Revista lbero-
Americana de
Humanidades,
Ciénciase
Educacio

. Revista Ibero- Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacao- REASE

doi.org/10.51891/rease.vgilo.11601

A EXPERIENCIA DO CUIDADO: COMO OS RESPONSAVEIS LIDAM COM O
PROCESSO DE ENVELHECIMENTO DA PESSOA COM TEA

Samela de Paula Oliveira!l
Daniele de Souza Ferreira da Silva2
Thamyres Bandoli Tavares Vargas?

RESUMO: Os cuidadores de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) ocupam um
papel fundamental na dinidmica social e familiar da vida desses individuos. Dessa forma, o
presente trabalho apresenta uma anilise acerca da experiéncia do cuidado dos cuidadores de
pessoas com TEA, bem como uma compreensido da saide mental desses cuidadores e o contexto
que se encontram. Além disso, a presente pesquisa busca abordar igualmente a importincia do
desenvolvimento da autonomia das pessoas com TEA, ponderando os desafios encontrados
para a realizacio deste desenvolvimento. Diante disso, foi adotada como metodologia uma
revisdo narrativa de literatura, buscando maior compreensdo sobre a experiéncia do cuidado
perante ao processo de envelhecimento da pessoa com TEA, assim como uma vasta pesquisa de
revisdo bibliografica transcorrendo sobre a origem do TEA, assim como a experiéncia deste
transtorno na fase adulta do individuo e o olhar da Psicologia perante este contexto. A vigente
pesquisa possibilitou uma elucidagdo maior e mais rica sobre o tema, no instante em que a falta
de clareza no autismo fortalece a relevincia pela busca continua de conhecimento e informacio,
especialmente ao que se refere o TEA na adultez. Conclui-se, entdo, a importincia do
desenvolvimento de pesquisas futuras que abordem o impacto de intervencdes precoces,
principalmente no aprendizado de habilidades de vida didrias, que sejam apropriadas para as

idades de cada pessoa com TEA.
Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista. Cuidadores. Autonomia.

1 INTRODUCAO

Nota-se na contemporaneidade, que o TEA (Transtorno do Espectro Autista) vem
ganhando cada vez mais notoriedade, uma vez que, tem-se realizado pesquisas avancadas sobre
o tema, em diversas dreas, como neurociéncias, educacdo e Psicologia. No entanto, de acordo
com um estudo realizado em 2019 por Rosa, Matsukura e Squassoni, é apontado que na

literatura internacional, os estudos que se concentraram especificamente na populagio de
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adultos com TEA, indicam que o futuro para essa populacio ainda é incerto, uma vez que a
maioria dos adultos com TEA que participaram das pesquisas nio conseguiram alcancar
resultados satisfatérios no que tange a bons niveis para a independéncia e inclusdo social. Além
disso, é complementado que hd uma grande necessidade de uma maior compreensio sobre os
processos de escolarizagio, isto é, sobre a educacdo de pessoas com TEA, englobando o periodo
da infincia, adolescéncia e a idade adulta (Rosa; Matsukura; Squassoni, 2019). Logo, percebe-se
que ainda hd uma grande lacuna no quesito pesquisas e conhecimentos sobre o TEA em adultos,
especialmente, sobre o desenvolvimento da autonomia dos mesmos, para que possam ter a
oportunidade de conduzir suas vidas sem a participacdo de seus cuidadores.

De acordo com a Organizagio Pan-Americana de Satdde (OPAS, 2023), ao que se refere
aos impactos sociais e econdmicos, o TEA pode limitar de forma significativa a capacidade de
um individuo de realizar atividades didrias e participar da sociedade, podendo influenciar
negativamente nas conquistas educacionais e sociais, bem como nas oportunidades de emprego,
especialmente no caso daqueles que exigem cuidados e apoio ao longo de toda sua vida. Assim,
o TEA, por muitas vezes, impde uma carga emocional significativa sobre os individuos e
especialmente sobre seus cuidadores, uma vez que, oferecer o cuidado necessario pode ser muito
exigente, particularmente onde os acessos aos servigos e apoio sdo inadequados. Segundo uma 914
pesquisa conduzida por Levy e Perry (2011), as pessoas com TEA costumam continuar vivendo
com seus pais ou em institui¢des quando chegam 2 idade adulta, sendo a maioria ainda muito
dependente, apresentando poucas relagdes sociais além das de seus familias ou cuidadores (Rosa;
Matsukura; Squassoni, 2019).

H4 um consenso na literatura de que as familias e cuidadores de individuos com autismo
necessitam de intervencdes que, além de beneficios para tais individuos, considerem a
manutencio e fortalecimento da unidade familiar (Oliveira; Schmidt; Pendeza, 2020). Pois, os
cuidadores que estio i frente de cuidar e zelar pelo individuo com autismo sio partes
fundamentais e de suma importincia neste processo, necessitando de atengio, apoio e
informagdes claras e concretas que possam ajud4d -los (Oliveira; Schmidt; Pendeza, 2020).

