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Luto e enfrentamento em portadores de esclerose múltipla: Diálogo 
com a teoria de Kübler-Ross

Maria Cristina Itagiba-Fonseca 

Sabrina Martins Barroso

RESUMO

A Esclerose Múltipla (EM) é uma doença crônica e progressiva, que causa perdas motoras, 
sensoriais e psicológicas. Objetivo: Compreender o processo de luto e enfrentamento de pes-
soas com esclerose múltipla, em diferentes períodos do diagnóstico, sob enfoque das propo-
sições teóricas de Kübler-Ross sobre o processo de luto. Método: Foram realizadas 
entrevistas semiestruturadas e foi feita a aplicação das pranchas um e 11 do Teste de Aper-
cepção Temática a três mulheres, uma delas estava em investigação diagnóstica para EM, 
uma tinha diagnóstico de EM há um ano e a terceira havia sido diagnosticada com EM há cin-
co anos. Utilizou-se análise de conteúdo temática para organização dos dados e a teoria do 
luto de Kübler-Ross para analisá-los. Resultados: Diferenças na forma como cada participante 
lidava com a EM puderam ser observadas. As participantes com diferentes períodos de diag-
nóstico/investigação vivenciavam fases distintas do processo de luto e utilizavam diferentes 
tipos de estratégias de enfrentamento. Conclusões: O adoecimento conduz ao luto, que pode 
ser uma forma para realizar o enfrentamento e ressignificar a vida na nova condição.
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ABSTRACT


Grief and coping in patients with multiple sclerosis: Dialogue with Kübler-Ross 
theory

Multiple Sclerosis (MS) is a chronic and progressive disease that causes motor, sensory and 
psychological losses. Objective: To understand the process of grief and coping in  people with 
multiple sclerosis, at different stages of diagnosis, based on Kübler-Ross' theoretical propositi-
ons of grief. Method: Semi-structured interview and application of pictures 1 and 11 of the 
Thematic Apperception Test to three women, one in diagnostic investigation for MS, one diag-
nosed with MS a year ago and the third has been diagnosed with MS for five years. We used 
thematic content analysis for data organization and the Kübler-Ross grief theory to analyze 
them. Results: Differences in the way each participant felt MS could be observed. The partici-
pants at different stages of diagnosis/investigation experienced a different phase of the grief 
process and used different types of coping strategies.  Conclusions: Illness leads to mourning, 
which can be a coping strategy to re-signify life in the new condition.
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Múltiplos Fatores, tais como o contexto histórico, o momento da vida, a interligação e in-
terdependência entre os seres humanos e a possibilidade de intervenção na tomada de deci-
sões, permeiam o ciclo da vida. Segundo Elder Jr. (1994), existem significados sociais em 
cada etapa do desenvolvimento, que incluem a expectativa de acontecimentos próprios para 
cada idade. Neste sentido, a fase adulta seria o período destinado à construção e consolida-
ção na carreira profissional e à formação familiar.


A Esclerose Múltipla (EM) é uma doença neurológica, crônica e autoimune, caracterizada 
pela ação inflamatória e destrutiva nos axônios mielinizados, gerando lesões no Sistema Ner-
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voso Central (SNC) (D’Amico, Patti, Zanghì, & Zappia, 2016). 
As lesões afetam os axônios irreversivelmente e geram per-
das neurológicas persistentes e incapacitantes. Os sinais e 
sintomas da EM são variados, afetando aspectos motores, 
sensoriais, visuais, vesicais e/ou intestinais, sexuais, cogniti-
vos e emocionais (Frankel, 2010; Giovannoni et al., 2016).


A EM é uma doença que apresenta grande variação de 
seu perfil imunopatológico, genético, demográfico, clínico e 
de resposta terapêutica (Comini-Frota, Vasconcelos, & Men-
des, 2017). O curso da EM é altamente variável e seu início é 
mais frequente na idade entre os 20 e os 45 anos, embora 
também possa surgir em crianças e idosos. Sua prevalência 
no Brasil está estimada em 15 a 27,2 casos para cada 
100.000 habitantes (Finkelsztejn, Lopes, Noal, & Finkelsztejn, 
2014), sendo duas vezes mais frequente em mulheres do que 
em homens (Goldenberg, 2012).


Segundo Goldenberg (2012), o diagnóstico de EM é feito 
por meio das evidências clínicas associadas aos exames de 
imagem e laboratoriais. Tal avaliação considera a presença 
de um ou mais dos três principais critérios diagnósticos, sen-
do eles: evidências de pelo menos duas lesões diferentes na 
substância branca do SNC; pelo menos dois episódios de 
surto diferentes no curso da doença; e/ou presença de infla-
mação crônica do SNC, determinada a partir da análise de Lí-
quido Cefalorraquidiano.


Além da angústia pelo longo e complexo processo de di-
agnóstico, o caráter crônico da EM pode ser entendido como 
uma ruptura do ciclo esperado da vida. Genezini (2009) indica 
que a experiência de adoecimento representa um ataque ao 
corpo, não apenas físico, mas também simbólico. O adoeci-
mento ameaça não apenas com a possibilidade da morte e a 
perda da saúde, mas pela transformação ou abandono de pa-
peis sociais, profissionais e pessoais exercidos anteriormen-
te, podendo desencadear um processo de luto. Para Parkes 
(1998), o luto é um processo psicossocial transitório, com im-
pacto em toda a vida do ser humano, que ocorre a partir de 
evento traumático, seja este uma morte ou a perda da saúde 
e exige mudanças de concepções e reorganização dos pa-
peis sociais.


