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Resumo

O relatorio de atividade profissional apresentado resultou do trabalho realizado em
Inglaterra com quatro criancas diagnosticadas com Perturbacdo do Espectro do Autismo
(PEA) e suas familias.

Este trabalho foi realizado em diferentes contextos, com contato regular em diversos
ambitos como o escolar e o terapéutico, atividades comunitarias e visitas domiciliarias. O
fato de poder ter tido a oportunidade de viver com uma das familias envolvidas neste
processo possibilitou-me uma observagdo mais proxima em relacdo aos desafios que uma
crianca autista e sua familia enfrentam no quotidiano.

A abordagem familiar foi complementada com um trabalho social em rede, atraves de
ligacdo entre os pais, escolas, centros de salde e atividades ocupacionais.

Pretende-se analisar quais as maiores dificuldades sentidas por estas criancas e familias e
que estratégias o assistente social podera utilizar de forma a contribuir para a inclusdo da
crianga em contexto escolar e social.

Para a concretizacdo deste estudo foi feita uma recolha de informacdo através da
observacdo no terreno, conversas informais e entrevistas em ambiente domiciliario,
escolar e terapéutico, onde foram exploradas as suas formas de vida, as dificuldades
sentidas face as suas limitaces, as frustracfes escondidas e 0 medo sentido pelas familias
em relacdo ao futuro das criancas. Os dados foram recolhidos usando uma abordagem

qualitativa e descritiva.

Os resultados deste trabalho, resultam de estudos de caso e por isso ndo propde

generalizaces.

Palavras-chave: Perturbacdo do Espectro do Autismo, abordagem familiar, trabalho em

rede, inclusdo na sociedade



Abstract

This report is the result of my research done in England with four children diagnosed
with Autism Spectrum Disorder (ASD) and their families.

This work wassettled continually in different environments such as school, therapeutic,
community activities and home visits to the families. Therefore the opportunity of living
with one of the families involved in this study, made me deeply aware of the process that
was being followed. Consequently my observation was more accurate, regarding the
obstacles that an autistic child and his family need to face every day while living in
community and society.

The approach done to the family was strengthened by a social networking through a link
between parents, school, health centers and occupational activities.

It is my aim to analyze the main difficulties felt by the children and their families and
what could be the right measures to be adopted by the social worker in order to contribute
for the children’s inclusion in different areas such as school and society.

Nevertheless this research was supported by information collected while observing on the
field or informal conversations and interviews at home and in an educational and
therapeutic environment. As a result their ways of living, the obstacles regarding their
disability and frustrations as well as the fear felt by them and their families, were deeply
scrutinized. This information was collected using a qualitative and descriptive approach

while observing the children.

Therefore and because the research is based in case studies the results do not represent

generalizations.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, family approach, networking, inclusion in society



Resumé

Ce rapport est le résultat d'un travail de recherche fait en Angleterre avec quatre enfants
diagnostiqués avec un trouble du spectre autistique ( TSA ) et leurs familles.

Ce travail a été réalisé dans des contextes différents, avec des contacts réguliers dans
divers domaines tels que les activités communautaires éducatives, thérapeutiques et des
visites de la famille. Le fait davoir eu l'occasion de vivre avec l'une des familles
impliquées dans ce processus m'a permis de regarder de plus pres les défis auxquels un
enfant autiste et ¢a famille font face dans la vie quotidienne.

L'approche de la famille a été complétée par un réseau social grace a la connexion entre
les parents, les écoles, les centres de santé et les activités professionnelles. Il y a
I'intention d'analyser quelles sont les principales difficultés rencontrées par ces enfants et
les familles et quelles stratégies le travailleur social peut utiliser afin de contribuer a
I'intégration des enfants a I'école et le contexte social. L'exécution de I'étude a été faite
d'une collecte d'informations par I'observation sur le terrain, des conversations
informelles et des entretiens dans la maison, I'école et I'environnement thérapeutique, ou
ont été explorées leurs modes de vie, les difficultés se rencontrent ses limites, les
frustrations cachées et la peur ressenties par les familles a propos de I'avenir des enfants.
Les données ont été recueillies a l'aide d'une approche qualitative et descriptive .

Les résultats de cette étude, les résultats des études de cas et donc ne propose pas de

généralisations

Mots-clés: trouble du spectre de I’autisme, approche familiale, travail en réseau, inclusion

dans la société
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Introducéo

Que papel assume o assistente social junto das criancas autistas e suas familias para

promover a inclusdo social?

Esta € a pergunta que ira guiar o estudo e serviu de orientacdo para a pratica profissional.
Este relatorio esta dividido em quatro partes.

No primeiro capitulo é feita uma abordagem a evolug&o historica do conceito de autismo,
principais carateristicas da condicéo, possiveis causas, fatores de risco, versdo atualizada
do diagnéstico, inclusédo / exclusdo e direitos das criangas autistas.

No segundo capitulo faz-se referéncia ao contexto familiar, suas reacdes face ao
diagnéstico, adaptacdo, dificuldades, estratégias para lidar com a condicdo da crianca e
sua situacdo econdmica e social.

No terceiro capitulo estdo englobados os programas educacionais e diferentes tipos de
tratamentos utilizados.

No quarto e dltimo capitulo é feita uma descricdo mais detalhada sobre o trabalho com
estas familias, tipos de tratamento utilizados com cada crianca e conclusdes sobre a
intervencao.

Ao longo de todo o estudo sdo mostrados exemplos praticos das criangas para uma
melhor compreensdo entre a teoria e a pratica. No entanto, no Ultimo capitulo a
intervencdo é mais descritiva e detalhada.

As criancas englobadas neste estudo sdo as seguintes (todas com nomes ficticios): Tom
com 7 anos de idade, diagnosticado com Sindrome do Espectro Autista grau 3 ou
Autismo cléssico grau 3, integrado no programa Son-Rise. Com esta crianca foram
realizadas sessoes, de janeiro a junho de 2013, durante 2 horas semanais de terapia
Son-Rise supervisionadas pela sua mae, também esta inserida no programa. No inicio da
terapia, Tom tinha como principais sintomas:

» Falta de controlo do préprio corpo;

» N&o compreendia ou seguia instrugoes;

» Frequentemente encontrava-se em estado de exclusividade ou ensimesmamento;

>

Na&o respondia a0 nome;

10



» Auséncia total de linguagem falada ou auxiliada por gestos;

» Comportamentos auto destrutivos como morder em si mesmo;

» Nao sabia se vestir e despir sozinho.

Shimone com 3 anos de idade, diagnosticado com Sindrome do Espectro Autista grau 2 e
atraso global no desenvolvimento. Com Shimone foram realizadas sess6es semanais de
interacdo intensiva com a duracdo de 2 horas, de janeiro a junho de 2013, usando as
técnicas Makaton e PECS. Shimone apresentava dificuldades nas seguintes areas:

» Atencéo e foco;

Seguir instrucdes dadas por adultos;

Auséncia de linguagem verbal mas comunicava através de imagens e gestos;

N&o expressava nem compreendia emogdes como tristeza ou alegria;

Sem controlo no seu proprio corpo;

vV V V V V

Obcecado por objetos rotativos fixando-se neles durante horas ou dias.

Harry com 3 anos de idade, diagnosticado com Sindrome de Espectro Autista grau 2.
Vivi e trabalhei com esta crianca um ano, entre agosto 2012 e agosto 2013,
acompanhando-o no seu primeiro ano de inclusdo na pré-escola Jigsaw, numa turma
especial destinada a criangas com a mesma perturbacdo. Com Harry tive a oportunidade
de observar de perto as dificuldades que estas familias enfrentam no quotidiano e intervir
tanto no processo terapéutico da criangca como no apoio aos seus pais. No inicio do
trabalho Harry:

» Emitia sons verbais embora as palavras ndo fossem compreendidas;

Tinha comportamentos estereotipados como alinhar objetos;

Constantemente em estado de ensimesmamento;

N&o compreendia ou seguia instrugoes;

N&o atendia ao chamamento do seu nome;

N&o apontava para o que queria;

YV V V V V V

Tornava-se agressivo gquando algo ndo era como pretendia, mesmo que fosse um
objeto fora do lugar.

E Freddy, com 12 anos, diagnosticado com Sindrome de Asperger. Esta crianga foi
acompanhada de setembro a dezembro de 2013 na escola Blossom House, destinada a

criancas e jovens com problemas de linguagem, comunicagdo e comportamento. Freddy
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apresentava:

» Algumas competéncias a nivel de linguagem e comunicacéo;

» Discurso compreensivel mas por vezes distorcido da realidade;

» Executava as suas tarefas escolares embora necessitasse de avisos para as realizar,
como Vestir o casaco ou arrumar o material escolar;

» Esforcava-se por participar nas aulas mas quando errava saia da sala para um local

onde pudesse ficar sozinho.

De sublinhar que no inicio do trabalho com estas criancas o diagndstico tinha ja sido
realizado e o Plano Educativo Individual elaborado. Para além disso foram utilizadas
informacdes de acordo com as regras das escolas e disponibilidade das familias: para a
recolha de dados foram utilizados relatérios escolares, Planos Educativos Individuais e
videos de sessdes. Os registos sobre as criancas e familias foram obtidos por observagdo
direta, conversas informais e entrevistas.

Para obter maior informacdo sobre o autismo e as diferente abordagens terapéuticas,
participei em regime de trabalho e voluntariado, em diferentes terapias e técnicas, em
locais como escolas, centros de formacéo e instituigdes, no sentido da especializacdo na
area e poder ajudar estas familias, seja na parte do apoio e aconselhamento aos pais,

como também na intervencado direta com as criancas.

A seguir sdo apresentadas informacdes relativas as familias. Os dados apresentados séo
referentes a 2012-2013.

Informacdes relativas aos agregados familiares

Agregado familiar de Harry

Mae 38 anos, origem chinesa, licenciatura em engenharia
informética, emprego numa empresa multinacional onde

exerce funcdes como analista informatica;

Pai 33 anos, origem francesa / italiana, curso profissional em

informatica, emprego na empresa internacional Ebay como
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informatico;

Habitacédo Boas condicOes de habitacdo, casa grande de trés andares na

zona de Hampton, bairro londrino.
Agregado familiar de Shimone

Mée 32 anos, origem checa, 12° ano escola normal, emprego
como ama /cuidadora de criancas em casa. “Assim posso
tomar conta do Shimone o tempo todo”’;

Pai 42 anos, origem checa, 9° ano escola normal, emprego como
eletricista;

Irma 2 anos de idade, “ndo autista”;

Habitacédo Apartamento pequeno na zona de Twickenham.

Agregado familiar de Tom

Mée 37 anos de idade, origem colombiana, 9° ano de
escolaridade, escola normal, emprego como secretaria numa
empresa a meio tempo, para poder cuidar de Tom;

Pai 43 anos de idade, origem espanhola, 8° ano de escolaridade
escola normal, emprego como musico;

Habitacdo Casa pequena num bairro social na zona de Fulham,
Londres.

Agregado familiar de Freddy

Mée Origem inglesa;

Pai Origem inglesa;

Irma Mais nova que Freddy, crianca “nao autista”.

Né&o foi possivel recolher mais informacdes sobre a familia de Freddy, devido ao fato de

estas serem sigilosas por parte da escola e da dire¢cdo, mesmo tendo trabalhado com a

crianga.

Nas outras trés familias pode-se verificar que duas pertencem a um nivel socioeconémico

fragil enquanto que uma pertence a um nivel mais favorecido, o que tem repercurssées na

forma como tratam a crianca autista ja que possuem outros recursos economicos.
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Em relacdo as familias presentes neste relatorio, excetuando Freddy, estas sdo emigrantes
e portanto foram viver para Inglaterra no sentido de procurar outras condi¢cdes de vida e
nao tém familiares por perto.

Dentro das quatro familias em estudo encontram-se varias nacionalidades e diferentes

meios socioecondmicos.
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Perturbacao do Espectro Autista
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1. Defini¢ao de autismo

A perturbacédo do espectro autista é caraterizada por atrasos e desvios no desenvolvimento,
afetando a interacdo social e comunicacdo com o mundo. As suas carateristicas s6 por si
ou ainda associadas a outras patologias como epilepsia ou deficiéncia mental colocam a
prova as capacidades de resisténcia, confronto e adaptacdo das familias (Marques &
Castanheira, 2000, Coimbra).

Segundo a Associacdo Americana de Psiquiatria, as Perturbacdes do Espectro do Autismo
(PEA) sdo um sindrome neurocomportamental com origem em perturbacdes do sistema
nervoso central que afetam o normal desenvolvimento da crianga. Os sintomas ocorrem
nos primeiros trés anos de vida e incluem trés dominios de perturbagdo: social,

comportamental e comunicacional (American Psychiatric Association, 2013).

“Na categoria das perturbagoes do desenvolvimento neurologico, encontram-Se as
perturbacbes do espectro do autismo (PEA), caraterizadas por perturbacdes da
gravidade variavel nos padrdes de interacdo social reciproca, por comunicacao atipica
ou deficiente e um comportamento estereotipado / repetitivo” “...” “constituem-se como
perturbagdes do neurodesenvolvimento, incluindo alteragbes comportamentais, de

comunicagdo e de interacdo social.” (Nascer e Crescer, 2013, p. 19).

A palavra “autista” deriva do grego “autos” que significa “o proprio”, acrescido do sufixo
“ismo” e estd intimamente relacionado com a ideia de orientacdo ou estado. Este
substantivo € usado para designar uma condicdo ou estado em que alguém apresenta
tendéncia para o alheamento da realidade exterior, a par de uma atitude de permanente
concentracdo em si préprio. A este fendmeno chamamos “latu sensu” (Pereira & Serra,
2005, p.9).

Em 1943, um psiquiatra americano de nome Leo Kanner observou que algumas das suas
criangas viviam em estado de ensimesmamento, que ele identificou como sendo a
Sindrome do Autismo. Quase pela mesma altura, em 1944 também Hans Asperger faz
referéncia a criangas com comportamentos semelhantes no seu livro “ Die Autistischen
pshychopaten in Kindesalter” - “A Psicopatia Autistica na Infancia” (M. Pereira, 2005,

p.19). Desde entdo, pesquisas tém sido feitas por cientistas de forma a compreender esta
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alteracdo grave do comportamento infantil.

Ao longo do tempo o nome dado a esta perturbacdo tem sofrido ligeiras alteracGes assim

como as linhas para o diagnostico. A versdo mais atualizada é a do Manual Diagndstico e

Estatistico de Transtornos Mentais da Associagdo Psiquiatrica Americana (Araujo & Neto,

2014) e da definicdo da Classificacdo Internacional de Doencas como sendo um

transtorno invasivo do desenvolvimento, definido pela presenca de desenvolvimento

anormal ou comprometimento que se manifesta antes dos 3 anos e pelo tipo carateristico

de funcionamento anormal nas trés &reas seguintes: interacdo social, comunicacdo e

comportamento restrito e repetitivo.

Segundo os estudos dos mais importantes autores classicos, Kanner (1943) e Asperger

(1944) respetivamente, as criancas autistas revelam ja antes dos 3 anos de idade e durante

toda a vida comportamentos de isolamento e soliddo, designada de “soliddo autista”. Este

comportamento traduz-se essencialmente a nivel social e emocional (Pereira & Serra,

2005, p. 12).

Hockenberry, Wilson e Inkelstein definem o autismo como um disturbio evolutivo

complexo do funcionamento cerebral acompanhado de uma ampla e gravidade de défices

comunicacionais e de comportamento (Nogueira & Martins do Rio, 2011).

Existe uma variacdo no comportamento autista ao longo do espectro que afeta varias

areas. Os trés principais elementos para diagnosticar uma crianga como autista séo (Terrel

& Passenger, 2006):

» Dificuldades no relacionamento com os outros. Por vezes ndo dao pela existéncia de
outras pessoas na mesma sala ou ndo estabelecem contato ocular;

» Dificuldades na comunicagdo como o atraso na linguagem ou repeticdo de palavras e
sons com fracos sinais de entendimento;

» Padrbes de comportamentos invulgares e atividades estereotipadas, como a repeticdo

compulsiva de sons ou gestos.
Estas criancas podem mostrar aptiddo para tarefas organizacionais e previsiveis, como

puzzles, alinhamento de brinquedos, jogos e computadores. No entanto demonstram

dificuldades nas competéncias para antecipar, refletir e improvisar.
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1.1 Autismo classico

Neste tipo de autismo as criangas apresentam a grande parte das carateristicas referidas
anteriormente.

A “The National Autistic Society” define o autismo como uma perturbacdo do
desenvolvimento que afeta a forma como a pessoa comunica e lida com o0s outros, para

além de que tem uma forma proépria de ver o mundo a sua volta.

“O autismo cldssico é considerado o mais severo de todo o espectro autista” (Terrel &
Passenger, 1988, p. 49) e engloba trés das quatro criancgas inseridas neste relatério (Harry,
Shimone e Tom).

“Aproximadamente 30% apresentam-se com um quadro de regressdo, ou seja, comegcam
por proferir algumas palavras mas depois entre 0s 15 e 24 meses, param habitualmente

de falar; contudo, a regressdo ndo se restringe a linguagem” (Nascer e Crescer, 2013,
p.20).

Enquanto que alguns pais referem que as suas criangas pareciam ja “diferentes” desde o
berco (cerca de 50%), outros referem que 0s sintomas apareceram entre 0 primeiro e o

segundo ano de idade, tendo assim uma “regressao” (Solomon & Chung, 2012).

De seguida é apresentado um caso exemplificativo de autismo classico.

Caso exemplificativo de “John”

» Desenvolvimento “normal” até aos 2 meses de idade. A partir dessa altura a mée
notou que ndo se comportava da mesma maneira que 0s irmaos;

» Os olhos ndo seguiam as pessoas, nao tinha contato ocular e fugia caso alguém o
abracasse;

» Quando ligavam o aspirador gritava até o desligarem;

v

Nunca pedia comida, bebida nem apontava para o que queria;

» Chorava constantemente e a mée tinha de adivinhar o que ele queria;
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» N&o mostrava entusiasmo para nada, como por exemplo se a mée lhe mostrasse
animais;

» Realizava tarefas simples sozinho e por longas horas, como p6r um brinquedo na
mesa e este cair para o chdo. Fazia-o repetidamente;

» [Era comum acordar a meio da noite aos gritos sem razdo aparente, chorar até a
exaustéo e adormecer;

» Nunca queria brincar com 0s seus irmaos e ignorava o que eles faziam;

» Quando entrou para o infantario encostou-se a um canto com as maos nos ouvidos e
ficou assim até a hora de ir embora;

» Recusava-se a participar nas atividades e por isso teve de deixar o infantério;

» Ficava irritado se algum membro da familia ndo se sentasse no mesmo sitio & mesa
durante as refeicdes;

» S6 comia iogurte e gelatina e sentia-se repugnado pelos outros alimentos;

» Aos 7 anos de idade tornou-se fascinado por interruptores de eletricidade e era capaz
de ligar e desligar o mesmo interruptor por horas seguidas;

» Depois de incluido numa unidade especial para criangas autistas mostrou melhoras
lentas mas visiveis;

» Aos 9 anos de idade pela primeira vez disse “papa em casa” quando viu o seu pai

regressatr.

Fonte: Terrel & Passenger, 1998, p. 51-57

1.2. Sindrome de Asperger

A Sindrome de Asperger ou Autismo de primeiro grau, agora designado segundo a nova
classificacdo DSM-V, carateriza-se por dificuldades nas relacfes sociais, falta de empatia
e interesses particulares e restritos.

Apesar de a designacdo ter sido substituida, esta é referida neste estudo pois o trabalho
com as quatro criangas foi realizado entre 2012 e 2013 e portanto tinham sido

diagnosticadas segundo o0 modelo DSM-IV.
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Até aos dois ou trés anos, a crianca aparenta uma linguagem e comportamentos
relativamente “normais”* , mas ao longo do tempo mostra um discurso e aptidfes sociais
distintas. Pode desenvolver o vocabulario mas o ritmo do discurso soa rigido (mecanico),
demasiado formal.

As competéncias sociais destas criancas sdo pobres. Por exemplo, durante uma conversa é
comum nao repararem quando o recetor estd desinteressado ou aborrecido e continuam a
falar. Nao distinguem com exatiddo expressdes faciais para identificar emocgdes como
felicidade, tristeza ou irritacao.

Apesar de cada caso ser diferente, estes sinais anteriormente referidos sdo os mais
alarmantes. Para uma crianga com Sindrome de Asperger dizer a um adulto: “Tu és feia” é
um fato. Na sua mente estd a dizer o que vé, mas ndo tem nocdo de que estd a ser
indelicado com a outra pessoa. Nao entende o sentido de humor nem metaforas, como por
exemplo a expressdo “estou a morrer de tédio”. Este tipo de expressdes sdo interpretadas
literalmente.

Grande parte dos individuos com Sindrome de Asperger sdo “high functionals”, “autistas
com nivel de funcionamento elevado”, mas tal como no autismo classico tém lacunas a
nivel relacional além de padrdes de comportamento repetitivos e interesses restritos. A

diferenca esta no fato de existirem competéncias a nivel da linguagem e autonomia.

*De referir que ao longo deste relatorio serdo utilizadas as expressdes “normal” ou “desenvolvimento

normal” referindo-se as criangas que ndo apresentem patologia mas sim um desenvolvimento normativo.

O caso exemplificativo a seguir pode dar uma ideia do que é a Sindrome de Asperger:

Caso exemplificativo de “James”

» Na escola primaria a professora disse que ele tinha um vocabulario bom;

A\

N&o conseguia entender-se com as outras criancas;

» Quando participava nas atividades agia como se fosse o professor, utilizando um tom
de voz autoritario e as outras criangas ndo gostavam;

» Comportamento irregular em relagdo a forma de se vestir, insistia nas mesmas roupas

e arrumava-as na mesma ordem;
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» Ficava irritado quando as coisas ndo estavam na mesma ordem;
» Na escola secundéria ndo seguia as instrucdes e se ndo concordasse com alguma
regra dizia “ndo”;

» Entendia as palavras e frases literalmente;

A\

Né&o entendia que dizer o que se pensa pode magoar 0s outros;

» Com 7 anos de idade tornou-se obcecado pelo desenho animado Thomas (comboio) e
falava disso constantemente;

» Quando comecou a colecionar carros, durante meses todos os dias a noite sentava-se
numa esquina da rua e escrevia 0 numero das matriculas de todos os carros que
passavam;

» Aos 12 anos foi diagnosticado com Sindrome de Asperger e depois de inserido numa
turma onde era acompanhado por uma professora de educacdo especial comecgou a ter
bons resultados;

» Os outros professores aprenderam a aceita-lo e a compreender as frases que dizia;

» James comecgou a gostar mais da escola.