De acordo com Roux, Sofronoff e Sanders (2013), quando um cuidador é bem informado
e orientado espera-se menores comprometimentos na satide mental dele préprio, assim como

também beneficios de funcionamento adaptativos de quem é cuidado (Oliveira; Schmidt;
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Pendeza, 2020). Nesse sentido, o empoderamento dos cuidadores se torna relevante, definido
como o processo no qual as pessoas conquistam controle de suas vidas e um melhor dominio,
contribuindo para que consigam alcancar os objetivos desejados através do acesso ao
conhecimento, bem como dos recursos e técnicas de habilidades desenvolvidas (Oliveira;
Schimdt; Pendeza, 2020). Dessa forma, o empoderamento é uma dimensio que acompanha a
tendéncia atual das intervencdes em fortalecer as familias e cuidadores em seus aspectos
positivos.

Assim, parte-se da hipdtese de que o envelhecimento dos individuos com TEA gera
implica¢des na vida dos cuidadores, tornando a experiéncia do cuidado algo desafiador, uma vez
que as preocupagdes e incertezas sobre o desenvolvimento da autonomia da pessoa com TEA se
tornam parte da realidade. Portanto, o objetivo geral desta pesquisa é identificar como
cuidadores de individuos com TEA experienciam tal funcio, no dmbito do processo de
envelhecimento, tendo em vista os prejuizos ocasionados pelo diagnéstico e a falta de suporte
social. J4 os objetivos especificos sdo: Descrever o que é Transtorno do Espectro Autista e suas
caracteristicas; Compreender as peculiaridades do processo de envelhecimento da pessoa com
TEA; Identificar o lugar que o cuidador preenche no processo de envelhecimento do individuo
com TEA; Descrever como os sentimentos desencadeados pelo processo de envelhecimento da 215

pessoa com TEA podem impactar a qualidade de vida dos cuidadores.

2 METODOLOGIA

O presente trabalho caracteriza-se como uma pesquisa qualitativa e exploratéria, cujo
método é a revisio narrativa de literatura. Conforme Botelho, Cunha e Macedo (2011), a revisio
narrativa é usada para apresentar um assunto especifico sob o ponto de vista contextual. Por
isso, esta forma de pesquisa constitui-se por uma revisio da literatura e parte de uma
interpretacdo critica do pesquisador.

Assim, a pesquisa foi estruturada através de fontes, como livros e artigos cientificos, os
quais foram selecionados a partir de buscas especificas nas bases de dados SciELO, Artmed,
CAPES e Google Académico. O critério de inclusio foi a relevincia da produgdo no que tange
a discussio do tema TEA. As palavras-chaves utilizadas foram: envelhecimento, Transtorno

do Espectro Autista; Cuidadores; Atividades de Vida Diédria; Qualidade de vida. Logo, para que
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este trabalho fosse realizado, foram utilizados cinco passos: identificacio do tema, demarcacio
das informacdes mais necessarias e relevantes, avaliagio da literatura em sua totalidade,

interpretacdo dos resultados encontrados com a pesquisa e conclusdo.

3 REVISAO BIBLIOGRAFICA - DESENVOLVIMENTO
3.1 O que é Transtorno do Espectro Autista (TEA)?

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢é classificado como um dos transtornos do
neurodesenvolvimento mais predominantes na infincia. O mesmo é caracterizado pelo
comprometimento na comunica¢io e na interagdo social, incluindo padrdes repetitivos e
restritos de comportamento, atividades ou interesses (SBP, 2018). O autismo é um transtorno
estudado hd mais de cinco décadas, mas que ainda é circundado por muitas polémicas,
divergéncias e desafios ao que tange seu entendimento e a atuagio de pesquisadores e
profissionais da 4rea. Esse transtorno foi descrito clinicamente pela primeira vez em 1943 por
um médico austriaco chamado Leo Kanner, em seu histérico artigo, escrito originalmente em
inglés, denominado “Disttirbios Autisticos do Contato Afetivo” (Bianchini; Souza, 2014).

No entanto, o termo autismo foi apresentado pela primeira vez em 1908, por um
psiquiatra chamado Paul Eugen Bleuler. Sendo utilizado para caracterizar pessoas que
apresentavam sintomas parecidos com aqueles demonstrados pelos pacientes diagnosticados
com esquizofrenia (Liberalesso; Lacerda, 2020).

Em 1944 o pediatra Johann Hans Friedrich Karl Asperger, em seu trabalho intitulado por
“A psicopatia autista da infincia” encontrou pacientes com sintomas semelhantes aos de
Kanner com a diferenca de que seus pacientes possuiam linguagem mais evoluida e as funcdes
cognitivas com menos prejuizos (Caminha et al., 2016).

