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RESUMO: O processo de se ter um filho é idealizado pelos pais, e as expectativas da
chegada de um filho socialmente concebido enquanto “perfeito” se faz presente. No
entanto, um diagndstico acarreta uma quebra de expectativa trazendo consigo um luto que
ndo pode ser reconhecido. Assim, o0 presente estudo busca compreender como esse
processo de luto do filho idealizado se desencadeia quando os pais recebem o diagndstico
de Transtorno do Espectro Autista - TEA para seus filhos. Como metodologia, trata-se de
uma revisdo bibliografica de ordem qualitativa, em que foram utilizadas referéncias que
dialoguem com a tematica proposta. Os resultados revelam que embora existam grupos
de apoio disponiveis, o luto dos pais de criancas atipicas frequentemente permanece
ignorado ou minimizado e que a falta de compreenséo e apoio adequados pode agravar a
angustia emocional e o luto. A discussdo enfatiza a importancia de uma abordagem mais
sensivel e empatica em relacdo aos pais que enfrentam o luto ndo reconhecido, em que
isso inclui criar espagos seguros para a expressao de suas emogoes e o reconhecimento
de que o luto ndo se limita apenas a perda fisica, mas também envolve a perda das
expectativas e sonhos que também estéo presentes em relacao ao filho que foi idealizado.
Frente ao exposto, chegou-se a conclusdo de que se faz necessario o desenvolvimento de
espacos de oferta para as familias no que tange ao suporte necessario para adaptar-se a
nova realidade.

PALAVRAS-CHAVE: Luto; Autismo; Familia.

GRIEF FOR THE LOSS OF THE IDEALIZED CHILD: THE
PARENTS EXPERIENCE OF CHILDREN WITH AUTISM
SPECTRUM DISORDER

ABSTRACT: The process of having a child is idealized by parents, and the expectations
of the arrival of a socially conceived “perfect” child are present. However, a diagnosis
brings a break in expectations, leading to a grief that cannot be acknowledged. Thus, the
present study seeks to understand how this process of grieving for the idealized child
unfolds when parents receive the diagnosis of Autism Spectrum Disorder - ASD for their
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children. As for the methodology, this is a qualitative bibliographic review, using
references that engage with the proposed theme. The results reveal that although support
groups are available, the grief of parents of atypical children is often ignored or
minimized, and the lack of understanding and adequate support can exacerbate emotional
distress and grief. The discussion emphasizes the importance of a more sensitive and
empathetic approach towards parents facing unacknowledged grief, which includes
creating safe spaces for the expression of their emotions and the recognition that grief is
not limited to physical loss, but also involves the loss of expectations and dreams
associated with the idealized child. In light of the above, the conclusion is that it is
necessary to develop support spaces for families to provide the necessary assistance to
adapt to the new reality.

KEYWORDS: Grief; Autism; Family.

EL DUELO POR EL HIJO IDEALIZADO: LA EXPERIENCIA DE
LOS PADRES DE NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA

RESUMEN: EI proceso de tener un hijo es idealizado por los padres, y las expectativas
de la llegada de un hijo socialmente concebido como “perfecto” estdn presentes. Sin
embargo, un diagndéstico conlleva una ruptura de esas expectativas, trayendo consigo un
duelo que no puede ser reconocido. Asi, el presente estudio busca comprender como se
desencadena este proceso de duelo por el hijo idealizado cuando los padres reciben el
diagndstico de Trastorno del Espectro Autista - TEA para sus hijos. En cuanto a la
metodologia, se trata de una revision bibliografica de caracter cualitativo, en la que se
utilizaron referencias que dialogan con la tematica propuesta. Los resultados revelan que,
aunque existen grupos de apoyo disponibles, el duelo de los padres de nifios atipicos a
menudo permanece ignorado o minimizado, y que la falta de comprension y apoyo
adecuados puede agravar la angustia emocional y el duelo. La discusién enfatiza la
importancia de un enfoque mas sensible y empatico hacia los padres que enfrentan un
duelo no reconocido, lo que incluye la creacion de espacios seguros para la expresion de
sus emociones Yy el reconocimiento de que el duelo no se limita solo a la pérdida fisica,
sino que también implica la pérdida de expectativas y suefios que estan presentes en
relacion con el hijo idealizado. A la luz de lo expuesto, se concluye que es necesario
desarrollar espacios de apoyo para las familias, brindando el soporte necesario para
adaptarse a la nueva realidad.