Fonte: Terrel & Passenger, 1998, p. 57-62

Tanto na Sindrome de Asperger como no Autismo Classico estdo presentes capacidades
auditivas e de memodria, na aplicacdo de sequéncia de regras, acontecimentos ou

operacdes mentais (Pereira, 1996).

Quando Harry viajava para algum local, este ficava gravado na sua memoria. Harry
repetia exatamente 0 mesmo passeio, parava nas mesmas arvores e ia direto para a
paragem de autocarro de sempre. O desafio era conseguir estabelecer pequenas
mudancas, como entrar no autocarro em paragens diferentes de forma a Harry ficar mais

flexivel.

2. Linhas de orientacéo para o diagnostico
“Avaliar uma criang¢a autista requer o contributo de uma equipa interdisciplinar

experiente, uma vez que existe um atraso em multiplas dreas do desenvolvimento.”

(Pereira & Serra, 2005, p. 38).
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Tal como nas doencas fisicas, estas perturbacdes de comportamento devem ser
observadas e avaliadas cuidadosamente com procedimentos adequados de classificacao e
olhando a crianga como Unica, individual, ja que cada caso tem as suas especificidades (E.
Pereira, 1996).

Vérias criancas podem apresentar certos comportamentos designados autistas em
determinado momento da sua vida. No entanto, para serem diagnosticadas tém de mostrar
este tipo de comportamentos de forma prolongada e intensa, sendo necesséria prudéncia
na realizacdo dos testes.

No Reino Unido sdo utilizados dois tipos de diagndstico: o0 DSM-V - “Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders” e o ICD-10- “International Statistical
Classification and Related Health Problems”. Enquanto o DSM-V foi elaborado a partir
da Associacdo Americana de Psiquiatria, o ICD-10 tem a sua fundagdo na Organizacao
Mundial de Saude. Ambos os manuais servem como guia de informacbes que podem
ajudar no diagndstico do autismo.

Estes dois sistemas de classificagdo apresentam pontos em comum como défices na
interacdo social, comunicagdo, comportamentos restritos e repetitivos e serdo

apresentados a seguir 0s pontos mais importantes:

Critérios de Diagnostico do DSM-V para a Perturbacéo Autistica

Um total de pelo menos 6 sintomas deverdo estar presentes:

A. Défices persistentes na comunicacdo social e na interacdo social em multiplos

contextos

» Défices na comunicacdo verbal e ndo verbal, como o contato ocular, postura
corporal, compreensdo e uso de gestos, respostas inapropriadas em conversacdo e
auséncia de expressoes faciais;

» Dificuldade para estabelecer interagbes sociais como iniciar uma conversagéo,
emoc0es ou afeto e dificuldade para responder a perguntas;

» Auséncia da tendéncia espontanea para partilhar sentimentos ou interesses (por
exemplo ndo mostrar ou indicar objetos que gostem);

» Défices para desenvolver, manter e compreender relacionamentos ou agir em
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>

contextos sociais diversos, compartilhar brincadeiras imaginativas e auséncia de
interesse por pares;

Atraso ou auséncia total de desenvolvimento da linguagem oral (ndo acompanhada
de modos alternativos de comunicacao tais como gestos ou mimica);

Uso estereotipado ou repetitivo da linguagem;

Auseéncia de jogo realista espontaneo ou de jogo social imitativo adequado ao nivel
de desenvolvimento;

Ecolalia.

Padrbées de comportamento restritivos e repetitivos, interesses ou atividades

estereotipadas

>
>

Rotinas obsessivas e hipersensibilidade ou hipossensibilidade sensorial;

Movimentos motores, uso de objetos estereotipados ou repetitivos, como alinhar
brinquedos ou girar objetos;

Insisténcia nas mesmas coisas, adeséo inflexivel a rotinas ou padr@es ritualizados de
comportamento verbal ou ndo verbal como sofrimento extremo em relacdo a
pequenas mudancas, dificuldades com transi¢Ges, padrdes rigidos de pensamento,
rituais de saudacdo, necessidade de fazer o mesmo caminho ou ingerir 0S mesmos
alimentos diariamente;

Interesses fixos e altamente restritos que sdo anormais em intensidade ou foco como
por exemplo forte apego ou preocupacao excessiva com objetos;

Demasiada ou nenhuma reacdo a estimulos sensoriais como indiferenca aparente a
dor / temperatura, reacdo contraria a sons ou texturas especificas, cheirar ou tocar
objetos de forma excessiva, fascinacgdo visual por luzes ou movimento;

Preocupacgdo excessiva por um ou mais padres estereotipados e restritivos de
interesses anormais, seja na intensidade, quer no seu objectivo;

Adesao inflexivel a rotinas ou rituais especificos ndo funcionais;

Maneirismos motores estereotipados e repetitivos como por exemplo, sacudir ou

rodar as maos ou dedos, ou movimentos complexos de todo o corpo.

Fonte adaptada de The National Autistic Society & American Psychiatric Association
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Este sistema de classificacao refere trés niveis de severidade de autismo:
Nivel 1- necessita de algum apoio

Nivel 2- necessita de bastante apoio

Nivel 3- necessita de apoio maximo

Critérios de Diagnostico do CDI-10 para a perturbacéo autistica

Um total de pelo menos 6 sintomas devem estar presentes:

Vinculos sociais e interacéo social reciproca

» Défices na interacdo social: contato ocular, expressdes faciais, posturas e gestos;

» Défices no relacionamento com os outros, na partilha de interesses, atividades e
emocoes;

» Falta de reciprocidade sdcioemocional como respostas ou comportamento
inadequado em contexto social, dificuldade em integragcdo dos comportamentos
sociais e emocionais;

» Desinteresse em partilhar emoc0es, interesses ou eventos, como apontar para pessoas
ou objetos e falta de interesse para com as atividades dos outros;

» Dificuldade em participar no jogo simbélico ou imitacdo de comportamentos.

Linguagem e comunicagéo
» Pouca ou nenhuma linguagem falada e n&o compensada por gestos;
» Dificuldade em iniciar ou manter uma conversacdo ao mesmo nivel da outra crianca;

» Uso estereotipado e repetitivo da linguagem.

Comportamentos repetitivos e estereotipados
» Obsessdo por padrdes, atividades estereotipadas ou rotinas;
» Obsessbes compulsivas e repetitivas como girar e rodar sobre si mesmo;

» Preocupacao excessiva por partes de objetos ou aos sons e vibragGes que produzem.

Fonte adaptada de: World Health Organization, International classification of diseases:

Diagnostic criteria for research, 10th edition

Apesar de critérios demarcados e definidos, a expressdo clinica da Perturbacdo do

Espectro Autista varia, ndo s de pessoa para pessoa mas também em cada individuo ao
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longo do ciclo de vida e para avaliar cada caso, os observadores deverdo ser
especializados nesta area comportamental.

A classificagdo DSM-V defende que a designagdo dada a perturbagdo ¢ a de “Perturbagio
do Espectro Autista”, seja em menor ou maior grau, 0 que causa polémica para alguns
especialistas, incluindo a Associacdo Nacional Autista do Reino Unido, que defende
nomes especificos como os usados no DSM-4, incluindo “Sindrome de Asperger”.
Algumas linhas do DSM-1V continuam em vigor e por essa razdo foi especificado neste
estudo a diferenca entre Sindrome de Asperger e Autismo Classico, o que segundo as
pesquisas bibliograficas e observacdo no terreno, fazem diferenca e merecem ser
referenciadas. Por exemplo apesar de nos critérios de diagnostico DSM-V o atraso da
linguagem ndo estar presente, este foi um dos principais sintomas que alarmaram trés das
quatro familias presentes no relatorio.

A classificacao da perturbacdo pode ser benéfica para a ajuda no tratamento, mas pode ter
também algumas consequéncias, no sentido em que a crianga fica categorizada e por isso
podem lhes ser atribuidas incompeténcias, serem negadas oportunidades de estudo, de
integracdo social e mais tarde de emprego.

Um profissional, ou familiar, pode consciente ou inconscientemente, esperar que a
crianca se comporte de acordo com o “rotulo” que lhe foi dado e esta pode comportar-se
de acordo com esse reforco. Estas expetativas, sejam elas corretas ou incorretas, podem
moldar o comportamento da crianga, dando mais énfase aos comportamentos autistas e
negligenciando os mais adaptados.

Esta “profecia auto-realizdvel” (E. Pereira, 1996) raramente evidencia os
comportamentos positivos, afetando as expectativas de professores, pais e outros técnicos
face as competéncias da crianca.

Torna-se assim uma condicao essencial ver para além do “rotulo” da crianca.

Contudo, as categorizacBes sdo necessarias para fins clinicos, investigacGes e

tratamentos.
3. “Possiveis” causas e fatores de risco

De referir que a palavra “possiveis” encontra-se entre aspas porque nao existe uma dnica

causa concreta que defina este espectro, mas sim hipoteses em estudo.
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As perturbacGes do espectro do autismo tém sido associadas a causas genéticas
conhecidas em 10-15% dos casos (Ribeiro, Freitas & Teles, 2013).

Dentro dos varios fatores de “causalidade” estdo cada vez mais presentes as causas
biologicas. A causa ou as mdltiplas causas ndo sdo ainda conhecidas, contudo, as
investigacOes reportam para a existéncia de uma base bioldgica (APPDA).

E consensual por parte da comunidade cientifica que ndo existe ligacdo causal entre
atitudes e acdes dos pais e 0 aparecimento das perturbacdes do espectro autista. As
pessoas com autismo podem nascer em qualquer pais ou cultura e o autismo é
independente da raca, classe social ou da educacdo parental. Esta afirmacéo contraria as
teorias psicanaliticas dos anos 40 e 50, em que se acreditava que a causa do autismo
residia nos problemas de interagdo da crianga com os pais. (FPDA- federagdo portuguesa
de autismo).

“A frequéncia do autismo é mais elevada em irmdos de criancas com autismo,

I T

comparativamente a populagcdo em geral” “...” “os estudos familiares e em gémeos tém
demonstrado que o risco para o autismo € largamente determinado por fatores

genéticos...”(Nascer e Crescer, 2013, p. 20).

Quanto mais severo e profundo é o autismo maior é a prevaléncia de epilepsia, 0 que
reforca a ideia que o autismo tem uma componente orgéanica. No entanto, nenhuma
alteracdo genética foi ainda devidamente identificada para confirmar o diagnostico
clinico.

A associacdo do autismo com o atraso mental estd cada vez mais definida e como
exemplo temos o caso de Shimone que foi diagnosticado como tendo “Autism Spectrum
Disorder and Global developmental delay”- “espectro do autismo e atraso global do

desenvolvimento ”.

4. Incidéncia
O autismo esta presente em todas as classes sociais, ragas e culturas (Terrel & Passenger,
1998) e tem vindo a aumentar devido a uma maior sensibilidade no diagnoéstico desta

patologia e do desenvolvimento de instrumentos de avaliacdo mais precisos. Neste
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momento é possivel fazer um diagnostico com 18 meses de idade, mas na pratica é feito
raramente até aos 24 meses, sendo a maioridade aos 5 anos.

Num estudo realizado em 2014 nos Estados Unidos da Ameérica é revelada uma
incidéncia de 1 em cada 68 criangas portadoras do Sindrome do Espectro Autista (Balch
& Ray, 2014).

Nos tltimos 30 anos o autismo ficou a ser mais conhecido pela populacdo em geral. Pais,
meédicos, educadores e outros profissionais estdo agora mais atentos para o problema e

identificam melhor certos comportamentos.

A “The National Autistic Society” aponta para alguns fatos importantes a saber,

nomeadamente:

» O autismo é uma condi¢do para toda a vida e afeta toda a familia;

» Existem mais rapazes autistas que raparigas, sendo o racio de 4 para 1,

> E mais comum do que se imagina. No Reino Unido existem cerca de 700.000
pessoas autistas, mais do que 1 em cada 100 (ver anexo 2, “Census 2011 no Reino
Unido™);

> E uma condic¢do “escondida”. Ndo tem carateristicas fisicas e so se identifica depois
de a observarmos algum tempo;

> E incurdvel, mas se for identificada desde cedo a crianga pode desenvolver

competéncias e tornar-se autbnoma.

5. O autismo como fator de exclusao

Os obstaculos destas criancas e familias sdo varios, comecando pelas dificuldades de

comportamento da crianca.

No parque infantil, Harry ndo sabia esperar pela sua vez de brincar no baloigo e
empurrava quem estaria a sua frente.

Outra das causas de desconforto dos seus pais era o fato de este ndo ter qualquer nocéo de
perigo e de ndo seguir instrucdes, sendo constantes as suas tentativas de fuga para a

estrada ou até para o rio.
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As mées de Tom e Harry referiram terem dificuldades em frequentar festas ou outros
eventos sociais pois nem toda a gente compreende os problemas de comportamento e

portanto era comum desistirem dos eventos.

Numa crianca autista o processo de inclusdo torna-se dificultado pois as dificuldades
estdo ligadas a interacdo com 0s outros, na participacdo na vida social, seja em festas de

aniversario ou outros eventos sociais.

“Todos os grupos sociais fazem regras e tentam, em alguns momentos e em algumas
circunstancias, fazer com que elas sejam seguidas. Regras sociais definem situacoes
sociais e os tipos de comportamento apropriados a elas, especificando algumas acGes

como certas e proibindo outras como erradas”(Becker, 1977, p. 53).

Se para viver em sociedade é preciso saber quais as suas regras de convivéncia, nestas
criancas elas tornam-se dificultadas, no sentido em que os seus comportamentos ndo se
adequam, principalmente na forma como se relacionam com outras criancas e adultos.
Um exemplo é o ndo dizer obrigado, nem com licenca, nem desculpe.

Naoki, um jovem japonés autista de 13 anos encontrou uma forma de comunicar com 0
mundo através da escrita e num livro escrito por ele fala dos seus pensamentos, da forma

como Vvé a vida e das suas maiores dificuldades.

“Sempre foi dificil para mim agir como uma pessoa normal e mesmo agora nao consigo
ter uma conversa. Nao tenho problema em ler livros em voz alta e cantar, mas assim que
tento falar com alguém as minhas palavras desaparecem. As vezes consigo dizer alguma
coisa mas mesmo assim saem de uma maneira completamente diferente do que eu
queria” (Higashida, 2007, p. 3).

As aptidbes sociais sdo uma das dificuldades destas criangas, pois 0S Seus
comportamentos ndo sdo compreendidos socialmente e cabe aos adultos que os
acompanham explicar porque acontecem, se este € num local publico e afeta outras

pessoas.
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Apesar de a sociedade tentar demonstrar uma atitude de compreensdo e aceitacdo em
relacdo as criancas com necessidades especiais, no momento da interagdo por vezes nao

sabem o que fazer, pois a crianga autista nao tem marcadores fisicos “visiveis”.

Tom ndo pede comida. Simplesmente pega no que quer, seja numa loja ou mesmo se
estiver na méo de outra pessoa.
Harry ndo espera em filas e vai diretamente para o lugar que pretende. Se o impedirmos

pode por vezes gritar ou pontapear.

Existem grupos de apoio constituidos por terapeutas e outros pais com criangas autistas
que, ao sentir o mesmo tipo de exclusdo, se unem e fazem o seu proprio mundo, onde

estas criancas sdo compreendidas e aceites.

Para que a inclusdo se faca é necessario que haja um trabalho multidisciplinar, com todos
os técnicos que intervém no processo e cuja finalidade seja comum, criando assim

condigdes para que a diferenca seja aceite e respeitada.

Durante o trabalho foram observadas preocupacdes e ansiedades nestas familias quanto a
integracdo social e ao futuro dos filhos, assim como um nivel de expectativas elevado em
relacdo ao resultado das terapias, no sentido em que esperavam resultados rapidos

principalmente na parte da comunicacéo verbal.

“Eu ndo quero o meu filho institucionalizado.”
“Quero que ele va para uma escola normal”

“Quem toma conta dele no caso de eu ndo estar ca?”
“Serd que na escola o compreendem?”

“Serdo os terapeutas bons profissionais”?

Para que a crianga seja incluida sdo necessarias escolas e terapias onde predominem o
respeito matuo e se valorize a individualidade de cada um. Uma escola que possa se

adaptar a crianca. E necessario um sistema de ensino que respeite a capacidade e
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individualidade de cada aluno. Onde se eduque para as diferencas. Uma escola que seja
um espaco de relacdo, de construcdo de autonomia, de resolucdo de problemas e de

aprendizagem.

6. Direitos da crianga autista

A Unicef tem sido um dos organismos internacionais que tem lutado para promover a
participacdo das criancas. Um pais so € civilizado e democratico se tiver em consideracdo
os direitos da criancga, 0 seu exercicio do direito a participacdo que promove e cria 0s
elementos necessarios a uma coexisténcia democratica de respeito mdatuo,
reconhecimento das diferencas e igualdade de direitos, aprendizagens e consolidacéo de
principios como a cidadania e a democracia por parte das criancas (Tomas, 2007).

Os direitos dos autistas estdo hoje declamados e aceites de um modo geral pela sociedade,
embora por vezes seja ainda dificil coloca-los em prética.

A Convencédo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia adotada na Assembleia
Geral das Nac¢des Unidas em Nova lorque, no dia 13 de Dezembro de 2006, foi alvo de
trabalhos e negociacéo por um periodo de 5 anos, tendo sido aprovada, até a data, por 127
paises.

Também foram publicadas em Diario da Republica as Resolu¢bes da Assembleia da
Republica n°56 / 2009 e n°57 / 2009, que aprovam a Convencdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, adotada em Nova lorque em 30 de Marco de 2007 e respectivo
protocolo opcional.

Trata-se de um marco historico, representando um importante instrumento legal no
reconhecimento e promocdo dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia e na
proibicdo da discriminacdo contra essas pessoas em todas as areas da vida, incluindo no
que respeita a reabilitacdo e habitacdo, educacdo, saude, acesso a informacéo e servicos
publicos.

Simultaneamente a proibicdo da discriminacdo, a convencédo responsabiliza a sociedade
na criacdo de condi¢bes que garantam os direitos fundamentais das pessoas com
deficiéncia.

Faz parte da missdo do assistente social garantir a protecdo dos direitos da crianca e
promogéo do bem-estar e cidadania da infancia e da familia (Juris, 2011).
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“Os direitos humanos constituem um dos principios centrais da interveng¢do do servi¢o
social, no sistema de protecdo bem como a convencdo dos direitos da crianca, que
assume particular pertinéncia nas préaticas dos assistentes sociais ao nivel dos cuidados e
tratamento na promog¢do do bem-estar da crianga” “...” ‘“nomeadamente a nao
discriminacéo, o superior interesse da crianca, o direito da crianga a sobrevivéncia e ao

desenvolvimento e respeito pelas opinides da crian¢a...” (Juris, 2011, p. 93).

Para agir de acordo com estes principios, a intervencdo para a promog¢édo dos direitos e
protecdo destas criancas engloba o respeito pela sua condicdo e trabalhar para a sua
inclusdo em todos os dominios, nomeadamente escolar, social e terapéutico. Faz parte do
papel do assistente social acreditar nestas criangas enquanto seres humanos com
capacidades e para isso a sua acdo vai de encontro em defesa dos seus direitos numa

perspetiva inclusiva.
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Capitulo 11

Autismo e contexto familiar
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1. O papel da familia com criangas autistas

A familia é a primeira instituicdo da crianga e é no seio desta que se inicia o processo de
socializacdo, desempenhando portanto, um papel fundamental na organizacdo da vida
quotidiana da crianca.

Segundo Relvas (2000) a familia é a unidade institucional bésica da sociedade
primariamente responsavel pelas funcdes de desenvolvimento, educacéo e socializagao
que envolvem necessidades fisicas, suporte emocional, oportunidades de aprendizagem,
orientacdo moral, desenvolvimento da resiliéncia e autoestima da crianca, o que a torna o
primeiro e mais importante pilar na vida de qualquer ser humano.

As dificuldades sentidas pelas familias incluidas no estudo séo diversas, sendo o apoio a
estas crucial para que a crianca autista tenha a estrutura que necessita. Os pais destas
criancas sdo expostos diariamente a todo o tipo de desafios: emocionais, sociais e
econdmicos.

Dependendo da gravidade de cada caso, algumas criangas autistas podem no futuro ter
uma vida independente, outras irdo precisar continuamente de suporte familiar como dos
Servigos sociais e nos casos mais graves terdao de recorrer a instituicdes especializadas.
Cada familia tem uma dinamica prépria e pode ser influenciada por véarios fatores como o
namero de filhos e presenca de outros familiares.

Das quatro familias apresentadas no relatério, trés sdo compostas por nacionalidades
diferentes que decidiram emigrar para Inglaterra, 0 que torna a sua situacdo “fragil”
devido ao fato de ndo terem suporte familiar.

Estes agregados tém os seus familiares noutros paises e em caso de necessidade recorrem

as relacBes sociais secundarias como amigos ou vizinhos.

2. O impacto do diagndstico do autismo na familia

O momento em que a familia ouve a palavra autismo pelo médico é traumatico.

“Nao é ao meu filho que isto esta a acontecer” ¢ a reagdo mais predominante neste
momento e foi referenciada por duas das familias intervenientes no estudo (Harry e

Shimone).

“Face ao diagnostico os pais sentem a necessidade de agir de imediato, fazer algo e
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obter respostas o mais rapidamente possivel” (Nogueira & Rio, 2011, p. 18).

O tempo entre 0 momento em que os pais notam que algo esta “errado” até ao momento
em que o médico reconhece que algo estd “errado” pode ser longo e provoca sofrimento e
frustracdo, pois sentem que poderiam ter comecado a intervir mais cedo caso o
diagnostico fosse precoce. Este fato leva a diferentes tipos de tratamento e diversas
formas de progresso e evolucdo da crianca. Quanto mais cedo se efetuar o diagndstico,
mais rapido se tomam providéncias e maior é a probabilidade de sucesso das terapias.