Ao observar o processo vivido por pacientes terminais, 
Kübler-Ross propôs que a elaboração da vivência do luto pas-
sa por cinco fases: 1. Negação e Isolamento, 2. Revolta, 3. 
Barganha, 4. Depressão e 5. Aceitação. Cada fase contém ca-
racterísticas próprias e pode ocorrer de forma concomitante 
(Kessler & Kübler-Ross, 2005; Kübler-Ross, 2008; Kübler-Ross 
& Kessler, 2000). Embora haja controvérsias sobre a forma 
como a teoria foi concebida (Afonso & Minayo, 2013), sobre a 
linearidade no processo de luto ou mesmo sobre a existência 
de sintomas de luto em vivência de adoecimento ou morte 
(Holland, 2014), a teoria de Kübler-Ross tem sido muito utili-
zada para tentar explicar como as pessoas lidam com suas 

perdas (Afonso & Minayo, 2013).


Na proposta de Kübler-Ross (2008) ao iniciar a tentativa 
para lidar com uma perda, real ou antecipada, a pessoa pode 
vivenciar uma fase de isolamento ou negação desua condi-
ção. Em tal fase pode haver evitação de temas relacionados 
à doença como defesa temporária para enfrentar a perda da 
saúde. Podem surgir, ainda, sentimentos de raiva, revolta, sa-
dismo, inconformismo, inveja e ressentimento em relação à 
doença, à família e à equipe de saúde. Essa é a fase chama-
da de revolta (Kübler-Ross, 2008; Simonetti, 2011). Ao não so-
lucionar sua situação com a revolta, a pessoa que vivencia o 
luto pode tentar o estágio da barganha. Na barganha ocorre a 
negociação como busca para solução do sofrimento. São co-
muns manifestações religiosas e de esperança injustificada 
na tentativa de modificar o desfecho da doença. Porém, não 
se nega mais a chance da morte e/ou da mudança no estilo 
de vida, embora persista o desejo de continuidade de proje-
tos futuros (Kessler & Kübler-Ross, 2005; Kübler-Ross, 2008). 
Quando confrontado com a ineficiência da barganha, o indiví-
duo pode vivenciar o estágio da depressão. Nesse estágio, a 
perda está iminentemente presente na vida do indivíduo, isso 
provoca tristeza mas leva a uma percepção mais realista da 
situação. A depressão pode ser de natureza reativa, surgindo 
como consequência de uma perda já consumada, ou prepara-
tória, antecipando uma situação iminente (Kübler-Ross, 2008; 
Simonetti, 2011). Ao aproximar-se da realidade, a pessoa po-
de chegar à fase de aceitação. Nessa fase compreende-se 
dos limites e possibilidades impostos pela situação (doença 
ou iminência da morte), tratamento e mudança de hábito. Co-
mo a percepção é mais realista, há maior flexibilidade emoci-
onal para lidar com a crise (Kübler-Ross, 2008). Contudo, a 
aceitação não representa ficar feliz, mas entender que a per-
da é concreta e que, ainda assim, pode-se continuar vivendo 
(Kessler & Kübler-Ross, 2005).


Para doenças crônicas como a EM, o diagnóstico repre-
senta o início do processo de luto para o sujeito e sua família 
(Genezini, 2009). Na elaboração do luto de pacientes crôni-
cos, o que se busca é a adaptação à sua nova condição res-
tritiva (Schmidt & Mata, 2008; Santos & Sebastiani, 2001), o 
que passa pelo desenvolvimento de estratégias de enfreta-
mento condizentes com sua condição e personalidade.


Lazarus e Folkman (1984) indicam que tais estratégias 
são práticas cognitivas e/ou comportamentais utilizadas em 
prol da adaptação a circunstâncias adversas. Tais estratégias 
podem focar-se na modificação da situação que deu origem 
à desordem, ou na emoção, em que se busca regular o esta-
do emocional gerado pela condição estressora. Segundo Ca-
landri, Graziano, Borghi e Bonino (2017), as estratégias de 
enfrentamento focadas nas emoções são as mais utilizadas 
por pessoas com EM. As estratégias de enfrentamento po-
dem, também, contribuir com o processo de luto e ajusta-
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mento psicológico em pessoas com EM, ocupando a aceita-
ção um importante papel mediador nesse processo (Grech et 
al., 2016). 


Calandri et al. (2017) apontam o diagnóstico da EM como 
gerador de muito sofrimento, devido ao caráter crônico, incu-
rável e progressivo da patologia. Esse diagnóstico exige en-
frentamento e adaptação à sua nova condição, podendo levar 
ao luto. Mas esse é um aspecto da EM ainda pouco investiga-
do (Calandri et al., 2017; Uccelli et al., 2013; Grech et al., 
2016). Visando contribuir para o desenvolvimento do tema, 
este estudo buscou compreender o processo de luto e en-
frentamento de pessoas com EM em diferentes períodos do 
diagnóstico, sob enfoque das proposições teóricas de Kübler-
Ross.


MÉTODO


Estudo de caso de caráter qualitativo, realizado com a 
participação de três mulheres com idade entre 30 e 35 anos, 
vivenciando três momentos diferentes do diagnóstico da EM, 
acompanhadas no Ambulatório de Esclerose Múltipla do 
Hospital de Clínicas da Universidade Federal do Triângulo Mi-
neiro. Uma das mulheres estava em investigação diagnóstica 
para EM, as outras duas tinham diagnóstico definido há um 
ano e há cinco anos. As participantes foram nomeadas como 
Rosa, Tulipa e Margarida para manter o anonimato de suas 
identidades.


As participantes foram selecionadas após busca nos 
prontuários, considerando o período de tempo com relação 
ao diagnóstico e aproximação dos perfis (sexo, idade do iní-
cio do diagnóstico, não ter comorbidades neurológicas e/ou 
psiquiátricas). As duas participantes já diagnosticadas com 
EM possuem o tipo Remitente-Recorrente (EMRR) da doença.


