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Resumo

RUTZ, Tagline Souza. Vivenciando o luto pelo filho imaginado. Orientadora: Profa.
Dra. Marta Solange Streicher Janelli da Silva. 2020. 36 f. Trabalho de Concluséo de
Curso (Bacharel em Psicologia) — Faculdade de Medicina, Psicologia e Terapia
Ocupacional, Universidade Federal de Pelotas. Pelotas, 2020.

Este trabalho realiza um estudo sobre os sentimentos vivenciados por uma méae de
uma filha com uma doencga rara chamada Mucopolissacaridose. Os objetivos da
pesquisa sdo analisar os sentimentos refletidos pelas vivéncias do luto do filho
imaginado, investigar possibilidades de elaborar o luto diante do filho real e discutir os
processos que compdem a experiéncia do luto no cotidiano. Foi realizada uma
pesquisa qualitativa, os dados coletados atraveés da entrevista foram analisados e

divididos em categorias a partir da analise de dados de Bardin.

Palavras-chave: Vivéncias. Elaborar. Possibilidades. Filho real.



Abstract

RUTZ, Tagline Souza. Experiencing mourning for the imagined child. Advisor: Profa.
Dra. Marta Solange Streicher Janelli da Silva. 2020. 36 p. Final Paper (Bachelor in
Psychology) — University of Medicione, Psychology and Occupational Therapy,
Federal University of Pelotas. Pelotas, 2020.

This work carries out a study on the feelings experienced by a mother of a daughter
with a rare disease called Mucopolysaccharidosis. The objectives of the research are
to analyze the feelings reflected by the experiences of the grief of the imagined child,
to investigate possibilities of elaborating the grief before the real child and to discuss
the processes that compose the experience of grief in dalily life. A qualitative research
was carried out, the data collected through the interview were analyzed and divided

into categories based on Bardin's data analysis.

Keywords: Experiences. Elaborate. Possibilities. Real son.
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1 Introducéo

Este estudo pretende retratar questdes relacionadas com a experiéncia de uma
mae que vivencia o luto pelo filho imaginado. A proposi¢ao do tema ocorre devido a
identificacdo e a sensibilizacdo da pesquisadora, que deparando-se no decorrer da
formacdo, através de estagios béasicos, especificos em sadde e promocdo uma
aproximacdo com a tematica e suas singularidades, logo, mobilizou- se para esta
escrita.

O problema central levantado por esse projeto de pesquisa é: “Existe
elaboracgéao do luto pelo filho imaginado?”. A proposta da pesquisa € verificar como é
esse processo de luto, seus significados e sentimentos a partir de um estudo de caso,
na qual, a participante € mae de uma filha com uma doenca rara conhecida como
Mucopolissacaridose tipo IlI-A (Sindrome de Sanfilippo)!, seu diagnéstico foi
descoberto quando a crianga estava com cinco anos de idade.

Durante a graduacao em Psicologia participei no ano de 2018 de um Simpaosio
“Conhecendo a Sindrome de Down” do curso de Medicina da UFPel no qual foi
possivel aproximar-me de relatos de maes contando suas histérias a partir da
deficiéncia do seu filho, 0 que me despertou o interesse por essa tematica. Apos essa
experiéncia, na cidade de Turucu-RS onde resido, deparei-me com uma historia que
me mobilizou um pouco mais sobre a maternidade, os desafios emocionais do filho
real e uma doenca rara. Causou-me inUmeros sentimentos e exigiram-me importantes
reflexdes as quais me proporcionaram a pesquisar e escrever sobre a relevancia
desse tema. Dessa forma, através deste estudo, buscaremos uma aproximacao de
entender, se ha ou ndo, a necessidade de elaboracéo de luto pelo filho imaginado
para que os pais, principalmente a mae, que ao vivenciar no seu cotidiano com amor
e cumplicidade a vida ao lado do filho real encontrar estratégias de realidade e
felicidade.

Alguns pontos importantes motivaram-me a realizar este estudo. O primeiro, ao
pesquisar sobre a tematica, deparei-me com escasso material sobre este tipo de luto,
nao reconhecido, e logo, o propdsito seria aprofundar o estudo nesse aspecto, do luto

vivido por maes com filhos em condi¢cBes especiais. Na reviséo de literatura,

! A Mucopolissacaridose tipo Ill, também denominada sindrome de Sanfilippo, € uma doenca
hereditaria de carater autossémico recessivo, pertencente ao grupo de erros inatos do
metabolismolisossomal dos mucopolissacarideos (ROSSIER et al., 2004).



encontram-se pesquisas sobre familias e aspectos sociais de enfrentamento diante
do desconhecido, principalmente das méaes de criancas com deficiéncia e ou
necessidade especial no cuidado, o qual promove um significativo impacto logo apés
o diagna@stico. Logo ap6s o hascimento, em algumas vivéncias maternas encontramos
uma sobrecarga no cuidado, o isolamento social, as questdes financeiras.

Sabemos que a gravidez para muitos casais € um momento da vida que reflete
muita alegria, cumplicidade e desafios. A partir da descoberta até o nascimento do
bebé, os pais, a familia e amigos véem-se rodeados de uma sucessao de planos para
o bebé que esta chegando, desejando proporcionar as melhores oportunidades e uma
vida cheia de alegrias. Antes do nascimento, ja se faz investimentos e apostas sobre
a perspectiva do futuro deste bebé, até mesmo quanto ao seu futuro profissional, ao
gue deve ter e ser, segundo o desejo de sua mae e de seu pai (VENDRUSCULO,
2014).

Freud (1917) em seus estudos sobre maternidade e paternidade, colabora ao
conceitualizar narcisismo?, na qual referiu-se que o amor e afeto dos pais em relacdo
ao filho € um carater narcisista. O narcisismo primario dos pais é reproduzido, assim
destinando todo seu amor ao seu filho e transferindo toda plenitude a crianca que
realizara todos os sonhos que os pais nao puderam realizar (MARSON, 2008).

Geralmente o periodo de espera para 0 nascimento de um filho € vivido com
muitas expectativas, é quando a crian¢a passa a ser imaginada, provocando nos pais
a necessidade de um investimento libidinal ao relembrar, planejar e projetar sonhos,
desejos e um encontro com sua propria histéria (GOES, 2006). O referido autor ainda
postula a existéncia de uma preparacéo por parte dos pais para o nascimento do filho,
estabelecem desde cedo, a existéncia de uma idealizacéo, na qual planejam, sonham
e desejam que o filho nasca saudavel, o contrario disso, simboliza para os pais uma
perda do filho idealizado.