Outro nome de grande contribui¢io para o desenvolvimento das pesquisas  acerca do
autismo foi a psiquiatra Lorna Wing, a qual desde o nascimento de sua filha autista, em 1956,
se dedicou a construir conhecimento sobre o transtorno. Suas pesquisas cientificas se tornaram
amplas, uma vez que viu a necessidade de aprender sobre a temitica. Inclusive, Lorna foi uma
das primeiras médicas a evidenciarem a contribui¢io genética para o autismo (Liberalesso;

Lacerda, 2020).
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Em 1952, na primeira edi¢do do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM), o autismo apresenta-se como um sintoma de “reacdo esquizofrénica, tipo
infantil”, grupo no qual sdo classificadas as reagdes psicéticas em criangas com manifestagdes
autisticas. Posteriormente, o DSM-II (1982) retirou o termo “reagdo” e a classificagdo passou a
ser “esquizofrenia tipo infantil”, ficando relativamente préxima a “reacdo esquizofrénica” do
DSM-I. Logo, o comportamento autistico permaneceu como uma das manifestacdes da
esquizofrenia na infincia, seguindo sendo um sintoma. Assim, no DSM-III, o autismo surge
pela primeira vez como entidade nosografica. E elaborada a classe diagnéstica “Transtornos
Globais do Desenvolvimento - TGD?”, e, por conseguinte, no DSM-IV, o autismo se mantém
como referéncia para as novas classifica¢des e os Transtornos Globais do Desenvolvimento
ganham outros subtipos, tais como: “Transtorno de Rett”, “Transtorno Desintegrativo da
Infincia” e “Transtorno de Asperger” (Bianchini; Souza, 2014).

Por conseguinte, a partir da 5% edi¢do do Manual Diagnéstico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM-V) em 2013, o diagnéstico do TEA passou a compreender o
Transtorno Autista, a sindrome de Asperger, o transtorno desintegrativo da infincia e o TGD
sem outra especificagio, que mencionavam-se como subtipos do transtorno global do
desenvolvimento na edi¢do anterior, isto é, as subcategorias utilizadas anteriormente, foram 217
desfeitas. Logo, vale salientar que a sindrome de Rett ndo pertence mais 4 mesma categoria
diagnéstica, no entanto, permanece sendo considerada uma das causas genéticas do TEA (SBP,
2018).

A etiologia do Transtorno do Espectro Autista ainda é desconhecida, embora muitos
estudos em genética e neuropsicologia referendem a compreensio deste quadro como
biologicamente determinado. Além das alteracdes na triade autistica cldssica (interagio,
comunicagio e comportamento), verifica-se a presenga de déficit intelectual em, pelo menos, 60
a 709% da populag¢do com autismo infantil tipico, embora estudos realizados nas dltimas décadas
tenham sugerido que uma estimativa menor deste transtorno possa ser encontrada a partir de
modos mais sensiveis de avaliagio de fun¢des comunicativas e fung¢des executivas (Sampaio et
al., 2015).

Estima-se que o TEA estd presente em 1% a 2% de criangas e adolescentes em uma escala

mundial, sendo mais predominante no sexo masculino que no feminino, isto é, entre quatro
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meninos com autismo, uma menina é afetada. Essas informacdes sio provindas de pesquisas de
cunho internacional, mais precisamente realizadas nos Estados Unidos, Europa e Asia (Gaiato;
Teixeira, 2018).

De acordo com um estudo realizado pelo CDC (Centro de Controle e Prevengio de
Doengas), dados que comprovem a prevaléncia do autismo foram apresentados nos Estados
Unidos. Com isso, atualmente, 1 a cada 59 criangas estio dentro do espectro autista. Esses dados
sdo frutos de um estudo realizado pela Rede de Monitoramento de Autismo e Transtornos do
Desenvolvimento. Esse estudo é feito a cada dois anos, com intuito de indicar a prevaléncia do
TEA em criancas com idade de oito anos (Gaiato; Teixeira, 2018).

Outros estudos demonstram que um fator que est4 diretamente relacionado as causas do
autismo é a genética, inclusive, pais que tém um filho autista tem 1896 de chances de ter um
outro filho dentro do espectro. Além disso, em um estudo realizado com gémeos idénticos, foi
identificado que quando um dos gémeos estd dentro do espectro, a chance do outro também
estar é de 369% a 95%. J4 nos gémeos nio idénticos, o indice vai para 31% de chance (Gaiato;
Teixeira, 2018).

Assim, de acordo com Gaiato e Teixeira (2018, p. 21):

O TEA é uma condi¢do neurobiolégica, de etiologia genética. A crianca nasce com
alteragdes na estrutura cerebral que sdo responsaveis pelos atrasos identificados em
cognigdo, socializagdo, linguagem e em outras dificuldades presentes no autismo.