A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista se-
miestruturada individual e da aplicação das pranchas 1 e 11 
do Teste de Apercepção Temática (TAT). As entrevistas acon-
teceram em local e horário agendados com as participantes e 
abordaram características individuais, gostos e preferências, 
sintomas, tratamento, relações familiares, profissionais e so-
ciais e sentimentos e atividades antes e após o surgimento 
dos sintomas e/ou diagnóstico da EM. 


O TAT foi desenvolvido por Henry Murray, em 1938 e 
adaptado para o Brasil por Maria Cecilia de Vilhena M. Silva, 
em 1995 (Murray, 1943/2005). O teste é composto por 31 
cartões com imagens para desencadear projeção quanto a 
temas pré-definidos. Scaduto (2016) e Inslegers et al. (2012) 
indicam que o TAT é uma medida com capacidade para iden-
tificar a complexidade das representações das pessoas, qua-
lidade afetiva das representações, investimento emocional 
nos relacionamentos, valores e preceitos morais e entendi-

mento de causalidade social. Estudos sobre propostas de 
correção do TAT e sua utilização em diferentes contextos po-
dem ser encontrados em Scaduto e Barbieri (2013) e Scaduto 
(2016).


O uso do TAT visou complementar à entrevista e não ava-
liar a personalidade das participantes, adotando-se apenas 
os cartões 1 e 11, devido aos temas que abordam. Segundo 
Campos, Bach e Alvares (2003), a prancha 1 permite o reco-
nhecimento da angústia e luto, imaturidade atual, relação 
com a autoridade, atitude diante do dever e ideal de ego, 
aquisição de conhecimento, dinâmica familiar e capacidade 
de realização e consecução dos objetivos propostos diante 
de nova situação. Enquanto a prancha 11 avalia as atitudes 
frente ao desconhecido, perigo e/ou instintos, capacidade or-
ganizativa do meio, formas de elaboração da angústias e an-
siedade e representação simbólica para problemas.


Após a coleta dos dados todas as entrevistas foram 
transcritas e realizou-se a leitura flutuante do material, em 
busca de pontos de destaque para definição das categorias, 
segundo o referencial de análise de conteúdo proposto por 
Bardin (2010). A leitura flutuante permitiu identificar as cate-
gorias: revolta com a vida, sentimentos negativos, superpro-
teção, mudanças profissionais, alterações nos papéis 
familiares, percepções irrealistas, estratégias de enfrenta-
mento e ressignificação da vida. Em leitura detalhada e 
exaustiva do material percebeu-se a possibilidade de inter-
pretação de algumas categorias como relacionadas ao pro-
cesso de luto e optou-se por trabalhar com esse recorte 
interpretativo, sob referencial teórico de Kübler-Ross. O TAT 
foi interpretado de forma ideográfica e relacionado com a en-
trevista para tentar compreender o luto e o enfrentamento. 


O projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa 
da Universidade Federal do Triângulo Mineiro (Protocolo 
2461/2013) e todas as participantes assinaram o Termo de 
Consentimento Livre e Esclarecido.


RESULTADOS E DISCUSSÃO


ROSA: O PERÍODO DE INVESTIGAÇÃO DIAGNÓSTICA


Rosa, 32 anos, encontrava-se em investigação diagnósti-
ca há quatro meses quando entrevistada. Possuía ensino mé-
dio completo, era solteira, economicamente ativa, natural de 
Frutal (MG) e residia em Uberaba (MG) com seus pais e ir-
mãos. O sintoma que a levou a investigar a doença foi uma 
dor no olho direito, seguida por dores de cabeça e progressi-
va perda da visão. Esses sintomas duraram três meses e ces-
saram após internação para tratamento por pulsoterapia.


Ao longo da entrevista, Rosa aparentou estabilidade, fa-
zendo uso de respostas superficiais, tentando normalizar as 
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vivências relatadas. A doença não ocupou espaço em seu 
discurso. Esse comportamento, interpretado como negação, 
representa a primeira fase do processo de luto prevista por 
Kübler-Ross e foi percebido em falas como a referente à in-
ternação para investigação diagnóstica: “Foi tranquilo... foi 
até bom, porque faz os exames tudo diretim né?”. 


Rosa anula a possibilidade de ter EM, porém, para isso, 
faz-se necessário também anular outros aspectos de sua his-
tória. Ela não destaca nenhum evento memorável da sua in-
fância “Minha infância foi normal também...”, sua 
adolescência “Também não. [...] Não... nenhum fato assim... 
né?” ou vida adulta “Bom... tá sendo tranquilo, por enquanto... 
pretendo ficar tranquila... [Ri]”. Contudo, ao responder ao TAT, 
as histórias apontaram parasentimentos, que podem relacio-
nar-se às dúvidas sobre o diagnóstico e medo de ter EM.


