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RESUMO: Objetivo Compartilhar a experiéncia de um cuidador familiar de um adulto com
Transtorno do Espectro Autista (TEA). Metodologia: Qualitativa, baseada em literatura
especializada sobre TEA e observacao in locus. Relato de Experiéncia: O adulto com TEA
apresenta inUmeras dificuldades na execucéo de atividades basicas, mas com a ajuda do
cuidador familiar podem ser observados progressos no seu desenvolvimento cognitivo. O
cuidador familiar indaga as formas de propiciar a inser¢do do adulto com TEA, em grau
elevado, em atividades educativas e sociais devido a dificuldade de comunicacéo e
relacionamento interpessoal. Conclusdo: Os impactos do TEA na qualidade de vida de
portadores, cuidadores e familiares no Brasil precisa ser mais abordado para que estudos
fomentem a criagé@o de Politicas Publicas que promovam a inser¢@o de pessoas com TEA na
sociedade.

PALAVRAS-CHAVE: Transtorno do Espectro Autista, Cuidador Familiar, Acesso a Atencao
Primaria, Acolhimento.

THE FAMILY CAREGIVER OF A PERSON WITH AUTISM SPECTRUM
DISORDER (ASD): AN EXPERIENCE REPORT

ABSTRACT: Objective: To share the experience of a family caregiver of an adult with Autism
Spectrum Disorder (ASD). Methodology: Qualitative, based on specialized literature on ASD
and on-site observation. Experience Report: The adult with ASD has numerous difficulties in
carrying out basic activities, but with the help of the family caregiver, progress can be seen
in their cognitive development. The family caregiver asks about ways to encourage the adult
with ASD to take part in educational and social activities due to the difficulty in communication
and interpersonal relationships. Conclusion: The impact of ASD on the quality of life of people
with ASD, caregivers and family members in Brazil needs to be further addressed so that
studies can encourage the creation of public policies that promote the inclusion of people with
ASD in society.

KEYWORDS: Autism Spectrum Disorder, Family Caregiver, Access to Primary Care,
Reception

11 INTRODUGAO

Em 1938, Leo Kanner, psiquiatra austriaco, atende o que ficou conhecido na histéria
como “caso 1” de autismo: Donald Triaplett, de 5 anos, teve seu comportamento descrito
como “fora dos padrbes” em relagdo as criancas da mesma idade. Kanner se envolve com
0 caso e logo reune outras dez criangas com o mesmo quadro clinico para estudar sua
condicao. Entao, em 1943 publica o resultado de seu estudo, o ensaio intitulado “Distarbios
Autisticos do Contato Afetivo”, batizando a condicdo das 11 criangas observadas como

Ciéncias da saude: bem-estar e qualidade de vida Capitulo 1


https://orcid.org/

“Transtorno Autistico do Contato Afetivo”. Nesse estudo, Kanner identifica as seguintes
caracteristicas: obsessividade pela rotina, dificuldade na interacéo social, estereotipias e
ecolalia, porém ainda as associa ao quadro de esquizofrenia infantil (Ministério da Saude,
2015)

As dificuldades com a interacao social incluem a reducdo da capacidade de iniciar
interagbes sociais, envolver-se em relacionamentos e manter a reciprocidade social.
Problemas de comunicacdo incluem atraso ou desenvolvimento atipico da fala e da
linguagem, dificuldades na comunicagdo ndo verbal e baixa capacidade de resposta em
situagbes de atencdo compartilhada.Os comportamentos restritos e repetitivos (RRBs)
incluem inflexibilidade e perseveranca em interesses e atividades (também chamados
de insisténcia na mesmice), estereotipias motoras e fala, rotinas e rituais repetitivos,bem
como hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesses incomuns interesses
incomuns em aspectos sensoriais do ambiente (Godoy; Sumiya; Seda; Shephard, 2022).

O autismo na populagdo mundial tem prevaléncia média de 100/10.000 (razéo
homem/mulher de 4,2) (Hervas, 2023).

As reacdes da familia ao diagnostico de autismo da crianca foram identificadas como
um fator importante que afeta os resultados a longo prazo recomendam que os familiares
sejam empoderados com informagbes relacionadas aos recursos e prOXimos passos
quando o diagnoéstico de autismo for comunicado por profissionais de saude especialmente
treinados para tal (Manomo; Clasquin- Jhonson, 2023).

O TEA retarda em proporcdes significativas a capacidade de o individuo exercer suas
atividades cotidianas, e sofrer com a exclusao nas escolas e oportunidades empregaticias,
e no domicilio necessita em casos mais graves, de um cuidador, alguém responsavel por
auxiliar no desenvolvimento das atividades basicas de vida e aplicar tarefas estimulantes
do sistema nervoso central, para promover efeitos terapéuticos ao paciente (OPAS, 2020)

Em decorréncia disso, a necessidade de cuidados diferenciados e a dependéncia
de familiares e cuidadores é acentuada, levando a familia a constantes mudancas na rotina
para adaptar-se as caracteristicas do familiar com espectro autista (Cezar; Smeha, 2016).