PALABRAS CLAVE: Duelo; Autismo; Familia.

1. INTRODUCAO

O transtorno do espectro autista - TEA é caracterizado como um disturbio do
neurodesenvolvimento marcado pelo desenvolvimento atipico, manifestacGes
comportamentais, déficits na comunicacdo e na interacdo social, além da presenca de
padrdes de comportamentos repetitivos e estereotipados. Com base nisso, € importante

refletir sobre como os pais de autistas lidam com a suspeita e diagnostico do espectro na
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primeira infancia, visto que a descoberta e espera de um filho costuma ser um momento
permeado por idealizacGes e expectativas pelos pais (SESA, s/d).

De acordo com o Dicionario Online de Portugués - Dicio (2023), a palavra
idealizado remete ao que foi criado, inventado, que sé existe na imaginacédo, o perfeito.
Visto isso, a ruptura da crianca ideal pode gerar um luto nos pais, ja que idealizar um
filho é, antes de tudo, fantasiar. Pais ndo costumam fantasiar que seu filho tenha alguma
complicagdo e diagnostico em deu desenvolvimento, embora muitas vezes durante a
gestacdo possa surgir esse temor, principalmente quando a gestacdo é de risco; ainda
assim, ter um filho é esperar que ele venha ao mundo de forma saudavel, fisicamente e
neurologicamente.

Dito isso, conhecer como os pais de filhos com diagndéstico de TEA lidam com
esse luto ndo reconhecido do filho idealizado se faz necessario. De acordo com Casellato
(2015), o ato de reconhecer estd associado a admitir algo como verdadeiro ou real.
Quando ndo realizamos esse reconhecimento, é muitas vezes devido a nossa falta de
conhecimento sobre sua existéncia, a ambiguidade do assunto ou a necessidade de nos
proteger das emogdes ou consequéncias que podem surgir a partir desse reconhecimento.

No mesmo caminho, de acordo com Doka (2022) o termo luto ndo reconhecido é
utilizado para descrever a situacdo em que uma pessoa vivencia uma perda que ndo pode
ser abertamente admitida ou expressada. Nessa circunstancia, o luto n&o recebe o suporte
social necessario e ndo € devidamente validado ou compreendido pela comunidade ao
redor. Desta maneira, € compreensivel entender que o luto do filho idealizado ndo é
socialmente aceito, reconhecido, pois como seria reconhecivel pela sociedade o luto de
um filho que continua vivo?

Logo, os pais e a familia acabam tendo seu sofrimento silenciado, ndo aceito, o
que o torna mais dificil de elaborar, com isso, se torna imprescindivel investigar se existe
algum amparo social e validacéo para esses pais frente ao luto. Também, deve-se lembrar
que a auséncia do trabalho do luto acaba sendo um forte fator desencadeante de
complicagdes deste processo. Portanto, refletir sobre a temética se faz necesséria para
também validar este tipo de perda ndo reconhecida.

Sendo assim, este trabalho busca refletir sobre o luto dos pais com filhos
diagnosticados com TEA, como lidam com o luto pela ruptura do filho idealizado e
investigar se existem meios sociais para auxiliar os pais na vivéncia deste tipo de luto.

Para tanto, utilizaremos como método a pesquisa bibliogréfica, a qual segundo Gil (2002)
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é fundamentada com base em informacdes previamente produzidas e disponiveis em
fontes académicas, principalmente livros e artigos cientificos. Essas fontes de materiais
jaelaborados servem como suporte para embasar e estruturar o estudo em questdo. Assim,
buscaremos encontrar conteudos que irdo trazer informac@es para, na sequéncia, reunir e
analisar, de forma qualitativa, com o intuito de buscarmos compreender e entender o tema

e 0s objetivos.

2. REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1 Consideracdes acerca do TEA

O significado da palavra autismo vem do grego autos, que significa si mesmo,
onde traduz uma condicao do ser humano, o seu estado. O autismo € considerado como
um estado em que o individuo vive para si proprio em seu mundo, ficando imerso dentro
de si, ndo se manifestando ou reagindo com demais comportamentos em que a sociedade
estabelece para ele (Coutinho, 2018).

