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Apresentacao

Ola!

Vocé é familiar ou cuidador de uma pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo
(TEA)?

Familiares e cuidadores precisam de orientagdes especificas para lidar com
pessoas com TEA, haja vista a necessidade de compreender as particularidades
dessa condigao clinica e colaborar na qualidade de vida dessas pessoas.

Nesta cartilha, vocé conhecera em detalhes as principais orientacbes para o
momento do diagndstico, a entrevista clinica na primeira consulta e como o Sistema
Unico de Salde (SUS) esta estruturado para atender familiares, cuidadores e pessoas
com TEA.

O MOMENTO DO DIAGNOSTICO CLINICO

Os profissionais do SUS devem estar preparados para, apés a comunicagao do
diagnéstico, acolher e acompanhar familiares e cuidadores. O cuidado a pessoa com
TEA pode exigir grande dedicacao da familia, com impactos importantes sobre a
dinamica familiar.

Alguns pais tém que reduzir a carga horaria de trabalho ou abandona-lo para
cuidar dos filhos. Essa reducdo da carga horaria estda amparada pela Lei n°
13.370, de 12 de dezembro de 2016 aos servidores federais. Em muitos casos,

percebe-se que os familiares deixam de cuidar da sua propria saude,
renunciando a momentos de lazer e socializagao, incorporando mais sofrimento
mental ao contexto familiar. Por isso, o SUS oferta espacos de escuta e
acolhimento, de orientacao e até de cuidados terapéuticos especificos’.

O diagnéstico de TEA, ainda que possa constituir uma
experiéncia estressante para a familia, pode também ser
uma oportunidade para desenvolvimento pessoal e
fortalecimento de vinculos, por meio da revisdao de
valores, expectativas e prioridades na vida e dedicagao
para promoc¢ao de maior qualidade nas relagées entre os
membros da familia.

Fonte: Canva.




O MOMENTO DO DIAGNOSTICO CLINICO

A organizacdo de servigcos com foco na familia é realizada de acordo com as
necessidades das diferentes etapas do ciclo vital familiar e com base em ac¢des que
promovam a readaptacao. Nesse sentido, o enfoque interdisciplinar, integra os
diferentes servicos como a psicologia e o servico social.

Vocé recebera orientagdes sobre os direitos das pessoas com TEA e como acessar
os beneficios sociais, caso se enquadre no perfil de beneficiario, podendo ser
encaminhado ao:

CREAS (Centro de Referéncia Especializado da Assisténcia Social).

As Associacdes de Pais ou Organizacbes Nao Governamentais sao instituicdes que
podem também auxiliar e orientar, constituindo-se como membros da rede de apoio?.

A Rede de Atencdo a Saude (RAS) do SUS compreende que, quando pensamos no
cuidado da pessoa com TEA, a atengdo a saude se estende a familia e ndo deve se
reduzir a condicao diagnostica, considerando as especificidades e potencialidades
dos sujeitos frente a sua maneira de estar no mundo e se relacionar, a partir das
diferencas no espectro.

I IMPORTANTE

Para que a atengao seja integral, as acdes devem estar articuladas aos diferentes
servigos de atencao da Rede SUS, dos servigcos de protecao social e da educacao.
Com o conjunto de ac¢des articuladas, espera-se assim contribuir para o
desenvolvimento na habilitacao e reabilitacdao das funcdes da pessoa com TEA

Qara a efetiva inclusao?. j

Sabemos que a comunicagao do diagndéstico é um dos momentos mais delicados no
dialogo com a familia. Assim sendo, é desejavel que o profissional que mais esteve
préximo — e que construiu um maior vinculo — seja aquele que vai dar a noticia. Ele
devera ter uma postura ética e humanizada, além de ser claro, conciso e disponivel as
duvidas da pessoa com TEA e sua familia.




O MOMENTO DO DIAGNOSTICO CLINICO

A comunicagao do diagndstico deve apresentar as informagdes sobre a sugestao de
tratamento, incluindo todas as atividades sugeridas no Projeto Terapéutico Singular
(PTS). O encaminhamento para os profissionais que estardo envolvidos no
atendimento do caso deve ser feito de modo objetivo e imediato, respeitando, é claro,
o tempo necessario para cada familia elaborar a nova situagao.

E importante esclarecer que o quadro do autismo é uma
“sindrome”, que significa “um conjunto de sinais clinicos”, i

Fonte: Canva.

conjunto este que define uma certa condi¢ao de vida diferente

daquela até entao experimentada pela familia. Além disso, tal t
condicdo impde cuidados e rotinas diferenciadas. E
igualmente importante esclarecer que os cuidados serao

\

compartilhados entre a equipe multiprofissional responsavel
pelo tratamento e a familia e/ou cuidadores. ~1

Ou seja, é importante saber que vocé nao estara sozinho nesse processo e que tera
sua autonomia respeitada na tomada das decisoes.

O MOMENTO DA ENTREVISTA

Vocé, familiar ou cuidador de uma pessoa com TEA, precisa estar preparado para a
entrevista com o profissional de saude no momento da consulta clinica, a fim de
garantir que todas as informacdes necessarias para elaboracao do plano de cuidados
sejam transmitidas de modo pleno.

[a A entrevista com os pais ou cuidadores da
. ‘ pessoa com autismo aborda informacgdes sobre

‘ o desenvolvimento da pessoa com TEA, sendo
uma escuta qualificada da familia e da pessoa
para explorar a historia de vida, configuracao
familiar, rotinas, historico de saude da pessoa e
seus familiares, bem como as principais queixas
da pessoa/familia e objetivos terapéuticos.

Fonte: Canva.




O MOMENTO DA ENTREVISTA

Veja a seguir os pontos de investigagao na entrevista com os pais ou cuidadores™:

Historia do desenvolvimento da

pessoa com TEA

Fale sobre primeiros sinais e sintomas, se vocé observou alguma regressao de
habilidades ou no desenvolvimento;

Historia de problemas de
desenvolvimento dos familiares

Relate sobre sobre a eventual existéncia de sinais e sintomas em outros
membros da familia, sobre a dindmica/rotina familiar e sobre como a familia
esta encarando a situagao.

Marcos de desenvolvimento a serem
investigados

Observe o comportamento da pessoa com TEA de diversas formas diferentes:
alimentacdo, linguagem, aprendizagem, sensibilidade, emocdes e
comportamentos, interacdo social, rotinas, Atividades de Vida Diaria e
autocuidado, sono e aspectos gerais sobre a saude da pessoa que permitam a
identificagao de condi¢cdes de saude relevantes, quer sejam relacionadas ou nao
ao TEA.

PARA SABER MAIS
P N

A entrevista completa sugerida pelo Ministério da Saude esta disponivel nas
Diretrizes de Atencado a Reabilitagdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do
Autismo (TEA) entre as pdaginas 42 e 47. Clique no link abaixo e conheca o roteiro
de perguntas:

e Diretrizes de Atencao a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do Espectro

\ do Autismo (TEA), /



https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes_atencao_reabilitacao_pessoa_autismo.pdf
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