O diagnéstico de autismo ocorre frequentemente ap6s um processo longo, caro e
estressante. Apés a confirmagéo de um diagnostico de autismo, as maes podem experimentar
uma série de emocoes, incluindo choque, culpa e alivio. Pesquisadores caracterizam as
experiéncias das méaes como uma jornada complexa acompanhada de emocdes mistas.
Embora as maes estejam parcialmente aliviadas por receber um diagnéstico, elas também
estdo sobrecarregadas com as implicagcdes do autismo ao longo da vida. Com o tempo, os
sentimentos de culpa e ansiedade das méaes diminuem, e elas se tornam cada vez mais
resilientes e empoderadas a medida que sua compreensédo do significado do diagnostico
de autismo de seus filhos se aprofunda (Manomo; Clasquin- Jhonson, 2023).

A intervengdo psicossocial baseada em evidéncias reduz as dificuldades na

comunicacdo social, levando a uma melhor qualidade de vida das pessoas com TEA e
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de seus cuidadores . O inicio precoce de investigacdo e tratamento possibilita melhores
resultados em termos de desenvolvimento cognitivo, linguagem e habilidades sociais. Isto
torna imprescindivel que a Atencao- principal porta de entrada dos usuérios no Sistema
Unico de Saude (SUS)- identifique precocemente os sinais e sintomas suspeitos de TEA
(Rezende et al., 2020).

Individuos com TEA precisam de servicos de saude acessiveis para as necessidades
gerais de cuidados de saude assim como o resto da populacdo, incluindo promogéo e
prevencdo da saude e tratamento de doengas agudas e crbnicas. No entanto, tém taxas
mais altas de necessidades de salde negligenciadas em comparagdo com a populacao
em geral. Um obstaculo frequente é o conhecimento insuficiente sobre o transtorno do
espectro autista e as ideias equivocadas que partem dos profissionais de saude, por isso
h& necessidade urgente do letramento das equipes de saude principalmente da atencao
priméaria (OPAS, 2020).

O objetivo do estudo é compartilhar a experiéncia de um cuidador familiar de um
adulto com Transtorno do Espectro Autista (TEA)

21 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Trata-se de um relato de experiéncia dos autores com abordagem qualitativa,
baseada em literatura especializada sobre TEA e observacao in locus. Que ocorreu na
Unidade Basica de Saude (UBS), localizada no municipio de Séo Luis- Maranhé&o.

A UBS possui trés equipes do nicleo de saude da familia (eSF), que sdo compostas
por profissionais como médico, enfermeiro, técnico de enfermagem e agentes comunitarios
de saude. A familia objeto do estudo do relato faz parte da area adstrita por uma das
equipes que compdem a referida UBS. O Relato de experiéncia ocorreu durante o més de
setembro de 2023.

Este estudo exploratério adotou uma abordagem qualitativa de pesquisa, para obter
uma melhor compreensédo das experiéncias do cuidador familiar sobre o cotidiano com
autismo de seu irméo. Isso permitiu que os autores respondessem a pergunta principal
da pesquisa: “Como o cuidador familiar vivencia o cotidiano com uma pessoa adulta com
TEA?” A abordagem qualitativa permitiu flexibilidade e maior liberdade do participante
durante as entrevistas para descrever suas experiéncias com o maximo de detalhes.
(Manomo; Clasquin- Jhonson, 2023).

Conceituando brevemente, o relato deve trazer considerag¢des (a partir da vivéncia
sobre a qual se relata e reflete) que sejam significativas para a area de estudos em questéo.
Isto €, & importante que seu relato ndo fique apenas no nivel de descrever uma situagéo. Ele
deve ir além e estabelecer ponderacdes e reflexdes, embasadas na experiéncia relatada
e no seu respectivo aparato teérico. E esperado que tais experiéncias possam contribuir
para outros pesquisadores da area, ampliando o efeito da sua experiéncia como potencial
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exemplo para outros estudos e vivéncias (Escrita Académica, 2017).

Ao considerar o RE como expresséo escrita de vivéncias, capaz de contribuir na
producdo de conhecimentos das mais variadas tematicas, é reconhecida a importancia
de discussé@o sobre o conhecimento. O conhecimento humano esta interligado ao saber
escolarizado e as aprendizagens advindas das experiéncias socioculturais. O seu
registro por meio da escrita € uma relevante possibilidade para que a sociedade acesse e
compreenda questdes acerca de varios assuntos, sobretudo pelo meio virtual, uma vez que
o contexto contemporaneo informatizado possibilita isso. Deste modo, o conhecimento tem

como objetivo a formagédo dos sujeitos na propria sociedade (Coérdula; Nascimento, 2018).