Segundo Teixeira (2016) o autismo foi inicialmente descrito pelo médico,
pesquisador e professor da Universidade Johns Hopkins, o psiquiatra infantil austriaco
Leo Kanner, em 1943. Kanner apresentou um artigo cientifico a qual estudou o caso de
11 criangas que apresentavam entre si caracteristicas semelhantes, porém diferentes de
criancas e adolescentes ‘“normais” da sua faixa etaria, onde descrevia esses

comportamentos como “autismo infantil precoce”, descrevendo que:

Havia desinteresse e inabilidade de se relacionar com outras pessoas; um
desenvolvimento peculiar da linguagem verbal, marcada por ecolalia
(repeticdo de palavras ouvidas pela crianga); presenca de estereotipias
(repeticdo de movimentos corporais sem propdsito aparente) e inversdo
pronominal (crian¢as que se chamavam na terceira pessoa), por exemplo,
dizendo “Pedro quer agua” em vez de “eu quero agua”, ou, ainda, chamando a
si proprio de “ele” ou “ela (Teixeira, 2016, p. 16).

Esse termo autismo precoce infantil descrito por Kanner foi empregado por ele
através de estudos de Freud. Era considerado uma teoria onde as experiéncias de vida
iniciais de uma crianga poderiam de alguma forma influenciar ou causar um disturbio de
desenvolvimento. Sendo assim, Kanner colocava a culpa do distdrbio nas maes,
considerando-as como as “maes geladeiras” da época. Essas maes geladeiras, na época,
eram consideradas assim porque os filhos ndo recebiam amor e carinho, logo, as mées

eram consideradas como mées frias (Klin, 2006).
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Atualmente, o termo passa a ser conhecido como “Transtorno do Espectro
Autista”, onde ficou realmente definido pelo Manual Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais - DSM-5 - TR, em que o autismo é definido como um transtorno do
neurodesenvolvimento sendo caracterizado por manifestaces de dificuldades de
interacdo social, comunicagdo, comportamentos repetitivos e restritos (APA, 2023).

A Organizagédo das Nacgdes Unidas - ONU, com o intuito de chamar a atengéo da
populacéo para que o autismo seja reconhecido, desde a forma como ele acontece, qual o
diagnostico e tratamento, determina um dia especifico para o dia nacional do autismo.
Esta data foi sancionada no dia dois de abril como o Dia Mundial da Conscientizacdo do
Autismo. No Brasil, 0 més de abril é destacado na cor azul, pois o azul foi escolhido em
questdo da proporcao de 1 menina para 4 meninos, apresentaram autismo (Fink e Moreira,
2023).

Em 2012 acontece um marco na historia do autismo, em que a entdo presidente
Dilma Rousseff promulgou a lei n° 12.764 (Brasil, 2012), onde institui a protecdo aos
direitos das pessoas com TEA, que tem como objetivo determinar o acesso a um
diagnéstico precoce, um tratamento, a terapias e medicamentos pelo Sistema Unico de
Salde - SUS, garantindo também direito a educacdo, a protecdo social, ao trabalhos e
servigos que vao proporcionar a equidade de oportunidades para todos que tem o
transtorno.

Em 2020 as pessoas que possuem TEA passam a ter uma carteira de identificacéo,
um documento criado pela Lei n® 13.977 conhecida como a Lei Romeo Mion (Brasil,
2020). Esse documento substitui o atestado médico que todos as pessoas que possuem
TEA deveriam apresentar. Esse documento é mais uma conquista no marco da historia
do autismo, onde as pessoas passam a ser reconhecidas ndo por um atestado, mas por uma
carteira de identificacéo.

A identificacdo de possiveis sinais de alerta para o desenvolvimento antes do
diagnostico € crucial e pode ser percebida pelos pais, pediatras e instituicdes de ensino.
Os pais, como principais cuidadores, podem observar diferencas significativas
comportamentais em relagdo a outras criangas da mesma idade. Isso pode incluir atrasos
no desenvolvimento motor, fala ou linguagem, dificuldades na interacdo social ou
comportamentos repetitivos e restritos (Zanon, Backes e Bosa, 2014).

Os pediatras também desempenham um papel fundamental na identificacdo de

sinais de alerta durante consultas e exames regulares. Eles sdo capacitados para observar
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marcos de desenvolvimento adequados para cada fase e podem fazer perguntas aos pais
sobre o progresso da crianca em diferentes areas, em complemento a isso, as instituicoes
de ensino, como creches e escolas, podem identificar esses sinais durante a interagdo
diaria com as criangas. Professores e profissionais da educacdo podem perceber atrasos
na aprendizagem, dificuldades de comunicacdo ou interacdo social, comportamentos
desafiadores ou padrdes repetitivos que ndo condizem com o desenvolvimento tipico
(Zanon, Backes e Bosa, 2014).