O fator genético associado ao autismo sofre influéncia da idade dos pais, isto é, quando
os pais possuem idade elevada o risco de a crianca nascer com autismo é de 309% a 40%. Além
disso, quando os adultos se tornam pais depois dos 35 anos de idade, a crianca tem maiores
chances de desenvolver o transtorno do espectro autista. Esses dados levam em consideragio
tanto a idade da mie, quanto a idade do pai.Tal fato se d4, pois, quando os pais possuem idade
elevada, as chances de mutacdes genéticas acontecerem s3o maiores (Bernier; Dawson; Nigg,
2021).

Ademais, além dos fatores ligados a genética, as questdes ambientais se inserem como

relevantes para a origem do transtorno, sendo alguns deles:

Doengas congénitas (rubéola, encefalites, meningites), medicamentos potencialmente
téxicos, uso de drogas, parto prematuro, baixo peso ao nascer, entre outros fatores,
possivelmente podem provocar modificagdes nas estruturas cerebrais, ou levar a
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alteracdes imunoldgicas e bioquimicas, possibilitando ou desencadeando o
comportamento autista (Bernier; Dawson; Nigg, 2021, p. 69).

Diante disso, o comprometimento pode ser avaliado a partir de trés niveis de gravidade,
onde no nivel um, o individuo exige apoio, no nivel dois, exige apoio substancial e no nivel trés
exige muito apoio substancial (APA, 2014)

Nas dltimas décadas, as incidéncias de casos de autismo apresentaram aumento
significativo em todo o mundo (Onzi; Gomes, 2015). Em paises como, por exemplo, os Estados
Unidos, a média de idade das criangas diagnosticadas tem sido de 3 a 4 anos (Onzi; Gomes,
2015). Considerando-se as taxas de 60/10.000 ou a mais recente taxa de 1% se pode estimar, que
entre 1 a 2 milh&es de brasileiros preencham critério para o espectro autista, sendo de 400 a 600
mil com menos de 20 anos, e entre 120 e 200 mil menores de cinco anos (Onzi; Gomes, 2015).

Com isso, acerca da constitui¢io do Transtorno do Espectro Autista, pode-se destacar as
seguintes classificaces:

A. Déficits persistentes na comunicagio social e interagdo social em viarios contextos,
manifestados por todos os seguintes, atualmente ou pela histéria (APA, 2022)

1. Déficits na reciprocidade socioemocional.

2. Déficits em comportamentos comunicativos n3o verbais usados para interagio
social. 219

3. Déficits no desenvolvimento, manutengio e compreensido de relacionamentos.

B. Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades,
conforme manifestado por pelo menos dois dos seguintes, atualmente ou por histéria
prévia (APA, 2022).

1. Movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou repetitivos.

2. Insisténcia nas mesmas coisas, adesdo inflexivel a rotinas ou padrdes ritualizados de
comportamento verbal ou nio verbal (APA, 2022).

3. Interesses fixos e altamente restritos que sdo anormais em intensidade ou foco (APA,
2022)

4. Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse incomum por aspectos
sensoriais do ambiente".

De acordo com os autores mencionados acima, os individuos com TEA podem possuir
certa dificuldade em estabelecer conversas fluidas e entender como funcionam relacionamentos.

Desta forma, a dificuldade em reorganizar comportamentos para se adaptar a determinado
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contexto social se intensifica. Esse prejuizo estd atrelado a uma deficiéncia nos comportamentos
comunicativos nio-verbais, isto é, dificuldade de olhar nos olhos e manter o contato visual,
dificuldade em compreender expressdes faciais e gestos. Além disso, os padrdes repetitivos e
restritos de comportamento s3ao evidenciados através dos interesses e/ou atividades que se
pautam em movimentos motores, uso insistente de objetos e falas repetitivas (conhecidas como
ecolalias) (Nascimento; Souza, 2018).

Os individuos com TEA apresentam dificuldades em processar informaces sensoriais.
Entretanto, existem graus de variacdes no que diz respeito a intensidade e a forma que as
informacdes sdo recebidas e interpretadas por cada pessoa com TEA. Neste sentido, as pessoas
com autismo podem demonstrar hiporreatividade ou hiperreatividade em relacdo aos
estimulos recebidos.

Cada crianca apresenta o Transtorno do Espectro Autista de uma forma, isto ¢, cada
uma demonstra déficits sociais, porém, seus aspectos sio diferentes, variando de crianca para
crianca (Bernier; Dawson; Nigg, 2021). Assim, algumas dessas diferencas podem estar
relacionadas a dificuldade em estabelecer e/ou sustentar e responder a interagdes sociais, falta
de contato visual, comportamentos nio-verbais como tom de voz e sorriso desproporcional ao
contexto da conversa; falta ou diminui¢do de contato visual, dificuldade em compreender uso
de gestos ou linguagem corporal. Além disso, algumas estereotipias motoras também estio
presentes nessas diferengas, como o ato de mover o corpo para frente e para trés, balancar as
mios, brincadeiras como enfileirar ou empilhar brinquedos, interesses especificos a objetos
considerados pouco funcionais, hiper ou hipo reatividade a estimulos sensoriais (APA, 2013).