Prancha 1 (latência 10s): [rindo] Nossa, sou horrível... fa-
zer uma redação... Bom, esse personagem parece que tá 
bem pensativo, não sei, ele deve tá pensando assim... ah, 
acho que esse violino tá estragado, ele deve tá pensando 
“Como é que eu faço pra consertar ele?” Tá com semblan-
te triste [risos]... Não sei se a estória tá boa não, mas... [ri-
sos, 7 segundos de silêncio] Bom, ele tá bem triste e... 
pensativo... [intervenção da entrevistadora: Que aconte-
ceu?] Tentando ver como que ele vai fazer pra, no caso, se 
tiver estragado... [a mãe corta: ela quer saber o que acon-
teceu com ele, vamos supor se assim, tem... ele tá doen-
te... como que vai fazer movimentar as mão] É pode ser... 
talvez ele, num... [mostrando a imagem pra mãe] não, mas 
aqui... do jeito que ele tá com as mãozinha... não tem co-
mo. Pra mim é isso, ele deve tá pensando em como ele 
vai fazer pra [36s de silêncio]. Bom, é isso... [risos, segui-
do de 8 segundos de silêncio] Bom o que eu acho é isso, 
então... não tem mais nada assim que eu veja, assim 
pra... só tem que terminar a estória né? Aliás, eu nem co-
mecei... direito [risos, seguidos de 8s silêncio]. Bom o que 
eu acho é isso, ele deve tá imaginando como é que ele vai 
fazer pra [pausa] consertar esse violino... A estória vai ter-
minar [pausa de 7s] eu acho que ele vai consegui conser-
tar esse violino e... aproveitar dele...


Prancha 11 (latência 24s): Essa imagem aqui parece 
uma... caverna? [questiona à entrevistadora] [entrevista-
dora: ah, pode ser uma caverna, se você quiser] [risos de 
ambas] Aiai... vamos supor que eu entrei nessa caverna... 
[risos] entrei nessa caverna e vô [pausa] tentá [pausa] saí 
dela [pausa 5 segundos]. [Voltando-se para a mãe] Mãe, 
vem cá, agora é uma caverna... [risos e pausa de 12s] Fa-
lei pra ela, vamo supor que eu entrei nessa caverna e ago-
ra tem que [pausa] tentá saí dela [pausa 8s]. [Mãe diz: Cê 
encontrou cobra, bisorro que Cê tem medo] Tamém [pau-
sa] cobra, besorro, tô apavorada, [pausa] gritando. [risos 
seguidos de pausa] tentando me esconder atrás dessas 
pedras [pausa de 8s] Minha solução é gritar, pedí socor-
ro... [Entrevistadora: Como que a estória termina?] [Mãe 

responde se afastando: cê achou um estradinha... ééé, 
rio... alguma coisa, vai continuar nesse rio aí pra você sair] 
[Entrevistadora: Esse é o final da sua mãe e o seu?] Entrar 
nesse rio aqui, não sei nadar [risos de todos], vô morrer 
afogada [Mãe: Morrer não... se vira aí] [risos da entrevista-
da] Ué, vamos supor que eu encontrei esse rio, nadei e ti-
ve uma saída sensacional! [risos].


As pausas e risos durante a construção das histórias evi-
denciam dificuldade e ansiedade diante da possibilidade da 
ruptura com o ideal de ego, relacionado à imagem de saúde. 
Além disso, diante do conflito e da dúvida, a história é con-
cluída abruptamente, sem elaboração do conflito. Na respos-
ta à prancha 11, o pavor diante da possibilidade de 
adoecimento e morte se evidencia pelo conteúdo narrado, 
pausas, risos e, novamente, ausência de elaboração do con-
flito. A ausência de outros personagens que possam ajudar o 
herói e os pedidos de interferência feitos à mãe também po-
dem ser indicativos das dificuldades para lidar com os confli-
tos. A mãe de Rosa torna-se a pessoa que expõe os medos e 
outros sentimentos próprios e da filha diante da experiência 
do possível adoecimento.


A presença e as intervenções da mãe, ora espontâneas, 
ora convidadas por Rosa, permitiram, ainda, questionar a pro-
teção e a alteração dos papéis familiares. Diante da pergunta 
“Como era sua relação com sua família antes e agora durante 
esse período de investigação diagnóstica?”, Rosa responde 
“Bom... essa família sempre foi... vamos dizer.. tranquila né?” 
[A mãe interrompe]: ‘Não! De preocupação, né?! Normal as-
sim... agora, em relação ao tratamento, a gente fica assim.. fi-
ca bem preocupada”.


TULIPA: UM ANO DE DIAGNÓSTICO


Tulipa, 32 anos, possuía diagnóstico de EMRR há um ano 
quando participou da entrevista e lidava com sintomas há 
dois anos. É natural de João Pinheiro (MG), onde residia. Pos-
suía ensino médio completo, estava casada há três anos e 
meio e não tinha filhos. Era economicamente ativa, porém 
avaliava a possibilidade de deixar o emprego em consequên-
cia das dificuldades da EM.


Relatou que os primeiros sintomas foram dores nos olhos 
e fotofobia, evoluindo para dores de cabeça e tontura, perda 
de sensibilidade e força dos membros superiores e inferiores. 
Durante a entrevista de Tulipa percebeu-se a dualidade saú-
de-doença que organizava sua vida. O período anterior à EM 
era significado como de saúde plena, enquanto o atual relaci-
ona-se com o adoecimento.


Até 30 anos de idade eu não tomava remédio nem pra dor, 
sabe? Desde criancinha até os 30 anos eu nunca tinha ido 
num hospital. Agora depois que eu fui começar a sentir 
esses sintomas. Passei a sentir esses sintomas. (Em res-
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posta à pergunta sobre como tem sido a vida adulta)


Apesar de buscar acompanhamento médico, Tulipa viven-
ciou os sintomas por um ano antes de obter o diagnóstico. 
Durante esse período foi tratada com ansiolíticos, o que re-
sultou em ressentimento com a demora e erro do médico so-
bre seu quadro clínico.


