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RESUMO

INTRODUCAO: O diagnéstico de uma doenca rara em um filho representa uma ruptura significativa
na vida dos pais, gerando um processo de luto simbdlico e continuo, frequentemente invisibilizado pela
sociedade e pelos servicos de saude. Esse fendmeno, conhecido como luto invisivel, esta associado a
perda do filho idealizado, a quebra de expectativas e ao sofrimento emocional decorrente da sobrecarga
de cuidados, incertezas e exclusdo social. OBJETIVO: Este estudo teve como objetivo explorar e
analisar criticamente as produgdes cientificas disponiveis sobre os impactos emocionais, sociais e
psicologicos vivenciados por pais apdés o diagnéstico de doencas raras em seus filhos.
METODOLOGIA: Trata-se de uma revisao narrativa da literatura, realizada entre janeiro e marco de
2025, com buscas nas bases SciELO, LILACS, PubMed e Google Scholar. Foram incluidos estudos
publicados entre 2018 e 2025, em portugués, inglés e espanhol, que abordassem o sofrimento psiquico
de pais de criangas com doencas raras. A analise dos dados foi feita por meio da analise de contetdo
tematica. RESULTADOS E DISCUSSAO: Os estudos analisados evidenciaram altos niveis de estresse,
tristeza, ansiedade e isolamento social nos pais, especialmente nas maes. O luto invisivel se manifesta
como um sofrimento continuo, ndo legitimado socialmente, agravado pela falta de apoio profissional,
escassez de politicas publicas eficazes e auséncia de praticas de cuidado integradas. O acolhimento
emocional ainda é negligenciado nos servicos de saude, apesar de sua relevancia para o enfrentamento
da doenca e para a qualidade do cuidado oferecido a crianca. CONSIDERACOES FINAIS: Reconhecer
o luto invisivel como uma vivéncia legitima é essencial para promover uma atencéo integral, humanizada
e eficaz aos cuidadores. Investir em estratégias de suporte psicologico, capacitacdo profissional e
politicas publicas sensiveis é fundamental para garantir o bem-estar das familias afetadas por doencas

raras.
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INVISIBLE GRIEF: PARENTS’
MENTAL HEALTH AFTER

THEIR CHILDREN’S
DIAGNOSIS OF RARE
DISEASES

ABSTRACT

INTRODUCTION: The diagnosis of a rare disease in a child represents a significant rupture in the parents'
lives, generating a process of symbolic and continuous mourning, often made invisible by society and health
services. This phenomenon, known as invisible mourning, is associated with the loss of the idealized child,
the breaking of expectations, and the emotional suffering resulting from the overload of care, uncertainty, and
social exclusion. OBJECTIVE: This study aimed to explore and critically analyze the available scientific
productions on the emotional, social, and psychological impacts experienced by parents after the diagnosis of
rare diseases in their children. METHODOLOGY : This is a narrative review of the literature, carried out
between January and March 2025, with searches in the SciELO, LILACS, PubMed, and Google Scholar
databases. Studies published between 2018 and 2025, in Portuguese, English, and Spanish, that addressed the
psychological suffering of parents of children with rare diseases were included. Data analysis was performed
through thematic content analysis. RESULTS AND DISCUSSION: The studies analyzed showed high levels
of stress, sadness, anxiety and social isolation in parents, especially mothers. Invisible grief manifests itself as
continuous suffering, not socially legitimized, aggravated by the lack of professional support, scarcity of
effective public policies and absence of integrated care practices. Emotional support is still neglected in health
services, despite its relevance for coping with the disease and for the quality of care offered to the child.
FINAL CONSIDERATIONS: Recognizing invisible grief as a legitimate experience is essential to promote
comprehensive, humanized and effective care for caregivers. Investing in psychological support strategies,

professional training and sensitive public policies is essential to ensure the well-being of families affected by

rare diseases.
KEYWORDS Caregivers; Rare Diseases; Grief; Parents; Mental Health.




INTRODUCAO

Receber o diagnostico de uma doencga rara em uma crianga ¢ um momento que muda a vida da familia
de maneira profunda. Para os pais, isso muitas vezes ¢ como viver uma perda simbolica, onde eles sentem a
dor do filho que imaginaram e do futuro que esperavam. Mesmo que ndo envolva a morte fisica, esse luto ¢
muito real e intenso, impactando a saude mental e emocional dos cuidadores de forma significativa. O dia a
dia passa a ser marcado por sentimentos de impoténcia, incerteza e medo, e isso exige que eles se adaptem
constantemente a uma realidade de cuidados que pode ser complexa e, muitas vezes, duradoura (Brotto;
Rosaneli 2021).

