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Atencao!

Esta € uma cartilha de orientacao, o
conteudo aqui apresentado nao
substitui a avaliacao e o
acompanhamento de um profissional
de saude.




Esta cartilha tem como objetivo
orientar pais e mies que tém filhos(as)
com autismo, com informacoes sobre
estratégias comportamentais que
podem ser vtilizadas no dia-a-dia, de
forma pratica, avxiliando nos cvidados
do seu(sva) filho(a).

APROVEITE E BOA LEITURAI



Sobre o Transtorno do Espectro Autista
e« Oqueé
« Diagnéstico
» As causas
« Os testes genéticos
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0 QYE E O
TRANMSTORMO DO
ESPECTROAYTISTA?

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condicdo que
compromete o0 neurodesenvolvimento, afetando a forma do
individuo de perceber e se relacionar com o mundo. Ele pode ter
dificuldades atipicas em relacdo aos outros individuos de mesma
faixa etaria, e por isso pode ser identificado logo nos primeiros
anos de vida.

E importante saber que o autismo é uma
condicao neuroldgica que nao tem cura.

Mas, com o reconhecimento dos sinais
precocemente, é possivel procurar por
suporte e terapias que favorecam o
desenvolvimento de habilidades nas funcoes
que apresentam déficits.




DIACNOSTICO

O diagnéstico do TEA é feito a partir da identificacdo de
alteracoes significativas e persistentes na interacdo social,
comunicacao e a presenca de padrdes comportamentais restritos,
inflexiveis e repetitivos (American Psychiatric Association [APA],
2013). Os prejuizos causados nessas funcbes sdo a base para
avaliar a gravidade do transtorno, e o periodo em que eles ficarao
evidentes ira variar de acordo com caracteristicas do individuo e
seu ambiente. Ha diversas manifestacbes do transtorno. Elas
dependem da gravidade da condicdo autista, do nivel de
desenvolvimento e da idade do individuo, dai o uso do termo
espectro.

O transtorno do espectro autista é mais frequente no sexo
masculino do que no feminino. Em amostras clinicas, pessoas do
sexo feminino tém mais propensao a apresentar deficiéncia
intelectual concomitante.
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TRIADE DO
AUTISMO




Na area da sociabilidade alguns sintomas podem ser
notados, tais como:

Dificuldade de olhar nos olhos;
Dificuldade para iniciar ou responder a interacfes sociais;
Auséncia de interesse por pares;

Na comunicacao social e no desenvolvimento
linguistico percebe-se:

Dificuldade para estabelecer conversa,;
Déficits na compreensao ou uso de gestos;
Mutismo ou auséncia de fala;
Ecolalia (repete mecanicamente palavras ou frases que ouve);
Falar sozinho(a);
Dificuldade na compreensao de piadas, sarcasmo, figuras de
linguagem;

No comportamento sao presentes as seguintes
situacoes:

Movimentos motores, uso de objeto ou fala estereotipadas ou repetitivos;
Insisténcia has mesmas coisas, adesao inflexivel a rotinas ou padrdes
ritualizados de comportamentos verbais e nao verbais;
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AA auséncia de habilidades sociais pode dificultar a
aprendizagem, pois a crianca ndo memoriza bem as informacdes
gue vem a partir da interagdo com professores ou mesmo 0s pais.
As habilidades de observar o outro, manter o foco em outra
pessoa, imitar, e usar a comunicacdo Sao importantes para a
aprendizagem. Por isso, a interacdo social deve ser estimulada
diminuindo os déficits de socializacdo a partir do treinamento do
contato visual da crianca com adultos e o treino da imitacdo que
pode ser feito precocemente.

Em casa, a insisténcia em rotinas, a aversdo a mudanca e as
sensibilidades sensoriais podem interferir na alimentacdo e no
sono. Assim, os cuidados do dia-a-dia podem ser percebidos
como mais dificeis (p. ex., cortes de cabelo, cuidados dentarios,
encerrar uma atividade, entre outros).