Durante um tempo a expectativa que o nascimento de um bebé traz € motivo
para muito investimento emocional. Os pais preparam o espaco fisico para receber
este bebé e também o espaco que é de ordem psiquica, para garantir a este bebé
infinitas possibilidades para percorrer o desenvolvimento infantil da melhor forma.

Quando este filho apresenta alguma deficiéncia, parte dessa preparacdo dos pais €

2 Narcisismo: Em referéncia ao mito de Narciso, amor que se tem pela imagem de si mesmo
(LAPLANCHE; PONTALIS, 1985, p. 365).



cedida, para receber o recém-nascido, este novo espaco psiquico precisa ser
reorganizado (VENDRUSCULO, 2014). Diante disso, se experiéncia a ruptura das
expectativas e a adaptacdo a nova realidade, em muitos casos, submetendo os
envolvidos a mobilizacdo de mecanismos de defesa® para conviver com o bebé de
forma satisfatéria (NEDER; QUAYLE, 1996).

A chegada de um bebé envolve diversas mudancas no ambiente familiar, sendo
elas de aspectos sociais, econdmicos, fisicos e emocionais. Quando nasce uma
crianca com deficiéncia a familia € sensibilizada a desconstruir seus modelos e criar
um novo que absorva a realidade do momento (SILVA; RAMOS, 2014). De acordo
com Sa e Rabinovich (2006) o impacto produzido ao receber o diagnostico de que
algo esté diferente do imaginado, tende a causar nos pais dificuldades de aceitacéo e
de construcao de vinculo, sujeitando muitas vezes mudancas nos projetos de vida e
assim como alguns papéis desempenhados. Em anélises feitas por Marson (2008)
sobre 0s aspectos emocionais que envolvem os pais diante o nascimento de um bebé,
nos casos de filhos com deficiéncia, seria diferente do filho imaginado quando este é
saudavel, porque ndo sendo ideal e perfeito, consequentemente ndo preenchera o
papel que foi designado no narcisismo dos pais.

Segundo Alves (2012), ter um filho com deficiéncia fisica e/ou mental para os
pais € um exemplo de morte simbdélica e ela pode ocorrer logo apos o0 nascimento do
bebé ou durante o seu desenvolvimento, no surgimento de doencas cronicas ou
outras, nAo menos importantes para serem vivenciadas. A autora também diferencia
a morte concreta da morte simbdlica, na qual a primeira representa de fato a morte
em si, e a segunda, que também pode ser chamada de morte em vida, representa as
rupturas que ocorrem no decorrer de nossas vidas e que provocam 0 mesmo processo
de luto da morte concreta. A descoberta de uma deficiéncia ou alguma enfermidade
traz uma ideia de morte, uma morte que na maioria dos casos ndo € real e sim
simbolica, uma morte dos sonhos, dos planos e projetos que se tinha para essa
crianca (VENDRUSCULO, 2014).

O luto é uma acéo advinda da ruptura de um vinculo afetivo, que pode ser por

meio de uma perda ou distanciamento (BOWLBY, 2006). O processo de luto ocorre

3 Mecanismos de Defesa: Diversos tipos de operacdes em que se pode especificar a
defesa. Os mecanismos predominantes séo diferentes consoantes o tipo de afec¢ao que se
considere, a etapa genética, o grau de elaboracéo do conflito defensivo, etc. (LAPLANCHE;
PONTALIS, 1985, p. 357).



também em uma simples despedida, um rompimento de relacionamento amoroso ou
alguma circunstancia que envolva o rompimento de planos e expectativas
(VENDRUSCULO, 2014). Para Parkes (1998) o luto pode desencadear diversos
sentimentos como retorno dessa perda significativa.

Freud (1917) descreve o luto como um modo de adaptacdo do ego a perda de
um objeto querido, um processo de reconhecimento com o objeto que foi perdido, na
qual o ego deixa de investir a libido e comeca a investir em outro objeto. E através
dessa ressignificacdo que ha possibilidades de uma elaboracéo do luto.

Para Alves (2012) o luto do filho imaginado tende a provocar sentimentos como:
frustracdo, tristeza e medo do futuro, e por isso, autoras como Lemes e Barbosa
(2007), citam a importancia de vivenciar o processo de luto, e se possivel elabora-lo,
para que se possa estabelecer um vinculo de amor e cuidado com o filho. Laplanche

e Pontalis (1985, p. 196) definem a Elaboracédo Psiquica da seguinte forma:

Elaboracdo psiquica € a expressao utilizada por Freud para designar, em
diversos contextos, o trabalho realizado pelo aparelho psiquico com o fim de
dominar as excitacbes que chegam até ele e cuja acumulagéo corre o risco
de ser patogénica. Este trabalho consiste em integrar as excita¢cdes no
psiquismo e em estabelecer entre elas conexdes associativas.

A conduta dos pais frente ao filho com deficiéncia € de perda, de luto do filho
imaginado. E necessario viver esse processo de luto por esse filho “perdido” e cada
familia tem sua dinamica individual, sua subjetividade para lidar com tal situacdo e
estipular a melhor maneira e o melhor tempo para elaborar esse luto e reagir diante a
circunstancia (GIVIGI et al., 2015).



2 Objetivos

2.1 Geral

Verificar os sentimentos vivenciados no luto pelo filho imaginado

2.2 Especificos

a) Analisar os sentimentos refletidos pelas vivéncias do luto do filho
imaginado;
b) Investigar possibilidades de elaborar o luto diante do filho real;

c) Discutir os processos que compdem a experiéncia do luto no cotidiano

3 Método

3.1 Desenho do estudo

Trata-se de uma pesquisa qualitativa com base em um estudo de caso. A
pesquisa qualitativa também se diferencia dos estudos experimentais na forma como
apreendem e se legitimam os conhecimentos. Segundo Chizzotti (2005) a abordagem
gualitativa parte do fundamento de que ha uma relacdo dinamica entre o mundo real
€ 0 sujeito e que o0 objeto ndo é algo inerte e neutro, esta possuido de significados e
relacdes criados por sujeitos em suas acgoes.