Doengas raras, como o proprio nome diz, afetam um nimero pequeno de pessoas. Isso torna o
diagndstico mais dificil e limita o acesso a informagdes e tratamentos adequados. Estima-se que existam entre
6.000 e 8.000 doencas raras conhecidas, muitas delas de origem genética e que se manifestam desde a infancia.
Essa situagdo de raridade pode levar ao isolamento social, a falta de atengdo por parte das institui¢des e a
dificuldade de acesso ao sistema de satde. Para os pais, a falta de conhecimento sobre a doenca ¢ a escassez
de apoio especializado podem agravar o sofrimento emocional (Brotto; Rosaneli 2021).

O luto invisivel que muitas pessoas enfrentam nessas situacdes esta ligado a perda da normalidade e a
frustracdo das expectativas sobre a parentalidade. Quando os pais recebem o diagnostico de uma doenga rara,
eles passam por um impacto emocional muito forte, que pode levar a sentimentos de ansiedade, depressao e
até transtorno de estresse pos-traumatico. Essa dor se torna ainda mais intensa pela falta de reconhecimento
social, j& que, muitas vezes, a comunidade, os profissionais de satide e at¢ mesmo familiares ndo conseguem
entender ou demonstrar empatia por essa situagdo (Brotto; Rosaneli 2023).

A falta de rituais culturais que reconhecam esse tipo de luto torna a situacao ainda mais complicada.
Ao contrario do luto por morte, que geralmente conta com o apoio de amigos e familiares, o luto relacionado
a um diagnoéstico € muitas vezes solitario, silenciado e esquecido pela sociedade. Isso cria um espago de dor
que nao ¢ reconhecida, onde os pais se sentem obrigados a continuar suas rotinas didrias enquanto lidam com
sentimentos de angustia, frustracdo e cansacgo. A negacao coletiva da gravidade da situagdo vivida pelos pais
acaba intensificando sua vulnerabilidade emocional (Brotto; Rosaneli 2023).

A literatura cientifica tem avangado na compreensao de como as doencas raras afetam nao s6 os
pacientes, mas também suas familias, especialmente os cuidadores principais. Pesquisas mostram que pais de
criangas com doengas raras costumam apresentar mais sintomas de depressao e estresse emocional do que pais
de criancas sauddveis ou com doencas mais comuns. Muitas vezes, esse sofrimento ¢ subestimado pelos
profissionais de saude, que acabam focando mais no tratamento da crianca e esquecem da importancia de
cuidar também da familia como um todo (Teles; Lopes Junior; Mendonga 2024).

A pressdo emocional e as demandas do dia a dia que os pais de criangas com doengas raras enfrentam
podem impactar suas relagdes com o parceiro, no trabalho e at€¢ mesmo com amigos. Muitos deles comentam
que acabam abandonando seus empregos, se afastando de amigos e enfrentando desavencas na familia apos o

diagnostico da crianga. A rotina passa a girar em torno dos cuidados necessarios, e as necessidades pessoais



muitas vezes ficam em segundo plano. Esse processo de deixar de lado o proprio bem-estar pode aumentar o
sofrimento emocional e trazer a tona sentimentos de culpa, confusdo e desanimo (Silva et al.,2023).

Além do impacto emocional, receber o diagndstico de uma doenga rara traz muitos desafios praticos e
financeiros que aumentam a pressdo sobre os pais. A procura por informacdes, especialistas, tratamentos e
direitos legais demanda tempo, dinheiro ¢ muita energia. Muitas vezes, os servigos publicos nao oferecem o
apoio necessario, fazendo com que as familias precisem buscar tratamentos particulares ou até recorrer a
justica. Essa situagdo de incerteza acaba piorando o luto e a sensagdo de impoténcia em relagdo a condigdo do
filho (Barros et al.,2021).

Os aspectos sociais t€ém um papel muito importante na experiéncia do luto invisivel. O estigma, o
preconceito e a falta de empatia em relacao aos cuidadores de criangas com doengas raras criam um ambiente
de solidao e exclusdo. Quando essas familias ndo sdo representadas em politicas publicas e em espagos sociais,
isso acaba intensificando o sofrimento emocional. A marginalizacdo dessas experiéncias faz com que os pais
vejam o diagndstico como um peso que precisam carregar sozinhos, sem ter a oportunidade de compartilhar
ou validar sua dor (Henrique,2021).