Quando se fala em diagnéstico do TEA, é importante destacar que é um diagnéstico
clinico que demanda que uma avaliagio comportamental seja feita de forma detalhada, seja da
crianga, do adolescente ou do adulto. Além disso, é fundamental que seja realizada uma
entrevista minuciosa com os cuidadores e com a prépria pessoa que é alvo da investigacdo

diagnéstica (Bernier; Dawson; Nigg, 2021).

3.2 Vida adulta e envelhecimento com TEA

O processo de envelhecimento é constituido por um fenémeno onde o organismo

enfrenta mudancas fisiolégicas e, consequentemente, uma diminui¢cdo de capacidades
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especificas do corpo. Esse fendmeno, o qual é particular em cada individuo, sofre influéncia do
estilo de vida, de questdes socioecondmicas e de doengas crénicas (Fechine; Trompieri, 2015).

Diante disso, existe uma preocupacio com a qualidade de vida da pessoa com TEA no
processo de envelhecimento, uma vez que as alteracdes fisiolégicas naturais, decorrentes do
envelhecimento, chamada senescéncia, podem gerar comprometimento no funcionamento do
individuo. Assim, quando a pessoa estd dentro do Espectro Autista, as particularidades de sua
condi¢io interferem diretamente na sua qualidade de vida, complexificando as questdes
relativas ao envelhecimento (Aota, 2015). Podemos citar, as dificuldades que o individuo com
TEA apresenta em lidar com a quebra de rotina e outras mudangas, bem como sensibilidades
sensoriais que podem interferir na alimentacdo e no sono, tornando a rotina e os cuidados
necessirios extremamente dificeis, como por exemplo, nas Atividades de Vida Diérias
(AVD’s) envolvendo os cuidados pessoais. Assim, é possivel destacar as extremas necessidades
para planejar, organizar e enfrentar mudancas no geral, gerando impactos negativos no
desenvolvimento da autonomia, independéncia e no aprendizado das habilidades de
desempenho, fazendo com que o cuidador passe a ter um papel necessirio e fundamental no
desenvolvimento da crianca (APA, 2014).

As Atividades de Vida Didria estio relacionadas ao autocuidado, sendo atividades
fundamentais para conviver no mundo social e garantir a sobrevivéncia bésica e o bem-estar.
Alguns exemplos de AV Ds sdo: banho, uso do vaso sanitério e higiene intima, vestir, comer,
alimentacdo, mobilidade funcional, cuidado com equipamentos pessoais, cuidados com o cabelo,
corpo, pelos, unhas e dentes, e atividade sexual(Aota, 2015).

Para a realizagdo das AV Ds, é necessirio que tenhamos habilidades de desempenho para
a execugdo dessas tarefas. As habilidades de desempenho sio caracterizadas como o
desenvolvimento de a¢Ges que nos ajudam a alcangar os objetivos finais das atividades da vida
didria. Essas habilidades, sdo desenvolvidas com o decorrer do tempo e estio dentro de
contextos especificos, como habilidades motoras, habilidades de processos e habilidades de
interacio social (Aota, 2015).

O desenvolvimento da autonomia e independéncia nas ocupagdes da vida diéria, estd
relacionado a uma melhor qualidade de vida. Através do aprendizado, a crianca apresenta esse

desempenho ocupacional, aprendendo as habilidades de desempenho por meio das situagdes e
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da relagio que existe entre a crianga e o ambiente em que ela estd inserida. De acordo com
Pfeiffer et al., (2017), criangas com TEA e seus cuidadores encaram dificuldades no ambiente
por conta das caracteristicas singulares do TEA. Essas caracteristicas, reduzem a diversidade de
atividades das quais participam, o que compromete negativamente o desenvolvimento e a
qualidade de vida, dos cuidadores e da pessoa com TEA.

Uma das principais preocupag¢des dos cuidadores de pessoas com TEA ¢ a incerteza de
se a pessoa viverd uma vida segura, produtiva e independente. Apoiar o desenvolvimento das
AVDs é de suma importincia para garantir a independéncia futura e uma leve e bem sucedida
transicdo para a vida adulta (Di Rezze, 2018).