Segundo Bressan (2000, apud GOODE & HATT, 1969, p. 422), “0 método do
Estudo de Caso nao € uma técnica especifica”. O autor refere também a definicdo
elaborada por Yin (1989, p. 23), explicando que o estudo de caso tem bases profundas
no empirismo, uma vez que parte de situacdes ocorridas e ja investigadas, permitindo
que sejam propostas questdes de pesquisa do tipo “como” e “por que”. Ventura (2007)
destaca que, para elaborar uma pesquisa qualitativa com base em um Estudo de
Caso, seja a respeito de um individuo, ou de um grupo, € importante que o
pesquisador procure confirmar as informacfes e dados identificados em outros

autores, evitando conclusdes equivocadas.



3.2 Cenario do estudo

A entrevista foi realizada na casa da participante, visto que a mesma é a
cuidadora principal da filha e a rede de cuidado colaborativo € muito restrita aos pais.
O local para a realizacdo da entrevista contou com um espaco na qual a pesquisadora
e a participante tiveram privacidade para discorrer a entrevista. A entrevista foi
previamente agendada com a participante, o dia e horério conforme a disponibilidade

da mesma.

3.3 Participante da pesquisa

Como se trata de uma pesquisa de carater qualitativo foi feito um estudo de
caso de uma mée. A participante € mae de uma filha com uma doenca rara conhecida
como Mucopolissacaridose tipo IlI-A (Sindrome de Sanfilippo). A escolha da
participante sucedeu-se apds a mobilizacdo da pesquisadora diante do conhecimento
do diagnostico da filha e a histéria da mae, pelo fato da pesquisadora trabalhar no
CRAS do municipio de Turugu RS.

N&o ha nenhum tipo de vinculo com a participante, seja de carater familiar ou
gualquer outro tipo de relacédo direta. Nao ha quaisquer existéncias de conflitos de
interesse, a escolha da participante esta inteiramente ligada com a tematica da
pesquisa e a sua experiéncia como uma mae que vivencia o luto pelo filho imaginado.

A participacdo nesta pesquisa é de carater voluntario, ou seja, a participante
nao teve nenhum beneficio direto, mas contribuira para o estudo em andamento, visto
gue a poucos estudos nesta tematica. Ja os riscos provenientes da participacao desta
pesquisa referem-se a possibilidade da tematica provocar sentimentos que mobilizam
desconforto dado por lembrancas e frustracdes, mas caso isso ocorresse e houvesse
necessidade de atendimento psicoterdpico, a participante seria devidamente
encaminhada para os servi¢os disponiveis na rede do municipio.

N&o houve quaisquer custos na pesquisa com a participante, sejam eles, de
exames, medicamentos, transporte ou alimentac¢éo, visto que, 0s Unicos custos para
a realizacdo desta pesquisa foram da pesquisadora e j4 estavam previstos no

orcamento.



3.4 Procedimento

O primeiro contato com a participante foi com a intencdo de apresentar a
pesquisa e convida-la para participar. A entrevista foi realizada um encontro. O
processo teve inicio apds o estabelecimento de um breve vinculo entre entrevistadora
e entrevistada, no qual consistiu em um momento de apresentacdo de ambos.

Foi também explicado e entregue a participante o Termo de Consentimento
Livre Esclarecido (APENDICE A), a fim de resguardar seus direitos em relagdo a
pesquisa. Esse documento foi entregue em duas vias, uma que sera armazenado no
Curso de Psicologia da Universidade Federal de Pelotas pelo periodo cinco anos e a
outra que foi entregue a participante.

A entrevista teve duracdo em torno uma hora e meia e foi desenvolvida em um
encontro. Para melhor registro dos dados, a entrevista foi autorizada pela participante
para ser gravada e transcrita para a analise dos dados obtidos.

Na entrevista foram apresentadas questbes relacionadas ao histérico de
maternidade, como por exemplo: como foi a gestacdo e o nascimento da filha, o seu
desenvolvimento e o diagnostico. Também foram abordadas perguntas de como foi a
reacao da familia diante a esse diagnostico, se houve algum impacto no casamento,
0 que mudou na rotina, os maiores desafios, se houve experiéncias positivas e como
€ ser mae de uma filha com uma doenca rara.

N&do foram coletados para a pesquisa dados pessoais e sempre sera
preservado a identidade da participante, ou seja, os dados obtidos neste estudo seréo
utilizados apenas pela equipe do estudo e autoridades regulatorias da area da saude.
Caso os resultados dessa pesquisa forem publicados, bem como apresentados em
eventos e atividades cientificas, sempre sera garantido o sigilo do nome da
participante e assegurando a privacidade.

A devolutiva para a participante sera feita apos a andalise de dados e podera
ser pessoalmente, em um encontro previamente agendado, na casa da participante,

conforme a disponibilidade da mesma e da pesquisadora.



3.5 Instrumentos para coleta de dados

O projeto de pesquisa foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
da Universidade Federal de Pelotas e aprovado em abril de 2020. Ap6s aprovacédo do
CEP, foi realizada uma entrevista semiestruturada (APENDICE B) com a participante,
com o objetivo de conhecer sua histéria de vida. A entrevista semiestruturada como
método de coleta de dados permite o direcionamento da proposta da pesquisa, mas
também proporciona liberdade na fala do(a) entrevistando(a) (TRIVINOS, 1987).

Nas entrevistas semiestruturadas os questionarios sdo elaborados com
perguntas abertas, que dao a possibilidade do individuo que esta sendo entrevistado
se expressar de forma livre a partir da pergunta realizada. Quem realiza a entrevista
também possui autonomia para conduzir a entrevista a partir da fala do(a)
entrevistado(a), para assim, ter melhor compreensao do tema abordado (MANZINI,
2012).

3.6 Aspectos éticos

Esse trabalho de conclusdo de curso é baseado pelos pressupostos éticos
previstos na resolucao n° 466 de 12 de dezembro de 2012 do Ministério da Saude
(BRASIL, 2012). Esse documento versa sobre a ética na pesquisa em saude. Ela leva
em consideracdo todas as leis, direitos e resolu¢cdes que versam sobre os direitos
humanos, salientando as mudancas sofridas ao longo dos anos em relagcdo a
aspectos bioldgicos, sociais e humanos para que se possa construir uma pesquisa de
forma ética. E necessario basear-se na bioética, garantindo os direitos e deveres tanto
dos pesquisadores quanto dos sujeitos de pesquisa.

Essa resolucao indica os aspectos éticos a serem seguidos, explicando seus
termos e condi¢cbes, garantindo sempre a preservacdo do sujeito. Para que isso
ocorra, a resolucdo estabelece que os sujeitos participantes estejam cientes da
pesquisa nos quais estdo sendo convidados a participar, bem como de suas possiveis
implicacdes, seus resultados e que, s6 mediante a tomada de consciéncia sobre estes
aspectos € que eles poderdo consentir ou negar sua participacdo. Essa resolucéo

também garante a integridade de todos os participantes, preservando sua



identidade através do sigilo e os contedudos analisados e dados obtidos seréo
utilizados para fins académicos.