E fundamental lembrar que a satide mental dos pais influencia diretamente o cuidado que eles oferecem
aos filhos. Quando os cuidadores estdo passando por dificuldades emocionais, ha um risco maior de
negligéncia involuntaria, conflitos dentro da familia e dificuldades em seguir tratamentos. A falta de maneiras
saudaveis de lidar com esses desafios pode afetar o bem-estar de toda a familia. Por isso, ¢ muito importante
incluir o apoio psicoloégico aos pais como uma parte essencial do plano de tratamento que envolve diferentes
profissionais (Rossato; Fuente; Scorsolini-Comin 2021).

As intervengdes psicossociais direcionadas aos pais sdo fundamentais para ajudar a amenizar os efeitos
do luto invisivel. Recursos como grupos de apoio, psicoterapia, educacdo em satde e suporte social podem
ser muito Uteis para ajudar esses pais a ressignificarem suas experiéncias e a criarem redes de apoio. E
essencial fortalecer os lagos afetivos e valorizar as emocOes dos pais, pois isso contribui para o
desenvolvimento da resiliéncia. Por isso, ¢ importante que a escuta empatica e a validacdo da dor dos pais
sejam priorizadas em qualquer tipo de atendimento clinico ou assistencial (Broto; Rosaneli; Pilotto 2020).

E muito importante ter uma abordagem multidisciplinar para oferecer um cuidado completo a familia.
Profissionais como psicologos, assistentes sociais, enfermeiros, fisioterapeutas e médicos precisam trabalhar
juntos, levando em conta as particularidades de cada familia. Quando o atendimento € personalizado e
considera aspectos emocionais e existenciais, isso ajuda a lidar melhor com o diagndstico. Além disso,
humanizar o atendimento ¢ fundamental para quebrar o ciclo de invisibilidade e sofrimento que muitos pais
enfrentam em siléncio (Martins,2024).

As politicas publicas para doengas raras ainda sao bastante limitadas e, muitas vezes, ndo funcionam
como deveriam no Brasil. Mesmo com a criagdo da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
Doencgas Raras em 2014, os progressos na pratica tém sido lentos (Brasil, 2021). A falta de centros de

referéncia, profissionais qualificados e acesso universal a tratamentos prejudica a eficacia dessa politica. Além



disso, a auséncia de orientacdes especificas para o cuidado emocional dos pais mostra uma necessidade que
precisa ser urgentemente atendida (Martins,2024).

E muito importante, do ponto de vista ético, enxergar os pais como pessoas que também precisam de
cuidado, e ndo apenas como acompanhantes do paciente. Ouvir com atengao, acolher e incluir esses cuidadores
nas decisdes sobre o tratamento sdo atitudes essenciais para uma assisténcia que seja €tica e humanizada.
Quando reconhecemos o sofrimento dos pais, criamos um espago para uma relagao terapéutica mais verdadeira
e eficaz, o que ajuda a fortalecer a familia no enfrentamento da doenca. Ignorar essa dor pode prejudicar o
cuidado como um todo (Iriart 2019).

A formagao dos profissionais de sade ainda deixa de lado questdes psicossociais que envolvem o luto
e a parentalidade em situagdes de doencas cronicas e raras. Existe uma falta de preparo na educagao em saude,
especialmente no que diz respeito a escuta atenta, a comunicagdo de noticias dificeis e ao apoio emocional as
familias. E fundamental investir na capacitagdo desses profissionais para que eles consigam lidar com essas
situagdes com sensibilidade, ética e empatia. A combinagao de habilidades técnicas com a capacidade de se
relacionar bem ¢ essencial para oferecer um cuidado que seja realmente eficaz e humanizado (Fragoso; Silva
2018).

Diante dessa situagdo, ¢ fundamental entender melhor o luto invisivel que os pais enfrentam apos
receberem o diagndstico de doengas raras em seus filhos. Este trabalho tem como objetivo revisar e analisar
as pesquisas ja realizadas sobre os impactos emocionais, sociais € psicologicos que esses pais vivenciam. Ao
abordar essa realidade, que muitas vezes ¢ deixada de lado, esperamos ajudar a promover um cuidado mais

sensivel e completo para as familias que lidam com doencas raras.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisao narrativa da literatura, tipo de metodologia que é caracterizado por permitir
uma abordagem mais ampla, reflexiva e interpretativa do tema, sem a obrigatoriedade de seguir um protocolo
sistematico rigido, possibilitando a constru¢do de um panorama teérico abrangente.