A longo prazo, as dificuldades para planejar, organizar e enfrentar
mudancas podem causar prejuizo no ambiente escolar e nas
relacbes pessoais, mesmo para criancas com inteligéncia acima
da média. Na vida adulta, esses individuos podem ter dificuldades
de estabelecer sua independéncia devido a rigidez e as
dificuldades continuas com as situacdes novas.
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A pessoa com autismo se relaciona com o mundo
de forma diferente, o que nao significa que seja
uma forma ruim.

\

Mas é importante saber que essa forma diferente exige
s cuidados diferentes e por isso vocé ficara mais tempo
envolvido com as atividades de cuidados do que as maes e

/ pais de filhos sem o autismo.

O importante é ter as orientacoes sobre
como lidar com essas diferencas.



AS CADSAS PO
ADTISMD

Agora vamos falar um pouco sobre as causas do TEA!

As informacdes descritas abaixo foram extraidas de resultados de
pesquisas cientificas e, portanto, sdo confiaveis. O objetivo de
incluir essas informac6es aqui é que vocés, pais, tenham mais
informacoes sobre as causas. Uma das formas de diminuir o
estresse é ter informacdes e entender melhor o que pode ter
ocorrido com seu/sua filho(a).

Preste bem atencao, as informacgdes deste texto ndo sao para que
vocés se sintam culpados, mas sim informados. O estudo da
causa €é bastante complexo e o sentimento de culpa néo
contribuird com o desenvolvimento do seu filho e de sua familia.
Caso voceé sinta necessidade de maiores esclarecimentos procure
um profissional, nossa equipe esta a disposicéo para orienta-los.



Como ja apresentamos o TEA manifesta-se por deéficits de
socializagcao, comunicacdo e comportamentos repetitivos. EXxiste
uma variabilidade na intensidade da manifestacdo desses
comportamentos, fazendo que os individuos com TEA né&o
apresentem exatamente as mesmas caracteristicas e sintomas. O
TEA inclui autismo e a sindrome de Asperger, que atualmente
fazem parte de uma mesma categoria. A ocorréncia do TEA
mostra que essa é uma condicao frequente e ocorre em 1-2% da
populacéo. Portanto, espera-se que 0 transtorno do espectro
autista ocorra 1-2 vezes a cada 100 criancas nascidas.

O TEA tem um grande componente genético provocando o seu
desenvolvimento. As pesquisas mostram a contribuicdo do fator
genético quando ocorre nascimento de gémeos e uma das
criancas € diagnosticada com TEA, 76% das vezes a outra crianca
também apresenta o0 transtorno em caso de gémeos
monozigoticos, e 18-34% no caso de gémeos nhao idénticos
(dizigoticos).




Os pesquisadores encontraram mais de 100 genes e regides do
genoma humano ligados ao desenvolvimento do transtorno do
espectro autista. Alteracfes (mutacdes) acontecem naturalmente
nos genes e, normalmente, ndo causam alteracbes no NOSSO
organismo. Entretanto, algumas alteracbes nos genes e regides
podem contribuir para o desenvolvimento do TEA.

Determinadas regidbes apresentam alteracGes que sao raras na
populacdo e sao encontradas em individuos com TEA,
evidenciando a participagcdo dessa mutacdo no desenvolvimento
do transtorno. Enquanto outras regides apresentam alteracdes que
sao frequentes na populacéo, mas algumas estao mais presentes
em individuos com TEA. Essas regibes sao descritas como
associadas ao TEA, mas mesmo em menor frequéncia elas
também podem ser encontradas em individuos sem TEA.

Esses genes/regides alterados podem ser passados dos pais
paras os filhos como alteracfes ja existentes em um dos pais ou
mutacdes novas que surgem nas células germinativas.



Aléem do componente genético, existe também a contribuicdo de
fatores ambientais que, junto com os genes, vao contribuir para o
desenvolvimento do Transtorno do Espectro Autista. Evidéncias
cientificas apontam para fatores nutricionais, como a ingestdo do
acido folico (fator protetivo), e obesidade materna como fator de
risco para o TEA. Esses dois fatores destacam a importancia de
uma alimentacdo saudavel e nutritiva para o desenvolvimento da
crianca durante a gestacao. Outro fator de risco ambiental para o
desenvolvimento do transtorno € a idade materna ou paterna
avancada, além do parto prematuro entre 32-36 semanas.