No trabalho com as familias presentes no estudo, trés revelaram terem sofrido um choque
no momento do diagnostico. Contudo, apesar do acompanhamento por parte de médicos e
terapeutas, as familias de Harry, Shimone e Tom referem a sua crianca como sendo

“diferente”.

3. A adaptacédo da familia
Depois do choque inicial do diagnéstico inicia-se uma tentativa de adaptacdo psicoldgica
a vida quotidiana, pois trata-se de aceitar uma crianca que nao é a sua, que nao existe,

tomando outra o seu lugar.

“Ao se confrontarem com o diagnostico de autismo ou com outro tipo de deficiéncia, 0s
pais experimentam um sentido de perda, muitas vezes comparada ao falecimento de um
filho” “...” “sentem a perda da criang¢a sonhada ou desejada” (Marques e Castanheira,
2000, p. 114).

Uma crianca autista obriga a familia a adaptar-se a uma nova realidade e pelo fato de esta
perturbacdo ndo ter uma causa definida nem cura, maiores se tornam as angustias e

medos. As relacdes familiares sofrem, inclusive a relacdo conjugal.

“Embora sejam valores dificeis de precisar, cerca de metade dos pais, com criancas
autistas acabam por se separar. Ha um numero elevado de divércios nas familias com
criangas autistas, uma vez que as relagoes do casal passam por duras provas.” (revista

de enfermagem 2011, p. 19).
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3.1. As diferentes fases

A angustia comeca logo que os primeiros sintomas aparecem. Alias, este processo pode
demorar algum tempo devido a falta de informacao por parte de alguns profissionais de
saude que entendem certos comportamentos como “uma fase que vai passar”.

Estudos realizados demonstram que os pais de criangas autistas passam por maiores
perturbacbes emocionais que pais de criancas com outras doengas crénicas ou
incapacidades fisicas (Marques & Castanheira, 2000). Este fato deve-se a particularidade
de o autismo interferir nas relaces sociais, na comunicacdo e nas relacfes afetivas mae
ou pai / filho, o que pode ser comprovado pelo trabalho que realizei com outras
perturbacdes e incapacidades fisicas como a Sindrome de Down. O autismo pode ser
desafiante no sentido em que causa niveis de ansiedade devido ao seu comportamento
irregular, impulsivo e imprevisivel. Quando nos deparamos com uma crian¢a com
Sindrome de Down podemos ver as carateristicas fisicas ao contrario de uma crianga
autista que ndo nos deixa ver claramente a sua condi¢cdo a ndo ser que a observemos por

algum tempo.

Durante um ano, cinco dias por semana, Harry frequentava a escola por 3h, ficando o
resto do tempo comigo.

Todos os dias a ida para o0 autocarro era um desafio, porque nem eu nem 0s pais sabiamos
se Harry iria ter alguma dificuldade, como deitar-se no chdo aos gritos e assim impedir a
sua ida. Mas havia dias em que tudo decorria calmamente.

Nunca sabiamos quando Harry iria ter resisténcias. Ndo existia uma receita a seguir que
nos levasse a contornar esse comportamento. Talvez certa técnica resultasse naquele dia,

talvez néo.

Outra especificidade das criancas autistas, que deixam o0s pais emocionalmente
perturbados, é o fato de estas ndo dizerem as palavras mae e pai, pois ndo atribuem o
significado ao nome.

Estudos comprovam altos niveis de ansiedade em pais de criangas autistas (Newsome,
2000) comparadas com criangas “nao autistas”, especialmente nas fases de transigédo até

chegar a aceitacdo e quando a crian¢a muda de ambiente, como por exemplo quando
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muda de escola.
Destacam-se dois autores que identificaram diferentes fases sentidas por estas familias

(McKeith, 1973 & Gayhard, 1996).
Para Gayhard (M. Pereira, 2005) da-se na familia 0 “Ciclo do sofrimento e da

dor-padréo . Este ciclo pdde-se observar nas familias de Harry, Shimone, Tom e as suas

fases estdo expostas a seguir:

Ciclo do sofrimento e da dor-padréo de Gayhard (M. Pereira, 2005, p. 17)

Negacéo Culpabilidade
Depresséo Vergonha
Choque Isolamento
Diagndstico Panico
Aceitacdo Raiva
Esperanca Negociacédo
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Apbs a confirmacdo do diagnostico, assiste-se ao choque e a depressdo, a sensacdo de
perda e diminuicdo da auto-estima. Caraterizam-se por sentimentos de profunda tristeza e
uma visdo negativista do futuro. Ao receberem a noticia do diagndstico os pais sentem
que perderam a crianga com que tinham sonhado. Os planos que fizeram desaparecem e

tém de se adaptar a viver com essa perda.

Maie de Harry: “Eu tinha tudo planeado para Harry, j& sabia que escola ele ia

’

frequentar” “...” “ia para o colégio francés em Londres...’

A estabilidade emocional acontece quando os pais conseguem avaliar a crianga com
realismo. A partir do momento em que aceitam a realidade, mais preparados se tornam
para as adversidades da condicdo.

Durante o periodo de gravidez os pais idealizam um bebé perfeito e saudavel. Quando se
dédo conta de que essa ndo € a realidade, o choque é doloroso e a adaptagéo dificil.

A seguir vem a negacdo, que de acordo com o observado, é a fase mais longa mesmo
quando os filhos sdo adultos.

A negacdo ocorre frequentemente apds o diagndstico, quando os pais ndo querem
acreditar na realidade. Este sentimento € influenciado pela invisibilidade das
carateristicas fisicas da crianca, que aparentemente “normais”, escondem a perturbagao.
A negacdo pode impedir uma boa comunicacdo entre pais e técnicos, o que se torna um

problema no sentido em gque nem sempre 0s pais seguem as suas recomendacoes.

A méde de Tom esteve dois anos em fase de negacdo até decidir levar o filho ao médico
guando este tinha 5 anos de idade. Hoje em dia acredita que o seu filho é uma alma
especial e que um dia essa alma, retornando a terra, vai torné-lo “normal”.

A mae de Harry recusa usar a palavra deficiéncia.

A culpabilidade também esta presente nestas familias. Perguntas como “O que € que eu
fiz? De quem € a culpa?” sdao comuns, assim como uma revisdo minuciosa acerca do

periodo de gravidez, em busca de possiveis causas (Marques & Castanheira, 2000).
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Nesta fase, o autismo pode ser interpretado como castigo por erros passados ou
consequéncia de alguma atitude ou incompeténcia parental. Por vezes a familia alargada é
também provocadora dessa situacdo, como avos ou tios, que por falta de informacédo
atribuem a perturbacéo a causas religiosas ou educacionais.

Outros sentimentos presentes neste ciclo sdo a vergonha, isolamento, panico e raiva.

A vergonha de ter um filho diferente e de ser alvo de observacdes da sociedade.

Mae de Harry: “Manuela, achas que o meu filho é assim tdao diferente dos outros?”

Junto com a vergonha vem o isolamento. E frequente o desconforto destes pais em
contexto social, pois sdo confrontados com o fato de ndo conseguirem controlar o
comportamento dos filhos. Para evitar olhares discriminatorios da familia alargada e da
sociedade estas familias isolam-se. Mas por vezes acontece a sociedade afastar-se, por
falta de informagé&o sobre o0 assunto e por medo do desconhecido.

A mée de Harry referiu deixar de ter sido convidada para festas de aniversario de criangas

depois de dizer que o seu filho é autista.

O panico esta também presente nestas familias, que se encontram desorientadas e
assustadas com uma perturbacdo dificil e ainda com questdes. Ndo existem solucgdes
claras e concretas por parte dos profissionais, mas sim estratégias para ajudar a crianca no
quotidiano e nos casos de sucesso, conseguir a sua autonomia.

A raiva de um mundo que ndo compreende 0 seu: “Ninguém entende o que é passar por
isto. E um pesadelo que ndo acaba” (mie de Harry). Este sentimento de raiva esta
associado a crencas de incapacidade de realizar um plano de vida que tinham para o filho
gue ndo podem cumprir.

Nas proximas fases do ciclo estdo a esperanca e a negociacdo. Com o tempo 0s pais vao
compreendendo melhor as carateristicas desta patologia e véo aceitando, tentando
interiorizar a situaco. E nesta fase que se da na maior parte das vezes a confrontacio e
decidem trabalhar da melhor forma para que a crianga desenvolva e adquira
competéncias.

Geralmente este € 0 passo que antecede a aceitagcdo, em que Se comega a encarar 0
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mundo com mais coragem para poderem estar prontos para o futuro. Agora o0s pais
adaptam-se a problematica da crianca e as exigéncias quotidianas.
As mées de Harry e Shimone confessaram que apesar de ter sido um processo moroso e

dificil, a vida tornou-se mais fécil depois de aceitarem a crianca como ela é.

Mae de Shimone: “Eu sei que Tom é assim e vou amd-1o até aos ultimos dias. E assim e

pronto e se 0s meus amigos ndo o aceitarem entdo ndo os quero na minha vida”.

Uma professora de ensino especial com experiéncia de trabalho de mais de 25 anos na
area do autismo referiu que quanto mais aceitamos estas criangas mais felizes elas sdo, no
sentido em que se sentem amadas e respeitadas e pdde ser confirmado na prética. Quando
se copiam certos comportamentos destas criangas como rodar sobre nés préprios, emitir
0S mesmos tipos de sons vocais ou simplesmente sentar no meio do passeio elas mostram
gratiddo com o seu olhar, com um toque fisico ou até com um sorriso.

Gayhard (M. Pereira, 2005) fala em dois tipos de aceitacéo.

A aceitacdo passiva quando os pais acomodam-se com a situacdo e nao tém quaisquer
expectativas em relacdo a crianca e portanto ndo investem no seu desenvolvimento,
subvalorizando as suas capacidades.

E a aceitacdo ativa que promove o desenvolvimento das capacidades da crianca,
procurando terapias e solugbes para o seu crescimento. Aqui 0s pais sdo elementos
participantes em todo o processo, aderindo as recomendaces terapéuticas e educacionais.
O medo é a emocdo dominante, principalmente em relacdo ao futuro. Medo de que a
crianca seja rejeitada, de que nunca venha a ser independente, que seja maltratada.

Os pais sabem que a crianga é vulneravel e por isso apercebem-se dos riscos.

O modelo de Gayhard (M. Pereira, 2005) destaca a nocdo de tempo, no sentido em que é
necessario um periodo de tempo para que o0s pais vivenciem um ciclo de emocdes
intensas, que sucessivamente lhes permite encarar de forma mais positiva e realista a
perturbacdo.

Para MacKeith (Marques & Castanheira, 2000) os pais passam essencialmente por cinco

estadios de reacBes parentais face ao diagndstico e refere que estas podem acontecer
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varias vezes durante a vida e sdo estes 0 choque, negacdo, tristeza/raiva, adaptacéo e
reorganizacéao.

Choque: 1) primeiro periodo de crise intensa, quando os pais tomam consciéncia da
incapacidade do filho; 2) quando a crianga tem de entrar na escola e os pais tém de
enfrentar a dura realidade em termos de expectativas académicas e de autonomia; 3)
quando a crianga tem de abandonar a escola “normal”; 4) quando os pais tomam
consciéncia que ndo podem assumir a responsabilidade de cuidar do filho sem ajuda.

A adolescéncia torna-se um periodo de agravamento da situacdo, no sentido em que 0s
comportamentos se diferem cada vez mais dos outros adolescentes. As incapacidades

tornam-se cada vez mais visiveis.

Pai de Harry : “Eu noto que quanto mais idade mais se vé que os autistas sdo diferentes”.

Para os pais torna-se preocupante o futuro do filho em termos de autonomia e
independéncia.

Quanto as fases de negacdo, tristeza / raiva e adaptacdo / aceitacdo estas tém as mesmas
carateristicas que as mencionadas anteriormente no ciclo de Gayhard.

Por fim da-se a fase da reorganizacdo, momento este que coincide igualmente com a fase
de aceitacdo de Gayhard, em que 0s pais se adaptam e reorganizam de novo de acordo
com a condicdo da crianca procurando da melhor forma atender as necessidades e
desafios que o autismo imp0e.

Sendo assim estas familias além das exigéncias de um “ciclo de vida normal”, t€ém
também as impostas pela patologia da crianca, exigindo uma capacidade de resisténcia
aos desafios maior.

De referir que para McKeith estas fases podem acontecer ao longo da vida varias vezes.
Nestas familias, além da ansiedade tipica que qualquer familia sente, estdo acrescidas as

mudancgas, transicOes e adaptacdes exigidas decorrentes da condigéo autista.

4. Maiores dificuldades destas familias

A perturbacdo do espectro autista tem impacto ndo s6 na criangca como na comunidade

envolvente. As familias de Harry e Tom confidenciaram que alguns dos amigos se
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afastaram desde que souberam da condicdo da crianca. As relagbes de amizade mudam,
pois as experiéncias partilhadas ndo sdo as mesmas.

A constante fonte de ansiedade para os pais € o potencial comportamento embaragoso da
crianga em locais publicos, como por exemplo pedir comida a desconhecidos, gritar ou
empurrar outras criangas.

Esta ansiedade atinge os pais, mas também educadores e outros profissionais. Nunca se
sabe quando a crianca ira ter um desafio de comportamento no autocarro, numa loja ou no

meio da rua.

No trabalho com Harry era comum escolher, saber as horas e locais apropriados para ir
com a crianca, de forma a prever “mudanc¢as” repentinas e assim, evitar problemas de

comportamento. No entanto nem sempre resultava.

Num estudo feito nos Estados Unidos da América constituido por 120 familias com
criancas autistas (Newsome, 2000) verificou-se que em termos de experiéncias de
ansiedade os pais apresentam niveis entre moderados a altos em momentos de transicéo,
como por exemplo mudancga de escola.

Ha& um periodo em que os pais se isolam com os filhos, evitando contatos sociais, pois
tém vergonha do comportamento da crianca e receiam a incompreensao dos outros.

Nesta problematica o isolamento adquire forca ndo s6 por parte da crianca como também
dos pais desta.

A vivéncia quotidiana com estas criangas € um novo desafio todos os dias e como o
autismo ndo tem cura, a ansiedade é grande no sentido em que 0s pais ndo sabem como
vai ser o dia de amanha. O que para uma familia “normal” ¢ fonte de alegria, para estas

familias é angustia, como por exemplo, uma ida a piscina.

“Serd que vai vestir o fato de banho?” ; “E o barulho?”’; *“ E a quantidade de pessoas?”’;

.o«

“Serd que vai ter medo da agua?”’; “E se comega a gritar”?...

“Varios estudos tém demonstrado que uma das carateristicas prevalecentes nas familias

que tém uma crianca com perturbagdes do espectro do autismo é a presenca de
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ansiedade parental, provocado pela maioria dos casos, pelas dificuldades decorrentes da
coabitacdo didria com uma pessoa que possui um défice cognitivo elevado e uma

perturbacéo profunda do comportamento ”(Marques & Castanheira, 2000, p. 124).

Sdo criancas que podem ter comportamentos inadequados ao longo de todo o dia, com
um nivel de atividade invulgar e que exigem atencdo e vigilancia redobradas, com graves
problemas de comunicagdo e interacdo e portanto provocam altos niveis de ansiedade,
preocupacéo e instabilidade.

Viver com estas crian¢as é um desafio continuo, sem pausas ou interrupgdes.

As exigéncias constantes a nivel emocional e de recursos que estas criancas implicam,
podem causar problemas conjugais, no emprego e sociais.

As maes de criangas autistas sofrem mais de depressdes que pais de criangas “normais”
ou que tenham outro tipo de transtorno (Saldanha & Ana, 2009).

Segundo varios autores (Marques & Castanheira, 2000) o nivel de ansiedade sentido
pelos pais depende de fatores como a idade da crianga, a severidade dos sintoma e 0s
problemas de comportamentos associados, principalmente em publico.

Sempre que Harry ia ao parque, uma das estratégias utilizadas para evitar conflitos com
outras criancas e seus acompanhantes, era levar comida na mochila, pois se Harry visse
alguma crianca a comer podia tirar-lhe o alimento das maos, isto porque para uma crianga
autista o objeto ndo esté ligado a pessoa. Se 0 objeto existe ele pega, independentemente

de pertencer a alguém ou nao.

Encontrar uma escola especializada pode ser um problema para os pais, ja que este
processo pode levar anos. Algumas escolas podem ndo aceitam a crianga, outras sdo
demasiado dispendiosas, ou mal preparadas.

Outro dos desafios é conciliar a vida laboral com a familiar. Apesar de qualquer familia
atual sentir esta dificuldade, com uma crianca autista torna-se acrescida, no sentido em
que existe um sentimento de culpa por ndo estarem mais presentes na terapia com a

crianga, como se pode observar na familia de Harry em que o casal trabalha a tempo
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inteiro. O tempo médio diario que os pais dispendem com Harry € entre duas a trés horas,

exceto fins de semana onde passam o tempo inteiro em familia.

5. Estratégias adotadas pelas familias

A vida familiar muda quando se deparam com esta realidade, mas apesar das dificuldades,
estas familias encontram estratégias de forma a lidar com a problematica.

Uma das primeiras medidas pelas familias em estudo foi a internet, como forma de
pesquisar tratamentos, terapias e escolas. Segundo Giddens: “A internet” “..”
“esbatendo fronteiras entre o global e o local, apresenta novos canais para comunica¢do
e intera¢do” (Giddens, 2008, p. 475).

Através da internet a mae de Harry ficou a conhecer outras familias com criancas autistas
com quem trocava informacdes, conversava sobre os desafios e 0 que fazer em situacoes
mais dificeis.

Consultar varios profissionais de salde é outra das acGes de intervencdo, no sentido em

gue tentam encontrar o melhor tratamento e tirar o maior nimero de davidas possivel.

“A vida destes pais torna-se sobrecarregada com a luta diaria de cuidar de uma crianca

que se tornou um desafio para as suas competéncias familiares” (Marcus & Palmer,

2006).

A comunicacdo torna-se, nestas familias, uma prioridade para que a harmonia no
casamento permaneca e a familia trabalhe como uma equipa (Ramisch, O, 2013).

A crianga autista requer cuidados exigentes de quem de si cuida, sendo na esmagadora
maioria o0s pais, que estdo expostos diariamente a maltiplos desafios, sejam emocionais,
sociais, econdmicos e até culturais.

A diversidade de informacdo quanto as terapias utilizadas é outro desafio. Existem
inimeras técnicas de trabalho, algumas com abordagens bem distintas e como todas se
dizem a mais eficaz, os pais tornam-se “vitimas” desta propaganda.

Durante o trabalho houve a oportunidade de observar e participar em terapias diferentes e
desta forma aconselhar os pais da melhor forma, ja que cada crianca pode necessitar de

um tratamento especifico numa fase diferente. Mas para 0s pais pode-se tornar em
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angustia, ja que estes querem certezas que estdo a escolher o melhor para o filho.
Algumas das escolas e terapias sdo fornecidas pelo estado, mas sessfes privadas com
terapias especificas podem ser de custo elevado.

Uma crianga autista requer inimeros servicos de saude e educacionais: médicos, terapia
da fala, terapia ocupacional, educadores, professores e medicinas alternativas.

Nem todas as familias conseguem suportar 0s gastos e para isso algumas encontram
alternativas, como a familia de Tom. Além de contratar um animador especializado na
terapia Son-Rise, a sua mée organizou um grupo de voluntarios dentro do programa, em
que cada voluntario teria de dispor duas horas semanais dedicadas a crianca. Desta forma
Tom obteve terapia e o0s voluntarios competéncias profissionais orientadas pelo
especialista.

Apesar de todas as deficiéncias apresentarem dificuldades, o autismo ganha protagonismo
no sentido em que exige uma certa compreensdo e técnicas educativas especializadas que
nem sempre se encontram disponiveis nos ambientes educativos genéricos (revista de

enfermagem, 2011).

6. Os pais como co-terapeutas

Historicamente, o papel atribuido aos pais foi evoluindo. Quando o termo “autismo”
apareceu na comunidade cientifica, os pais eram considerados culpados por uma suposta
educacdo rigida.

De acordo com os estudos de Kanner (1943) nos anos 40 e 50, os profissionais
descreviam os pais das criancas autistas como sendo psicoticas, rigidas, perfecionistas,
com fragilidades do foro emocional ou deprimidas, o que tinha repercussdes sobre a
crianca (F. Pereira, 1996).

Somente nos anos 60 e 70, os pais comecaram a ser considerados como elementos
fundamentais para o progresso e desenvolvimento dos filhos e apareceram programas de
aprendizagem também para pais, de forma a estes os colocarem em pratica em ambiente
familiar. Os pais deixam de ser culpabilizados pela condicdo da crianca e passam a ter um
papel primario na sua recuperagéao.

Os pais s@o o0s primeiros agentes de socializagdo e por isso tém influéncia na crianca e na

forma como esta se desenvolve e se integra no meio que a rodeia. Eles tém um papel
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importante em todo o0 processo, desde 0s primeiros sintomas até aos programas
terapéuticos a definir.
Se os planos educacionais forem realizados dentro e fora do contexto escolar, a

aprendizagem torna-se mais eficaz.

“Os objetivos dos programas de apoio a familia sdo capacitar e co-responsabilizar as
pessoas pela promocéo e aumento das capacidades individuais e familiares que apoiam e
fortalecem o funcionamento familiar" (Zeller & Pimentel, 2004, p. 75).

Alguns dos principios fundamentais dos programas de apoio a familia sdo:

» Promover um sentido de comunidade, através da facilitacdo de contatos entre pessoas
que partilham valores e necessidades, de tal forma que criem interdependéncias
mutuamente benéficas, como o caso da “The National Autistic Society”;

» Mobilizar recursos e apoios, através da construcdo de sistemas e redes de apoio
formais e sobretudo, informais que permitam encontrar respostas flexiveis e
individualizadas as necessidades de cada familia;

» Partilhar responsabilidades e favorecer a colaboracdo entre familias e profissionais
com o estabelecimento de relacGes de efetiva parceria;

> Proteger a integridade familiar respeitando as crencas e valores da familia;

» Fortalecer o funcionamento familiar promovendo as capacidades e competéncias da
familia necessarias para mobilizar recursos e ndo focalizando os aspectos fracos ou

deficitarios da mesma (Zeller & Pimentel, 2004).