A coleta de dados foi realizada por meio de buscas nas bases de dados SciELO (Scientific Electronic
Library Online), LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), PubMed (U.S.
National Library of Medicine) e Google Scholar. As palavras-chave utilizadas foram: " doengas raras”, " luto™,
"pais"”, "saude mental™, "cuidadores”, combinadas com os operadores booleanos AND e OR.

Foram incluidos artigos cientificos, dissertacOes, teses e documentos oficiais publicados em portugués,
inglés e espanhol, entre os anos de 2018 a 2025, que abordassem a vivéncia de pais diante do diagndstico de
doencas raras em filhos e seus efeitos na satde mental. Trabalhos que abordassem exclusivamente o ponto de
vista clinico da doenga, sem considerar os aspectos emocionais dos pais, foram excluidos da anélise.

A selecdo dos estudos ocorreu em trés etapas: leitura dos titulos, leitura dos resumos e, por fim, leitura

integral dos textos considerados relevantes. Os dados extraidos dos materiais selecionados foram organizados



em categorias tematicas que emergiram durante a analise, permitindo identificar os principais achados, lacunas
e propostas de intervencdo no campo da satude mental parental associada as doencas raras.

A andlise dos dados foi realizada de forma qualitativa, por meio da analise de conteudo tematica,
buscando identificar os principais discursos e evidéncias presentes na literatura sobre o sofrimento psiquico
dos pais, estratégias de enfrentamento, redes de apoio e o papel dos profissionais de salde. Essa abordagem
favorece uma compreensdo aprofundada dos significados atribuidos a experiéncia de luto invisivel,
contextualizando-os nos cenarios clinico e social.

N&o houve a necessidade de submiss&o ao Comité de Etica em Pesquisa, visto que esta é uma pesquisa
de natureza tedrica e ndo envolveu seres humanos diretamente. No entanto, foram respeitados todos os
principios éticos de integridade cientifica, incluindo a devida citacdo das fontes utilizadas.

Reconhece-se como limitacdo desta revisdo o fato de ndo se tratar de uma revisdo sistematica, o que
pode implicar em certa subjetividade na selecdo e interpretagdo dos materiais. Ainda assim, acredita-se que
os critérios estabelecidos foram suficientemente rigorosos para garantir a qualidade e relevancia das fontes

analisadas, contribuindo para a construcdo de uma base teorica sélida e reflexiva sobre o tema proposto.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A andlise da literatura mostrou que, quando um filho recebe o diagndstico de uma doenga rara, os pais
passam por um luto profundo e duradouro. Esse luto ¢ marcado pela perda do filho que eles idealizavam. Essa
experiéncia traz uma dor emocional intensa, que muitas vezes nido ¢ reconhecida pela sociedade e pelos
profissionais de satide. O termo "luto invisivel" surge como uma forma de entender o que os pais enfrentam
diante dessa nova realidade. Esse conceito representa um sofrimento legitimo, mas que muitas vezes ¢
ignorado, ja que ndo conta com os rituais ou o apoio cultural que costumamos ver em casos de morte (Witt et
al.,2023).

Witt et al. (2023), mostra que esse tipo de luto pode se tornar crénico, pois os pais enfrentam varias
perdas ao longo do tempo. Eles perdem a rotina, a autonomia, os planos para o futuro, a satide mental e, em
alguns casos, até o apoio social que tinham. Esse processo continuo de perdas pode levar ao esgotamento
emocional e a uma sobrecarga mental, o que pode resultar em depressdo e ansiedade. Além disso, a incerteza
sobre o prognéstico da doenca agrava ainda mais o sofrimento, criando uma sensagdo constante de
instabilidade emocional e vulnerabilidade.

Por outro lado, Teixeira e Oliveira (2024), destaca que os pais costumam sentir emog¢des como tristeza,
medo, culpa, raiva, frustracao e impoténcia. Essas emocgoes sdo vividas de maneira intensa, mas muitas vezes
acabam sendo guardadas para dentro, ja que a sociedade espera que os cuidadores sejam fortes e resilientes.
O sofrimento deles ¢ frequentemente subestimado, especialmente por alguns profissionais de saude que focam
apenas no tratamento médico da criancga e acabam esquecendo da parte emocional dos pais. Isso faz com que

muitos se sintam invisiveis e sozinhos diante da experiéncia de lidar com a doenga.