Caso fosse identificada alguma demanda de ordem psicoldgica, seria feito o
devido encaminhamento para a rede de saude disponivel no municipio para que a

mae fosse acolhida.

3.7 Analises de dados

Com o intuito de explorar a tematica pesquisada, o material gravado foi
transcrito, analisado os dados e dividido em categorias com base na andlise de
conteudo de Bardin (2011). O nome da mae participante da pesquisa, da filha e do pai
foi modificado para manter o sigilo e a identificacdo da familia.

4 Resultados e Discusséao

A pesquisa possibilitou organizar categorias de analise com o conteudo
coletado, agrupando as informacfes mais significativas com a bibliografia encontrada.
As categorias organizadas sdo: a) os sentimentos vivenciados; b) elaborac¢éo do luto;
c) perspectiva do futuro.

Inicialmente, nesta categoria, serdo apresentados dados relacionados aos
sentimentos vivenciados pela mée, pais e familiares, desde o nascimento, processo
de diagnéstico e o diagnostico. Como ja apontado por diversos autores, a espera de
um bebé, normalmente é percorrido com bastante expectativa, € neste momento que
0 bebé é intensamente idealizado, provocando assim um grande investimento libidinal
(GOES, 2006). Essa espera é marcada por inimeros sentimentos, emocdes, planos
e expectativas. Os pais, na maioria das vezes, imaginam como sera o bebé&, com quem
ira se parecer e qual caminho ira seguir. Para Levin (2005, p. 36) “Antes de nascer, a
crianga € uma hipoétese, uma novidade, um projeto e uma promessa”.

Durante a entrevista feita com a mée, foram constatados diversos sentimentos
vivenciados pelos pais e familiares desde o nascimento até o diagndstico. No inicio da
entrevista, a mée relata o quanto a gestacao foi planejada e a espera até o nascimento

foram de momentos de ansiedade, emocédo e muita felicidade para toda familia.



“Foi planejada... foi sempre bem tranquilo a gravidez, ndo teve nenhum
problema, toda gravidez assim e a gente queria muito tanto eu quanto o pai... ele ficou
muito feliz também... todo mundo ficou muito feliz assim, a minha mae e meu pai... 0
meu pai hdo se conteve”.

Comumente, desde o momento em que os pais e familiares descobrem a
gravidez comecam a fazer inimeros planos para o futuro do filho, raramente pensam
nas chances desse bebé nascer ou vir a ter alguma deficiéncia. Todos esperam
ansiosos e com muitas expectativas, quaisquer imprevistos ndo planejados pode ser
uma realidade dificil para ser vivenciada (FALKENBACH; DREXSLER, e WERLER,
2008).

O nascimento de um filho por si s6 altera a rotina dos pais em diversos
aspectos, um filho com deficiéncia por ser um acontecimento inesperado, além de
alterar o estilo de vida dos pais, também pode ser percebido como um fato traumatico,
de sofrimento, confuséo e conflitos internos, desenvolvendo assim sentimentos
similares aos vivenciados em um processo de luto (PALACIOS, 2004).

“Eu comecei a perceber assim, digamos que ela era diferente depois que ela
comecou a ir para escola, porque ai ela ia e eu via que os outros eram bem mais,
digamos assim, desenvolvidos que ela’.

Quando os pais descobrem que o filho imaginado possui alguma delimitacao
gue o diferencia dos padrdes esperados, sentimento como culpa, medo e angustia
podem surgir (FALKENBACH; DREXSLER, e WERLER, 2008). Toda essa situacao
pode se agravar dependendo da relacdo estabelecida dos pais com os profissionais
da saude, escola e demais familiares.

“Todos os médicos me perguntaram se a Joana tinha sido uma filha desejada,
se a gente quis ela, a principio as pessoas, 0os médicos talvez tenham pensado: ah,
mas vai ver que ela nao foi planejada... eu sentia como se achasse que talvez a gente
tivesse, seila, ndo dado um carinho, ou amor, tivesse rejeitado... entdo era tudo assim,
as pessoas, tanto a minha irma quanto as outras pessoas, achavam que digamos
assim... eu sentia que a culpa era minha, era eu que estava fazendo alguma coisa
errada’.

A mae entrevistada relatou também gque antes de ter um diagnostico preciso da
doenca da filha, passou por diversas situacdes delicadas, muitos exames e idas a
médicos, de variadas especialidades, em busca de um diagnéstico que nem o0s

médicos conseguiam encontrar. Na escola as professoras e a direcdo cobravam da



méae continuadamente um diagnoéstico, visto que a menina estava em constante
retrocesso e muitas vezes essa cobranca refletia na mée de forma muito dolorosa. E
de grande importancia que os profissionais da saude e educacao estejam preparados
para lidar com essas situagoes, principalmente com os pais e cuidadores que estao
vivendo um momento tdo delicado, de grande impacto e que por si sé ja vem
carregado de muito sofrimento.

‘A escola um dia perguntou para a méde de uma coleguinha dela como era o
meu comportamento com ela, se eu era muito agressiva, entdo eu fiquei muito
chateada, porque eu achava que eles estavam achando que eu estava, sei la, batendo
nela para ela estar regredindo e um dia eles ligaram para a fono, para falar com ela
sobre 0 que ela pensava sobre mim... aquela época foi pior do que descobrir 0
diagnéstico, porque eu me sentia como se eu fosse uma mentirosa, porque tudo que
eu falava eles diziam: “ndo, mas ndo pode ser assim’.. foi uma época bem
complicada’.

Segundo Silva e Ramos (2014) cada membro da familia reage e lida de formas
diferentes com a noticia de que filho possui alguma deficiéncia, alguns encaram a
noticia de forma realista, outros podem negar a situacéo a deficiéncia durante muito
tempo. Na entrevista, a mae relata que no primeiro momento que a medica falou sobre
a Mucopolissacaridose sua reacao foi de negacéao.

“a médica me mostrou uma foto no computador e perguntou se eu ja ndo tinha
ouvido falar sobre Mucopolissacaridose e eu disse que ndo, né? Nao sabia nem o que
era, ai ela me mostrou uma foto e eu fiquei olhando, e disse: ndo, mas a Joana nao
tem isso, ndo pode ser’.