31 RESULTADOS E DISCUSSAO

O referido estudo reflete o cotidiano de um familiar cuidador de um adulto com
transtorno do espectro do autismo. Diuturnamente o responsavel familiar vivencia
sentimentos de inseguranca, angustia com o futuro, exaustéo psicologica e fisica. Relata
falta de apoio dos demais familiares, refere descontentamento com a rede de suporte de
outros atores sociais (saude e educacgéo, por exemplo), com regularidade. Mas reconhece
que sua dedicagdo com o familiar com TEA melhora a cognicdo e estimula as relagdes
interpessoais do mesmo. O que Ihe confere um sentimento de satisfacao e afeto.

Do referido relato emergiram dois eixos de discussao: Sobrecarga do cuidador com
0 adulto com TEA e Descontentamento com a rede de apoio existente.

Sobrecarga do cuidador com o adulto com TEA

Nesse trecho do relato, o cuidador familiar descreve um sentimento de sobrecarga
em relagdo aos cuidados prestados ao adulto com TEA. Em suas falas diz ndo ter tempo
suficiente para o autocuidado, que dispensa boa parte do seu dia para atribui¢cdes voltadas
ao irmdo autista e sente um “ excesso de responsabilidade” direcionada ao cuidador.

O cuidado pratico a uma pessoa autista exige atengcéo exclusiva e em periodo integral.
Os déficits na comunicagéo e interagdo social tornam necesséaria a atencdo constante
as necessidades da pessoa cuidada, pois, na auséncia de uma comunicag¢éo verbal, os
gestos sao utilizados e precisam ser compreendidos, para que todas as demandas possam
ser atendidas. Os movimentos utilizados para a auto regulagéo interna, as chamadas
estereotipias, também necessitam de observacao, para que, devido a hipossensibilidade,
ndo se torne auto lesivo ou machuque outra pessoa. A organizagédo da rotina alimentar
também pode ser cansativa, ja que a introducdo de novos ingredientes pode ser geradora
de crises, devido a seletividade alimentar (Almeida, 2023).

O individuo com TEA apresenta inUmeras dificuldades na execucédo de atividades
basicas, mas com a ajuda do cuidador familiar podem ser observados progressos no seu
desenvolvimento cognitivo. O cuidador familiar indaga as formas de propiciar a insergéo do
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adulto com TEA, em grau elevado, em atividades educativas e sociais devido a dificuldade
de comunicagéo e relacionamento interpessoal (Santos et al., 2021).

Descontentamento com a rede de apoio existente

Em relacdo a rede de apoio tanto familiar quanto institucional, o cuidador familiar
refere um descontentamento por néo se sentir amparado em suas necessidades e nem nas
da pessoa com TEA de sua familia. Em diversos momentos da descri¢ao de sua experiéncia
diz ter ido em busca desse suporte, mas n&o encontrar resolu¢do para suas demandas.

Aausénciade servigos publicos de cuidados especializados a pessoa autista, também
pode ser um fator estressante e que agudiza a sobrecarga do cuidador, principalmente
se pensarmos na realidade de familias pobres que n&o podem optar pela contratacéo de
planos privados de satde. Ainda sim, quando pensamos em familias que dispde de recursos
financeiros para acessar a rede privada, encontramos problemas. Muitos convénios negam
as terapias especificas para pessoas autistas, encontrando manobras legais para ndo
ofertar o servigo, sendo necessario que a familia judicialize a questao, mesmo pagando
(Almeida, 2023).

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) envolve dificuldades na interacdo social e na
comunicacdo bem como a presencga de comportamentos restritos e repetitivos (Associacao
Americana de Psiquiatria [APA], 2014). Essas adversidades podem representar desafios
especificos para familias, educadores e profissionais que atuam com TEA, uma vez que as
dificuldades na interagéo social tém sido uma das caracteristicas definidoras dos individuos
com autismo. Nesse contexto, estudos vém apontando que pessoas diagnosticadas com
TEA demonstram falta de empatia como uma das caracteristicas centrais de comportamento
(Roza; Guimaréaes, 2021).

41 CONSIDERAGOES FINAIS

Os impactos do TEA na qualidade de vida das pessoas com autismo , cuidadores
e familiares no Brasil precisa ser mais abordado para que estudos fomentem a criagéo
de Politicas Publicas que promovam a inser¢cao dos portadores de TEA na sociedade e
que proporcionem para seus cuidadores um acolhimento voltado as suas demandas que
também séo relevantes. Nesse ponto a atencao basica seria crucial devido a proximidade

e vinculo constituido com a familia.
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