Aí eu procurei um neuro em João Pinheiro lá... e ele me 
disse que era cansaço, estresse, assim.. [...] Ele me pas-
sou assim medicamento pra eu dormi, calmante, remédio 
vermelho, assim, essas coisa. E eu tomei durante dois 
meses e não via resultado nenhum. [...] Aí eu perguntei 
ele, falei que queria uma coisa mais específica, eu queria 
saber o que que era, que eu via que não tava normal. Aí 
ele falou que não era nada não, mas que ia pedi uma res-
sonância só pra despreocupar mesmo, como diz ele, por 
desencargo de consciência. Aí eu vim cá, fiz a ressonân-
cia, ele viu já ficou, assim, um pouco sem graça, já viu que 
não tava normal. Aí ele falou que pra ter certeza se era es-
clerose... Ele foi me explicar da doença, até então eu nun-
ca ouvi falar, tinha ouvido falar de esclerose. Ele foi me 
explicar um pouco, fiquei sem entender, fiquei com medo. 
Aí foi pra Patos, fiz... pediu exame, consultei com outro 
neuro, fiz o exame do liquor da medula né? Aí constou que 
era mesmo [Esclerose Múltipla]. (Em resposta à pergunta 
sobre história clínica)


Tulipa reconhece seus sintomas, mas acredita que a ade-
são ao tratamento poderá minimizar os efeitos da doença, o 
que pode representar uma forma de barganhar com o sofri-
mento. Em resposta à pergunta sobre sua percepção do tra-
tamento, Tulipa responde: 


Bom, hoje eu tô tomando assim o medicamento, eu tenho 
esperança que... que... seja bom, que melhore né? Eu tô 
tomando até então assim, eu senti duas vezes, depois que 
eu tô tomando [...] aí..e agora eu tô sentindo o meu ouvido 
zumbi, tá com um zumbido forte... Num tô ouvindo, mas 
tenho com esperança que... tá recente que tô tomando 
medicamento né? que eu possa melhorar, assim...


Tulipa relata dificuldades consequentes da condição da 
doença, mas demarca como maior dificuldade no trabalho, os 
efeitos sociais de sua condição e não possíveis limitações na 
execução de suas tarefas profissionais.


Não, mudança assim, eu tô trabalhando normal, mas eu 
sinto dificuldade, assim. [...] Eu já até comentei com meu 
marido que tô... eu vô ter que sair do meu serviço que eu 
sinto muito cansaço [...] porque às vezes a gente fica as-
sim, às vezes, vira e mexe, às vezes a gente dá uma recla-
madinha e é ruim né? Porque assim, trabalhar com o 
patrão, às vezes acha que num tá sentindo, então, eu, pra 
mim, às vezes pra prejudicar no emprego, eu prefiro sair. 
(Em resposta à pergunta sobre mudanças no dia-a-dia 
após o adoecimento)


Tulipa atribui a aspectos externos o surgimento do senti-
mento de tristeza e distanciamento social que vivencia. Ao 
ser perguntada sobre mudanças em sua vida após o adoeci-
mento, ela relata: “Eu tomo um remédio pra depressão que o 
outro medicamento que eu tomo deixa a gente mais deprimi-
do, mais, assim né? Sensível”. O isolamento social também 
surge na resposta à pergunta sobre a relação com a família 
antes e depois do diagnóstico: “Ah, sei lá, eu percebia que eu 
ia na casa da minha mãe com mais frequência, agora eu não 
vô muito. Assim, não sei, acho que tô desanimada de ir lá. Ai 
eu não vô muito, antes eu ia mais”.


Além disso, o mecanismo de barganha também pôde ser 
observado no TAT, onde o esforço do personagem é recom-
pensado pela “vitória” na vida na prancha 1.


Prancha 1 (latência 8s): Bom, eu tô vendo uma criança, 
saudável, olhando pra um violino e ele tá pensando que 
ele.. o sonho dele é tocar, mas ele tá com muita dificulda-
de [pausa 3s] mas como ele é uma criança ainda, tá jo-
vem, ele tem toda possibilidade de aprender... pode fazer 
várias coisas, procurar profissionais, escolinhas, estudar 
bastante que ele ainda pode sê um grande violinista. [pau-
sa 3s] É isso. [Entrevistadora: E como que a estória termi-
na?] Hum, que ele cresceu, se tornou um adulto, né? E 
conseguiu vencer seu sonho, que ele hoje é um grande vi-
olinista.


Enquanto as respostas à prancha 11 complementam os 
conteúdos expressos na entrevista, indicando vivências de 
isolamento, solidão e desamparo.


Prancha 11 (latência 10s): Peraí deixa eu entendê que que 
é essa imagem... que eu num tô entendendo nada... eu 
entendi que é uma cachoeira... [pausa 10s] parece um rio, 
tá parecendo umas pedras, um túnel [pausa 21s] o que é 
isso aqui? [Entrevistadora: Então, pode ser o que você qui-
ser?] Ah, eu imaginei, sei lá... parece um lago, num é não? 
[Entrevistadora: E o que que aconteceu aqui nesse lugar?] 
[pausa 9s] É, aqui tá me parecendo uma cachoeira muito 
alta, uma água, um rio [pausa 14s] ixaa... [pausa 7s] tá e 
aí... [pausa 11s] [Entrevistadora: Nesse lugar que você 
conseguiu imaginar... o que aconteceu?] É, não... aqui tá 
me parecendo assim, uma cachoeira, um lugar feio, umas 
crateras, uns... sei lá, tá me lembrando um lugar triste, um 
lugar feio, escuro... porque esse lugar não é... [pausa 8s] 
eu tô querendo... [Entrevistadora: Você tem uma estória 
pra ele?] Ahh sei lá, não... [pausa] acho que não, uma es-
tória pra ele... [pausa 13s] Bom, igual eu falei, eu tô me 
imaginando numa cachoeira, um lugar feio, um lugar que 
eu acho que as pessoas não devem ih, é um lugar perigo-
so, pode tê animais... agressivos, um lugar que parece 
tem morcego, não sei... [Entrevistadora: Como  termina a 
estória?] Ai que é um lugar deserto, que não é frequenta-
do por pessoas... 
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MARGARIDA: CINCO ANOS DE DIAGNÓSTICO


Margarida, 34 anos, possuía diagnóstico de EMRR há 
aproximadamente cinco anos quando entrevistada. Estava 
casada há 15 anos e tinha dois filhos (15 e 11 anos). Possuía 
ensino médio completo, é natural e resistente de João Pinhei-
ro (MG) e estava aposentada por invalidez há quatro anos.