A forma como os pais sao notificados da deficiéncia do filho pode ser decisiva
na maneira que eles irdo vivenciar e reagir diante disso, visto que, o diagndéstico de
uma deficiéncia pode causa um grande impacto, causando sentimentos de angustia,
vergonha, culpa e medo. A melhor maneira para os profissionais da saide comunicar
0s pais do diagndstico, € a de que estdo presentes e que poderdo ajudar a pensar em
um futuro com potencialidades para o filho. Os profissionais precisam passar
seguranca, confianca e proporcionar um conforto para os sentimentos negativos dos
pais, encorajando-os para vivenciar os novos desafios que terdo que enfrentar
(LEMES; BARBOSA, 2007).

‘Ai um dia a médica nos ligou e ela me disse assim, que olha, tinha dado

positivo para Mucopolissacaridose e que nds tinhamos que fazer mais uma coleta



para saber o tipo que era, ai eu fiquei feliz: “bah, mas que bom que a gente descobriu
0 que ela tem, entdo agora depois é so fazer o tratamento e pronto, né?”... Lembro
que perguntei: “mas eu preciso ter medo Doutora disso?”... e eu fiquei meio assim,
com medo, mas ndo me apavorei, eu disse: “‘ndo, agora pelo menos a gente sabe o
que é”.

A comunicacéo do diagndstico € um momento significativo para as familias. A
maneira como os profissionais abordam e orientam os pais é de grande importancia
para a reestruturacao desta familia, visto que, o diagndstico traz consigo muitas
davidas, portanto é fundamental a utilizacdo de uma linguagem de facil compreenséo,
amparando e esclarecendo as duvidas e anseios dos pais (SANTOS et al, 2019).

‘A médica disse: “agora quando tu sair da consulta tu tem que marcar uns
exames para a Joana que ela vai ter que fazer’... ai a gente saiu ali na secretaria para
marcar € a menina ligou para o hospital para marcar e ai ela falando: “tem urgéncia,
porque a menina tem uma doenga degenerativa”... ai a ficha caiu, sabe? Porque até
entdo a médica ndo usou essa palavra comigo, ela nos deu essa noticia de uma forma
leve assim, nunca me assustando, sempre calma e quando a guria falou aquilo ali
degenerativa eu disse: “ndo, mas néao pode ser”.

Quando nasce um bebé com deficiéncia ou quando é constatada alguma
alteracao grave no desenvolvimento de uma criancga, acontece uma ruptura da ligacéo
entre a familia e o percurso de crescimento dessa crianca. O filho que foi idealizado
nao existe e sim um bebé com algum problema. A perspectiva de vida e de futuro
precisa ser adaptada, pois ja ndo adéqua mais ao planejado (FRANCO, 2015). Ao ser
comprovado alguma deficiéncia no filho, sentimentos como angustia, inquietacdo e
medo podem ser manifestados nos pais, visto que, os mesmos podem ter dificuldades
de encontrar neste bebé real tracos relacionados ao filho idealizado (RAMOS, 2015).

De acordo com os artigos revisados por Oliveira e Poletto (2015), foram
encontrados dados na qual os pais de criancas com deficiéncia relatam o impacto
sofrido ao receber o diagndstico. Sentimento de tristeza, angustia, medo, raiva, culpa,
duvida, decepcédo e impoténcia foram os mais manifestados.

“.. a gente ficou apavorado, a gente ndo sabia o que fazer, para onde ir”

(choro)”



A mesma pesquisa realizada por Oliveira e Poletto (2015), apontou que as
maes eram as principais acometidas pela deficiéncia do filho, manifestando
sentimentos de fracasso, culpa, cansaco soliddao e fragilidade. Para Medeiros e
Salomao (2012), as maes podem sentir culpa por ter gerado um filho “imperfeito” e
podem viver divididas entre a ndo conformidade da vida que o filho levar4 e ao mesmo
tempo n&o medir esforgos para oferecer uma melhor qualidade de vida e cuidados para
o filho.

“O Luiz tdo calmo assim, eu disse para ele: “tu entendeu de verdade o que esta
acontecendo, o que ela tem?” E ele disse: “sim”, e eu disse: “e tu fica nessa calma?”
Porque eu estava chorando assim, socava a parede, estava desesperada e ele quieto,
trancado assim... Ai depois a Joana estava dormindo ja e ele comecou a chorar,
porque ele ndo demonstra assim, bem fechado, porque ele ndo gosta de demonstrar,
de se expor assim’.

Nesta segunda categoria, os dados apresentados estdo relacionados ao
processo de luto que € experienciado apos o diagndstico do filho real, sdo apontados
também dados relacionados aos aspectos sociais, de trabalho e relacdo com o marido
da mae entrevistada. Todo ser humano procurar em si explicacdes para as situacoes
ruins que acontecem em suas vidas. Para Miller (1995) os pais quando recebem o
diagnaostico de um filho com deficiéncia questionam-se o que fizeram para merecer tal
situacdo, procuram em seu passado situacdes, atos cometidos que podem estar
diretamente relacionados com gravidez ou deficiéncia, gerando assim sentimentos de
ansiedade e culpa.

“Eu me perguntava muito isso, “mas porque comigo?” Porque? Se a gente quis
a Joana, desejou a Joana, porque?”’

A crianca com deficiéncia traz consigo algumas limitacdes, colocando assim os
pais e a familia em um estado de adaptacédo, passando por fases na qual precisam
aprender a conviver com a nova realizada, podendo assim frustrar as expectativas dos
pais (BEGOSSI, 2003). Uma crianca com deficiéncia pode provocar mudancas em
todo contexto familiar, seja fatores sociais, culturais, emocionais e até mesmo
financeiros.

“Ai eu perguntei para a médica: o que vai acontecer com a Joana? Como é que
ela vai ser? Ai ela: ela vai regredir cada vez mais. E eu disse: t4, mas como assim
regredir? E ela: ela vai regredindo. Ai eu disse: ela pode para de caminhar? E ela:
pode. Ela pode parar totalmente de falar? E ela: pode. Ela pode parar de enxergar? E

ela: pode”.



A deficiéncia de um filho pode ter diversas repercussdes na vida dos pais,
essas repercussoes podem refletir também na vida a dois. Novos desafios séo
implantados no cotidiano e na vida emocional do casal, podendo levar a
incompatibilidade de opinides, aborrecimentos, causando assim um conflito entre o
casal (SILVA, RAMOS, 2014).