De acordo com o estudo de Totsika et al. (2010), é observado que o indice da expectativa
de vida das pessoas com TEA tem aumentado. Com isso, foi constatado que os adultos com
TEA s3o uma populagio crescente, manifestando assim, a necessidade de garantir o bem-estar
das pessoas com TEA no processo de envelhecimento. Ainda no estudo de Totsika et al., (2010),
foi observado que quanto maior o nivel de capacidade intelectual das pessoas acometidas com

TEA, menos sio os comprometimentos na vida adulta

3.3 O cuidador perante ao processo de envelhecimento da pessoa com TEA

222

Considerando o autismo como uma condi¢io continua, faz-se necessdrio pensar as
implica¢des provindas do processo de envelhecimento, essencialmente quando reconhecemos o
aumento da longevidade dos cuidadores e dos individuos com TEA. Além disso, as incertezas
e preocupagdes por parte dos cuidadores acerca do envelhecimento da sua pessoa com TEA,
podem acarretar em prejuizos na qualidade de vida e no bem-estar daquela dinimica familiar.

Assim, destaca-se na presente pesquisa o envelhecimento da pessoa com TEA e a
experiéncia do cuidado perante a todas as nuances que envolvem essa condi¢io, na medida em
que esse processo é compreendido como um fenémeno multidimensional e multidirecional,
tendo seu inicio no nascimento e sua extensio até a morte. Olhar para o envelhecimento dentro
desta perspectiva ocasiona pensar o desenvolvimento dentro das demandas e oportunidades que
sdo apresentadas aquele individuo, onde suas vivéncias e a dire¢cio do desenvolvimento sdo

modificadas.
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A partir dessa formulagio, na medida em que a pessoa com autismo se desenvolve, o
cuidador esta suscetivel a passar por diferentes momentos e fases, podendo existir maiores ou
menores necessidades de adaptagdo, nio sendo algo linear (Schimidt; Bosa, 2003). Neste
caminho, o indice cumulativo de prestagio de cuidados pode acarretar em desgastes por parte
do cuidador, implicando no aparecimento de diversos sintomas depressivos e uma baixa na
qualidade de vida. Esse acontecimento, pode ser muito prejudicial, tanto para o cuidador quanto
para a pessoa cuidada, isso porque, o bem-estar do cuidador gera beneficios a pessoa cuidada.
De acordo com Macedo et al. (2013), 0 ambiente familiar é concebido como o primeiro e mais
importante lugar de socializagio, aprendizagem e desenvolvimento, acarretando diretamente
no bem-estar dos individuos.

De acordo com o estudo de Larson (2010) onde foi realizado uma pesquisa que buscou
avaliar o nivel de alerta das mies de criancas com TEA, constatou-se que elas se colocam em
um estado de vigilincia, onde estdo sempre disponiveis e de prontidio para orientar a pessoa
com TEA nas mais diversas situagdes, seja no auxilio das AVD’s ou no monitoramento do
humor de seu filho durante essas atividades. Além disso, o apoio das mies, sejam indiretos ou
diretos, eram quase continuamente necessirios, poucas eram as tarefas que as criangas
realizavam de maneira independente e segura em casa. 223

Com isso, a frequéncia com que o cuidador precisa criar situagdes que favorecam o
engajamento da pessoa com TEA torna-se maior, sendo fundamental para que eles ganhem
habilidades, tendo em vista que esse desenvolvimento estard sempre sendo intermediado por
outra pessoa, seja o terapeuta, o professor, alguém que esteja envolvido na rede de suporte
daquela pessoa, e o cuidador. Com isso, essa é uma preocupagio recorrente do cuidador, pois ele
passa a ter que elaborar formas diferentes para que a pessoa cuidada esteja sempre engajado com
as atividades e adquirindo habilidades (Larson, 2010).

De acordo com o estudo dos pesquisadores Chaim et al., (2018), no que diz respeito a
qualidade de vida (QV) dos cuidadores de criangas com TEA, 509% dos estudos demonstraram
que a QV estd diretamente relacionada com as relagdes sociais estabelecidas com familiares,
cénjuges, amigos, profissionais, etc. Adiante, 38% dos dados apontaram que a QV dos
cuidadores é influenciada por tensGes e estresses que o diagndstico, os comportamentos e as

condicdes da crianca geram na familia. Além disso, questdes financeiras e uma maior propensio
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para desenvolver comportamentos depressivos e ansiosos nos cuidadores, também sio citados
na pesquisa.

Ainda sobre os dados coletados por Chaim et al., (2018), 39% dos estudos feitos por eles
descreviam os aspectos relacionados aos fatores psicolégicos, como estresse, capacidade de
trabalho, desconfortos e até mesmo o desenvolvimento de transtornos depressivos e ansiosos.
Ademais, 289 dos dados encontrados apresentaram dados que destacavam a preocupagio dos
cuidadores em relacdo aos sentimentos negativos que podem surgir a partir do diagnéstico.

No que diz respeito aos prejuizos da QV dos cuidadores de criancas com TEA, pode-se
dizer que estdo diretamente ligados a falta de conhecimento, julgamento, rejeicdo, auséncia de
suporte social e auséncia de suporte profissional da comunidade de maneira geral, sendo que
22% dos estudos pesquisados por eles, consideram que os prejuizos na QV podem ocasionar em
quadros de depressdo e ansiedade (Chaim et al., 2018).