O primeiro sintoma percebido foi a perda progressiva – e 
temporária – da visão. Relatou, também, a presença de vários 
outros sintomas, surtos e déficits ao longo dos cinco anos 
desde o diagnóstico. A evolução da doença trouxe à Margari-
da limitações, entre elas a necessidade de deixar o emprego, 
o que gerou ressentimento.


Antes eu trabalhava em escritório e... no escritório, eu me-
xia com a documentação de veículo né, então... a minha ca-
beça ali tava sempre voltada, focada naquilo ali, eu tinha por 
exemplo, cinquenta clientes, né? [...] Eu gostava, gostava do 
que eu fazia, gostava de atender meus clientes. Então assim, 
depois que eu adoeci... eu nem acreditei... porque, a minha 
cabeça era tipo assim... grandona, sabe? E depois ela foi fi-
cando tão pitititica assim ó [sinaliza com as mãos o tama-
nhoreduzido]. Aí eu fico pensando, por quê? [silêncio 5s] Será 
que foi alguma coisa de errado que eu fiz? (Em resposta à 
pergunta sobre mudanças no dia-a-dia após o adoecimento)


Observam-se também dificuldades nas relações e papéis 
familiares, com sua autopercepção como mãe afetada pela 
EM. Por exemplo, quando perguntada sobre como é a relação 
com seus filhos, Margarida traz vivências de conflito. 


Hoje, devido à doença, eles me... reprimem [hesitação] [in-
tervenção da entrevistadora pedindo mais esclarecimen-
tos]. Reprime, eles me gozam, me criticam, assim “ahh 
mãe... ahh não...” assim, desse jeito sabe, nesse tom “Não 
ó... a senhora é devagar demais!” [...] Desse jeito sabe? Aí 
eu penso tipo assim “vai passar... Vai passar!” Tipo assim, 
eu tento dá o meu melhor sabe [nome da entrevistadora]? 
Mas... eles, parece que eles não me conhecem, quer dizer, 
eles nem sabem né? Que eu tô tentando dá o meu melhor.


Margarida também mostra perceber uma superproteção 
familiar, que ela relaciona com uma noção de incapacidade e 
depreciação. 


Igual, por exemplo, a minha mãe, ela tá muito preocupada. 
Ela me liga por tudo. Igual, esses dias eu estava passando 
mal, com dor de ouvido. Ela foi parar lá em casa no mes-
mo instante e “Margarida, que que foi, minha filha?” Nos-
sa! aí foi ela, foi meu pai, foi meus irmão e eu “Gente! 
Calma, é uma dor de ouvido”, “Não, Margarida, você tem 
esse trem” “Mãe, calma...” Entendeu? (Quando perguntada 
sobre como tem sido sua vida como adulta)


Nas respostas de Margarida pôde-se perceber elementos 

de superação da angustia inicial pelo diagnóstico e tentativas 
de lidar com a situação crônica da patologia. Tais tentativas 
já não apresentavam a ilusão do desaparecimento da EM, 
mas focavam na ressignificação da situação. Esses elemen-
tos podem ser exemplificados com a resposta de Margarida 
sobre sua percepção sobre o diagnóstico.


Hoje eu já penso diferente de quando eu descobri, né? 
Quando eu descobri eu assustei, como se diz, me senti 
pequena e por eu ter ficado, vamos dizer, acamada, por eu 
ter perdido a visão, por eu ter dificuldade motora, aí então 
pra mim foi difícil, mas hoje eu percebi se tomar a medi-
cação certim, igual por exemplo, a doutora passa pra 
mim, né? E manter todos os cuidados necessários eu vô 
ter uma vida cumprida, num é coisa deu ter que chorar, 
deu ter que tentar, mas só depois deu ter feito isso tudi-
nho que eu acabei de relatar.


Auxiliando no processo de aceitação, o recurso religioso 
surgiu como um aliado no enfrentamento da doença.


(...) É da mesma forma assim, como tudo na vida da gen-
te passa, aí eu pego o meu tercinho, a minha santinha, vô 
lá na sala da tevê e ligo a tevê, né? E posto no canal cató-
lico, Século 21, que todo dia tem o terço, eu rezo o terço 
inteirim e a minha fé só... a fé, eu tenho muita fé, sabe [no-
me da entrevistadora]? (Em resposta à pergunta sobre co-
mo tem sido a vida adulta)


As respostas às pranchas do TAT abordaram múltiplos 
sentimentos, presença de angústia, distorções, conflitos fa-
miliares e vivências de dificuldades diversas, mas os senti-
mentos de impotência e onipotência cedem espaço à real 
potência e capacidade do sujeito e demonstram algum tipo 
de resolução. Demonstraram, ainda, percepções positivas e 
de itens de beleza. 