Como j& visto, o diagnéstico de uma doenca rara e degenerativa de um filho

pode ter um grande impacto na vida dos pais e cuidadores. Para Silva e Ramos (2014)
a forma como cada um dos pais lida com a deficiéncia do filho reflete também em como
poderao lidar como casal aos diversos desafios e situagdes que serdao apresentados
no decorrer da vida.

Durante a entrevista foi perguntado para a mae as mudancas na vida do casal,
no dia a dia e se foi preciso renunciar algumas atividades feita pelos pais
anteriormente ao diagnostico. A mae relatou que por muito tempo ela e o marido
ficaram buscando respostas em si para a deficiéncia da filha. Constantemente eram
acometidos pelo sentimento de culpa e de duvida por ndo saber como aconteceu a
mutacéo que resultou na deficiéncia da filha.

“Normal. Até no inicio eu pensei: “como é que vai ser?”, porque eu sei que ndo
€ culpa minha e nao é culpa dele, mas tu fica naquela “sera que um vai culpar o
outro?”... a nossa relagcdo ndo teve nenhum impacto, eu acho que talvez até tenha
fortalecido mais ainda, porque o Luiz €, eu digo, o melhor pai que a Joana podia ter
(choro), tanto pai quanto marido”.

Sobre os cuidados da filha e as renuncias feitas pelo casal apos o diagndstico,
a mae relatou na entrevista que precisou parar de trabalhar para cuidar integralmente
da filha.

“Mais sou eu assim que fico, porque o Luiz tem que trabalhar entdo eu fico em
casa, mas quando ele estd em casa ele também ajuda, da almoco para ela... eu deixei
de trabalhar, mas de sair ndo, porque a gente nunca foi de sair muito ndo”.

Outro momento em que a duvida prevalecia nos pais era sobre a ideia de ter
outro filho. Nos relatos da mae pude perceber o medo de ter outro filho e de que ele
nasca com a mesma Sindrome, visto que ha possibilidades. No momento em que foi
guestionada sobre o maior desafio na maternidade para a mae, ela relatou
sentimentos de medo e de receios sobre o futuro da filha.

“Decidir se eu quero ter outro filho ou ndo, porque eu quero muito, muito, muito,
s6 que eu tenho muito medo, muito medo que venha com a mesma Sindrome, porque
tem 25% de chance, e ai eu também tenho medo, porque ndo sei se vou conseguir

dar conta, agora a Joana esta bem, mas eu sei que ela pode piorar



daqui algum tempo, entdo isso € algo que me incomoda muito assim, ndo sabe o que
fazer em relagdo a isso”.

Para pais de filhos com deficiéncia, o processo de luto inicia no diagnostico.
Segundo Bowlby (1998) manifesta-se com uma fase de apatia, cessada muitas vezes
pela raiva, quando os pais ndo aceitam o diagndstico e o prognadstico.

Alves (2012) descreve em seu artigo “A morte do filho idealizado”, o momento
em que os pais estdo enfrentando um processo de luto, sentimentos que surgem

nesse periodo e também os apontamentos feitos pelas pessoas ao redor:
Quando morre o filho idealizado, surge a dor, a angustia, o desespero, o medo,
a tristeza: o luto. O filho esta |a! E outro, completamente diferente do que foi
desejado, mas esta 14, e o casal (muitas vezes somente a mae) ndo tem
autorizacdo para chorar e ficar de luto pelo filho que morreu. As pessoas ao
redor cobram acdes e atitudes, indiferentes ao conflito de sentimentos dos
pais.

A fala de Alves (2012) vai de encontro com a fala da mée na entrevista, na qual
salienta o quéo dificil foi conviver com as cobrancas e a falta de apoio de amigos e
familiares.

‘Receber o diagndéstico da Joana foi muito dificil, mas tu ficar sendo
guestionada, criticada pelas pessoas foi muito pior, as pessoas comecaram a dizer
gue eu nao tinha procurado ajuda antes, que eu tinha que ter levado a Joana antes
no médico, que isso devia ser porque a Joana bateu a cabeca, que eu tinha que ter
visto isso antes, sabe? [...] eu ja tinha o fato de um diagnostico desse, e ai tu ficar
escutando essas coisas assim, ao inveés das pessoas te apoiarem’.

No dicionario de Psicanalise Larousse, a palavra luto é definida como o “estado
de perda de um ente querido, acompanhado de aflicdo e dor moral, que pode provocar
uma verdadeira reacao depressiva, necessitando de um trabalho intrapsiquico para
ser superado” (CHEMANA, 1995, p. 128). Essa perda pode ser vivenciada como uma
experiéncia de dificil elaboracéo e esse luto pode ser vivenciado de diversas formas.

Para Franco (2015), para os pais poderem seguir o percurso da vida de forma
mais leve e menos sofrida € preciso passar pelo luto deste filho idealizado. O luto
refere-se a um processo, que pode ser um longo periodo, lento e doloroso, na qual a
pessoa elabora a perda, € o momento que o Eu renuncia o objeto desejado e se afasta
pulsionalmente dele. Esse processo de luto se difere dos outros na qual o0 objeto
desaparece, neste caso a crian¢a permanece, com todas suas particularidades. E
preciso pensar em formas de estabelecer vinculos, conexfes com essa crianga e com

a deficiéncia que nao foi imaginada.



‘A minha mée que diz que ndo sabe como é que o Luiz consegue trabalhar
do mesmo jeito, com tudo assim e a gente consegue ser feliz, mas a gente vai fazer o
gue? A gente vai ficar chorando, chorando, se lamentando, ndo adianta, ndo vai
resolver... Minha méae ndo sabe que eu choro as vezes, eu ndo conto”.

Na terceira e Ultima categoria, os dados apresentados retratam a perspectivas
de futuro e de que forma os pais tem ressignificado no dia a dia todos esse processo
doloroso do luto. A crianca real tem de ser reidealizada, é preciso trabalhar a
possibilidade de investir emocionalmente no filho real, deixando-o assim, trilhar o
caminho que se considera necessario e fundamental para toda e qualquer crianga. A
reidealizacdo remete a um segundo nascimento do filho, é através da reidealizacéo
gue permite retomar o processo de desenvolvimento dos pais na relacdo com o seu
filno com deficiéncia, podendo tornar o mesmo, objeto de investimento libidinal
(FRANCO, 2015).