“A maioria das intervengoes no autismo reconhece que os pais ocupam um papel

“«“ I T

privilegiado no desenvolvimento dos seus filhos” oS pais sdo importantes agentes

de mudanca.” (Marques & Castanheira 2000, p. 110).

Como as criancas autistas necessitam de acompanhamento quase ou durante toda a vida, a
colaboracgéo dos pais torna-se essencial.
Para o desenvolvimento da crianga é necessario que as pessoas com quem convive

diariamente estejam a par das técnicas e estratégias utilizadas, como os pais, professores e
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terapeutas. Alguns modelos de intervencdo incluem os pais nos programas, COmo
Son-Rise ou TEACHH.

Incluir os pais em formacdo e em contato com outras criangas autistas da-lhes a
oportunidade de observar comportamentos, tornar as suas expectativas mais “realistas” e
trabalhar em cooperag@o com os técnicos.

E comum os pais receberem formacdo das equipas terapéuticas no sentido de saberem
como dar apoio a crianga em ambiente familiar; mas os pais podem igualmente cumprir
as fungdes de professores e conselheiros, partilhando com os profissionais sentimentos e
reacOes relacionadas com as dificuldades que sentiram como educadores com a crianca;
podem ser participantes ativos na gestdo da escola e outros servicos na comunidade,
porque estdo ligados a entidades e servicos de apoio e podem influenciar o seu

funcionamento e organizagéo.

O pai de Harry ¢ afetuoso, atento as necessidades da crianga e mostrou-se um terapeuta
competente na relagdo com Harry, no sentido em que colocava em pratica as técnicas
fornecidas por diferentes terapias, como as utilizadas pelo programa Son-Rise, em que a
énfase estd em entrar no mundo do autista e copiar o seu comportamento até este copiar
nosso. De todos os terapeutas que lidava com Harry, o seu pai era o melhor, pois para
além de mostrar ter talento na arte da improvisagdo e ensino, o lago emocional com o

filho era forte.

Num estudo realizado nos Estados Unidos da América com sete pais, estes mostraram
satisfacdo em realizar atividades com os filhos autistas, como idas ao campo, parque,
piscina e jardim zoologico (Ramisch & Carolan, 2014).

O mesmo foi observado pelos pais de Harry e Tom.

O pai de Tom referiu em conversa que canta e toca guitarra para o filho, pois este reage

de forma positiva, emitindo sons verbais, saltando e rindo.
Devido ao fato de este problema ser cronico e os seus sintomas se manifestarem em

diferentes ocasides e contextos, torna o papel dos pais como co-terapeutas crucial, no

sentido em que podem intervir em qualquer momento.
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7. Leitura dos fatores sociais e culturais onde as familias

se inserem

As familias inseridas no estudo estdo envolvidas num ambiente cultural, social, politico e
economico, tendo influéncia sobre a forma como a crianca € diagnosticada, tratada e
inserida.

Apesar de as primeiras descobertas sobre o autismo terem sido em 1943 com Kanner, foi
dada uma especial énfase a partir dos anos 80 e desde entdo se tem prestado mais atencao
a esta condigdo até aos dias de hoje. No entanto ndo se sabem as verdadeiras causas do
autismo o que continua a motivar cientistas na sua pesquisa e provocado curiosidade na
populacdo em geral.

Inglaterra mostra ser um pais aberto a novas terapias especialmente as oriundas dos
Estados Unidos da Ameérica, de onde surgem grande parte das escolas especializadas na
area.

Em relacdo as familias presentes neste relatério, excetuando Freddy, as restantes séo
emigrantes e portanto foram viver para Inglaterra no sentido de procurar outras condi¢fes

de vida e ndo tém familiares por perto.

8. Redes sociais de suporte familiar

A intervencdo nesta problematica implica um trabalho em rede englobando os pais, as
equipas terapéuticas e pedagogicas. Todas as entidades devem estar em sintonia, trocar
saberes e mediar poderes.

O sucesso de um programa de intervencdo depende de varios fatores incluindo as redes
sociais disponiveis na comunidade e estas redes de apoio podem colaborar, ao fornecer
informacdes e auxilio diante das adversidades sentidas pelas familias em decorréncia da
condicdo limitante dos filhos.

Grupos como “Me Too and Co” e “Sparkle Time” (associa¢des sem fins lucrativos
destinadas ao apoio de criangas com necessidades especiais e suas familias) propiciaram
as mées de Harry e Shimone a oportunidade de dividir suas experiéncias e perceber que
compartilham dos mesmos problemas, além de que puderam falar sobre os seus

sentimentos, angustias, frustracbes, medos em relacdo ao futuro dos filhos e
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informarem-se sobre terapias com 0s professores e outros terapeutas. Estas associagdes
tornam-se, portanto, centros de solidariedade.

Entende-se por solidariedade o ato de partilha, vinculo reciproco de pessoas que promove
adesdo ou apoio a causas sociais que envolvem grupos (revista brasileira de enfermagem,
2010).

Partindo desta definicdo para a pratica pode-se considerar que no ambiente em que estas
familias residiam a solidariedade estava presente, no sentido em que eram apoiadas fosse
por grupos terapéuticos voluntérios, amigos e vizinhos.

A associac¢do “Me Too and Co” foi fundada por um grupo de maes de criangas autistas
com o intuito de ajudar outras criancas e familias e os seus servicos vao desde atividades
especializadas até consultas nas areas da salde e nutricéo.

Estas redes sociais englobam ndo sé a familia como também amigos, vizinhos e
instituicbes que podem ajudar de vérias formas, seja no apoio terapéutico, cuidado das

criancas, orientacdo e prestacao de informacdes.

Quando os pais de Harry estavam em fase de testes para a realizacdo do diagnostico, a
empresa onde a mée trabalhava prestou-lhe servico de psicologia.
A mae de Tom tinha duas vizinhas que além de participarem no programa Son-Rise como

voluntarias eram o0 seu suporte em caso de emergéncia.

Estas redes de apoio colaboram para que as familias ndo superem as dificuldades
sozinhas, contribuindo assim para a unidade familiar.

Destaco uma filosofia inclusiva (Pereira & Serra, 2005) que deve nortear a sociedade, a
escola e a sociedade. A cooperacgdo, a entreajuda, a solidariedade, colaboracdo entre os
profissionais e a familia sdo fundamentais para o bem-estar da crianca e mais tarde

enguanto cidaddo socialmente integrado.

8.1. Apoio econémico
A tensdo entre a vida laboral e a vida familiar € um problema que afeta grande parte das
familias, uma vez que os empregos sdo mais exigentes e por isso retiram horas a vida

familiar.
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As transformacdes sociais, politicas e economicas ocorridas na Europa tornam cada vez
mais exigente e imprevisivel o mundo laboral, fazendo com que os trabalhadores se
sintam por vezes desprotegidos, no sentido em que lhes séo exigidas mais horas e
empenho no trabalho, levando muitas vezes a estados de cansago, refletindo-se em
sobrecarga horaria para os pais. Outro problema ¢ a dificuldade de inser¢cdo no mundo do
trabalho por parte dos adultos sendo estes autistas ou néo.

O apoio que estas familias recebem do estado resulta do diagndstico feito pelos técnicos.
De acordo com o resultado a equipa decide o melhor programa de intervencdo para a
crianca.

Em Inglaterra existe um apoio econémico de acordo com o grau de severidade do autismo
da crianga. No entanto, desde 2013 que este tem vindo a ser cortado, nomeadamente nos
subsidios dados as familias e as entidades que organizam atividades na area da deficiéncia.
Durante o ano letivo 2012 / 2013, Harry foi visitante assiduo na atividade “Sparkle Time”,
realizada na sua escola em horario extraescolar dirigida a criancas autistas. Esta atividade

era financiada por um subsidio estadual que em 2014 deixou de existir.

O subsidio por deficiéncia e incapacidade situa-se no valor entre 21.80 e 139.75 libras
semanais dependendo do grau de severidade.

Quanto a familia de Harry o apoio financeiro dado pelo estado resume-se a 60 libras
semanais, resultantes do Disability Allowance 2, sendo um subsidio dado a criancas
portadoras de deficiéncia de nivel 2. Foi-lhe fornecida gratuitamente a frequéncia numa
escola privada especializada na area da comunicacdo, mas as despesas de transporte,
alimentacdo e terapias extra sdo suportadas pelos pais, que para fazer face as despesas,
necessitam de trabalhar num horario de trabalho por vezes extensivo. Harry tem uma
cuidadora permanente cujo salario é pago pelo estado que equivale a 62.10 libras
semanais chamado de Carer s Allowance.

Shimon recebe 0 mesmo subsidio que Harry e a escolaridade é também paga pelo estado
onde inclui uma assistente de professora privada que fica no valor de 25.000 libras por
ano. Shimon frequenta sessdes de terapia da fala e ocupacional uma vez de trés em trés
meses, estes subsidiados pelo council.

A nivel de apoios economicos estas familias recebem aproximadamente o mesmo valor
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semanal, o0 que segundo estas € insuficiente.

8.2. Apoio social e institucional

Dentro deste tipo de apoio destaca-se a integracdo sécio comunitéria da pessoa afetada
(Saldanha & Ana, 2014). A sociedade deve ser educada e preparada para as diferencas e
ao respeito pelas mesmas, nao lhe criando barreiras, mas sim oportunidades de
valorizacéo.

O apoio social disponibilizado as familias afetadas é crucial e pode-se dividir em formal e
informal.

O apoio social formal refere-se as instituicdes, apoio familiar, servicos residenciais,
sendo todo o apoio estruturado remunerado, embora existam associacdes sem fins
lucrativos que tém por objetivo o apoio a estas familias, como as ja referidas.

Quanto ao apoio informal estdo incluidos tipos de ajuda em caso de necessidade mas ndo
remunerado, como familia, vizinhos e amigos. Estes dois apoios sdo cruciais para a
familia em casos de emergéncia. Nas familias em estudo este apoio vem sobretudo de

amigos e vizinhos.

9. Analisar os custos / beneficios dos diversos tipos de servicos

Pode-se considerar que o estado britanico apoia estas quatro familias, no sentido em que
Ihes paga a escolarizacgdo, que ronda entre 25.000 a 30.000 libras anuais.

Além do servico nacional de salde ser gratuito, seja para crian¢as ou adultos, as crian¢as
frequentam terapias gratuitamente, embora sejam insuficientes, como referido pelos pais.
Todos os trabalhadores pagam mensalmente uma taxa ao council, que funciona como
camara local e esses impostos séo utilizados ao servico da comunidade em caso de
necessidade.

Nestas escolas existe também uma assistente personalizada dentro da sala de aula, que se
dedica inteiramente ao apoio educativo a crianca como Shimone. A presenca desta
assistente resulta do tipo de diagndéstico e dos técnicos responsaveis pelo caso.

Para além deste apoio, existe um subsidio dado ao cuidador, seja familiar ou terapeuta,
que recebe 62.10 libras semanais denominado de carers allowance, 0 que mostra ser

insuficiente para alguém que seja responsavel pela crianga durante 35 horas semanais.
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Capitulo 111
Metodologias de intervencao terapéutica

utilizadas
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1. Praticas educativas e terapias utilizadas no estudo

Sao varios os modelos de intervencgdo e terapias utilizadas no tratamento da perturbacao
do autismo. De seguida vao ser descritas somente as técnicas que foram utilizadas neste
estudo com as criancgas. De referir que grande parte sdo oriundas dos Estados Unidos da
América, pais que se destaca como especialista nesta area.

As técnicas com maior taxa de sucesso sdo as de natureza comportamental como é o caso
do programa Son-Rise, assim como as terapias que englobam a familia e a escola como

pode ser observado no quadro que se segue.

MODELOS DE TRATAMENTO COM SUCESSO

Categoria Geral Frequéncia Percentagem
Comportamental 24 32,4
Familia 12 16,2
Educacéo 11 14,9
Comunidade 7 9,5
Linguagem e comunicagdo 6 8,1
Drogas e medicina 5 6,8
Outras 9 12,2
n=74

Fonte: Pereira, 1994

De acordo com o quadro os modelos de tratamento de base comportamental sdo os mais
efetivos nomeadamente o programa Son-Rise, as sessdes de interacdo intensiva e o
modelo TEACHH.

A intervencdo comportamental pode ajudar a melhorar as capacidades das pessoas com
autismo como também auxilid-las em campos mais complexos como a linguagem, a
autonomia e as habilidades sociais para que consigam progressivamente agir

adequadamente tanto na escola como em casa (M. Pereira, 2005).
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Dentro dos programas educativos e familiares encontram-se o0 TEACHH e PECS. Na
linguagem e comunicacao destacam-se Makaton e as histdrias sociais.

De referir que os modelos de tratamento mencionados neste relatério podem estar dentro
de todas as categorias no quadro acima citado e que as mesmas ndo apresentam divisoes
tdo rigorosas. Por exemplo o modelo de tratamento Son-Rise esta inserido na categoria
comportamental, familiar, educativa, linguagem e comunicacdo. No entanto o destaque €
comportamental no sentido em que a terapia é realizada com a crianca no trabalho de 1

para 1 de maneira a ser mais direcionada as suas carateristicas e respeitando o seu ritmo.

Dawson e Osterling, em 1997 avaliaram a eficacia de varias intervencdes com criancas
autistas e concluiram que todas tiveram efeitos positivos na inclusdo escolar (Zeller &
Pimentel, 2004). Estes programas tinham em comum varias carateristicas utilizadas na
pré-escola e incluem:

» Importancia no ensinamento de competéncias essenciais como a atencao,
compreensdo e uso da linguagem, jogo e interacdo social,

» A criacdo de um ambiente favordvel a aprendizagem organizado, de tarefas
devidamente estruturadas, de forma previsivel e rotineira;

» Registos de comportamento de forma a entendé-los e torna-los funcionais e assim
darem as criangas competéncias sociais e comunicativas;

» Acompanhamento nas situacGes de transicdo de programas, que podem ser
agonizantes para as criancas autistas, que nao lidam bem com a mudanca;

» O envolvimento dos pais no programa e no processo educativo, seja 0 seu
acompanhamento em casa, em grupos de apoio e mostrar-lhes estratégias de
intervencao;

» Terapia pelo jogo. Com a crianca autista, o adulto é permissivo e a crianca € lider, no

sentido em que escolhe as brincadeiras e o adulto segue o seu ritmo.

De sublinhar novamente que a eficicia das terapias depende em grande parte do nimero
de horas realizadas diariamente, assim como com a idade, severidade e grau de autismo
da crianca. Quanto mais precoce o0 diagndstico e a intervencdo, maior serd 0 sucesso
(Pereira, 1994).
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Com base na experiéncia de trabalho nas criangas com autismo classico a terapia € mais
direcionada para a aquisicdo e imitacdo de comportamentos basicos sendo estes comer ou
vestir-se como no caso de Tom, Harry e Shimone. Quanto as criancas com Sindrome de
Asperger, como Freddy, além de comportamentos sociais, também € possivel incluir no
processo educativo matematica e literatura.

O tipo de tratamento aplicado na crianca é importante embora por vezes podera ser
financeiramente pesado para os pais, pois normalmente os tratamentos que afirmam ser
os melhores sdo também os mais caros, rondando entre as 20 e 50 libras por hora.
Observou-se que as terapias devem ser moldadas e alternadas ao longo do tempo
conforme as suas necessidades. No inicio, o trabalho com Harry era realizado
essencialmente em casa, no meio onde a crianga se sentia mais confortavel e protegida.
Ao longo do tempo foi possivel estender as sessdes para 0 exterior, como idas ao parque e
atividades com outras criancas.

No entanto, considero importante referir o fato de que todas as terapias apresentam casos
de sucesso e que este em parte depende das horas realizadas. Tom tinha semanalmente
entre 15 a 20 horas de sessdes Son-Rise.

Outro fator ndo menos importante é a alimentacdo. Uma dieta rica em hidratos de

carbono e agUcares provoca hiperatividade em Harry.

Depois de termos eliminado o glaten e os aclcares revelou-se uma melhoria no seu
comportamento, mostrando-se mais calmo. Esta situacdo aconteceu devido ao fato de ter
observado que logo apds que Harry ingeria acucar este ficava agitado, gritava e corria
descontroladamente. Shimone teve uma melhoria no comportamento repetitivo depois de

Ihe ter sido retirado o aguUcar.

E de destacar a importancia da coordenacfo entre os atores neste processo; filhos, pais,
professores e terapeutas de maneira a se poder alcancar um maior Sucesso no
desenvolvimento das criangas.

Um exemplo é o cuidado com a alimentacdo que Harry necessita, como referido

anteriormente. Esta crianca apresenta problemas gastrintestinais e algumas alergias
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graves e por esse motivo ndo pode ingerir determinados alimentos. Esta situacdo foi
comunicada a escola bem como aos centros de terapia.

De seguida s@o apresentadas as terapias utilizadas no trabalho com as criancas.

1.1. O programa Son-Rise

O programa Son-Rise tem como base o Amor, seja pela crianga, pelo autismo, pela
familia, pelo trabalho e pelo mundo.

Através desta técnica, o terapeuta oferece a crianga um mundo seguro onde € aceite pelo
que ela é. Ndo existem regras rigorosas a seguir, a ndo ser a disponibilidade emocional do
animador, que imitando os comportamentos da crianga, mostra-lhe que a compreende e
respeita.

O mundo do Son-Rise é livre, isento de juizos de valor e propicio a imaginacdo, o0 que
ajuda no desenvolvimento do jogo simbdlico (pensamentos abstratos). E através do jogo
que a crianga aprende, seja a socializar ou a imitar comportamentos sociais. Conseguir
gue uma crianga autista copie um comportamento € um passo importante para a sua
aprendizagem no relacionamento com o0s outros.

Através deste jogo a crianca repete atitudes, habitos e situacdes que lhe poderdo ajudar no
seu quotidiano ao mesmo tempo que se adapta a realidade e ao meio envolvente.

A imitacdo do terapeuta para com 0 comportamento é uma demonstracdo de respeito pela
sua condicdo e uma forma de transmissdo de conhecimentos e aprendizagem de
comportamentos. Este processo € importante para o desenvolvimento geral da crianca.

Um dos pontos fortes deste programa € a imitagdo reciproca.

Quando Tom se encontrava em estado “exclusivo”. Entdo copiava 0 seu comportamento,
fosse a rodar um brinquedo, saltar, rodar sobre mim mesma ou 0S Seus sons vocais até
que ele reconhecesse a minha presenca, mantivesse contato ocular ou me imitasse

tornando-se assim um jogo de mutua imitacéo.

A criancga autista ndo lida bem com as mudancas e quando estas acontecem ela entra num
estado de exclusdo sobre si mesma, no estado de ensimesmamento para se proteger. E

nesta altura que os comportamentos obsessivos ficam mais intensos e torna-se dificil a
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comunicacdo, pois sdo indiferentes a qualquer estimulo exterior.

Nas primeiras sessdes com Tom o objetivo foi somente que ele se habituasse a minha

presenca e eu limitava-me a copia-lo.

Bandura (Saldanha & Ana, 2014) refere que a linguagem e a comunicacdo Ss&o
comportamentos sociais. Sendo a imitagdo um processo ativo, pode tornar-se

comunicacdo e é através dela que a crianga aprende como se relacionar com os outros.

Principios fundamentais do programa (autismtreatementcenter.org)

» O potencial da crianca é ilimitado. Acreditar na crianca é a base do programa;

» O autismo ndo é um problema de comportamento mas sim um distarbio relacional,
um desafio neuroldgico onde as criancas sentem dificuldade em se relacionar com o
mundo a sua volta e os métodos aplicados no seu progresso sdo orientados para o
jogo de forma a crianca socializar;

» O jogo é uma das formas de motivar a crianca a interagir;

» Os comportamentos repetitivos, ritualisticos e exclusivos da crianca sdo importantes
no sentido em que a devemos aceitar, respeitar e até participar neles para facilitar o
contato visual;

» Os pais sdo os melhores terapeutas dos filhos. Ninguém melhor que estes para dar
amor incondicional e dedicacdo a crianca e portanto sdo treinados dentro do
programa;

» A crianga pode progredir no ambiente certo. As criangas com espectro do autismo
distraem-se facilmente e para criar o ambiente de aprendizagem ideal eliminam-se as
distracdes de modo a que as interacbes sejam facilitadas, diminuindo o nimero de
brinquedos, sons e pessoas. O quarto de terapia Son-Rise tem somente alguns
brinquedos numa prateleira alta para que a crianga ndo tenha acesso a eles e tenha de
os solicitar, um espelho grande para facilitar a interacéo e a porta sempre fechada de

forma a evitar entradas e saidas frequentes.

Esta forma de terapia pode ser realizada em qualquer ambiente como em casa, escola,
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instituicdo ou mesmo no exterior. No entanto, no caso de situacdes em que o grau de
autismo é elevado como no caso de Tom, é necessario inevitavelmente um quarto com as
carateristicas descritas anteriormente e que pode ser observado na imagem em baixo.

E importante salientar que se utiliza nesta terapia uma pequena camara instalada dentro
do quarto de modo a permitir que as pessoas gque se encontram no exterior possam assistir
a sessdo. Assim pode ser observado o progresso da sessdo bem como estar presente em
caso de alguma necessidade. No final de cada sessdo havia uma conversa com a mae de

Tom que assistia as sessdes pela televisdo.

Exemplo de um quarto Son-Rise

1.2. Sesséo Interacgédo Intensiva

Esta técnica baseia-se numa sessdo que pode decorrer entre 45 minutos a 2h de jogo, onde
a interagdo com a crianca é realizada no trabalho de 1 para 1. E efetivo no sentido que faz
com que a crianga se concentre no terapeuta e facilita o processo de interagdo. Sessoes
com estas carateristicas estdo incluidas nos programas Son-Rise como também em outro

tipo de sessBes onde se trabalhe individualmente.

1.3. TEACCH (treatment and education of autistic and related communications
handicapped children) - Tratamento e Educacgdo de criangas com Autismo e Problemas
de Comunicacao Relacionados

Este modelo surgiu nos Estados Unidos da América, em 1996 (Saldanha & Ana, 2014,

Lisboa) e tem como objetivo ajudar a preparar os autistas a serem autonomos e
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independentes em todos 0s contextos, seja em casa, na escola ou no trabalho.

Esta forma de terapia é individualizada, adaptada a cada caso e 0 seu ensino é estruturado,
organizado, rigoroso e coerente, proprio para pessoas autistas, que necessitam
constantemente de organizacao e estrutura nas suas tarefas.