Prancha 1 (latência 9s): Eu lembrei do J. M. [filho mais no-
vo de Margarida] e lembrei que ele fica lá parado e eu fico 
maluca, né, porque minha cabecinha funciona é tipo a 
120, né? E ele tá lá parado assim, aí fico nervosa e eu falo 
pra ele “Filho, pelo amor de Deus, desenrola que a mamãe 
não aguenta mais esse dever...” E como hoje eu sô lenta, 
que eu já fui assim, né? Agora, hoje eu sô mais devagar, aí 
então, assim, parece que o meu coração palpita mais sa-
be [Nome da entrevistadora]? aí eu fico nervosa com ele, 
mas é que eu lembrei do meu filho... (intervenção da en-
trevistadora: Como a estória termina?) Ele fazendo o de-
ver dele e fim.


Prancha 11 (latência 4 s): Eu já, lá na minha cidade, eu já 
saí andando aí eu já vi mais ou menos João Pinheiro des-
sa forma. [Entrevistadora: O que está acontecendo?] Olha, 
aqui tá aparecendo que tá acontecendo um tsunami, o 
que é isso [nome da entrevistadora] [Apontando algo na 
imagem]? [Entrevistadora: É o que você quiser] Aqui, pra 
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você vê, aqui parece que tem até uns dragões... é, [nome 
da entrevistadora], é isso? Parece que aqui tem uma abe-
lhinha que está grandona, mas é porque eu já tive muito 
pesadelo, [nome da entrevistadora], quando eu tinha por 
volta dos 11, 12 anos de idade e eu sonhava muito isso: 
fim do mundo. Aqui tá o fim do mundo? Não, só o escuro. 
Isso, mas assim é, é... o que me lembra é um sonho, um 
dos meus sonhos, não é sonho né? Pesadelos, me assus-
tava muito... aham... agora hoje não, hoje eu sou mais, 
uma adulta, né? Mais centrada no que eu quero, nas coi-
sas que são importantes pra mim... [Entrevistadora: E 
aqui? O que que tá acontecendo... nesse lugar? Como que 
desenrola essa estória?] [pausa 20s]. [Nome da entrevis-
tadora], eu não entendi esse desenho ainda... nerr... isso 
são pedras! [Entrevistadora: Pode ser. É que não é um de-
senho fechado, imagina alguma coisa nele, ele só te dá al-
gumas pistas...] Acho que aqui é um dragão saindo da 
fumaça, aqui tem uma abelhinha, tá vendo? Gigante, né? 
Agora aqui eu tô vendo, por exemplo, já tô imaginando a 
água, então assim, duas forças contrárias que eu tô vendo 
aqui, né... a água, tô vendo aqui o fogo, as chamas, en-
tão...as pedras, as pedras, a água do rio, acho que é isso 
que eu tô vendo [nome da entrevistadora]. [Entrevistadora: 
O que aconteceu nesse lugar, com esse monte de coisa?] 
Eu acho que foi um tsunami mesmo, mas tá tudo bem já. 
[Entrevistadora: Como a estória termina?] [Nome da entre-
vistadora], você é mau hein? Me ajuda... [ri] me ajuda, [no-
me da entrevistadora]. Então vamos lá, não, melhor... a 
abelhinha pousou na água, tomou um pouquinho de água, 
ela tá bem... o dragão cansou e voltou pra casa dele.


UNINDO OS TRÊS CASOS


A partir das entrevistas realizadas, foi possível perceber 
elementos comuns no processo de elaboração do luto. O di-
agnóstico da doença pode ser devastador para o sujeito, pro-
duzindo desorganização psíquica, colocando em xeque a 
capacidade de garantir a própria sobrevivência e explicitando 
a vulnerabilidade humana anteriormente ignorada (Schmidt & 
Mata, 2008). O peso do diagnóstico pode ser observado na 
negação do tema por Rosa, na dicotomia de discurso entre 
saúde e doença de Tulipa e na fala direta de Margarida sobre 
suas dificuldades.


As limitações impostas pela EM forçam o sujeito a lidar 
com condições mais características de etapas posteriores do 
desenvolvimento humano (Haase, Lacerda, Lima, & Lana-Pei-
xoto, 2005). Mas Calandri et al. (2017) indicam que pessoas 
com EM podem encontrar novas significações para suas vi-
das, em especial se desenvolverem boas estratégias de en-
frentamento. As entrevistadas mostraram esse embate 
quando confrontadas com a necessidade de abandonar seus 
empregos e se aposentar e/ou ser foco de preocupação e 
cuidados familiares, o que não é esperado para a fase adulta 
da vida.


A teoria de luto de Kübler-Ross espera que as pessoas 
signifiquem suas perdas de forma distinta, podendo passar 
por fases até ressignificar a experiência (Kübler-Ross, 2008; 
Kübler-Ross & Kessler 2000; Kessler & Kübler-Ross, 2005). A 
negação seria a primeira tentativa de anular a situação es-
tressora. Essa seria uma possibilidade diante da incerteza do 
período de investigação diagnóstica para EM, como é o mo-
mento vivenciado por Rosa. Caso as etapas do luto prossi-
gam como previsto por Kübler-Ross, quando não for mais 
possível negar a condição, a raiva e barganha podem surgir, 
como observado nas falas das participantes já diagnostica-
das. A raiva esteve direcionada a si mesma no relato de Mar-
garida, enquanto o discurso de Tulipa a destinava a outros. 
Elas diferiam também na barganha, que Tulipa direcionava ao 
tratamento e Margarida à religião.


O sentimento de impotência característico da fase de de-
pressão também foi observado, na resposta de Tulipa à pran-
cha 11 do TAT. Embora imbuído depotencial negativo, essa 
impotência pode ser um passo importante para a real aceita-
ção e enfrentamento da situação (Holland, 2014; Kessler & 
Kübler-Ross, 2005; Simonetti, 2011). Para Simonetti (2011), 
no adoecimento, a posição depressiva assume um caráter re-
ativo à perda da saúde e representa uma etapa necessária à 
tarefa psíquica de enfrentamento. Se evitada, a depressão 
poderá trazer impacto negativo à adaptação do sujeito a sua 
nova condição. Assim como, se excessiva, passa a ser pato-
lógica. 