Um dos pontos mais importantes encontrados foi que, muitas vezes, o sofrimento dos pais nao ¢
reconhecido socialmente, especialmente em situagdes em que a crianga ndo apresenta deficiéncias fisicas
visiveis. Isso torna o luto ainda mais invisivel e dificulta que eles consigam apoio emocional. A falta de
empatia da comunidade e dos servigos de saude acaba isolando os pais, o que pode afetar negativamente nao
s0 a saude mental deles, mas também a dindmica da familia como um todo (Teixeira; Oliveira 2024).

Cunha (2021) relata que as maes sdo especialmente impactadas, ja que, na maioria dos casos, elas
assumem a responsabilidade principal pelos cuidados. Isso gera uma grande carga mental e fisica, levando a
altos niveis de estresse, ao abandono de projetos pessoais e ao afastamento do mercado de trabalho. Essa
pressao contribui para que o sofrimento se torne mais comum entre as mulheres, o que também reforga as
desigualdades de género durante o luto invisivel. Além disso, o apoio psicologico, quando existe, geralmente
ndo ¢ oferecido de maneira estruturada para essas cuidadoras.

Outro aspecto encontrado foi a dificuldade que as familias enfrentam para conseguir um diagnostico
precoce e o tratamento adequado. Essa longa espera até a confirmagdo da doenga, chamada de “odisseia
diagndstica”, € vista como uma fonte extra de sofrimento. Essa demora provoca angustia, incerteza e desgaste
emocional, atrasando o inicio das intervengdes e o processo de luto. Além disso, a falta de conhecimento sobre
doengas raras aumenta o medo e a sensag¢do de desamparo nas familias (Santos; Lima 2024).

A falta de politicas publicas adequadas e de profissionais qualificados piora a situacao das familias em
vulnerabilidade. Apesar de termos diretrizes nacionais, como a Politica Nacional de Atencao as Pessoas com
Doengas Raras, a aplicagdo dessas diretrizes ainda ¢ fraca e desigual em nosso pais. Muitos pais se sentem
deixados de lado pelo sistema de saude e acabam se tornando especialistas nas condi¢des de saude dos filhos.
Essa situagdo, chamada de “parentalidade militante”, acaba gerando um grande desgaste mental e fisico para
os cuidadores (Brasil, 2021; Coutinho ef al.,2022).

O luto invisivel também afeta as relagdes entre as pessoas. Cardinali; Migliorini; Rania (2019), destaca
que isso pode enfraquecer os lagos entre casais, afastar amigos e até causar rupturas com familiares que nao
entendem ou ndo apoiam a nova dindmica da familia. Quando existem, as redes de apoio sdo muito importantes
para a satide mental dos pais. Grupos de apoio formados por familias que passam por situacdes semelhantes
tém se mostrado lugares valiosos para ouvir, acolher e compartilhar experiéncias.

Silva et al. (2023) ressalta a importancia de uma equipe formada por diferentes profissionais no
cuidado as familias. Psicologos, assistentes sociais, enfermeiros e médicos precisam estar prontos para
enfrentar a complexidade emocional que surge com o diagnéstico de doengas raras. Ouvir com atengao e
reconhecer o sofrimento dos pais ¢ fundamental para criar lacos de confianga e apoio. Ter profissionais que
sdo empaticos € humanizados pode ajudar a proteger a saude mental das familias, evitando que o sofrimento
psiquico se agrave.

Muitos pais tém dificuldade em reconhecer seu sofrimento como luto, o que torna mais dificil lidar
com essa situagao de forma saudavel. A falta de palavras que validem essa dor faz com que tanto os pais

quanto as pessoas ao seu redor tendam a negar o que estdo sentindo. Por isso, ¢ muito importante que os



profissionais de saude saibam abordar esse tema e ajudem os cuidadores a encontrar novos significados e
formas de entender a experiéncia que estao vivendo (Cardinali; Migliorini; Rania 2019).

O apoio psicoldgico oferecido pelas instituicdes ainda ¢ bastante limitado. Quando esse apoio existe,
geralmente ¢ focado apenas na crianga, deixando de lado as necessidades emocionais dos pais, que sdo muito
importantes para a qualidade do cuidado. A falta de um acompanhamento psicologico continuo dificulta o
enfrentamento das dificuldades e pode afetar a estabilidade emocional e a resiliéncia dos cuidadores. Essa
situagdo revela uma grande falha no modelo de atendimento atual (Lemos et al.,2024).