Conforme apontado por Teixeira (2016), € possivel perceber sinais de alerta para
o desenvolvimento em diferentes faixas etarias. Aos quatro meses, alguns sinais podem
ser observados, tais como a falta de acompanhamento de objetos, auséncia de sorrisos
para as pessoas, ndo levar objetos a boca, falta de resposta a sons, auséncia de emissao de
sons, dificuldade em sustentar a prépria cabeca e dificuldade de movimentar os olhos.

Esses sinais podem indicar a necessidade de uma avaliacdo mais aprofundada por
profissionais de salde, visando identificar possiveis atrasos no desenvolvimento e
fornecer as intervengdes adequadas. E importante destacar que, em relagdo ao TEA, uma
das caracteristicas significativas € a possibilidade de perder habilidades que a crianca ja
possuia anteriormente ao longo do desenvolvimento (Teixeira, 2016).

Por exemplo, segundo o autor, uma crianca que ja estava falando algumas palavras
pode parar de falar completamente. Ou uma crianga que interagia socialmente de maneira
apropriada pode comecar a se isolar e mostrar dificuldade em se comunicar com 0s outros.
Essa perda de habilidades pode ser uma preocupacdo significativa para os pais e
profissionais envolvidos na avaliacdo e intervencdo do desenvolvimento infantil. E
importante ressaltar que nem todas as criangcas com TEA experimentam a regressdo ou
perda de habilidades, e a sua presenga pode variar amplamente de um individuo para
outro. No entanto, a observacao dessa regressdo no desenvolvimento é considerada um
possivel sinal de alerta, especialmente quando ocorre em conjunto com outras
caracteristicas do transtorno.

Conforme Teixeira (2016), o TEA também pode estar associado a atrasos no
desenvolvimento neurolégico e motor, bem como dificuldades na linguagem e no
convivio social. No que diz respeito ao desenvolvimento neuroldgico, criangas com TEA
podem apresentar atrasos no alcance de marcos motores, como sentar, engatinhar, andar

e realizar movimentos coordenados. Esses atrasos podem ser perceptiveis nas fases
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iniciais do desenvolvimento e podem variar em intensidade e abrangéncia de uma crianga
para outra.

Quanto a linguagem, muitas criangcas com o transtorno apresentam atrasos
significativos na aquisicdo e desenvolvimento da fala. Elas podem ter dificuldade em
iniciar ou manter conversas, compreender instrucdes verbais, expressar suas proprias
necessidades e desejos de forma verbal, e em utilizar a linguagem de forma socialmente
adequada (Luchetta, 2023).

No que se refere ao convivio social, criancas com TEA tendem a apresentar
dificuldades na interacdo e na comunicacdo social. Elas podem ter dificuldade em
estabelecer e manter contato visual, compreender e responder aos sinais sociais e
emocionais dos outros, e em desenvolver relacionamentos interpessoais adequados. Além
disso, podem demonstrar interesses restritos e repetitivos, preferindo atividades solitarias
e padrdes comportamentais repetitivos (Luchetta, 2023).

O diagndstico do TEA é realizado por psiquiatras, neurologistas e neuropediatras.
No entanto, para obter um diagndstico preciso, a crianca que apresenta sinais de alerta
passa por uma série de avaliacGes. Durante essas avalia¢des, € fundamental o auxilio dos
pais, que fornecem informac6es sobre o histérico da crianga, assim como a colaboracao
das instituicGes de ensino, se for o caso.

Além disso, o diagndstico envolve a aplicagdo de testes especificos voltados para
0 TEA e seus sinais de alerta. Para garantir a efetivacdo desses testes, o psiquiatra ou
neuropediatra pode contar com a participacdo de uma psicOloga especializada em
avaliacdo psicoldgica ou com especializacdo em Analise do Comportamento Aplicada
(ABA). A fim de realizar o diagndstico de forma precisa, é de extrema importancia
conduzir uma entrevista com os pais da crianga. Nessa entrevista, o profissional se baseara
nos relatos dos pais para identificar possiveis atrasos no desenvolvimento que sdo

considerados sinais de alerta para o TEA.