E aplicado desde a idade pré-escolar até a fase adulta e defende que os autistas devem ser
incluidos em escolas normais, embora com apoio especial, como por exemplo no caso de
Shimone que recebe tratamento adequado com uma assistente de professora mas inserido
numa escola “normal”.

Este método tem como objetivo central ajudar as criancas com autismo na sua adaptacéao
ao mundo exterior, apoiando-se nos pais como co-terapeutas. Para isso esta disponivel
uma informagdo organizada e estruturada que potencia as destrezas dos utilizadores e
privilegia a funcgéo de ensinar a comunicar.

A colaboracédo entre profissionais e pais € um dos pontos fortes deste programa, onde o
acesso a informacdo vem compensar as dificuldades e confusdo que a crianca autista

sente em relacdo ao mundo (Marcus & Palmer, 2010).

Este programa assenta em determinados principios orientadores (M. Pereira, 2005):

» Desenvolver competéncias para que a crianga se possa adaptar ao meio envolvente;

» Avaliacdo e intervencdo individualizadas com o devido programa de interagdo
personalizado;

» Estruturacdo e organizacdo do ensino, como atividades, espacos e tarefas a cumprir;

A\

Trabalho em parceria entre o técnico, crianca e familia;
» Educacdo também para os pais, para que estes continuem em casa a terapia tendo ja

sido iniciada com o terapeuta especializado.

Este tipo de sistema é utilizado dentro da sala de aula mas também em ambiente familiar
no caso de 0s pais continuarem a terapia em casa.

Em relacdo a sala de aula esta deve ter uma organizacdo espacial bem definida e uma
programacédo das atividades bem estruturada, para que os alunos saibam o que vai
acontecer durante o dia.

A aprendizagem € analisada e ajustada regularmente, de acordo com o progresso ou
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retrocesso da crianca e esta terapia devera ser aplicada entre cinco a oito horas diarias,
cinco a sete dias por semana, levando os pais a aprenderem como dar continuidade a este
método e a aplica-lo em diferentes contextos.

Um exemplo utilizado por esta forma de terapia € a estruturacdo e organizagdo da rotina

da crianca como se pode observar na imagem.

Exemplo de estruturacdo TEACHH

1.4. PECS (Picture Exchange Communication System) - sistema de comunicagéo
por troca de imagens

Assim como nas historias sociais e TEACHH, através deste sistema pode-se comunicar
através de imagens e estruturacao.

Este método utiliza o que as criancas gostam para lhes dar motivagdo, como alimentos,
brinquedos, bebidas e depois de identificados os seus gostos fazem-se imagens que lhes
sdo dadas. Gradualmente a ajuda vai sendo retirada, a fim de a crianga comecar a ter
iniciativa de ser ela propria a pegar na imagem que Ihe interessa. Esta nova fase leva a
que a crianca comece a interagir com os outros. A medida que se vao fazendo progressos,
passa-se da simples palavras a frases construidas. Este ndo é um processo rapido mas sim
lento e depende do grau de severidade da crianca.

A motivacdo para trabalhar neste sistema € feita através da obtengéo do objeto desejado,

elogio e reforgo positivo.
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No trabalho com Harry o ponto de partida foi a alimentagdo pois sempre foi uma grande
motivacao para ele. De cada vez que pedia uma banana ele teria de mostrar o desenho,
apontar para 0 mesmo ou dizer banana. Quando efetuado com sucesso era-lhe dada a
banana e celebrado o0 momento com elogios e gestos: “Muito bem Harry, muito bem
falado”, acompanhado de um sorriso, palmas ou um abraco.

O passo seguinte foi conseguir que ele dissesse ““ I want banana” ou “ I want  biscuit”,
0 que foi conseguido com sucesso somente algumas vezes Ao longo do dia Harry ia
trocando as palavras pelo gesto de pegar no objeto.

@Q) I’ 'l 2

T want I =ee thank you
= | &P —— | TR
ad / -

g | € @ = k|7
drink biscult apple coke crisps | banana

B L e s & 7

bock sond bricks pens form puzzie

NI NG

shee | jumper (trousers | coat

Exemplo de imagem PECS

A terapia e feita individualmente num ambiente controlado e um dos seus maiores
beneficios € o uso do reforgo positivo quando a crianga tem um comportamento
“adequado”, sendo este modelado pelo terapeuta.

O seu objetivo é reduzir os comportamentos estereotipados, desenvolver competéncias

que permitam a crianga ser autdbnoma a fim de ter uma vida “normal” (Saldanha & Ana,
2014).
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1.5. MAKATON (basic sign language) - linguagem de simbolos basica

Linguagem para pessoas com dificuldades na comunicacao, englobando todo o tipo de
perturbacdes e deficiéncias e é realizado com simbolos, gestos e expressdes faciais.

As criancas ou adultos podem utilizar somente os sinais, no caso de ndo falarem, ou entéo
usam a linguagem falada e os sinais ao mesmo tempo, refor¢cando a mensagem.

Este sistema de linguagem ¢ flexivel e personalizado a cada crianca, tendo em conta as
suas necessidades e nivel de comunicacdo. Pode ser utilizado no sentido de:

Exprimir pensamentos, emogdes e escolhas;

Dar nomes a objetos, imagens, fotografias e sitios;

Participar em jogos e cancdes;

Compreender historias;

Fazer receitas e listas de compras;

Escrever cartas e mensagens;

V V.V V V VYV VY

Ajudar pessoas a encontrar locais como escolas ou hospitais.

Tap
twice

Dinner

to eat

Imagem exemplificativa do programa Makaton
Este tipo de linguagem teve sucesso com Harry e Shimone.

Harry achava os gestos divertidos e imitava alguns principalmente relacionados com

comida.
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Para Shimone esta foi uma forma de ele aprender a solicitar idas a casa de banho.

1.6. Historias Sociais

Estas historias sdo desenhos que ensinam sobre habilidades sociais ou situacdes que a
crianga use na pratica. Usam-se para todo o tipo de situagc6es, desde como lavar os dentes,
conversar, adaptacdo a mudancas, comecar e finalizar instrugdes, realizar escolhas,
aprender competéncias sociais, compreensdo de expressdes e sentimentos, estratégias de
comportamento, seguranca, estruturacdo do ambiente, competéncias para a autonomia,
higiene e salde. Estas historias podem se apresentar em papel, quadro, desenho simples
OU esquema e servem para apresentar tarefas assim como ajudar a crianca a exprimir

emocdes e lidar com determinadas situacdes sociais como a descrita a seguir:

When someone is hurting or
annoying me I will:

%a 1. Look at them.
.
ﬁ-‘ E 2. Put my hand up in a 'stop’
- sign.
@ 3. Say to the person,
“Stop it, I don't like it."

4. If it doesn't work I will
get help froma
teacher.

Exemplo de historia social

Este tipo de historias eram bem sucedidas com Freddy e utilizadas quando este tinha
problemas com colegas dentro da sala de aula e no recreio. Ler uma historia social como
a anteriormente apresentada ajudava-o a acalmar-se e a exprimir sentimentos,

nomeadamente vergonha e medo.

62



Capitulo IV

Pratica profissional, analise e reflexao
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1. O papel do Assistente Social

Para recapitular, este relatorio é o resultado de um trabalho realizado com quatro criangas
e suas familias utilizando a observacdo participante e acompanhamento em diferentes
contextos como escolar, terapéutico, comunitario e domiciliario.

Viver com a familia de Harry deu-me a possibilidade de conviver mais de perto com a
condig&o autista, analisar as suas dificuldades, problemas de comportamento frequentes,
expectativas dos pais, medos e frustracdes.

No trabalho com as familias, o assistente social entra no seu mundo, estrutura e dinamicas
(Marcus and Palmer, 2010) utilizando a observacdo direta, recolhendo diretamente as
informacdes, indo diretamente ao campo de observagao (Quivy & Campenhoudt, 2005).
Aceitar e respeitar a diversidade de cada individuo e familia € uma condicao importante,
pois cada uma tem uma dinamica propria, cultura, situacdo econdmica, linguagem,
valores, regras, crencas, aspiracdes e prioridades (F. Pereira, 1996).

No inicio deste trabalho os diagndsticos e Planos Educativos Individuais ja estavam
elaborados e portanto as familias ndo foram acompanhadas por assistentes sociais durante
o diagnostico.

As entrevistas foram realizadas de forma informal e casual sem rigidez na ordem das
questBes. A base do questionario estd em Anexo 1.

O Servico Social surgiu com a necessidade de dar resposta as situacdes de exclusdo,
vulnerabilidade e fragilidade social tendo como objetivo garantir o respeito pelos direitos
humanos. A relacdo de ajuda no trabalho com estas familias pressup@e principios a seguir,
pois estas encontram-se em situacéo de fragilidade emocional e social.

O respeito pelos direitos sociais e diversidade ¢ um dos pilares da intervengdo do
assistente social no trabalho com criancas autistas e suas familias. Um terapeuta recetivo
as diferencas tem a capacidade de compreender 0s seus comportamentos e respeita-los.
Um exemplo é o ato de copiar 0s seus gestos e brincadeiras nas sessdes de interacdo
intensiva ou esperar até que uma dificuldade de comportamento termine, o que ajuda a
crianca a ter mais controle sobre o seu corpo e a acalmar-se. Como referiu uma
Professora de educagdo especial, lider das sessdes “Sparkle Time” com 25 de experiéncia
no trabalho na &rea do autismo: “It is necessary to look out the box.” (E necessdrio olhar

fora da caixa”).
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Através de terapias educacionais utilizadas com as quatro criancas, o objetivo foi
dotar-lhes de habilidades sociais para poderem no presente e no futuro serem auténomas,
terem um lugar no mundo social e no trabalho. Ensinar a estas criancas formas de lidar
com as mudangas e com situa¢des comuns do quotidiano como se vestirem ou comerem
foram um dos passos da intervencéo no sentido da sua autonomia.

A insercdo de Harry e seus pais em grupos de apoio deu a oportunidade de estes se
inserirem numa pequena comunidade com a mesma problematica e dar-lhes informacéo
sobre estas associacOes e terapias facilitou a sua compreensdo sobre 0S recursos
existentes.

Através do dialogo com a populacdo é possivel mostrar que estas criancas tém as suas
carateristicas, direitos e qualidades. N&o basta trabalhar com estas familias em casa ou no
gabinete e no exterior ter uma atitude de passividade acerca da condigdo. A educacgéo para
a igualdade faz-se também na rua em conversas informais através da quebra de
preconceitos e ideias pré-feitas.

Como as interagdes com estas familias tiveram inicio devido a situagdes de sofrimento e
angustia, a relagdo de ajuda, através da empatia foi um dos principios base da interacdo
de forma a criar um ambiente favoravel, tendo em conta o respeito pelas questdes éticas e
deontoldgicas, como a aceitacao, respeito e discri¢do acerca da condicéo.

O trabalho com a familia de Harry permitiu a observacdo e participacdo no processo
educativo, desde a andlise e avaliacdo dos planos educativos individuais juntamente com
os pais e professores. Através desta avaliacdo foram verificadas mudancas, fossem
avancgos ou retrocessos na criancga. Estes planos podem ser verificados a seguir.

O apoio pedagdgico e terapéutico a estas criangas foi crucial no sentido de estimular a
construcdo da autonomia, competéncias sociais e fortalecimento da auto estima. De
sublinhar que todo este processo teve em conta o ritmo e carateristicas de cada crianca.

O Servico Social surgiu com os valores Humanistas, focando-se no respeito pela
humanidade e valores que a defendam, que desenvolvam a participacdo social e civica,
que promovam a igualdade de direitos sociais e valores educativos promotores do
respeito e inclusao social.

“...0 profissional sabe respeitar e usar na sua intervengdo os principios de singularidade,

de liberdade e autodeterminagdo de cada cidad&@o, o respeito da intimidade e a vida
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privada do sujeito, a autonomia da pessoa reconhecendo-lhe competéncias e capacidades
e de interdependéncia face aos direitos e deveres que sdo reconhecidos a todo o Cidadao
em sociedade * (Juris, 2011).

Como profissional de ajuda, dirijo-me a pessoas em situacdo de risco ou exclusdo social
como estas criangas, com o objetivo de lhes ajudar a passar de uma situacdo de
incapacidade para capacidade e autonomia, e uma das formas foi ensinar a estas criangas
competéncias basicas como a ir a casa de banho ou saber seguir instrucbes dadas por

adultos.

“... A nobreza e rigor cientifico desse ato exige um respeito verdadeiro pelo outro e por
nos proprios, que abrange a compreensdo das suas e das nossas dificuldades” “...” “a

compreensdo das suas e das nossas emocionalidades.” (Pereira, 22 edicdo, p. 102).

Para acompanhar estas criangas € necessario ter nocao das suas dificuldades e respeitar o
seu ritmo pois podem apresentar diferentes comportamentos todos os dias.

Tom assimila novas aprendizagens lentamente e sdo frequentes 0s seus retrocessos. Por
exemplo uma palavra aprendida e repetida durante um més pode ser esquecida no més
seguinte. Segundo Jack, um dos terapeutas Son-Rise que acompanhava Tom, nestas
situacOes sO temos de respeitar 0 seu retrocesso e esperar novamente pela melhora que

ocorrera, seja no dia, semana ou més seguinte.

“A intervengdo do Servigco Social para a mudanga social baseia-Se na premissa de que
esta ocorre ao nivel da pessoa, familia, grupo, comunidade, reconhecida como essencial

para a mudanga e desenvolvimento social.” (apross).

Na decurso da pratica profissional esta mudanga ocorreu com 0s seguintes atos de
intervencao:
» Uma intervencdo educacional e terapéutica no sentido de dotar as criancas de

competéncias que as tornem capazes de no futuro serem autonomas e integradas
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tanto na sociedade como no trabalho. No caso de Freddy o acompanhamento foi
realizado somente em contexto escolar. Com Harry este acompanhamento foi escolar,
terapéutico e domiciliario. Quanto a Shimone e Tom foram realizadas sessdes
terapéuticas semanais ao domicilio;

» Realizacdo de um trabalho de esclarecimento, orientacdo e apoio familiar,
interagindo com a familia e a crianca no seu meio habitacional, nomeadamente com
as familias de Harry e Tom;

» Discusséo e analise das diferentes abordagens terapéuticas realizada semanalmente e
encaminhamento de Harry a consultas medicas;

» Trabalho em parceria com a escola, associacdes terapéuticas e centros de salde
especialmente no caso de Harry, onde as informacbes eram devidamente trocadas
entre estas entidades no sentido de se trabalhar como uma equipa.

1.1. Acompanhamento na fase do diagnostico

De acordo com os relatos destas familias, estas ndo tiveram contato com assistentes
sociais nesta fase mas sim apds o diagnéstico no sentido de se informarem quanto as
terapias, instituicGes, associa¢Oes disponiveis na comunidade, abonos e outros beneficios
monetarios.

Quando questionadas sobre o processo do diagnoéstico, as familias referiram terem sido
acompanhadas pelo médico pediatra, terapeutas da fala e professores de educacdo
especial.

No inicio do trabalho com estas familias ja as criancas tinham sido diagnosticadas e

portanto ndo as acompanhei nesta fase.
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1.2. Trabalho terapéutico com as criancgas

Estudo do caso Harry

Como referido brevemente na introducdo, Harry foi diagnosticado com Espectro de
Autismo grau 2. Nasceu no dia 6 de Setembro de 2009 e até ao primeiro ano de idade foi
uma crian¢a “normal, ndo autista”. Os primeiros sintomas de autismo comecaram a
aparecer apos 12 meses de idade, em Agosto de 2010, quando a mde comegou a notar

algumas particularidades:

“ Harry era um bebé normal como qualquer outro,...até cerca dos 12 meses de idade.
Comecei a notar que ele ndo olhava para mim quando pegava nele ao colo, desviava o
olhar. Também notei que ele nunca respondia ao nome. Chamavamos Harry...Harry...mas
ele nem sequer olhava.”

“Quando eu disse ao médico que o meu bebé ndo me olhava nos olhos nem quando eu o
chamava ele disse que era normal, que passava, que era uma fase, mas eu sabia que algo

B

ndo estava bem.’

Raramente tinha contato visual com alguém e evitava o contato fisico, como dar um
abraco.

Ao longo do tempo, os pais de Harry repararam que ele nunca apontava ou pedia algo,
como comida ou brinquedos e em vez disso chorava, o que fazia com que 0s seus pais
tivessem que adivinhar o que ele queria.

Harry também havia comecado a mexer nos brinquedos de forma estranha, alinhando-os
pela casa, fazendo filas intermindveis com diferentes objetos durante horas seguidas
sozinho, nunca requisitando a presenca de ninguém para brincar, semana ap0s semana.
Quando Harry foi para o infantario, os seus pais descobriram que ele ficava horas sozinho
num canto a brincar enquanto as outras criancas participavam em jogos. Harry nunca
socializava com as outras criangas ou educadoras.

Segundo relatos da mae, esta observava nitidamente a diferenca entre o seu bebé e os
outros, no sentido em que quando pegava no filho este evitava o contato ocular e nunca

reagia ao chamamento do seu nome.
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Quando foi ao médico a uma consulta de rotina este disse que era certamente uma fase,
que iria passar. As idas ao médico tornaram-se cada vez mais frequentes até finalmente o

medico aceitar realizar testes especificos.

Mae de Harry: “Eu sabia que o meu bebé ndo estava bem, e come¢aram a aparecer mais
sintomas. Chorava muito durante a noite e conforme o tempo foi passando ndo falava e
gritava por tudo. Ele era capaz de ficar a olhar para um mesmo objeto durante horas e
se lhe tirassemos esse brinquedo gritava desesperadamente. Depois comecou a alinhar

€

os brinquedos. Como os médicos ndo davam resposta comecei a investigar.

Como os sintomas continuavam e depois da insisténcia dos pais, a crianga foi
reencaminhada para sessdes de terapia da fala. Nesta altura Harry tinha quase 2 anos de
idade. Depois de um ano de testes e exames a crianga foi diagnosticada com “ASD-

Autism Spectrum Disorder”- Perturbagdo do Espectro de Autismo.

Mae de Harry: Os meses de testes foram os piores, estava a entrar em depressao, mas
guando o diagnostico apareceu fiquei téo aliviada...porque agora sabia que podia fazer

alguma coisa...tinha um nome definido.

Harry tinha ingressado na creche com um ano de idade e as diferencas entre o seu
comportamento e 0 das outras criancas era nitido. N&o participava nas brincadeiras de
grupo, empurrava constantemente as outras criangas, ficava horas num canto sozinho a
brincar com um Unico objeto, ndo reagia ao chamamento do seu nome e gritava quando se
sentia contrariado.

Outro aspeto a referenciar sdo as alergias alimentares e os problemas gastrointestinais de
Harry, carateristicas estas comuns em Vvarios autistas.

O meu trabalho com esta crianca foi realizado entre 22 de Agosto de 2012 e 22 de Agosto
de 2013 e desde o inicio Harry apresentou varios sintomas tipicos de uma crianga

portadora de espectro do autismo como referenciados a seguir:
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Carateristicas comportamentais de Harry no inicio do trabalho

Competéncias sociais/ emocionais

>

Y VY

VvV V.V V V V V V V¥V

N&o sabe como interagir com outras criangas, esta quase sempre sozinho no parque
ou em festas;

Recusa-se a partilhar comida ou brinquedos;

N&o reconhece o0 espac¢o dos outros enquanto pessoas, especialmente bebés, acabando
por andar em cima deles se estivessem sentados no chdo;

Dificuldade em reconhecer expressdes faciais e sentimentos dos outros;

N&o segue instrugdes ou regras;

Né&o sabe esperar em filas;

Chora ou grita quando ouve uma resposta negativa;

Por vezes chora e ri a0 mesmo tempo, sem controlo das emocoes;

Impulsivo sem qualquer nogéo do perigo;

N&o se foca numa atividade por muito tempo, no méaximo por um minuto ou dois;
Por vezes hiperativo;

Evitamento do contato ocular.

Comunicacéo e linguagem

YV V VYV V V

Ecolalia (repeticéo de sons);

Abanar as méos constantemente;

Repeticdo intensa de uma palavra, som ou frase;
Pouco entendimento das palavras que diz ou ouve;

N&o sabe iniciar, manter uma conversa ou responder a perguntas.

Padrdes de comportamento repetitivo

>
>

Alinhar qualquer tipo de objeto compulsivamente durante horas;

Necessita de rotina e repeticdo constante.

Dificuldades no jogo imaginativo e simbdlico

>

Brinca sozinho de forma repetitiva e bizarra, sem saber como manipular os
brinquedos;
Né&o sabe como brincar ou copiar criangas ou adultos a ndo ser que estes o copiem;

N&o se concentra em uma brincadeira ou atividade proposta pelos terapeutas mais do
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que alguns segundos.

O inicio da minha presenca foi motivo de ansiedade para a crianga e 0s pais, pois era uma
mudanca significativa nas suas vidas. Para os tranquilizar era anotada informacao desde a
descricdo dos comportamentos da crianca do dia ou semana, como problemas de
comportamento e estratégias utilizadas.

O trabalho com a familia de Harry estendeu-se para além das fungGes de assistente social,
passando por terapeuta, professora, educadora e confidente. Junto com os pais 0 objetivo
do trabalho era comum: promover a mudanca positiva em Harry.

Em conjunto com os pais e a escola era decidido o plano indicado para a crianca e este
era seguido também em ambiente extra-escolar.

Ao longo deste trabalho, no sentido de efetuar mudancas no comportamento de Harry e
apoiar a familia, foi estabelecida uma ligacdo e comunicacéo entre 0s grupos educativos e
de apoio, nomeadamente a pré-escola, sesses de terapia e atividades recreativas, centro

de saude e outras criancas/familias na mesma situag&o.

Por algumas vezes foi realizada uma atividade domiciliaria, juntamente com a familia de
Shimone, no sentido de aproximar duas criancas autistas, observar e propiciar a sua
interacdo. Em todas as vezes o resultado foi 0 mesmo: Harry e Shimone brincavam
separadamente, cada um no seu mundo, apesar das minhas investidas e da mae de

Shimone para os aproximar.

Com os pais de Harry eram realizadas, as 6as feiras, reunides onde se falava dos
comportamentos, dificuldades, pontos positivos e a melhorar.

