crianca. Os
pais tendem a pensar que a vida ndo é justa, e os pensamentos mais comuns sao
“Por que isso aconteceu com meu filho” e “A culpa é dos profissionais de saude que
nao tiveram a capacidade de diagnosticar isso mais cedo”. A raiva frequentemente
reflete o sentimento de impoténcia, o que se da devido ao fato de os pais acharem
que perderam o controle sobre o futuro dos seus filhos (Worden, 2013).

Posteriormente a raiva, € presenciado a negociacdo. Nesse estagio, os pais
podem comecar a tentar negociar com eles mesmo ou com Deus, buscando formas

de reverter ou melhorar a situagdo. Na negociagdao € comum que os pais mergulhem
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em tratamentos e terapias na esperanga de alcangcarem uma “cura” para o autismo
(Pinto, 2016).

Passada a negociacéao, € a vez da fase de depressao. Quando a negociagao
nao traz resultados esperados ou quando os pais passam a entender a gravidade da
situagdo eles podem cair em uma tristeza profunda. Isso ocorre pelo fato da
lamentagao do futuro que imaginaram para seus filhos e a perda da sua “vida normal”.
Durante esse momento, surgem pensamentos como: “Ele nunca vai ter uma vida
como eu sonhei” e, “Eu falhei como pai” (Kibler-Ross, 2008; Kibler-Ross, Kesller,
2005).

Na fase de aceitagdo os pais comegcam a compreender que, mesmo com as
mudancgas que o autismo trara, a vida ainda fluira com muitos aspectos positivos e
possibilidades. Nesse periodo, os pais comegam a ajustar suas expectativas e aceitar
seu filho como ele é, deixando de lado a negacdo e buscando formas de apoiar o
desenvolvimento da crianca (Kubler-Ross, Kesller, 2005).

Ainda sobre o processo de diagnostico do autismo, € preciso entender sobre o
luto relacionado a saude mental. Esse processo esta relacionado a mudangas
significativas na identidade, capacidade funcional ou qualidade de vida devido a
condigdes cronicas ou psicoldgicas que alteram a vida de uma pessoa. No que tange
ao diagnostico do autismo, os pais podem enfrentar o transtorno de ansiedade e a
depressao. A sensacao de perda da liberdade e controle pode desencadear uma
forma simbdlica de luto, na medida em que o sujeito perde costumes do seu cotidiano
devido a ter que lidar com a questdo do autismo no seu filho (Rogers; Dawson;
Vismara, 2012).

Um artigo de Harris e Winokuer (2016) discute o luto relacionado a condi¢des
de saude mental, onde o luto ndo é pelo falecimento de uma pessoa, mas pela perda
de habilidades cognitivas, autonomia ou uma vida "normal". O estudo mostra a
necessidade de reconhecer esse tipo de perda em sessdes de apoio psicoldgico.

Ademais, € importante reconhecer essas formas de luto para oferecer apoio
emocional adequado. E de suma importancia entender que estudos como o modelo
de Kubler- Ross oferecem uma estrutura util para entender as emocdes que os pais
podem enfrentar ao se deparar com o diagnostico de autismo. Todavia, cada familia
reage de uma forma, e é preciso o apoio adequado de profissionais para oferecer a

crianga um suporte eficiente e eficaz.

CADERNOS DE PSICOLOGIA, Juiz de Fora, v. 7, n. 12, p.833-848, jul./dez. 2025 — ISSN 2674-9483.



846

4 CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo permitiu uma compreensédo aprofundada das emocgdes vividas
pelas familias apds o diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA), a luz da
teoria do luto proposta por Elisabeth Kibler-Ross. As principais descobertas revelaram
que as fases do luto — negacéo, raiva, barganha, depressao e aceitacdo — se
manifestam de maneira significativa nas dinadmicas familiares.

Inicialmente, muitos pais experienciam a negagdo, como uma forma de
protecdo emocional, e, gradualmente, passam a enfrentar a raiva e a tristeza ao
confrontar a realidade do diagndstico. Esse processo € crucial, pois a aceitagao,
embora desafiadora, permite que as familias busquem intervengbes adequadas e
desenvolvam novas formas de se relacionar com a crianca.

As implicagdes para a pratica sao significativas, pois profissionais de saude,
educadores e assistentes sociais podem desempenhar um papel fundamental ao
oferecer suporte emocional e informagdes que ajudem as familias a navegarem por
esse processo de luto, através da criagcdo de espagos seguros para a expressao
emocional ou pela promogédo de grupos de apoio, que sao estratégias que podem
facilitar a aceitacao e a adaptacéo.

Ao reconhecer que cada familia é unica em sua jornada, esses profissionais
podem adaptar suas abordagens para atender as necessidades especificas de cada
um, promovendo um ambiente de acolhimento e suporte.

Por fim, as sugestdes para pesquisas futuras indicam a necessidade de um
maior aprofundamento nas areas que envolvem a dindmica familiar apds o diagnéstico
de TEA. Investigar como as fases do luto impactam os relacionamentos conjugais € a
interagdo entre os membros da familia pode oferecer insights valiosos sobre como
fortalecer essas relacbes. Além disso, a avaliacdo da eficacia de intervencdes
especificas e a exploracdo das experiéncias de familias de diferentes contextos
culturais enriquecerao a compreensao sobre o impacto do diagndstico e contribuirao
para o desenvolvimento de praticas mais inclusivas e eficazes.

Em suma, este estudo destaca a importdncia de uma abordagem
multidisciplinar e sensivel ao contexto emocional das familias, promovendo um
suporte que nao apenas reconheca as dificuldades do luto, mas que também facilite
a construcao de novas esperancas e possibilidades para o futuro.
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