2.2 Luto: conceitos e aplicagdes teoricas

Para discorrer sobre o luto, € imprescindivel, em primeiro lugar, compreender seu
conceito. Segundo o Dicionario Online de Portugués - Dicio (2023), a palavra luto €
descrita como "profundo pesar causado pela morte de alguém; sentimentos gerados por

perdas, partidas ou rompimentos” (s/p).
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Nesse sentido, é relevante observar o carater singular desse processo em cada
individuo (Franco, 2021), no qual a perda pode assumir diversas formas e gerar diferentes
impactos. O luto é dotado de um significado intrinseco, que somente o enlutado pode
realmente compreender. E comum que em nossa sociedade assuma-se uma associa¢éo do
luto apenas ao contexto da morte (Grigoleto Netto, 2022), o que dificulta a expresséo e o
entendimento de outras formas de luto que também podem ser experienciadas. Portanto,
é essencial considerar a complexidade desse fendmeno emocional, abrangendo as
diferentes manifestacGes de perda que podem ocorrer ao longo da vida de cada individuo.

Segundo Bousso (2011), o luto € caracterizado como uma reacdo natural e
previsivel frente a quebra de um vinculo, representando um processo de elaboracéo de
uma perda significativa. Entretanto, de acordo com Grigoleto Netto e Oliveira (2016), em
nossa sociedade, a morte é tratada como um tabu, evitando qualquer mencéo ao assunto,
0 que, por consequéncia, relega a discussdo sobre o luto a um segundo plano.

Para Casellato (2015), é fundamental reconhecer que falar sobre o luto
desempenha um papel crucial no processo de ressignificagdo. Ainda que a sociedade néo
demonstre ampla aceitacdo, a expressdo da dor, a sua externaliza¢do e o entendimento
dela sdo etapas essenciais para o enfrentamento e a elaboracdo do luto. Através desse
compartilhamento, o enlutado pode encontrar apoio emocional, compreensdo e empatia,
tornando possivel a elaboracdo do sofrimento e a busca por um novo significado diante
da perda vivenciada. Assim, o ato de falar sobre o luto torna-se uma ferramenta valiosa
no processo de lidar com as experiéncias de perda e na construcdo de caminhos de cura e
adaptacdo a nova realidade.

O tempo necessario para se adaptar a perda é altamente diverso, variando de forma
significativa entre as pessoas. Enquanto algumas encontram alivio relativamente rapido,
outras podem demandar meses ou até mesmo anos para lidar com a dor e seguir em frente.
Essa diferenca no periodo de adaptacdo ao luto é influenciada por diversos fatores
individuais, tais como a intensidade do vinculo com o que foi perdido, a resiliéncia
emocional, o suporte social disponivel, experiéncias prévias de luto, bem como crencas e
valores pessoais (Franco, 2021).

Além disso, é importante destacar que a forma e a duracdo consideradas normais
para o luto também diferem grandemente de cultura para cultura, conforme apontado por
McGoldrick et al. (1998). Segundo as autoras, em algumas culturas, como na Italia, é

comum que as vilvas se vistam de preto até o fim de suas vidas, indicando um luto que
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pode vir a se prolongar. Essa tradicdo pode estar associada a uma forte valorizacdo do
vinculo conjugal e uma manifestagdo publica de respeito e memoria ao cénjuge falecido.

Por outro lado, nos Estados Unidos, a experiéncia do luto é frequentemente
percebida de forma mais racional e pragmatica. Os funerais tendem a ser conduzidos de
maneira mais pratica e eficiente, buscando lidar com a perda de forma direta e objetiva.
Essas diferencas culturais ressaltam a importancia de compreender que o luto é uma
experiéncia profundamente influenciada pelo contexto cultural em que ocorre
(McGoldrick et al., 1998).

E relevante destacar que a concepcao das pessoas em relacéo ao processo de luto
tem evoluido ao longo dos anos. Kibler-Ross (1996), um importante e pioneira nos
estudos sobre a morte, acreditava que esse processo passava por cinco estagios distintos:
negacdo ou isolamento, raiva, barganha, depressdo e aceitacdo, em especial em situacoes
de recebimento de diagnosticos de doencas terminais. No entanto, atualmente outros
estudos trabalham com diferentes perspectivas para a compreenséo do luto (Silva e Alves,
2011; Worden, 2009) com leituras contemporaneas para o fendmeno, levando-se em
consideracdo aspectos subjetivos e particulares de cada pessoa e relacao, que vao além de
estagios.