A espiritualidade e a religiosidade sao importantes para muitos pais que enfrentam dificuldades. A
crenca em algo maior, o apoio das comunidades religiosas e a pratica da oracdo costumam trazer conforto,
esperanca ¢ significado em momentos de dor. Contudo, ¢ importante lembrar que a espiritualidade nao
substitui a necessidade de ajuda profissional adequada. Ela deve ser vista como um complemento no cuidado,
podendo trazer beneficios quando combinada com outras estratégias terapéuticas mais abrangentes (Souza et
al.,2023).

A resiliéncia dos pais foi analisada por Aguiar e Morais 2021 que demonstra que mesmo enfrentando
dificuldades, muitos pais mostram uma incrivel capacidade de se adaptar e se fortalecer diante dos desafios.
Eles conseguem criar novos significados para suas experiéncias, valorizar pequenas conquistas e elaborar um
novo plano para a vida da familia. Essas sdo algumas estratégias que ajudam a desenvolver essa resiliéncia.
Além disso, contar com o apoio profissional e social certo ¢ essencial para potencializar essas habilidades
internas e enfrentar as situagoes de maneira mais saudavel.

Apesar de tudo, os pais ainda enfrentam uma jornada solitaria e pouco reconhecida. A dor que sentem
muitas vezes passa despercebida, e a falta de politicas publicas adequadas, além da desorganizacdo dos
servicos de satde, contribui para o sofrimento continuo. Sem agdes preventivas € apoio constante, 0s
cuidadores ficam expostos a um alto risco de problemas emocionais. E fundamental repensar as praticas de
cuidado, ndo apenas focando nas criancas, mas também reconhecendo os pais como pessoas que precisam de
atencao e apoio (Moreira et al.,2018).

Os resultados mostram claramente que precisamos deixar de lado a visdo biomédica que foca apenas
no paciente. E muito importante adotar uma abordagem mais ampla, que leve em conta o sofrimento emocional
dos pais e promova praticas de cuidado que sejam integradas e humanizadas. Reconhecer o luto invisivel como
uma experiéncia valida € o primeiro passo para desenvolver estratégias de apoio eficazes. Investir na saude
mental dos pais deve ser visto como uma acao fundamental para o cuidado completo de criangas com doengas

raras (Bedin et al.,2021).



CONSIDERACOES FINAIS

O diagndstico de uma doenga rara em um filho ¢ uma experiéncia extremamente dolorosa e
transformadora para os pais. Eles se deparam com um luto silencioso, que muitas vezes nao ¢ reconhecido
pela sociedade e pelo sistema de saude. Neste texto, foi possivel perceber que esse luto invisivel se manifesta
pela perda de expectativas, pelo peso emocional que carregam, pelo isolamento social e pela quebra da vida
que sonhavam ter. A falta de reconhecimento desse sofrimento, tanto institucional quanto cultural, agrava a
fragilidade emocional dos pais, impactando diretamente sua saude mental e a dinamica familiar.

Os estudos revisados mostram que, mesmo com a existéncia de politicas publicas para pessoas com
doengas raras, ainda ha muitas lacunas no apoio emocional aos cuidadores, especialmente no que diz respeito
a satde mental dos pais. A falta de suporte psicologico continuo, a sobrecarga das maes, a auséncia de escuta
empatica e a invisibilidade do sofrimento parental evidenciam a necessidade urgente de uma abordagem mais
humanizada e integral no cuidado dessas familias.

Assim, ¢ fundamental que os profissionais de satde estejam preparados para reconhecer e acolher esse
luto simbdlico, validando a dor dos pais e criando espacos para escuta, orientacdo € acompanhamento.
Reconhecer o luto invisivel como uma experiéncia legitima ¢ um passo importante para fortalecer a rede de
apoio, construir resiliéncia e promover a saude mental dos cuidadores. Além disso, politicas publicas mais
eficazes, profissionais capacitados e agdes intersetoriais sao essenciais para garantir um cuidado integral nao
apenas da crianca, mas de toda a familia.

Dessa forma, este texto busca aumentar a visibilidade sobre um tema ainda pouco abordado na
literatura e na pratica clinica, sugerindo caminhos para uma aten¢ao mais sensivel, empatica e humanizada as
familias de criangas com doengas raras. Que o luto desses pais seja reconhecido, acolhido e tratado como parte

essencial do enfrentamento da doenga.
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