Na escola, durante o ano letivo, foram realizadas reunides para avaliar o programa
educativo da crianca.

A terapia Son-Rise com Harry resultava quando se copiava 0 Seu comportamento e
reforcava de forma positiva as aprendizagens. Quando copiado como por exemplo nos
sons vocais que emitia, Harry mostrava agrado, sorrindo e repetindo as vocalizagoes.

De referir que de acordo com terapeutas de Son-Rise, qualquer som vocal emitido por

criangas autistas € motivo para o reforcarmos positivamente e assim a crian¢a ¢ motivada

71




a continuar.
A contagem decrescente foi efetiva quanto ao ensino de limites e seguimento de

instrugoes.

Situacdo 1- desligar a televiséo
“Harry vou desligar a televisdo em 5, 4, 3, 2, 1,...” e desligava.
Situagéo 2- lavar as maos a seguir ao lanche

“Harry vamos agora lavar os dentes em 5, 4, 3, 2, 1...”

Esta técnica mostrou-se efetiva para seguir instrucdes e mudar de atividade ou tarefa.
Com a ajuda da técnica Makaton, Harry aprendeu as palavras “esperar”, “parar”,
“comecar” e outros nomes de comida.

Uma das competéncias de Harry era a memoria que aliada a motivacdo o ajudava a
repetir as aprendizagens.

Através das sessOes de interacdo intensiva foi alargado o tempo das brincadeiras,
focando-se mais tempo nestas, entre 10 a 15 minutos.

Harry tornou-se mais afetuoso com criancas e adultos e demonstrava-o através do contato

fisico como abracos.

Carateristicas comportamentais de Harry apds um ano de trabalho

Competéncias sociais/ emocionais

» Contato ocular mais frequente;

» Comeca a mostrar interesse por outras criangas, indo ao seu encontro nos parques,
mas ndo sabe como o fazer;

» Partilha comida e brinquedos quando requisitado;

» Boas capacidades visuais e de memoriza¢do, embora estivessem presentes desde o
inicio. No entanto, estas capacidades foram utilizadas como auxilio na memorizacéao
de certas palavras e gestos;

» Comeca a seguir instrucfes dadas pelos adultos, como por exemplo tirar 0s sapatos

ao entrar em casa e lavar as maos. No entanto tem de ser solicitado a fazé-lo. Esta
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tarefa € ajudada pelas histdrias sociais;

» Espera mais pacientemente em filas e sabe que tem de esperar antes de atravessar a
rua;

» Compreende um “ndo” quando explicado com gestos;

» Consegue focar-se mais tempo numa atividade ou brincadeira, entre 10 a 15 minutos.

Comunicacao e linguagem
» \erbaliza algumas palavras e compreende o sentido delas, principalmente
relacionadas com comida;

» Responde sim ou ndo com a ajuda do método PECS.

Padrdes de comportamento repetitivo
» Continua a necessitar de rotina e repeticdo, mas € estimulado a utilizar esta
carateristica para saber como seguir certas rotinas como vestir, lavar os dentes e as

méaos. Quando uma acao € repetida todos os dias, Harry memoriza-a.

Dificuldades no jogo imaginativo e simbolico

» Brinca sozinho ou acompanhado por adultos que o copiem.

Para tornar a recuperacao de Harry mais eficiente, juntamente com a escola e 0s seus pais,
colocamos em pratica 0 seu programa educativo individual. O PEl “documenta a
intervencdo especializada da educacado especial onde se fixam o0s objetivos e contetdos
da aprendizagem, as opgoes pedagogicas a assumir e os recursos diddticos a utilizar...”
(Pereira & Serra, 2005, p. 24).

Este plano tem como objetivo aceder as necessidades individuais de cada crianca e
envolve trés momentos: num primeiro avaliam-se as necessidades do aluno. No caso de
Harry esta fase demorou duas semanas para primeiro observar o seu comportamento
dentro da sala com as outras criancas e terapeutas. Num segundo momento decorre a
selecdo e organizacdo dos contetdos, como nas areas da matematica e desenho. No
terceiro momento e Ultimo faz-se uma reavaliacdo e uma nova sele¢do de contetidos caso
a crianca progredir. Se ndo acontecer continua-se com o mesmo plano. No caso de Harry

pode-se ver nos quadros abaixo que varios conteudos se mantiveram o ano inteiro.
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Apresento a seguir os dois planos educativos de Harry decorrentes do ano letivo

2012/2013, em setembro e fevereiro respetivamente. Cada plano tem os objetivos a

atingir na primeira coluna e a direita apresenta o resultado.

Programa Educativo Individual de Harry no inicio do ano escolar:

09/09/2012

Alfabetizacéo

» Reconhecer letras e nimeros;

Escrever a primeira letra do nome
proprio;

Reconhecer o seu nome escrito;

Alcangou algumas letras
comoAelL;

Alcangou parcialmente a
letra L

Né&o atingido;

Matematica

habilidades

matematicas- Saber  distinguir

Desenvolver

quantidades (escolher entre 1, 2
ou 3 alimentos ao lanche);

Parcialmente atingido,
pode reconhecer  0s
nameros 1,2 e 3 e escolhe
sempre a quantidade

maior;

Compreensao do

mundo

Compreender e responder a uma
instrucdo terminada (responder a

contagem decrescente 5,4,3,2,1);

Comecar a desenvolver o jogo do
faz-de-conta (ouvir a cangdo “row
your boat” e acompanhar com os

gestos;

Atingido: para o que
estd a fazer quando se
faz a contagem
decrescente;

N&o atingido: ndo se sente
motivado por esta

atividade;

Artes expressivas e

desenho

Desenhar uma figura com pernas,

bragos e cabeca.

Parcialmente atingido:
pode desenhar a cabeca

e duas pernas.

Para tornar a recuperacao de Harry mais eficiente, juntamente com a escola e 0s seus pais,

em conjunto colocamos em pratica o seu programa educativo individual. O PEI

“documenta a intervencao especializada da educacao especial onde se fixam os objetivos
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e conteudos da aprendizagem, as opcOes pedagdgicas a assumir e 0s recursos didaticos a
utilizar...” (Pereira & Serra, 2005, p. 24).
Este plano tem como objetivo aceder as necessidades individuais de cada crianca e

envolve trés momentos: num primeiro avaliam-se as necessidades do aluno. No caso de

Harry esta fase demorou duas semanas de forma a poder observar o comportamento

dentro da sala com as outras criancas e terapeutas. Num segundo momento decorre a

selecdo e organizacdo dos conteudos, como nas areas da matematica e desenho. No

terceiro momento e Gltimo faz-se uma reavaliacdo e uma nova sele¢do de contetidos caso

a crianca progredir. Se ndo acontecer continua-se com o mesmo plano. No caso de Harry

pode-se ver nos quadros abaixo que varios contetidos se mantiveram o ano inteiro.

Programa Educativo Individual de Harry a meio do ano escolar:

18/02/2013

Alfabetizacéo

Reconhecer letras e nimeros;
Escrever a primeira letra do nome

préprio;

Reconhecer o seu nome escrito;

Alcangou algumas letras
como A, Bel;
Alcancgou parcialmente a
letra L;

Né&o atingido;

Matematica

Desenvolver habilidades
matematicas- Saber distinguir
quantidades (escolher entre 1, 2

ou 3 alimentos ao lanche);

Parcialmente atingido,
pode reconhecer 0s
nameros 1,2e 3 e
continua a escolher
sempre a quantidade

maior:

Compreensao do

mundo

Compreender e responder a uma
instrucdo terminada (responder a

contagem decrescente 5,4,3,2,1);

Comecar a desenvolver o jogo do
faz-de-conta (ouvir a cangdo “row

your boat” ¢ acompanhar com o0s

Atingido: para o que
estd a fazer quando se
faz a contagem
decrescente;

Ndo atingido: ndo se
sente motivado por esta

atividade;
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gestos);

Artes expressivas e | » Desenhar uma figura com pernas, | » Parcialmente atingido:
desenho bracos e cabeca. pode desenhar a cabega,

duas pernas e o corpo.

Como se pode observar nos dois quadros a evolucdo de Harry é lenta mesmo com o
empenho de todos. E na pratica que se observam com mais nitidez as carateristicas e
dificuldades destas criancas. Para haver sucesso numa atividade, por mais pequena que

seja, tem de se insistir todos os dias , varias vezes e nem assim 0 sucesso € garantido.

Com Harry este objetivo foi bem sucedido em algumas situagfes como na escovagem dos
dentes. No inicio do trabalho Harry simplesmente colocava a escova de dentes dentro da
boca e tirava-a fora de seguida. No final de um ano de trabalho a tarefa era realizada do
principio ao fim, em que colocava a pasta de dentes, escova-o0s e bebia &gua. Uma forma
de motivar Harry foi escovar os dentes ao mesmo tempo que ele.

Outra tarefa a realizar diariamente era a de tirar os sapatos quando entrava em casa. Esta
tarefa foi realizada em diferentes fases. Primeiro tivemos que lhe tirar os sapatos e dizer o
que estavamos a fazer. Num segundo patamar levamos a mdo de Harry ao seu pé e
diziamos para tirar o sapato. Num terceiro nivel bastou apenas Ihe dizer para se descalcar
e por ultimo, mas ndo concretizavel, o ideial seria que Harry fizesse por si mesmo sem ter

de lhe falar. Apds um ano com Harry atingimos o terceiro nivel.

Além da consisténcia das atividades e tarefas outra funcdo importante para a
aprendizagem € conseguir que a crianga se concentre.

Segundo terapeutas especialistas na area do autismo e o observado no trabalho com estas
criangas, 10 minutos é o tempo ideal para assimilarem qualquer tarefa, participar em
algum jogo e que este deve ter algum tipo de motivacdo como o0 uso de desenhos ou
cancgdes acompanhado por uma sequéncia.

Durante a semana, em tempo de escola, a rotina com Harry baseava-se nos seguintes

horérios:
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7.50h: ir com Harry para a paragem de autocarro, ja depois de ele ter vestido o casaco e
calcado os sapatos. Este horario cumpria-se nos dias ‘“normais”. Em dias problematicos

famos para a paragem de autocarro mais tarde;
9h: deixar Harry na escola;

11.30h: buscar Harry a escola e dar-lhe uma fruta. Apos Ihe ter dado uma banana um dia
quando saiu da escola, a primeira coisa que Harry fazia quando me via era dizer “nana”.
Este exemplo faz parte de alguns dos comportamentos repetitivos e estereotipados de
Harry. Quando algo acontece em certa este toma por garantido que todas as vezes serdo
repetidas. Ou seja, sempre que sai da escola vai comer uma banana e vai apanhar o
autocarro sempre na mesma paragem. Uma das formas que encontrei de tornar Harry
mais acessivel a mudanca foi trocar as paragens de autocarro de vez em quando;

12h: Regresso a casa e tentar que Harry tirasse o casaco, 0s sapatos e lavasse as maos de
forma consecutiva e sempre na mesma ordem para tornar a sua memorizagdo mais
efetiva.

Dar o almoco a Harry (ndo podia incluir nada com glaten nem aculcares que o deixavam
hiperativo) e ensina-lo a usar os utensilios de mesa como o garfo;

As tardes eram dedicadas a terapia. Algumas destas atividades eram especializadas para
criancas autistas como Sparkle Time, Me too and Co e massagem chinesa. No caso de
ndo haver nenhuma destas atividades, eram efetuadas saidas com Harry a parques ou
sessOes de interagdo intensiva englobando as técnicas Son-Rise, TEACHH e Makaton.
Quando uma mudanga acontecia na familia de Harry, como por exemplo quando
chegavam de férias era notoria a diferenca no comportamento da crianca. Harry ficava
exclusivo, recusava-se a brincar, a interagir e agia de forma inflexivel, gritando caso lhe
fosse negado algo. Uma estratégia era nos primeiros dias evitar sair de casa, do seu
ambiente doméstico onde se sentia seguro e passados uns trés dias retornar a rotina, sendo
esta feita progressivamente até ao retorno a escola. A paciéncia era também fundamental,
0 saber esperar que a crianga acalmasse.

Durante o fim de semana as atividades familiares eram privilegiadas, como idas ao
parque, restaurantes, ler livros, desenhar, jogos de nameros, ver filmes ou até visitas a

museus e lojas.
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Para finalizar mostro a seguir um quadro exemplificativo com alguns dos registos
efetuados ao longo do ano sobre o comportamento de Harry, seus progressos, regressoes e
algumas observagdes sobre os seus pais. De referir que estdo apenas mencionados

comportamentos mais relevantes e que estes aconteceram ao longo do ano letivo.

Registos de Harry e sua familia ao longo do ano escolar: 2012/2013

» Em Agosto, no inicio do trabalho, Harry regressou a casa apds duas semanas em
Franca, os seus pais mudaram de residéncia e esta € a primeira semana de trabalho.
S&o véarias mudancas para a crianca e por isso mostra-se exclusivo a maior parte do
tempo e com problemas de comportamento, que amenizaram apds a segunda semana
de trabalho;

» Harry gosta de andar de autocarro mas quando chega a escola recusa-se a entrar. Uma
das professoras vem buscé-lo e nos primeiros dias entrou a chorar;

» Por vezes mantém contato ocular;

» \Vocabulario novo, como nomes de alimentos e alguns brinquedos como banana,
maca, queijo, autocarro, comboio, livro;

» Nas sessoOes da atividade “Sparkle Time” tenta socializar com as outras criangas mas
ndo sabe como o fazer;

» A partir da 3a semana parece estar a adaptar-se a escola. Quando a professora abre a
porta entra sem hesitar;

» Mostra adaptar-se a rotinas quando estas estdo ja instaladas ha algumas semanas;

» Mostra preferéncia em brincar com legos, pecas de encaixar e carros. Se tirarmos
uma peca fica extremamente irritado, grita e pode ficar agressivo. Uma estratégia é
dizer-lhe com antecedéncia que vamos tirar uma peca;

» Mostra entusiasmo com a escola, pois entra na sala de aula a sorrir e abraca a
professora. A palavra da semana é JUMP. Todas as semanas a escola elege uma
palavra, ndo so para as criangas verbalizarem mas também compreenderem;

» Comeca a perguntar por comida, a ter iniciativa, dizendo a palavra: “biscuit” ou
“juice”;

» Comportamento instavel, no sentido em que se mostra animado com energia ou a
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>

chorar. Os passeios em parques, principalmente com florestas acalmam-no;

Harry torna-se mais participativo nas atividades de Sparkle Time. Na atividade
musical “Hello everybody“Oléa a todos” disse ola a primeira vez,

Apds uma semana de férias (half-term) Harry volta a casa e tem uma regressao,
incluindo problemas de comportamento e ndo verbaliza uma Unica palavra. Quando
quer algo grita ou chora. No final da semana quando a rotina se instala torna-se cada
vez menos exclusivo;

Uma das professoras de Harry aconselhou dar-lhe uma boneca para lhe ensinar a
“socializar”. Harry abragou e beijou a boneca por incentivo do terapeuta e dos pais;
Depois da escola, no regresso a casa, torna-se mais facil tirar os sapatos e o casaco,
embora tenha de lhe solicitar;

Harry comeca a verbalizar palavras ndo so para pedir o que quer, mas também para
comunicar e mostrar que sabe. Quando verbaliza olha de seguida para os pais e sorri;

Quando reforcamos positivamente a palavra verbalizada, Harry repete-a.

Comportamentos relevantes dos seus pais

>

Por vezes mostram-se infelizes com a situacdo de Harry, mas tentam aceitar o melhor
possivel. A mée confidenciou que a situacdo teve algumas consequéncias na vida
social e familiar;

Nos momentos de transi¢do, quando se intensificam os problemas de comportamento
de Harry, é notdria a desestabilizacdo familiar;

Quando observam algum tipo de desenvolvimento em Harry ficam com grandes

expectativas no sentido que ele va melhorar bastante.

Uma das preocupacdes por parte dos técnicos que trabalham na area do autismo é

trabalhar a crianga para que esta seja autdbnoma. Como se pode verificar no programa

educativo de Harry na parte “compreensdo do mundo” foram selecionadas algumas

tarefas de aprendizagem para ensinar a crianga a seguir instrugdes, tarefa esta por vezes

dificultada no trabalho com estas criangas. Seguir instrucBes € uma parte importante no

desenvolvimento da crianga, que desta forma, copia o0 adulto e interioriza

comportamentos e regras sociais para consequentemente se inserir socialmente.
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Estudo do caso Tom

Tom tinha cinco anos de idade quando comegou 0 programa Son-Rise e a minha
participacdo na terapia foi quando a crianca tinha sete anos de idade, de janeiro a junho
de 2013.

Segundo a sua mée, Tom foi uma crianga “ndo autista” até aos 28 meses de idade.
\erbalizava algumas palavras, andava, brincava com outras criangas e socializava.
Repentinamente, no espaco de uma semana, 0S seus pais viram o Tom “desaparecer” e
dar lugar a uma crianca que ndo existia. Deixou de falar, ndo socializava, deixou de ter
contato ocular com a familia e tinha maneiras estranhas de pegar em objetos e
brinquedos.

Apresentava comportamentos obsessivos graves, fosse com objetos, rotinas ou com o seu
préprio corpo como andar constantemente nas pontas dos pés. Quando Tom tem feridas,
esfrega-as até ficar em sangue tornando-se uma automutilacgéo.

Apesar de os pais de Tom em conversa dizerem que aceitam o filho como €, a sua mée
confidenciou sentimentos de tristeza devido ao fato de o filho nunca lhe ter chamado
“mae”. Esta era outra das carateristicas de Tom assim como de outras criangas autistas:
ndo expressam sentimentos de amor, gratidao, alegria ou tristeza nem reconhecem o0s
nomes pai e mae.

Destas quatro familias em estudo, a mde de Tom foi a que mostrou necessitar de algo
mais que racional para poder enfrentar a condi¢do da crianga, recorrendo a respostas de

ordem religiosa.

“O meu filho é assim porque ainda tem a sua alma no céu e eu sei que um dia ele vai vir

para a terra e eu vou estar aqui para ele”.

O meu interesse por este programa surgiu do fato de a sua base ser a aceitacao, respeito e
amor pela crianga, condicOes estas que se consideram essenciais no tratamento e
recuperacao de criancgas autistas.

Tudo o que a mée de Tom disse foi para eu estar com ele uma sessdo de duas horas

semanais e nesse tempo estar la para ele e divertir-me. Era uma crian¢a afetuosa e sempre
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que estabelecia contato ocular eu considerava como um pequeno sucesso da intervencéao.
Tom sentia-se confortavel e a barreira estava ultrapassada.

Era comum Tom juntar e separar duas pecgas de brinquedos fossem elas de puzzle, legos
ou qualquer coisa que encaixasse e por vezes fazia-o durante quase toda a sessdo que
durava duas horas. Eu juntava-me a ele copiando-o0. Embora me incomodasse um pouco o
fato de a porta estar trancada, aos poucos fui aceitando como uma boa solugédo, pois Tom
estaria mais presente no momento da terapia no lugar de continuamente abrir a porta para
sair do quarto. Esta sO se abriria em caso de emergéncia como por exemplo um
comportamento agressivo por parte de Tom.

As sessdes eram realizadas no quarto Son-Rise com a porta fechada e como recomenda o
programa, dentro do quarto tinha uma camara e no andar de baixo a sua mae poderia ver
ndo s6 como a sessdo decorria mas tambeém ficava atenta para alguma eventualidade.
Além disso eu podia assistir as sessGes anteriores ou seguintes.

A base primordial da sessdo era que a crianca se sentisse aceite, segura e respeitada. Tom
escolhia o que fazer. Ele era o lider e eu tinha de o seguir, fosse com um brinquedo ou
simplesmente partilhar o seu mundo de ensimesmamento.

Com este programa sdo dadas as criancas oportunidades de se sentirem motivadas a
comunicar. A crianga € aceite e respeitada, e de cada vez que comunica, seja através do
contato ocular ou emissdo de sons, o terapeuta deve reforcar positivamente, de forma a

encorajar e a reforcar esse comportamento.

Mensagens comunicadas a Tom ao longo das sessdes

» O mundo é um local seguro e divertido;

» A melhor forma de usufruir deste mundo € partilha-lo com outras pessoas. As pessoas
séo divertidas, querem ajudar-te e estdo aqui para ti;

» Neste mundo existem pessoas que gostam de ti e te aceitam da forma como és;

» Podes brincar da maneira como quiseres que eu acompanho-te.

Fonte: Terapeuta Son-Rise e méde de Tom

Ao longo do tempo com a crianga tive acesso a alguns dos terapeutas que trabalhavam

com ele dentro do programa Son-Rise. No entanto a maior especialista era a sua mée, que
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além de ter regularmente formacéo, conhecia e tinha uma relacéo privilegiada de afeto

com o filho. Algumas recomendacdes importantes fornecidas pela mée de Tom:

» Tom é atento a linguagem n&o-verbal e por isso sabe quem gosta dele, se estamos a
usufruir da sessdo com ele ou néo, e vai reagir de acordo com isso;

» Atividades sensoriais sdo importantes para ele aprender a ter no¢do do seu proprio
corpo, como os dedos, maos, bragcos. Tentar com que ele bata palmas, ajuda-lo a
entender o que s&o as partes do seu corpo;

» Por vezes Tom regressa ao seu estado emocional mais basico como um bebé. Quando
iSSo acontecer deve-se respeitar e tentar atender a essas necessidades;

» Ser imaginativo sem medo do ridiculo;

» Seguir a corrente com a crianga, mas também saber quais sdo 0s nossos limites e o
que nos faz sentir confortaveis;

> Tentar ndo dizer a palavra NAO. No lugar da palavra dar opcoes;

» Respeitar os comportamentos obsessivos, repetitivos e exclusivos da crianca. Em
algum momento ele ird manter contato ocular e ¢ nessa altura que temos “luz verde”

para intervir.

Estudo do caso Shimone

Shimone nasceu no dia 30 de Julho de 2009 e tinha portanto 3 e 4 anos quando trabalhei
com ele. Este trabalho realizou-se entre Janeiro 2012 a Junho 2013 uma manha por
semana, enquanto Harry frequentava a pré-escola.