Esses estagios propostos por Kilbler-Ross, embora tenham sido muito influentes
no estudo do luto, também foram objeto de criticas e questionamentos por parte de outros
estudiosos do assunto (Afonso e Minayo, 2013). O entendimento atual do processo de
luto é mais amplo e reconhece a complexidade e singularidade de cada experiéncia de

perda, evitando uma visdo estritamente linear ou padronizada do luto.

2.3 Reflexdes sobre o luto ndo reconhecido pelo filho idealizado

Vivemos em uma sociedade com pessoas complexas e singulares, onde cada um
tem sua forma de pensar e agir, com objetivos e metas diferentes. As familias séo
constituidas por diferentes culturas, onde cada uma tem seus costumes e crengas. As
pessoas se conhecem, se relacionam e juntos buscam construir e estabelecer metas e
objetivos para se constituir uma familia, realizando assim um sonho planejado.

Uma dessas metas é fantasiar um filho, constituido e idealizado por esses pais
como o filho perfeito. Para que isso aconteca 0s pais precisam passar por um processo

que envolve planejar essa gestacao. Assim:
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Ao planejarem uma gestacéo, os pais idealizam um (a) filho (a), uma crianca
que atenda, pelo menos em parte, suas fantasias, ou seja, que seja compativel
com suas crengas ou ideais, que atenda suas perspectivas éticas, estéticas,
funcionais, imaginarias, e assim, possa realizar seus desejos parentais (Kreuz
e Grigoleto Netto, 2023, p. 113, 114).

As criancas sdo inseridas dentro da sociedade onde tém seus direitos e deveres,
sendo um deles o de poderem brincar. Desde pequenos, o brincar € parte fundamental da
infancia de qualquer crianca. A acdo de brincar de bonecas, como é costume dizer,
construir suas casinhas, ter um bebé, faz parte das brincadeiras, em especial (mas néo

exclusivamente) de meninas. Nesta perspectiva, podemos dizer que:

Especificamente quando uma menina, que um dia poderd tornar-se maée,
brincava de bonecas, essas ganhavam nome, atribuicdo de caracteristicas, afeto
e, nesse ludico do “faz de conta”, ja se preparava uma aprendizagem de como
embalar um bebé, ninar, alimentar, trocar de roupa, cuidar, amar, educar,
exigir, conviver (Kreuz e Grigoleto Netto, 2023, p. 02).

Porém, a problematica é a seguinte: nesse brincar, as criangas ndo estao lidando
com o diferente, pois as bonecas sdo todas iguais, ndo existe uma boneca diferente ou
imperfeita. Assim, dentro da sociedade, os pais idealizam que os filhos ndo sejam
diferentes, mas sim, idealizam um filho perfeito, que possa brincar, que possa correr, que
possa ser igual aos outros. E, de repente, quando chega 0 momento da gravidez, muitas
vezes desejada e planejada, pode acontecer do filho ndo nascer conforme o esperado. Com
1sso “[...] diante da espera de um (a) filho (a), sabemos das muitas necessidades,
expectativas e formas de antecipacdo que envolvem a gestacdo desta promessa, no
entanto, raramente incluimos a previsao de receber noticias dificeis” (Kreuz e Grigoleto
Netto, 2023, p.115).

Quando o bebé nasce, ndo se torna mais o idealizado dos pais, pois ele se torna
algo real e concreto. A ficha talvez ndo caia imediatamente para os pais, mas é notavel a
realidade de se ter em maos o tdo esperado filho. Porém, é notavel também que esse bebé
ndo € do modo que esses pais desejavam, comegam a notar algumas diferencas, algo que
nao seja “normal”. Esses pais, entdo, buscam uma especialidade, uma ajuda, mas nem

sempre 0 acesso a um diagnostico é algo simples e imediato.

Quando os pais percebem algumas diferencas sutis ou evidentes, algum
estranhamento, algo que parece ndo atender tipicamente o desenvolvimento da
crianga, isso liga um sinal de alerta iniciando-se uma procura por especialistas.
Este periodo de peregrinacdo em busca de um diagnostico consensual €é
imensamente causador de ansiedades e exaustivo, principalmente quando se
trata de uma doenca ou sindrome rara, pois o itinerario dessas familias encontra
obstaculos de diversas ordens, tais como o dificil acesso aos servicos de saude
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e a escassez de profissionais habilitados ou especialistas — consequentemente
gerando diagndsticos equivocados ou tardios, atrasando o inicio de tratamentos
adequados (Kreuz e Grigoleto Netto, 2023, p.116).