Quando guestionado a mae durante a entrevista de que forma ela vé o mundo
hoje e como tem sido a experiéncia de ser mae da Joana com a doenca rara, 0 que
se pode notar que apesar de todo sofrimento que essa situacao pode trazer, a mae
afirma o quanto a filha foi e € sua prioridade independente do diagndstico e que ha
um vinculo forte de amor e afeto.

“A Joana ja era nossa prioridade ja, sempre foi desde o dia em que ela nasceu,
e ai depois a descoberta da MPS, acho que tudo se tornou maior ainda assim, a gente
se dedica muito mais tempo agora para ela do que antes.”

Os pais que superam com resiliéncia 0os sentimentos negativos podem com o
tempo ressignificar suas vidas. Para Poletto (2011) a resiliéncia € um processo
psicologico complexo e que nao significa ser invencivel, mas sim a perspectiva de
adaptacao, superacdo e enfrentamento. Os progenitores precisam apoiar-se nesse
momento para que esse processo de ressignificacao ocorra.

“Eu acho que por mais dificil que seja ndo adianta a gente baixar a cabeca...
claro, a gente precisa chorar, ndo tem como nao chorar, mas ndo adianta tu ficar o
tempo inteiro te lamentando... a Joana sempre é muito feliz, ela esta sempre rindo e
eu sempre dizia desde inicio: “pelo menos a Joana ndo sabe o que esta acontecendo,
ela é feliz”, ai uma amiga disse: “ta, mas e porque tu nao vai ser feliz entdo?” e eu
fiquei “é”. E dificil? E! Sé que ndo adianta a gente ficar o tempo inteiro lamentando,
tem que tentar aproveitar o maximo do que tem assim, enquanto ela esta bem, ela

esta feliz e esta tudo certo, né? Vida que segue”.



No final da entrevista, pedi para a mae entrevistada que deixasse uma
mensagem para que outras maes que estivesse passando por essa mesma
experiéncia pudessem ler.

“Eu ndo vou dizer que eu nunca fico triste, eu choro as vezes, s que eu prefiro
tentar ficar sempre feliz, tentar sempre ver o lado bom das coisas, as vezes a gente
diz “ver o lado bom”, & dificil tu ver o lado bom sabendo que tua filha tem uma doenca
qgue esta levando ela, todos os dias esta levando ela um pouquinho, a gente sabe
disso, s6 que olha um monte de coisas que eu aprendi monte de gente que eu conheci
e ver o carinho que as pessoas tém com a Joana e se preocupam e querem ajudar
ela e tudo e ai eu tento ver, tentando essas coisas boas assim, pensar s6 nas coisas

boas, por mais dificeis que seja”.



5 Consideracdes Finais

Quando iniciei este trabalho de pesquisa, percebi aimportancia de estudar o luto
vivenciado pelo filho imaginado, primeiramente porque havia pouco referencial tedrico
relacionado a este tema, e também, porque durante minha formacdo académica
diversos atravessamentos me sensibilizaram e me motivaram a pesquisar e me
aprofundar nesta temética.

Diante disso, a pesquisa teve como objetivo geral verificar os sentimentos
vivenciados no luto pelo filho imaginado. O objetivo geral foi alcancado, visto que,
durante a entrevista com a mae foi possivel aprofundar e detalhar os sentimentos
vivenciados por ela durante todo processo, que envolve desde a gestacao da filha até
o diagnostico da doenca rara e a possibilidade ou ndo de elaborar o luto.

No processo de construcao desta pesquisa, foram estabelecidos o objetivo geral
e trés objetivos especificos, dentre eles, o primeiro seria o de analisar os sentimentos
refletidos pelas vivéncias do luto do filho imaginado. Neste primeiro objetivo a
proposicdo era de verificar os sentimentos vivenciados pela méde no luto do filho
imaginado, explorando as emocdes que compdem o impacto de um diagndstico. O
objetivo foi almejado, visto que, com os os dados obtidos na entrevista, a mae relatou
em detalhes como é a vivéncia com o filho imaginado, saudavel, antes do diagnostico,
e depois a vivéncia com o filho real, com um diagndstico doloroso de uma doenca rara
e que atualmente ndo tem cura e nem tratamento.

O segundo objetivo era discutir os processos que compdem a experiéncia do
luto no cotidiano. Neste objetivo, a intencao era relatar como essa experiéncia do luto
se da no dia a dia, quais sdo os desafios que permeiam esse processo de luto, como
se d& a rotina da méae e da familia ap6s o diagnostico de uma doenca rara. O objetivo
foi cumprido, diante os dados coletados, foi possivel discutir quais séo as experiéncias
gue integram a rotina dos pais, as dificuldades, os desafios e as mudancas na vida
dos pais.

O terceiro, e Ultimo, objetivo era investigar as possibilidades de elaborar o luto
diante do filho real. Neste objetivo, o propésito era buscar nas falas e vivéncias da
mae a possibilidade ou ndo de elaborar o luto diante da realidade que a filha
encontrava-se. Nos dados coletados, principalmente na mensagem deixada pela mae
no final da entrevista, pode-se observar que hé tentativas de elaborar o luto apesar da
dolorosa situagdo em que se encontra. A mée relata que de certa forma tenta
diariamente ressignificar tudo que estd acontecendo, procurando algo bom em cada

acontecimento.



A pesquisa partiu da hipétese de se ha possibilidade ou ndo de elaborar o luto
pelo filho imaginado. No decorrer do trabalho percebi que a pergunta problema “existe
elaboracao do luto pelo filho imaginado?” ndo era o mais importante a se responder
na pesquisa, e sim de refletir, agora como Psicologa, e trazer nessas escritas, que o
mais importante era relatar todo o processo que esté por tras da elaboracédo de um
luto, todo conflito interno vivenciado pela mae.

A realizacdo deste trabalho possibilitou uma melhor compreensdo dos
processos que envolvem o luto. Compreendi que o luto pelo filho imaginado nao
precisa ser necessariamente elaborado e que isto ndo é uma regra. Mesmo lidando
com a dor e com o sofrimento, aceitar a condicdo pode ser uma possibilidade para
encontrar momentos de felicidade e dar um novo significado para essas vivéncias.

Durante esta pesquisa verificou-se também a importancia do apoio dos
familiares, escola e profissionais da saude nesse momento. Ficou evidente, tanto com
os dados coletados na entrevista e o referencial bibliografico, que a forma como o
profissional da saude ira notificar os do diagnéstico pode ser crucial na forma como
eles irdo lidar a partir desse momento. O apoio, 0 suporte oferecido e expor as
possibilidades desta crianca para os pais podem ser a diferenca na maneira como iréo
encarar esta situacdo. Penso que a solucdo talvez seria ter um pouco mais de
Psicologia nos cursos de Medicina, trabalhar nos profissionais da saude um pouco
mais a empatia e a sensibilidade e repensar formas desse momento da noticia.