No seu diagnostico tinha Perturbacdo de Espectro do Autismo e atraso no
desenvolvimento global grau 2. Segundo relatos da sua mae, esta comecou a ficar
preocupada pois notava que em comparagdo com outros bebés o seu desenvolvimento era
lento e demorava a aprender alguma coisa nova. Aos 18 meses de idade 0s sintomas
intensificavam-se: ndo emitia qualquer som vocal, abanava constantemente as maos e
tinha obsessdes como rodar, fosse sobre si mesmo ou fazé-lo com objetos. Quando
Shimone via um filme este tinha de ser revisto por trés vezes. Esta situacdo repetia-se
com todos os filmes.

No entanto, mantinha contato ocular e gostava de socializar com outras pessoas, mas néo

sabia como o fazer e por vezes empurrava-as.
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Aos 2 anos de idade os pais decidiram levar Shimone ao medico que ndo se mostrou
preocupado dizendo ser uma fase. Depois de ter procurado uma segunda opinido, foram
atendidos por outro médico pediatra que ap6s 5 minutos de observacdo disse que a
crianca era autista.

Depois do diagnostico os pais de Shimone comecaram a pesquisar intensivamente sobre o
autismo numa forma de “fentar fazer o melhor pelo meu filho e como o apoiar no
Sfuturo”.

O diagnostico de Shimone foi realizado em 6 semanas, situacdo que contraria Harry, que
foi diagnosticado apds um ano de observacao.

O suporte financeiro de Shimone é de 223 libras mensais relativo ao subsidio por
deficiéncia, DLD - Disability living allowence.

Frequenta uma unidade especial para criangas autistas numa escola publica entre 8.30h e
15h e tem uma assistente de professora que o0 acompanha permanentemente, o que custa
25.000 libras anuais. Este apoio é oferecido pelo council (camara local) e decidido de
acordo com o diagnostico da crianca e as suas necessidades, que no caso de Shimone
correspondem ao grau médio do autismo.

Além disso também tem apoio gratuito de terapia ocupacional e terapia da linguagem a
cada dois meses, 0 que na opinido dos seus pais ndo € o suficiente e por isso frequentam
outros terapeutas privados como osteopatia craniana, o que segundo a mae tem trazido
bons resultados.

Shimone tem uma relacdo de companheirismo com a sua irma, que apesar de ser mais
nova, estimula-o no sentido de desenvolver competéncias sociais como a partilha,
manifestacdo de sentimentos e emogdes.

A minha terapia com Shimone era realizada as 6as feiras de manh& de Janeiro a Junho de
2013 enquanto Harry estava na escola e baseava-se numa sessdo de interacdo intensiva

com a durac¢do de duas horas utilizando os métodos Makaton, PECS e Son-Rise.

Shimone ndo emitia nenhum som vocal mas comunicava bem através dos simbolos e
gestos, mantinha contato ocular e era afetuoso, solicitando abragos. Ao longo dos 6 meses
de sessdes foram visiveis melhorias principalmente no que respeita ao uso de sinais para

mostrar o que pretendia.
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Shimone respondia de forma efetiva a técnica da contagem decrescente referente a

qualquer atividade fosse para brincar ou assistir televisdo.

Estudo do caso Freddy

Freddy foi um dos alunos inseridos na Escola “Blossom House” em Londres, de setembro
a dezembro 2013. Tinha 12 anos e frequentava o 7° ano de escolaridade nesta escola
destinada a alunos com problemas de comunicacao e linguagem. O seu diagndstico era
Sindrome de Asperger e atraso global do desenvolvimento. No entanto era um aluno
“high functional” , com autismo de nivel de funcionamento elevado.

Freddy era um aluno esforcado e mantinha os seus cadernos organizados. Esforcava-se
por participar na sala de aula, mas quando a resposta nao estava correta reagia com
frustracdo e na maior parte das vezes recolhia-se para o lado do aquario, local escolhido
pela escola para os alunos em momentos de perturbacdo. Freddy tinha algumas
competéncias a nivel de vocabulario mas ndo sabia iniciar uma conversacdo, repetia as
mesmas frases e palavras continuadamente por vezes de forma inadequada, como por

exemplo dizer “cala-te” para um professor.

De seguida apresento um quadro com algumas das dificuldades de comportamento e

comunicacdo e estratégias utilizadas na escola:

Dificuldades de comportamento e comunicacéo de Freddy

Forma de linguagem/linguagem expressiva

» Por vezes a mensagem dirigida a | » Falar devagar usando poucas palavras;
Freddy ndo Ihe é compreendida;

» Nao compreende metaforas como | » Falar claramente e de forma direta sem

“chovem gatos e caes”; rodeios;

» Tem problemas em contar um evento | » Dar-lhe tempo para reformular o que
sequencialmente, com principio, meio disse / repetir o que disse e dar-lhe

e fim; modelos / alternativas de respostas;

» Nao compreende porque algumas | Ensinar o significado de uma palavra de
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palavras tém dois significados, como

“lapis preto” e “menino de cor negra”.

cada vez e explicar diferentes significados

com imagens.

Linguagem compreendida

» Dificuldades em seguir grandes | » Dar instrucbes mais simples ou dar

instrucdes; uma instrucdo de cada vez;

» Por vezes precisa de algum tempo para | » Dar-lhe tempo para pensar e processar

processar a informacéo; a informacéo;
» Repetir a frase ou instrucéo;
» Dar-lhe uma selecdo de duas ou mais
respostas;

» Algumas dificuldades de organizacdo, | » Relembrar as tarefas a serem feitas e

nomeadamente na hora de chegada e menciona-las uma a uma:

saida da escola quando tem de tirar o | Ex. “Primeiro pdmos o0s l&pis no
casaco, pousar a mochila no sitio | porta-lapis,...agora arrumamos 0S
adequado, os cadernos e porta-lapis na | cadernos na mochila...agora vamos vestir o
mesa. casaco...”

Uso da linguagem com outros/habilidades sociais
» Autoestima fragil; » Reforgar os aspetos positivos, como
elogiar os seus desenhos de avides;

» Pouco contato ocular; » Sempre que falava com Freddy
mantinha contato ocular, tentava com
que olhasse para mim mas sem insistir;

» Poucas habilidades no jogo » Descobrir as suas motivacdes e
motiva-lo como atraveés do ténis de
mesa;

» Envolvé-lo nas brincadeiras de grupo;
» Deixa-lo escolher atividades de sua

preferéncia.

Para além das estratégias especificas utilizad

as com Freddy, existiam também as proprias

regras da escola que estabeleciam determinadas técnicas usadas com todos os alunos,
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incluindo:

>

YV V V VY

O reforgo positivo deve estar presente quando a crianga ou jovem fazem algo, como
por exemplo: “Obrigada por teres arrumado os lapis de cor”. Para ajudar no reforco
utilizavam-se livros de comentéarios positivos. Todos os dias no final da aula um dos
professores lia 0s atos positivos do dia e quem os fez;

Ignorar o “comportamento menos aceitavel”. Nesta escola quando uma crianga ou
jovem tem algum ato menos apropriado os técnicos devem ignora-lo, valorizando o
comportamento positivo ou dar opgcbes, como por exemplo” Em vez de dares
pontapés na mesa podes dar pontapés numa bola”;

Dar escolhas faz a crianga/jovem sentir que tem controlo em algumas a¢6es no lugar
de “obedecer”;

Evitar tocar na crianga como dar as maos ou abragar;

Evitar trocar os planos do dia para ndo confundir o aluno;

Falar o mais claro possivel e evitar piadas ou brincadeiras;

Quando o aluno tiver algum problema de comportamento falar o menos possivel pois
confunde-o;

Usar técnicas de relaxamento como desenhar, saltar no trampolim ou sentar ao lado
do aquério (esta ultima técnica resultava particularmente bem com Freddy);

A consisténcia é a chave de sucesso de qualquer programa;

Tudo deve estar estruturado, desde a sala de aula até as atividades.

1.3. Apoio psicossocial junto das familias

O bem-estar destes pais € tdo importante como o dos filhos. Estas mées confidenciaram

gue quando se sentem deprimidas os filhos projectam este mal-estar, tanto em casa como

na escola. De cada vez que existe uma mudanca no seio familiar, a crianca autista é a

primeira a descontrolar-se, pois sdo criancas que reagem de forma negativa as mudancas

e assimilam répido o que se passa a volta delas.

Conhecer a familia é crucial no inicio do trabalho. Ndo apenas 0 nome ou profissdo, mas

também a estrutura e dindmica para assim compreender a familia como um grupo.
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Também € importante conversar com 0s pais acerca de anteriores experiéncias com outros
profissionais, no sentido de saber se houve algo negativo que provoque hesitacdo para
colaborar de novo e se houve experiéncias de sucesso. (Marcus & Palmer, 2010).

Depois deste passo, o profissional aprende informagdes Uteis acerca da crianga e da forma
como a familia trabalha com ela.

Foi significativo para os pais de Harry, Tom e Shimone que primeiro falassem sobre a
crianca e experiéncias passadas com outros técnicos. De forma geral estes pais
queixam-se da “falta de sensibilidade” por parte dos técnicos que ndo entendiam a sua

situacdo, de como é viver com uma criancga autista.

Maie de Shimone “Fico irritada quando me dizem...neste caso faca isto...ou neste caso
faca aquilo e vai ver que da...mas ndo € assim. Se um dia d4 uma coisa no outro ja nao
da”.

Como alguns destes pais sentem culpa quanto a problemaética do filho, a intervencdo com
as familias vai no sentido de transmitir desculpabilizacdo, reconhecimento e valorizacao
por tudo que fazem. O reforgo positivo funciona com as criangas e 0s pais, que se sentem
Uteis quando contribuem para a recuperacdo da crianca.

Embora estes sentimentos, emocOes e expectativas dos pais Sejam compreensivos,
torna-se dificil por vezes gerir a ansiedade e por isso € importante que o terapeuta tenha
controlo emocional sobre si mesmo.

No trabalho com estas familias é fundamental manter a privacidade quanto aos seus
problemas e o respeito pelas suas decisdes. Apesar de dar aos pais de Tom informagdes
relativas a diferentes técnicas no trabalho com o autismo, estes apenas utilizaram a
abordagem Son-Rise e como terapeuta respeitei as suas vontades.

Trabalhar numa escola para criangas com necessidades especiais € diferente de viver e
trabalhar com uma crianca autista.

Numa escola o trabalho termina as 17h. Numa casa é diferente e podem se observar
nitidamente as dificuldades destas familias, como quando a crianga ndo dorme a noite,

guando néo quer se vestir nem sair de casa, quando fica agressivo.
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Tendo em conta estas dificuldades, o apoio dirigido a estes pais deve ir no sentido de uma
relacdo de ajuda baseada na empatia e compreensdo pela sua condi¢do, assim como a
aceitacdo, o sigilo e o respeito acerca das informacdes. Estas carateristicas fortalecem a
relacdo entre a familia, o profissional e a crianca.

De acordo com a experiéncia no campo, o fato de dizer aos pais que estdo a esforcar-se e
a fazerem um excelente trabalho da-lhes confianca e reforca a sus auto estima.

Uma das estratégias de suporte de forma a combater o nivel de ansiedade dos pais de
Harry foi dar-lhes toda a informacdo disponivel, tempo e espaco para estes tomarem
decisdes.

Ouvir os pais é também fundamental, de forma a ouvir as suas frustracdes e medos, para
perceber quais sdo as suas reais necessidades, e a partir dai organizar 0s recursos
necessarios.

Em estudos realizados (Newsome, 2000) os pais referem que a cooperacao e colaboracéo
entre profissionais e pais resulta numa melhora nos resultados com a crianca.

O trabalho do assistente social ndo € tentar encontrar as causas da situacdo da crianca,
mas sim compreender as crengas dos pais em relacdo a0 que “causou” o autismo e
entender que impacto tém na sua vida. Os pais de Shimone e Harry falavam de possiveis
causas da condicdo do filho e ansiavam respostas. No entanto estas ainda nao existem.

O relacionamento com estes pais é de forma geral sensivel, correndo-se o risco de se ser
demasiado informal o que pode levar a uma falha de defini¢des claras quanto a decisdes e
a uma quebra da relacdo profissional (Marcus & Palmer, 2010).

Se o profissional se situa nos procedimentos técnicos e formais os pais podem sentir
demasiada distancia e falta de empatia.

O assistente social tem a capacidade de se adaptar a varias situacdes e dai compreender a
melhor forma de intervir na familia, no sentido de p6r ao alcance da crianca todas as
formas de ajuda. Adaptar-me a familia de Harry e aos seus habitos foi importante para

depositarem confianca nas minhas técnicas e nos procedimentos.

1.4. Ligacao entre sistemas e instituicdes
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O assistente social, nesta problematica, € a ligacdo entre as instituicdes e o comunicador
entre elas, nomeadamente escolas, centros de salde, centros ocupacionais e comunidade.

No trabalho com a familia de Harry a ligagdo entre as institui¢des foi fundamental.

Nas situacdes em que Harry fez analises no hospital e foi internado, foi necessario
informar a equipa de enfermagem quanto a sua condi¢do e juntos encontrarmos uma
solugdo. Se para uma crianga “normal” este processo € por vezes dificil, para uma crianga
autista € mais, no sentido em que ndo compreende a razdo de dormir num local fora de
casa e partilhar o quarto com outras criancas. Para as analises serem realizadas com
sucesso utilizamos videos da Peppa Pig e musicas, mas como Harry ndo tem grande
sensibilidade a dor o restante processo correu bem. A dificuldade foi fazé-lo sentar-se

quieto na cadeira.

Outra forma encontrada para estabelecer ligacdo entre a familia e as entidades foi
partilhar a informacdo pelos professores e desta forma a situacdo de Harry estava
atualizada, principalmente em relacdo aos problemas de comportamento.

Com as maes de Tom, Shimone e Harry era comum a troca de dados sobre todos os
aspetos da crianca. Estas confidenciaram ndo se sentirem confortaveis para falar sobre o

assunto incluindo amigos e familia porque nem todos compreendiam.

Ao longo deste trabalho verificou-se Util mostrar aos pais as competéncias e dificuldades
em relagdo ao trabalho com as criancas. Quando tinha dividas em relacdo a algo
perguntava. Se alguma técnica fosse nova dizia aos pais que estava em fase de
experimentacdo. Carl Rogers afirma que “..a transformagdo é facilitada quando o
terapeuta € aquilo que é, quando as suas relacdes com o paciente sdo auténticas e sem
mascara nem fachada, exprimindo abertamente os sentimentos e as atitudes que nesse
momento nele ocorrem*. (Rogers, 1985, p. 63). Ser congruente com a condicdo e o
processo terapéutico trouxe bons resultados com estes pais, principalmente nos casos de
Harry e Tom. Dizer-lhes o que sentia ou pensava acerca de certos métodos ou situagoes
abria 0 nosso canal de comunicagéo e levava ao encontro de solugdes.

Em maio de 2013 um profissional de massagem chinesa dirigida a autistas decidiu
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oferecer um curso aos pais e profissionais da area do autismo. Esta massagem consiste
em estimular os pontos corporais especificos que estimulem a linguagem, diminuam os
problemas gastricos e de ansiedade. Este senhor, tendo um filho autista, decidiu dirigir a
massagem especificamente para as dificuldades que os autistas sofrem.

O curso deu a oportunidade de conhecer outras familias e de conversar com elas, alem de
que Harry ia todas as semanas a uma massagem oferecida pelo terapeuta e entrava em

contato com outras criancas.

No trabalho com Tom, como as sessfes se baseavam em 2 horas semanais inseridas no
programa Son-Rise, a articulagdo era apenas entre Tom, a sua mae e dois terapeutas do
programa com quem comunicava, tirava davidas e partilhava informac@es. Desde o inicio
do trabalho que a sua mée tinha todo o trabalho organizado e recusava-se a participar em
outra qualquer atividade que ndo fosse Son-Rise.

Com Freddy a articulacdo era realizada em ambiente escolar com os outros professores e
a direcdo. Todas as informacdes eram partilhadas por quem trabalhava com Freddy num
caderno pessoal, onde continham o0s principais problemas de comportamento,
informacBes pessoais e progressos. Este caderno era mostrado aos seus pais no final de

cada trimestre.

Foi no trabalho com Harry onde se deram maiores mudancas a nivel social no trabalho
com a familia. No inicio do trabalho quando esta tinha 3 anos de idade, havia sido
diagnosticada ha poucos meses e ia comecar a frequentar o primeiro ano numa unidade
especial para criangas autistas e portanto 0s seus pais estavam ainda em processo de
assimilacdo de toda a informacdo sobre o que é o autismo, quais as melhores formas de
tratamento e onde encontrar servigos de apoio.

Para dar resposta a estas necessidades foi Gtil pesquisar os servi¢os disponiveis na
comunidade relativos ao autismo, pelo que se encontraram as atividades ja referidas.
Participar nelas como voluntaria foi uma forma de fortalecer a rede social da familia de
Harry, no sentido em que lhes dei a conhecer 0s recursos existentes e assim promover a

sua insercdo nestas mesmas atividades.
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Conclusoes

Recordando, este trabalho teve como ponto de partida a seguinte questao:

Que papel assume o Assistente Social junto das criancas autistas e suas familias para

promover a incluséao social?

De acordo com o trabalho realizado obtiveram-se as seguintes conclusoes:

Quanto a definicdo do espectro autista, incidéncia e diagnostico:

>

Pode-se observar ao longo deste estudo que a condicao autista afeta todos os aspetos
da vida destas familias desde emocional, social a econémica;

O autismo esta presente em todas as classes sociais, racas e culturas, tal como é
referenciado por Terrel & Passenger (1998). Dentro destas quatro familias estdo
presentes niveis socioecondmicos e nacionalidades diferentes;

Como mostram estudos, (Nascer e Crescer, 2013, p. 19) existem mais rapazes do que
raparigas autistas, sendo o racio de 4 para 1. Além do fato de estarem inseridos neste
estudo quatro rapazes, de entre dezenas de criangas autistas observadas no terreno,
apenas trés eram meninas;

Harry e Shimone foram diagnosticados antes dos trés anos de idade enquanto Tom
apenas foi aos cinco anos, altura em que os seus pais deixaram a fase de negacgéo e
decidiram enfrentar a condicdo da crianca. Nao foram disponibilizadas informacgdes
em relacdo a data do diagndstico de Freddy;

Segundo a “The National Autistic Society”, o autismo ¢ uma condigdo “escondida”.
Né&o tem carateristicas fisicas e s6 se identifica depois de analisarmos algum tempo a
crianca ou o adulto. No caso de Tom é possivel ver a sua condi¢do apds um minuto
de observacdo, mas nas restantes criancas a condicdo s6 é observada algumas horas
depois. Por exemplo no caso de Harry, no inicio € comum pensar-se que esta a ser
“teimoso” mas se ficarmos a s6s com ele algum tempo vemos que ndo compreende
certas instrucfes, acontecimentos ou regras sociais como esperar numa fila ou pedir
alimentos. Na primeira observacdo de Harry num café, este estava calmamente
sentado porque a comida é uma das suas motivagdes e portanto ndo se notou nenhum
problema de comportamento. Quando terminou a refeicdo, apés ter saido do café

tentou se atirar para o rio e gritou compulsivamente porque nao o deixavam;
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» Nas trés familias que tém as criancas com diagndstico de autismo classico (Harry,
Tom e Shimone), estas comecaram a observar alguns sintomas tipicos da condicéo,
como a ndo resposta ao chamamento do seu nome, o atraso na linguagem, estado de
ensimesmamento, comportamentos exclusivos e obsessivos;

» Em fases de transicdo e alteracdo da rotina, como férias, mudanca de residéncia, de
terapeuta ou escola as quatro criangas mostraram problemas de comportamento, e
regressdes nomeadamente a nivel da linguagem e socializacdo, tornando-se
exclusivos;

» As capacidades a nivel de memorizacdo por parte das criangas foram visiveis em
varios comportamentos ao longo deste trabalho, como por exemplo Harry. Apds
ter-lhe dado uma banana depois da escola ter terminado quando o fui buscar, todos 0s
dias a seguir ele pedia a fruta, porque partia do principio que iria ser sempre assim.
Alem disso Harry memorizava qualquer trajeto apds o ter realizado uma vez, como

uma ida ao parque que ficasse a kilémetros de distancia de casa.

Contexto familiar, impacto do diagndstico e dificuldades sentidas pelos pais:

» Em trés familias a primeira reacdo por parte dos pais, a conselho do médico, foi
esperar que a fase passasse, variando esta entre meses (Harry e Shimone) ou anos, no
caso de Tom. O tempo de espera pelo diagndstico foi apontado como angustiante.
Contudo, foi um alivio finalmente ter uma resposta definida;

» Como refere 0 modelo de Gayhard (2005), o ciclo do sofrimento e dor-padrdo esteve
presente nas familias de Harry, Shimone e Tom, embora com tempos diferentes.
Estas familias referenciaram momentos como choque e depressdo apos o diagnostico,
culpabilidade pela condicdo da crianga, vergonha dos problemas de comportamento,
panico por ndo saber o que fazer em certos momentos, esperanca num futuro melhor
e por fim aceitacdo. A fase de negacao na familia de Tom durou cerca de 2 anos, até
decidirem procurar ajuda médica, enquanto que nas situacfes de Harry e Shimone
esta durou poucos meses. No entanto pdde-se também verificar que esteve presente 0
modelo de MacKeith (2000) no sentido em que certos estadios podem acontecer
varias vezes ao longo da vida. Em trés destas quatro familias os pais mostraram

vergonha e negacgdo da condicdo quando as criangas apresentavam problemas de

92



comportamento. Apds algum tempo quando progrediam, os progenitores voltavam a
fase da esperanca e aceitacao;

» A dindmica familiar sofre uma mudanca dréstica no quotidiano mesmo nas tarefas
em que para a maioria das pessoas sdo rotineiras como as refeicdes, higiene, sono,
brincadeiras, idas a casa de banho, vestir e despir-se;

» Para além destas dificuldades a nivel quotidiano estdo associadas outras
problematicas como conflitos familiares, exaustdo, confusdo acerca dos planos
terapéuticos, vigilancia intensiva da crianga e ansiedade originaria dessa inquietude.
As familias de Harry e Tom confidenciaram que o casamento foi abalado havendo
quase uma rotura do casamento;

» Em trés das quatro familias (Harry, Shimone e Tom), estas mostraram preocupacao e
incerteza quanto ao futuro da crianca, embora néo tivesse havido oportunidade para
falar sobre este aspeto com os pais de Freddy;

» O isolamento e depressdo foram vienciados por trés destas quatro familias,

principalmente por parte das maes de Harry, Shimone e Tom.