Segundo Nicholas et al., (2016) os cuidadores de pessoas com TEA experimentam um
convivio social isolado, onde amigos, familiares e a sociedade como um todo escolhem por se
afastar, em decorréncia de uma falta de compreensio social sobre o TEA. Krakovich et al., (2016)
identificaram que a construgio de vinculos entre os cuidadores e os profissionais que atuam
diretamente com a pessoa com TEA, possui um grande potencial para a redugio das tensdes e
dos estresses didrios. No entanto, Derguy et al., (2016) destacam que o estresse vivenciado pelos
cuidadores de pessoas com TEA nio est4, necessariamente, direcionado aos comportamentos e
a gravidade dos sintomas da pessoa, mas sim aos recursos ambientais e sociais disponiveis para
esses cuidadores.

De acordo com Oien e Eisemann (2016) e Al-Farsi et al., (2016) os cuidador de pessoas
com TEA apresentam niveis elevados de ansiedade, estresse e depressio, variando de acordo
com o nivel de comprometimento intelectual, social e comunicativo da pessoa com TEA.
Markowitz et al., (2016) apresentam dados que ilustram que muitos cuidadores demonstram
alteracdes na QV antes mesmo de receberem o diagnéstico de TEA, isso porque, os cuidadores
percebem diferencas no desenvolvimento da pessoa cuidada antes mesmo que ela inicie um
acompanhamento com especialistas.

Assim, fica evidente que os estudos demonstram que a qualidade de vida dos cuidadores

de pessoas com TEA é atravessada por prejuizos relacionados a questSes psicolégicas, como
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estresse excessivo, podendo evoluir para o transtorno depressivo e/ou de ansiedade. A auséncia
de suporte social, a negligéncia das politicas ptblicas, as discriminag¢des ocorridas, a dificuldade
de trabalhar e os impactos ocasionados pelo diagnéstico, sdo vividos de forma intensa por parte
dos cuidadores de pessoas com TEA (Chaim et al., 2018)

Com isso, além de expandir o indice de estudos cientificos que abarque o diagnéstico do
TEA, torna-se necessario que pesquisas que englobam a QV dos cuidadores sejam realizadas.
Isso porque, entende-se que a pessoa diagnosticada com TEA precisa de suporte, terapias
intensivas e outros cuidados. Entretanto, sem os suportes adequados, as familias passam a ter
dificuldades em desenvolver estratégias de enfrentamento para que se tenha uma boa qualidade
de vida. Tornando-se necessirio, entio, o desenvolvimento de mais estudos na 4rea e a
importincia da criacdo de politicas ptblicas de satide que favorecam a vida dos cuidadores e

também da pessoa com TEA (Chaim et al., 2018).

3.4 O olhar da Psicologia

Considerando a populagio em geral, pode-se afirmar que o enorme indice de pessoas
diagnosticadas com TEA implica uma repercussio necessiria para potencializar pesquisas
cientificas acerca deste tema. Atualmente, a quantidade de pesquisadores interessados em 995
entender as especificidades do TEA tem se tornado cada vez maior.

Desta forma, levando em consideracdo a importincia desses estudos, é importante que
ao pensar no cuidador o considere como alguém que estd dentro de um campo/contexto
recebendo influéncias de suas relagdes ali estabelecidas e, consequentemente, pode também
estar desenvolvendo comportamentos que podem ser saud4veis ou adoecidos (Ribeiro, 2007).
Em resumo, para além de uma pessoa com TEA, existem familias, cuidadores e culturas que
precisam ser consideradas, para que as possibilidades dessas rela¢Ges sejam compreendidas.

As exigéncias e demandas que envolvem cuidado de uma pessoa com TEA, repercute de
forma significativa em seu emocional, podendo gerar altos niveis de estresse, quando
comparado ao nivel de estresse de cuidadores de pessoas com desenvolvimento tipico (Ester et
al., 2009; Vaicenti-McDermott et al., 2015). Ademais, a literatura ainda nos mostra que
cuidadores de pessoas com TEA demonstram maior prejuizo em sua satide emocional e fisica

em relacdo a pessoas nio cuidadoras, porque o TEA possui caracteristicas que interferem
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diretamente no ambiente de convivio, por exemplo: Prejuizo na comunicagio e interacio social,
a inaptiddo para se relacionar com as pessoas em geral. Todas essas caracteristicas resultam em
questdes comportamentais problemadticas, exigindo que o cuidador se doe mais, seja na atengio,
nos cuidados e no tempo (Kiquio et al., 2019).