Quando há aceitação, percebe-se que o sujeito desiste de 
tentar mudar a condição de adoecimento e passa a investir 
em estratégias emocionais. Na posição de enfrentamento há 
maior equilíbrio entre as fantasias de onipotência e impotên-
cia e alternância entre a desesperança vivida na posição de-
pressiva e a agitação desorganizada, comum na etapa de 
revolta (Simonetti, 2011). No relato de Margarida, observam-
se mudanças em sua capacidade para tolerar as limitações 
provocadas pela EM e seu reconhecimento do processo de 
transformação de sua forma de lidar com o adoecimento e 
sua possibilidade de continuar se desenvolvendo. Margarida 
ainda enfrenta desafios e frustrações em seu cotidiano, no 
entanto, também demonstra capacidade de buscar recursos 
que permitam superar suas limitações. Esse processo de per-
cepção mais realista da doença e seus impactos, permitindo 
ver pontos positivos e reconhecer a superação de desafios 
foram percebidos nas respostas de Margarida e no foco dado 
por ela em questões familiares ao responder a prancha 1 do 
TAT. Essas observações corroboram indicações de Bertolin, 
Pace, Kusumota, & Haas (2011) sobre como o maior tempo 
decorrido do diagnóstico colabora para uma reavaliação po-
sitiva da doença e adoção de estratégias de enfrentamento 
focadas na emoção. Tais estratégias são descritas pelos au-
tores como mais eficazes em situações de adoecimento crô-
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nico e adotadas com maior frequência por mulheres, idosos e 
pessoas com mais tempo de adoecimento. Grench et al. 
(2015) investigaram as estratégias de enfrentamento adota-
das por pessoas com EM e perceberam que estratégias 
adaptativas e realistas favoreciam melhor ajustamento psico-
lógico e desempenho de funções executivas. Kessler e Kü-
bler-Ross (2005) investigaram o processo de luto em pessoas 
com diagnóstico de Alzheimer e indicaram que tais pessoas 
vivenciam o processo de luto, mas pode ser que os compro-
metimentos da patologia se tornem muito severos antes que 
uma real aceitação da condição de adoecimento seja alcan-
çada. Contudo, seus familiares vivenciam o processo de luto 
pela perda gradual do parente, até sua morte física, sendo ob-
servadas nesses familiares as mesmas fases de luto percebi-
das nas pessoas que enfrentam a morte.


Percebe-se que a EM, por seu caráter progressivo e incu-
rável, exige do indivíduo estratégias voltadas às emoções 
(Calandri et al., 2017). Quando relacionadas à teoria do luto 
de Kübler-Ross, pode-se pensar que a negação e a barganha 
representam tentativas de utilização de estratégias de enfren-
tamento focadas no problema, enquanto a conscientização 
sobre o diagnóstico e mesmo o entristecimento reativo favo-
recem a adoção de estratégias voltadas para manejo das 
emoções. Simonetti (2011) destaca a posição de enfrenta-
mento como processo final quando a adaptação ao adoeci-
mento é bem-sucedida. Nesta posição, o indivíduo pode 
compreender que não está livre da doença, mas é livre para 
se posicionar diante dela, encarando-a com realismo diante 
de suas limitações e potencialidades.


Ao longo das entrevistas conduzidas nesse estudo pôde-
se observar que as relações e papéis familiares, profissionais 
e sociais passaram por alterações com o surgimento da EM 
ou de sua possibilidade. Observou-se, também, que cada par-
ticipante lidava com seu diagnóstico ou investigação diag-
nóstica de forma distinta, sendo possível traçar paralelo com 
o processo de luto preconizado por Kübler-Ross. Embora não 
tivesse o mesmo foco do presente trabalho, o estudo de Ucel-
li, et al. (2013) sobre os pais de crianças com esclerose múlti-
pla mostrou o impacto do diagnóstico nas relações familiares 
e como a adoção de estratégias de enfrentamento é impor-
tante para ressignificar as expectativas do paciente e de seus 
familiares.


CONSIDERAÇÕES FINAIS


O presente estudo demonstra como pessoas enfrentam 
de forma distinta o diagnóstico de EM ou sua possibilidade, 
influenciando nessa diferença o tempo decorrido e as estra-
tégias para manejo do luto pela perda da saúde. Esse traba-
lho consistiu em um estudo de caso, realizado apenas com 

mulheres adultas em investigação ou com diagnóstico de EM 
e, por isso, seus resultados são restritos e não permitem falar 
sobre a vivência do luto e enfrentamento em pessoas com 
EM do sexo masculino ou pessoas com outras patologias. 
Apesar dessas limitações, as observações permitiram relaci-
onar as estratégias de enfrentamento e o luto com a ressigni-
ficação necessária para lidar com uma condição crônica. 


Espera-se, com os dados apresentados, lançar um novo 
olhar sobre o processo de luto, passando a entendê-lo como 
uma forma de lidar com uma quebra do ciclo esperado da vi-
da e ressignificar seu papel pessoal e social diante de uma 
realidade não planejada. Outro ponto que merece destaque é 
que a adoção de uma forma mista de coleta de dados para 
tentar compreender a vivência de luto permitiu melhor com-
preensão do estado emocional das participantes, uma vez 
que a entrevista mostrou aspectos conscientemente proces-
sados, enquanto o TAT permitiu externalizar vivências de me-
do e esperanças de resolução fantasiosa da condição que 
desperta medo, mostrando o potencial do trabalho integrado 
de formas dessas formas de coleta.
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