A experiéncia de entrevistar uma méae e realizar um estudo de caso com uma
historia tdo emocionante e que me sensibiliza tanto € muito rico e engrandece a nossa
formac&o como Psicélogo. Contudo, € de grande importancia, pensando neste espaco
gue agora ocupamos de futuros psicologos, perceber a importancia de ouvir a dor do
outro, escutar a subjetividade e o qudo complicado pode ser o seu sofrimento e ainda
assim acolher com respeito e empatia. Foi exatamente nesse papel, que eu Tagline, me
coloquei para a realizacdo desta pesquisa, desde a decisdo do tema, entrevista e

escritas.
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Apéndices

APENDICE A
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa: Vivenciando o luto pelo filho imaginado.

Vocé esta sendo convidada para participar de um estudo de pesquisa de
Trabalho de Concluséo de Curso que investiga: “Existe a elaboracao do luto pelo filho
imaginado?”. Esta pesquisa oferece um espaco para vocé falar do processo de luto
pelo filho imaginado e os sentimentos vivenciados. Este estudo sera conduzido pela
aluna do curso de Psicologia da Universidade Federal de Pelotas, Tagline Souza Rutz,
sob orientacdo da Professora Dra. Marta Solange Streicher Janelli da Silva. Todo
processo de construcédo da pesquisa levara em torno de um ano para ser concluido.

Para decidir sobre a participacdo neste estudo de pesquisa, vocé devera
conhecer todos os procedimentos técnicos que serdo realizados, podendo assim,
aceitar ou nao participar deste estudo. Este processo € conhecido como
“consentimento livre e esclarecido” e a estudante de Psicologia explicara a vocé o
estudo. Por favor, leia atentamente estas informacdes e sinta-se a vontade para fazer
qualquer pergunta.

Este estudo estd sendo realizado com o objetivo geral de verificar os
sentimentos vivenciados no luto pelo filho imaginado e investigar as possibilidades de
elaborar ou ndo o luto diante do filho real.

Fazer parte desta pesquisa ndo lhe trard& nenhum beneficio direto, mas
contribuira para o estudo em andamento. Os riscos provenientes da participacao desta

pesquisa referem-se a possibilidade da tematica provocar sentimentos que



mobilizam desconforto dado por lembrancas e frustragdes. Caso em algum momento
vocé se sinta desconfortavel, e entender que gostaria de falar sobre o assunto, a
pesquisadora se compromete a conversar com vocé sobre isso e, se for o seu desejo,
sugerir a busca por um servigo de apoio psicoldgico na rede do municipio para que
VvOCé possa ser atendida posteriormente.

A sua participacdo consistira na realizacdo de uma entrevista individual
efetuada pela pesquisadora, através de perguntas relacionadas ao tema de pesquisa,
devendo ser realizada de forma voluntaria, ndo remunerada e sem quaisquer custos.
A entrevista tera duracdo de uma hora ou mais e poderéa ser desenvolvida em mais de
um encontro. Para melhor registro dos dados, a entrevista podera ser gravada, se isso
for de sua concordancia.

As informacdes fornecidas por vocé ndo estardo relacionadas com o seu nome,
sendo assim, vocé néo podera ser identificada por outras pessoas. Os dados obtidos
neste estudo seréo utilizados apenas pela equipe do estudo e autoridades regulatérias
da area da saude. Caso os resultados dessa pesquisa forem publicados, bem como
apresentados em eventos e atividades cientificas, sempre sera garantido o sigilo do
seu nome e também assegurado a sua privacidade.

Em virtude do carater voluntario da pesquisa, solicitamos que, apés ler com
atencao este documento, ser esclarecida e informada a respeito deste estudo, caso
concorde em participar dele, assine e date a ultima pagina deste documento, que
contém duas vias. Uma dessas vias é sua e a outra sera armazenada no Curso de
Psicologia da Universidade Federal de Pelotas durante cinco anos.

Sempre que achar necessario, vocé podera solicitar esclarecimentos sobre
aspectos da pesquisa a pesquisadora, através das formas de contato expostas
abaixo, sendo também possivel desistir da participacdo em qualquer etapa do

trabalho, sem que isso venha |he trazer prejuizos.



Contatos:

Graduanda de Psicologia e responsavel pela pesquisa: Tagline Souza Rutz —
Telefone: (53) 981079673/ e-mail: taglinerutz@hotmail.com

Orientadora: Profa. Dra. Marta Solange Streicher Janelli da Silva — e-mail:
martajanelli@hotmail.com

Comité de Etica em Pesquisa: Faculdade de Medicina, Psicologia e Terapia

Ocupacional.

Eu, )

declaro que fui esclarecida, de forma clara e detalhada, livre de qualquer forma de

constrangimento ou coercao, sobre 0s objetivos, riscos e beneficios, além de ser
informada sobre os meus direitos como participante desta pesquisa, da qual aceito

participar livre e espontaneamente.

Assinatura da participante da pesquisa:

Pesquisador responsavel:

Turucu, de de 2020.
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APENDICE B

Entrevista Semiestruturada

Comente a gestacéo de sua filha.

Quais foram os aspectos importantes do nascimento de sua filha?

Como foi o desenvolvimento da sua filha até o momento do diagndstico?
Descreva o momento em que lhe deram o diagnéstico?

Como vocé se sentiu frente ao diagndstico?

Como reagiu o restante da familia frente ao diagndstico?

O diagnadstico causou algum impacto no seu casamento?

Houve apoio do seu marido e familiares nesta fase?

O que mudou na sua vida a partir do diagnéstico?

Como é hoje a vida da sua filha, a rotina?

Como é teu dia a dia? (casa, trabalho, cuidados com a filha, rotina)
Quais sao suas preocupacdes presentes e futuras em relacéo a sua filha?

Conte sobre os desafios enfrentados até aqui.

. Conte sobre as experiéncias positivas vividas com a sua filha apos o

diagnostico?

Percebes algum preconceito das outras pessoas? Como tu lidas com isso?
Como é ser mae de uma filha com uma doenca rara?

Vocé gostaria de deixar uma mensagem para uma mae que esta passando pela

primeira vez pelo que vocé passou?