Conforme afirma Gray (2003), as exigéncias relacionadas ao cuidado de pessoas com
TEA podem influenciar em resultados desfavoridveis para a satde fisica e psicolégica do
cuidador. Em concordincia Green et al. (2010), reafirmam que os cuidadores apresentam maior
indice de questdes de saide, como estresse, ansiedade e depressio. Além disso, quando a pessoa
com TEA ainda est4 no inicio de sua vida, os cuidadores presenciam seus sintomas diariamente,
fazendo com que o excesso de preocupacio com a vida futura da crianga seja mais um fator
determinante para seu adoecimento (Rezendes, Scarpa, 2011).

Todavia, n3o sio todos os cuidadores que apresentaram alteracdes em sua qualidade de
vida. O fator determinante que contribuird para uma vida mais agraddvel se d4 através da
dinimica que os cuidadores adotam para lidar com as adversidades. Neste sentido, mesmo que
o diagnéstico contribua para o rebaixamento da qualidade de vida dos cuidadores, a maneira
como eles criam estratégias de adaptagio e recebem acolhimento por meio de suportes sociais,

faz com que esse declinio da qualidade de vida diminua (Hayes; Watson, 2015). 226

CONSIDERACOES FINAIS

Em vista dos fatos mencionados, é possivel concluir que essa pesquisa colaborou com
estudos tedricos, proporcionando maior compreensio sobre o Transtorno do Espectro Autista,
entendendo sobre sua origem, seu desenvolvimento, suas caracteristicas, critérios diagnésticos
e seu funcionamento, ressaltando a caréncia de estudos que ha sobre o TEA, principalmente no
que tange o publico adulto e seus cuidadores, uma vez que a literatura brasileira apresenta ainda
poucos estudos e pesquisas sobre o assunto.

Ademais, este estudo abordou igualmente a realidade vivenciada por parte dos
cuidadores e as angustias presentes no que tange ao futuro da pessoa com TEA, contribuindo
assim com um assunto atual, e de suma importincia. No entanto, nio encontramos estudos
cientificos que abordassem quais seriam essas preocupacdes e angustias futuras da pessoa com

TEA, tornando-se extremamente necessirio que estudos com essa temitica sejam
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desenvolvidos e aprofundados. Por meio das informacdes colhidas foi possivel obter-se uma
compreensio sobre o papel dos cuidadores na vida dos individuos com TEA, a sua importéncia
mediante a experiéncia do cuidado e o desenvolvimento da autonomia desses individuos. Isso
porque, uma das maiores preocupagdes dos cuidadores de pessoas com TEA est4 relacionada a
seguranga de viver uma vida segura, produtiva e independente. Desta forma, o papel do
cuidador consiste em apoiar o desenvolvimento das habilidades de vida didria, buscando
alcancar a independéncia futura e transicdes bem sucedidas para a vida adulta de pessoas com
TEA, sendo o desenvolvimento dessas habilidades de vida didria fatores primordiais para
atingir a independéncia e autonomia na vida futura.

Os estudos supracitados no artigo nos apresentam o fato de que o desenvolvimento das
habilidades de vida diiria sio limitadas, fazendo com que a necessidade de suporte dos
cuidadores seja mais requisitada. Por isso, conclui-se que criancas que apresentam pouco
desenvolvimento das atividades de vida diéria, estdo envolvidas em significativos niveis mais
baixos de qualidade de vida dela e da familia, logo, o nivel de sofrimento dos cuidadores é mais
elevado.

Portanto, é fundamental salientar a importincia do desenvolvimento de pesquisas
futuras que abordem o impacto de intervencdes precoces, principalmente no aprendizado de
habilidades de vida diarias, que sejam apropriadas para as idades de cada pessoa com TEA. Com
isso, ser4 possivel avaliar a real necessidade de suporte de cada individuo de acordo com o
ambiente (casa, escola, comunidade), bem como seria possivel entender o que de fato estd
afetando e prejudicando o desenvolvimento dessas habilidades por parte do individuo ou
ambiente em que estd inserido. Essas considera¢des sio de extrema importincia para que as
possiveis barreiras encontradas sejam identificadas e sejam implementados facilitadores que
permitam que as habilidades de vida diiria sejam ensinadas de forma frequente, coerente e
adequada.

Assim, a integragio de um planejamento de tratamento especifico para os cuidadores
contribuiria para uma préitica centrada na familia (ou cuidadores), contendo treinamentos
voltados para os cuidadores, programas que incentivem a intervengio precoce através do
desenvolvimento das atividades de vida didria adequadas para cada etapa do desenvolvimento

da crianga/pessoa com TEA.
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Por fim, entende-se que apesar do cuidador ter um papel importante no envelhecimento
das pessoas com TEA e que as preocupacdes acarretadas por essa relacio possa o adoecer e
impactar sua qualidade de vida, cabe salientar que a sociedade também dificulta esse processo
de envelhecimento, ndo adaptando suas estruturas para receber essas pessoa, que enfrentam

barreiras no dia a dia que deveriam ser estruturadas pela sociedade.
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