Os fatores genéticos e ambientais juntos irdo contribuir para o
desenvolvimento do TEA. Quando identificamos mutacdes que
estdo associadas ao TEA é possivel identificar uma causa mesmo
nao compreendendo completamente como aquela alteracédo ira
levar ao desenvolvimento do autismo. Porém, existem os individuos
com TEA que n&o apresentam as mutagcoes e nao sao identificados
fatores ambientais que possam ter disparado o transtorno, esses
casos sdo chamados de TEA idiopatico (causa desconhecida).



O teste genético dos pacientes e dos pais pode auxiliar na
compreensao das causas que levaram ao surgimento do TEA,
encontrando explicacdes genéticas para 40% dos casos. O exame
genético, apesar de promissor, ndo tem capacidade de encontrar a
etiologia para todos os casos de autismo. Isso se deve ao grande
nidmero de genes associados ao TEA; a natureza dessas
mutacgoes, raras e comuns; e a contribuicdo de diversos fatores
ambientais.

Os resultados moleculares podem apontar mutacdes que
apresentam risco para o desenvolvimento do TEA, informacao
relevante para o aconselhamento genético. O contrario também
pode acontecer, quando o individuo possui TEA, mas nao
apresenta as mutagcdes nos genes descritos associados com esse
transtorno. O teste genético pode apresentar que nao existe
mutacO0es nos genes investigados. Isso n&o significa que o0s
individuos nao tenham alteracbes genéticas que provoque O
desenvolvimento do transtorno. As alteracdes que levaram ao TEA
podem estar em regides nao analisadas ou em genes que ainda
nao estao associados ao TEA.

O exame genético tem capacidade de identificar mutacdes
que podem auxiliar no aconselhamento genético.

Isso significa que o diagndstico genético tem potencial para
auxiliar no diagnostico do TEA, aconselhamento genético e
planejamento familiar. Entretanto, somente a avaliagdao de um(a)
profissional da saude com experiéncia no TEA permitira um
diagndstico adequado.



As pesquisas apontam que o componente genético é forte, e deve
ser levado em consideracdo durante o planejamento familiar,
guando os pais ja tem uma crianca com TEA e desejam ter um
outro filho.

Quando os pesquisadores avaliaram o risco do TEA em familias
gue ja tiveram uma crianca diagnosticada, eles encontraram um
risco de até 20% de ocorréncia do TEA no irmao que nasceu apos
o individuo com TEA. Caso mais de um irméo ja tenha recebido o
diagnostico do TEA na familia, o risco de uma nova crianca
também apresentar o transtorno é ainda maior. O aconselhamento
para as familias € importante e deve explicar a contribuicdo
genética para o desenvolvimento do transtorno.

Devido a contribuicdo genética, o uso de testes genéticos pode
auxiliar na compreensao da etiologia do TEA. Alem disso, deve ser
realizada uma investigacdo do histérico familiar, e com os
resultados dos testes e avaliacfes sera informado o risco para os
pais e para o paciente.




Conhecer as caracteristicas que envolvem o autismo pode favorecer
a compreenséo das diferencas e dificuldades de comportamento e
como se relacionar com elas. Solicitar a ajuda de um profissional com
experiéncia na area € um importante passo.

E importante olhar para cada pessoa com autismo de forma
individualizada, pois possuem suas particularidades. Observe as
potencialidades do seu (sua) filho(a). O diagnostico é importante e
traz informacdes que te ajudam a entender as caracteristicas gerais
do transtorno, mas cada caso € uma caso. As dificuldades devem ser
compreendidas e todas as possibilidades para diminuir as limitacoes
devem ser buscadas. Nao desanime, pois os tratamentos e sua forma
de lidar com seu (sua) filho (a) sdo formas importantes para aumentar
a qualidade de vida de quem tem o autismo e da familia como um
todo.