Podemaos, nestes casos, pensar sobre o luto, este que passa a ser identificado como
um luto ndo reconhecido, conforme conceituamos acima. Citamos uma experiéncia real
narrada em um livro bibliogréfico, de Werner (2016), m&e de um menino diagnosticado
com TEA, “[...] quando vocé recebe uma noticia como esta - do autismo - é como se
aquele bebezinho que vocé idealizou tivesse morrido. E um luto muito sofrido. A
aceitacdo é muito, muito dificil" (Werner, 2016, p. 24). Por isso, a importancia do apoio
familiar é essencial durante todo este processo de descoberta do transtorno, do processo

de diagnostico, da aceitacdo da sociedade, e do processo do luto ndo reconhecido.

3. CONSIDERACOES FINAIS

O presente artigo teve como objetivo entender e compreender como se
desencadeia e desenvolve o processo de luto de pais que recebem a noticia de que seu
filho apresentam o diagndstico de TEA. Por meio deste estudo podemos identificar e
reconhecer como acontece esse processo desde a noticia de se ter um bebé, até o
diagnostico em si. Os pais j& comecam a idealizar o seu filho, através do nome, das
roupinhas, das festas de aniversarios, mas ao se deparar com o diagndstico do TEA, surge
outra realidade.

Essa realidade é considerada como que o filho ndo é mais aquele filho idealizado
por eles. Assim, surge o processo de luto ndo reconhecido. Observamos que esse processo
passa a ser desenvolvido ja quando, ao nascer, o bebé ja apresenta comportamentos
anormais e, assim, identificados pelos pais, algo que por eles néo foi idealizado. Como
consequéncia surge a negacdo, a frustragédo, a ansiedade, em alguns casos a revolta. O
filho que foi idealizado por eles como o filho perfeito ndo € mais idealizado, mas sim algo
real. Porém, esse real muitas vezes ndo é levado em consideracdo pelos pais, ja que eles
ainda fantasiam aquele filho idealizado.

Apesar da disponibilidade de grupos de apoio para pais, como rodas de conversa
e palestras sobre 0 TEA, o0 processo de luto para pais atipicos permanece nao reconhecido
e silenciado. A atencdo voltada para o luto e a expresséo da dor é escassa, e quando surge,
é rapidamente abafada por comentérios do tipo "mas seu filho esta vivo”, invalidando

assim toda a extensao da dor. Em diversas situacdes, 0s proprios pais que estdo passando
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pelo luto ndo se permitem refletir ou falar sobre o assunto, ndo reconhecendo sua
experiéncia.

Quando pais que enfrentam situagdes atipicas de perda ndo encontram amparo ou
compreensdo na sociedade, a jornada de elaboracdo do luto pode se tornar ainda mais
dolorosa e desafiadora. A falta de reconhecimento social para o tipo especifico de perda
que estdo vivenciando pode resultar em sentimentos de ansiedade, isolamento e solidéo,
intensificando a sua dor.

A importancia de reconhecer e dar voz a esse luto ndo reconhecido reside na
possibilidade de ressignifica-lo. Ao falar abertamente sobre suas experiéncias, os pais
podem encontrar formas de compreender e lidar com seus sentimentos, além de
encontrarem apoio em pessoas que compartilham situagdes semelhantes.

Portanto, concluimos que para os pais quebrarem o tabu em torno desse assunto,
um passo fundamental consiste na criacdo de um ambiente acolhedor, que possam
expressar suas emocgoes sem medo de julgamento. Ao abrir espaco para a conversa e a
reflexdo, a sociedade pode contribuir para a validacdo da experiéncia desses pais,
oferecendo a eles o suporte necessario para atravessar esse periodo tdo dificil e
desconhecido.

Por fim, reconhecer a importancia da elaboragéo do luto e buscar apoio adequado
para enfrentar esse processo é fundamental ndo apenas para o préprio processo de cura
dos pais, mas também para garantir um ambiente saudavel e de suporte para a crianca
com TEA. Um luto acolhido e validado pode permitir que o0s pais estejam
emocionalmente disponiveis e capacitados para fornecer o apoio necessario ao filho,
compreendendo suas necessidades individuais e contribuir para o Seu pleno

desenvolvimento e bem-estar.
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