O assistente social na intervencéo com as criancas no sentido da sua incluséo:

» Criancas autistas funcionam melhor com estrutura, horarios e rotinas (Solomon &
Cung, 2012) o que influencia diretamente as rotinas dos seus pais. Comparecer em
consultas de médicos, reunides com professores de educacdo especial, terapias,
alimentacdo especifica e horarios de trabalho implica que estes pais também
necessitem de estrutura e rotina;

» O trabalho com as criancas foi essencialmente a nivel educativo e terapéutico no
sentido de Ihes preparar para a autonomia e inclusdo social através da aprendizagem
de tarefas basicas como vestir, comer e solicitar alimentos ou objetos pretendidos.
Através da educacdo numa escola inclusiva e respeitadora das carateristicas de cada
crianca esta é preparada para a vida adulta;

» Na terapia com as quatro criangas, quando copiadas no seu mundo exclusivo, estas
mostraram calma, recetividade e desenvolvimento nos seus comportamentos. Esta
técnica é abragada pelas terapias Son-Rise e por alguns professores de educacdo

especial, incluindo a lider do grupo de atividades para criangas com necessidades
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especiais “Sparkle Time”;

O método Makaton mostrou-se efetivo com Harry e Shimone para aprenderem
palavras como “esperar”, “parar” , “comecar” e solicitar saidas ao parque e idas a
casa de banho;

O método de historias sociais resultava com Freddy quando se sentia frustrado ou em
situacOes de tensdo com os seus colegas;

O método TEACCH mostrou-se efetivo com trés criancas, nomeadamente na parte da
aprendizagem de regras, seguimento de instrugfes, imposicdo de limites e
troca/término de uma atividade. Este tipo de terapia foi utilizada com Harry, Shimone
e Freddy e mostrou ser bem sucedida quando utilizada em tarefas como idas a casa
de banho, mudanca de atividade ou variagdes de comportamento, como por exemplo
a recusa em entrar no autocarro. Mostrou-se igualmente efetivo com Harry para
aprender a colocar o casaco no cabide de forma correta na escola e em casa,
colocando num cabide 0 seu nome e um desenho, auxiliado pela técnica PECS;
Através de bonecos e animais de peluche foi possivel ensinar a Harry certos
comportamentos sociais e expressao gestual de emog6es como abragcar, ser cuidadoso
e ndo empurrar, partilhar o espaco e alimentos;

A terapia Son-Rise defende que aceitar a crianca, respeitad-la e dar-lhe espaco
contribui para a sua evolucao. No trabalho com as quatro criancas esta abordagem foi
bem sucedida. Quando reforgada positivamente cada palavra ou acdo que as criancas
diziam, estas eram motivadas a repeti-la;

No caso de Freddy, como o jovem apresentava bom vocabulario e algumas
competéncias sociais, apesar de por vezes fechar-se em si mesmo, foi importante
escuta-lo, dar-lhe espaco para falar e dar as suas opiniGes de forma a aumentar a sua
auto-estima e melhorar essas mesmas competéncias. Como Rogers afirma, “...quanto
mais um individuo é compreendido e aceite, maior tendéncia tem para para
abandonar as falsas defesas que empregou para enfrentar a vida e para progredir
numa via construtiva” (Rogers, 1985, p.38);

Nas criangas com autismo classico, nomeadamente Harry, Tom e Shimone, a terapia
foi direcionada para a aquisicdo e imitagdo de comportamentos basicos como comer

ou vestir-se. Por outro lado, criancas com Sindrome de Asperger, como Freddy, além
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de comportamentos sociais, também €& possivel lhes ensinarem matematica e
literatura;

» A tentativa de integragdo de Harry numa atividade para criangas “normais, ndo
autistas” nao foi bem sucedida devido as diferencas comportamentais entre ele e as
outras criancas. Era comum Harry andar em cima de bebés caso estes estivessem a
brincar no chéo;

» Em problemas de comportamento, como por exemplo a recusa em entrar no
autocarro a técnica da contagem decrescente mostrou-se efetiva na maior parte das
vezes. Nesta especifica situacdo era explicado a Harry que ele iria para a escola e
era-lhe mostrada uma fotografia do destino. “Harry vamos entrar no autocarro em 5,
4,32, 1,..7;

» Por algumas vezes foi realizada uma atividade domiciliaria com duas destas familias,
no sentido de aproximar duas criangas autistas, observar e propiciar a sua interacao.
Foi uma atividade sem sucesso. Harry e Shimone brincavam separadamente, cada um
no seu mundo, apesar das minhas investidas e da mae de Shimone para o0s aproximar;

» Para minimizar o impacto da perturbacdo autista nestas familias foi utilizada a
educacdo e terapia com as criangas com o intuito de lhes ensinar competéncias que
Ihes fossem Uteis para a sua autonomia como os cuidados pessoais. De referir que
este processo foi estavel mas lento tendo em conta e respeitando o ritmo das criangas;

» Uma outra carateristica a mencionar é o reforco da responsabilidade do assistente
social na sua atitude de educador no que respeita a crianca e sociedade em geral,
clarificando dividas sobre o que € o autismo e realcando aspetos positivos seja em
ambientes terapéuticos, formais, ou informais, de forma a tornar a comunidade mais
preparada e recetiva as diferencas para que estas criancas tenham uma inclusdo de
sucesso agora e no futuro enquanto adultos;

» Destaca-se a importancia da coordenacdo entre 0s atores neste processo: criancas,
pais, professores e terapeutas de maneira a se poder alcangar um maior sucesso no

desenvolvimento das criangas. Um trabalho de equipa produz melhores resultados.

O assistente social no trabalho de intervengdo com as familias:
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Ter uma crianca autista sob responsabilidade entre 7 a 8 horas diarias e viver com a
familia mostrou as reais dificuldades da sua condicdo e quéo exaustivo pode ser para
estas familias;

Entre as necessidades expressas pelas familias, destacam-se os apoios dos
profissionais de salde, terapeutas e apoio econdmico. Sem 0 apoio social e
comunitario por parte das varias organizacGes sem fins lucrativos tornar-se-ia quase
impossivel para estas familias terem um plano organizado de gestdo familiar. Tom
teve apoio terapéutico englobado no programa Son-Rise realizado por voluntérios;
Mostrar aos pais que compreendemos a situacao e as suas dificuldades é o primeiro
passo para que estes se sintam confiantes para o trabalho em conjunto com o
terapeuta.

“A compreensdo ¢ duplamente enriquecedora. Quando trabalho com pacientes
perturbados, verifico que compreender o mundo estranho de uma pessoa psicotica,
ou compreender e sentir as atitudes de um individuo que tem a impressdo de que a

2 “« I NT

sua vida é demasiado tragica para puder ser superada a minha compreensado
dessas pessoas lhes vai permitir modificarem-se” (Rogers, 1985, p. 30). A
compreensdo e empatia abrem as portas para a transformacdo tanto da familia como
da crianca, que assim acolhem o terapeuta como membro da familia, alguém em
quem podem confiar;

Conversas informais deram confianga aos pais sobre 0 processo terapéutico e a
assistente social. “A comunica¢ao entre o profissional, a familia e a crianca é sempre
estabelecida numa base de confianga...”(Juris 2011, p. 211);

De referir que os pais tém atitudes e opinides proprias em relacdo a escola e terapias,
opinides estas que nem sempre correspondem a realidade mas que sdo originérias de
pais “desesperados” por melhorias rapidas. Foi raro encontrar uma mae que dissesse
estar completamente satisfeita com a escola ou terapia. A maior parte tem reservas;
Nem sempre 0s pais se mostram satisfeitos em relacéo as escolas. As mées de Harry
e Shimone diziam estar satisfeitas com o uso de linguagem de simbolos, com as
sessoes de terapia da fala e terapia ocupacional, mas que gostavam que a escola desse
mais énfase as aptiddes académicas como a matematica;

Uma das particularidades por parte destes pais é o0 sentimento que néo estéo a fazer o
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suficiente ( Solomon & Chung, 2012). H& sempre terapias que ainda ndo conhecem,
ou que sdo demasiado dispendiosas, que tém de trabalhar e por isso ndo passam o
tempo necessario com a crianga. Nos casos de Simone e Harry as técnicas eram
utilizadas, desde que mostrasse aos pais que estas poderiam contribuir para o
desenvolvimento da crianca. De referir que ambos os pais foram recetivos aos
diversos tipos de tratamento;

Realizar um trabalho de esclarecimento, informacdo e orientacdo na interagdo com as
familias de Harry, Tom e Shimone no seu meio habitacional contribuiu para a relacdo
de confianca entre as partes. Mostrar aos pais conhecimento neste campo deu-lhes
seguranca e confianca para a intervencao com a crianca;

Apesar de alguns apoio sociais como as associacOes de atividades os pais queixam-se
ndo ser o suficiente para uma consciencializacdo da sociedade. Ouviu-se esta
afirmacéo por parte das maes de Harry, Tom e Shimone: “Ninguém sabe o que é o
autismo, ninguém quer saber,ndo sabem o que é 0 nosso dia-a-dia ”’;

O papel do assistente social no trabalho com estas familias serve de ponte para a
comunicacdo entre a familia, escolas, centros de salde e outros terapeutas. Fazer
parte de grupos comunitarios e atividades € Gtil para estabelecer essa ligacdo e fazer
com que 0s pais se sintam acompanhados, apoiados e compreendidos, principalmente
nas familias de Harry, Tom e Shimone;

Utilizar uma linguagem positiva e realgar os comportamentos funcionais da crianga
contribuiu para a reducdo da ansiedade dos pais de Harry;

A articulacdo entre os saberes, terapias e familia contribuiu para a insercdo dos pais
em atividades especificas como por exemplo a participacdo da mae de Harry no curso
de massagem chinesa para criangas autistas. O formador do curso era também pai de
uma crianca autista e portanto tornou-se especializado na técnica;

A relacdo de ajuda, através de um apoio emocional aos pais contribui para minimizar
a ansiedade, nomeadamente nas mées de Harry, Shimone e Tom:”... uma das partes
procura promover na outra o crescimento, o desenvolvimento, a maturidade, um
melhor funcionamento e uma maior capacidade de enfrentar a vida. O outro pode

ser um individuo ou grupo (Rogers, 1985, p. 44).
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De acordo com os relatos das familias de Harry, Tom e Shimone quanto meu trabalho,

estas indicaram como pontos satisfatorios:

>

Y V V V

Empatia com a crianca;

Empatia e compreensdo com a problematica e a familia;

Disponibilidade de tempo em caso de necessidade;

Trabalho de equipa com as entidades terapéuticas, professores e centros de salde;
Capacidade de encontrar estratégias para lidar com a crianca em situacGes de
mudanca ou problemas de comportamento;

Responsabilidade sobre a crianca.

Como pontos a melhorar:

>

Falta de apoio na fase do diagndstico. As familias queixam-se que nessa fase nédo
tiveram apoio da assistente social. Em relacdo ao meu trabalho, este comecou numa
fase em que os diagndsticos ja haviam sido realizados;

Consisténcia e repeticdo das terapias (familias de Tom e Harry, no sentido em que

por vezes era dificil manter a mesma estrutura e técnica durante meses).

3. Limitacdes do estudo

Fazendo uma analise as limitacbes que se foram encontrando ao longo deste trabalho,

destacam-se as seguintes:

>

Nem sempre se estabeleceu uma comunicacdo assidua com a familia de Freddy, mas
sim com a diretora da escola e os outros terapeutas e portanto ndo foram ouvidos
relatos suficientes por parte dos seus pais;

Este relatorio foi elaborado depois do acompanhamento as familias e criancas. Apesar
de existirem registos escritos e contato assiduo com trés destas familias algumas
informagdes foram certamente esquecidas;

No trabalho com a familia de Harry houve uma responsabilidade acrescida no sentido
em que devido ao fato de viver na mesma habitacdo, a barreira entre a relacdo
profissional e pessoal foi ultrapassada, colocando-me por vezes em situacdes de

sobrecarga emocional.
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Anexos

Anexo 1 - Questionario

As perguntas a seguir mencionadas serviram de orientacdo para toda a pesquisa ao longo

do trabalho e foram realizadas em diferentes tempos e em contexto informal.

Dados biograficos (criancga e familia nuclear)
Crianca

Mae

Pai

Outro

HabilitacGes académicas
Mée

Pai

Outro

Profissdo
Mée

Pai

Outro

Diagnostico da crianca
Outras doencas:

Mae

Pai

Crianca

Outro
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Diagnostico

O que sentiu durante o processo do diagnostico?

Com que idade apareceram 0s primeiros sintomas na crianga?

Quais foram os primeiros sintomas?

Tratamentos / terapias

Que tipos de tratamento / intervencgdes terapéuticas a crianca tem recebido?

Que tratamentos resultam melhor com a crianga?

Incluséo / exclusdo social

Que estratégias utilizam para lidar com as dificuldades?

Sente que a crianca é incluida / excluida? Em que situacGes?

Quais séo as maiores dificuldades que sente na vida quotidiana?

Apoio financeiro / social
Que ajudas financeiras recebe?

Recebe outro tipo de apoio? Social / comunitario?

Que tipo de apoio espera obter de uma assistente social?

Que apoio Ihe foi concedido por parte da assistente social?
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Pontos positivos e / ou menos positivos na intervencgdo do assistente social:
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These estimates are calculated by applying the prevalence rate of 1.1% to the population figures.

Anexo 2 - Estimated ASD population figures for England based on 2011 census figures

Total Estimate Chldren Estimate of | Chldren Estimate of Adults 18 | Estimate of Adults Estimate of
population | of 0-17 population | school age | population of and over population of | working population of
2011 population | 2011 of children | 4-16 2011 | children aged 2011 adults 18 and | age 18-65 adults aged
Census with ASD | Census 0-17 with Celsus 4-16 with ASD | Census over with 2011 18-65 with
ASD ASD Census ASD
England | 53,012,456 | 583,137 11,336,960 | 124,707 11,001,093 | 121,012 41,675,496 | 458,430 33,538,775 | 368,927

Fonte: The National Autistic Society
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Name: Harry

Anexo 3 - Jigsaw Individual Educational Plan No. 1

Literacy

To begin to recognise letters and names;
To write the initial letter of his name;

To recognise his written name.

Achieved some letters like Aand L;
Partially achieved letter L;
Not achieved.

Mathematics

To develop numeracy skills;
To make comparisons between quantities (to make

chices between 1, 2 or 3 items offered at snack time.

Partially achieved can recognise the numbers 1, 2, 3;

Achieved- will always choose the largest amount.

Understanding of the

world

To understand and respond to a “finished” instruction
(to respond to a 5,4,3,2,1 countdown to comply;
To begin to develop his pretend play skills (to listen

to “row your boat” song and perform the actions.

Achieved: will stop what he is doing in response to a
countdown;

Not achieved: not very motivated by this activity.

Expressive arts and

design

To draw representationally (to draw a figure with

legs, arms and head).

Partially achieved- can draw a head and two legs.

IEP compliled by: Jo Berry, Teacher in charge and Heather Brach, SLT (speach and language therapy)

107




Anexo 4 - Jigsaw Individual Educational Plan No. 2

Name: Harry
» To continue to recognise letters; Achieved a few more letters like C and U;
Literacy » To write his full name; Partially achieved letters L and E;
> To recognise his written name. Not achieved.
» To develop numeracy skills; Partially achieved can recognise the
Mathematics » To make comparisons between quantities (to make chices between numbers 1, 2, 3, 4 and 5;
1, 2 or 3 items offered at shack time. Achieved: will always choose the largest
amount.
» To understand and respond to a “finished” instruction (to respond Achieved- will stop what he is doing in
Understanding of to a 5,4,3,2,1 countdown to comply; response to a countdown;
the world » To begin to develop his pretend play skills (to listen to “row your Not achieved: not very motivated by this
boat” song and perform the actions. activity.
Expressive arts | » To draw representationally (to draw a figure with legs, arms and Partially achieved- can draw a head and

and design

head).

two legs and body.

IEP compliled by: Jo Berry, Teacher in charge and Heather Brach, SLT (speach and language therapy)
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Anexo 5 - Blossom House School

Blossom Lower School
& UPPcr House

A Blossom House School é uma escola especializada em linguagem e comunicacao e
acolhe criancas e jovens dos 3 aos 19 anos de idade desde 1993.

Esta escola segue o curriculo nacional e da apoio aos alunos em &reas variadas como a
matematica, desenho, educacdo fisica, histdria, informética, educacéo para a cidadania e
literatura de forma a prepara-los para a vida adulta, tendo em conta o ritmo e dificuldades
de cada um e respeitando o seu plano educativo individual.

De forma a satisfazer as necessidades fisicas, psicologicas e emocionais dos alunos a
escola tem uma abordagem multidisciplinar e para isso engloba professores, assistentes
de professores, terapeutas ocupacionais e da fala, fisioterapeutas, terapeutas musicais e
psicologos. Em relacdo aos alunos com mais dificuldades é necessario um apoio
individual de um assistente sempre presente.

Para tornar este trabalho especializado os terapeutas e professores estdo constantemente
em formacdo de forma a saberem trabalhar os problemas de comportamento dos alunos.
Esta formacdo inclui workshops, atividades desportivas e sessdes de terapia constantes.
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Anexo 6 — “Me Too and Co”

mm&w

dedicated to making a difference g’

Me Too and Co é uma associa¢do sem fins lucrativos situada em Richmond, Londres e

tem por objetivo ajudar criangas e jovens com necessidades especiais e suas familias.

Dentro das necessidades especiais estdo incluidas o Sindrome de Espectro Autista,

Sindrome de Down, paralisia cerebral, atrasos no desenvolvimento, cegueira, surdez e

outros sindromes raros.

A associacao disponibiliza:

>

A\

Atividades propicias ao estimulo do seu desenvolvimento com brinquedos especiais,
cancdes acompanhadas de linguagem gestual com o grupo Makaton e a oportunidade
de socializar com outras criancas;

Artes, oficios e culinéria;

Quiarto sensorial, com sons e luzes;

Cabeleireiro e terapias como massagem chinesa adaptada a criangas com autismo e

paralisia cerebral.

Apoio fornecido aos pais:

>

>
>
>

Aconselhamento de profissionais de salde, assistentes sociais e terapeutas;
Workshops de terapias para aplicar nas criancas e jovens;
Grupos de apoio para partilhar experiéncias com outros pais e cuidadores;

Terapias complementares como Reiki e aulas de zumba.

Me too & Co exists to provide “relief of children with additional needs due to physical
or learning impairment, emotional or behaviour difficulties or any permanent or
temporary illness, in the London Borough of Richmond and surrounding areas, and the
provision of information, practical advice and support to their families, carers and
siblings ” .
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Anexo 7 - Direitos da crianca autista

(LS

Carta para as pessoas com autisino

As pessoas com autismo devem poder partiliar dos mesmos direifos e privilégios de loda a populacio
eurgpela na medida das suas possibilidades e lomando em consideragdo os seus melhores inleresses.

Ltes direlfos devem ser realgados, prolegidos e posios e vigor por Uma 1egislacio apropriada em cada
estado.

As declaracoes aas Nagoes Unidas sobre os Direlfos do Deliciente Mental (1971) e sobre os Direifos das
Pessoas Deficientes (1975) tal como outras declaracoes relevantes sobre os Direifos do Homem devem
ser lomnadas e consideragdo e, em particulal; no que diz resperfo as pessoas com aulsmo, devemn ser
ncluidos os seguintes:

O DIREITO de as pessoas com autismo sio:

1. Viverem uma vida independente e completa até ao limite das suas potencialidades.

2. Terem um diagnéstico e uma avaliacio clinica precisos, acessiveis e livres de preconceitos.
3. Receberem uma educacéo acessivel e apropriada.

4. Serem implicadas em todas as decisdes que afectem o seu futuro; os desejos do individuo
devem, na medida do possivel, ser reconhecidos e respeitados.

5. Terem uma habitacao acessivel e adequada.

6. Terem equipamentos, assisténcia e servicos de apoio necessarios a uma vida plenamente
produtiva, digna e independente.

7. Receberem um rendimento ou um saldrio suficientes para uma alimentagao, vestuario e
habita¢do adequados tal como para as outras necessidades vitais.

8. Participarem, tanto quanto possivel, no desenvolvimento e na administra¢do dos servigos
criados para o seu bem estar.

9. Terem acesso a aconselhamento e cuidados apropriados a sua satide mental e fisica e a sua
vida espiritual. Isto inclui a acessibilidade e tratamentos de qualidade e a medicamentagao
administrada somente no seu melhor interesse e tomadas todas as medidas de protec¢ao
necessarias.

10. A um emprego significativo e formacéao vocacional sem discriminacao ou estereotipo; a
formacéo e o emprego devem respeitar as capacidades e escolhas do individuo.

11. Terem acessibilidade ao transporte e liberdade de movimentos.

12. Terem acesso a cultura, ao lazer, as actividades recriativas e desportivas e de nelas
participarem plenamente.

13. Terem igual acesso a todos os equipamentos, servigos e actividades da comunidade e
poderem utiliza-los.

14. Terem relagdes sexuais e outras, incluindo o casamento, sem a elas serem forcados ou
nelas explorados.

15. Terem representacéo legal e assisténcia juridica assim como a completa proteccao de todos
os seus direitos legais.

16. Nao serem submetidas ao medo e a ameaga de um internamento compulsivo em hospitais
psiquiétricos ou outras instituicdes restritivas da sua liberdade.

17. A ndo serem submetidas a tratamentos fisicos abusivos ou a neglicéncia de cuidados.
18. A ndo serem submetidas ao uso abusivo ou inadequado de farmacologia.

19. Ao acesso a todas as informagdes contidas nos seus relatérios pessoais, médicos, psicologicos,
psiquiatricos e educacionais.

APPDACoimbra

Fedoracio Portuquesa de Autismo|

Ap! dano 4° Cong Autism-Europe, Haia, 10 de Maio de 1992.
Adoptada sob forma de Declaragao Escrita pelo Parlamento Europeu, 9 de Maio de 1996
Autisme-Europe AISBL, Rue Montoyer, 39, bte 11, B-1000 Bruxelas, Bélgica * N
Tel.: +32.2.675.75.05 Fax: +32.2.675.72.70

112