Observe o que ele(a) gosta, o que chama a atencéo dele (dela).
A0S poucos vocé percebera suas preferéncias e gostos, suas
habilidades e quais comportamentos que tém mais dificuldade ou
problemas, e que, por sua vez, vao precisar de mais atencao

Acredite no potencial do seu(sua) filho(a) de desenvolver-se. E
quanto mais cedo for realizado um acompanhamento
especializado melhor sera a sua evolucédo, ou seja o seu
desenvolvimento.

Uma dica para conhecer melhor seu(sua) filho(a) é
interagir, brincar, conversar com ele(a).

Estimule a autonomia do seu(sua) filho(a).

Mas, € preciso lembrar que cada pessoa tem seu tempo e ritmo.
Ela tem a capacidade de aprender, mas a forma e como vai
aprender podem ser por diferentes metodos.

Lembre-se de considerar as caracteristicas positivas do seu(sua)
filho(a), como por exemplo uma boa memoria, habilidade de
organizar 0s objetos, desempenho nas atividades visuais,

inteligéncia... entre outros. O '

O




VAMOS A PRATICA!

Utilize este espaco para descrever quais as
atividades, gostos e interesses dos seu(sua) filho(a).




O objetivo é ajudar os pais a repensar a relacdo com as
criancas e melhorar a vivéncia em casa, além de melhorar os
comportamentos percebidos como dificeis ou problemas.

Observe seu(sua) filho(a) e tente responder:

Qual a rotina dele/dela?

Que horas ele/ela acorda? E que horas ele/ele vai
dormir?

Qual é o desenho ou programa preferido dele/dela?

Qual o brinquedo, a brincadeira ou atividade preferida
dele/dela?




ALGUMAS ORIENTACOES UTEIS

Observe o que seu(sua) filho(a) mais gosta e o que
desperta a sua atencao.

Ele(a) prefere um elogio?
Um doce?
Um abracgo?
Ficar com um objeto?

Descreva o0s aspectos que chamam a atencao dele(a):



Este exercicio pode te ajudar a perceber as preferéncias do seu (sua)
filno (a) que podem ser associadas com as respostas corretas ou
bom comportamento. O que vem depois de um comportamento
correto ou adequado e aumenta a frequéncia desses
comportamentos chamamos de estimulo reforgcador. O reforcador
aumenta a frequéncia dos comportamentos.

Assim, se queremos que nosso (a) filho fale mais, sempre que ele
falar devem apresentar uma consequéncia reforgcadora que podera
ser a atencao, que poderd ser entregar algo que ele falou, por
exemplo, se ele diz banana entregar a banana. O reforgcador pode ser
arbitrario como dar uma figurinha quando ele consegue usar o vaso
sanitario.

O importante é localizar as preferéncias e fazer as associacfes com
0s comportamentos desejados. Ndo se preocupe se no inicio da
aprendizagem as respostas corretas demorarem a aparecer 0
Importante é perceber os pequenos avancos, valorizando com o
elogio e demonstracdoes imediatas de que a seu/sua filho(a) estao
avancando.

Lembre-se as estratégias devem ser adaptadas as suas
necessidades e desafios especificos, com atencao a sua idade.
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ATENCAO
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Os passos sugeridos a seguir tém o objetivo de auxiliar os
pais a promover um desenvolvimento mais adaptativo dos
seus filhos com dificuldades de comportamento, e tem se
apresentado como um caminho bem sucedido. As
orientacbes sdo baseadas em uma metodologia
psicoeducativa que modifica 0 comportamento dos pais e
dos filhos (Barkley, 1997). A intervencdo nas formas de
relacionamento entre os pais e o0s filhos proporciona
interacbes positivas, evita 0 uso de estratégias punitivas e o
desgaste emocional (Floyd & Phillippe, 1993).




ESTABELECA UMA ROTINA

A rotina é importante, pois gera uma sensacdo de seguranca e
previsibilidade das atividades diarias: o que vai fazer ou se havera algo
diferente. A antecipacdo dos acontecimentos faz com que seu(sua)
filho(a) se sinta seguro(a), saiba seus objetivos e 0 que 0S outros
esperam que ele(a) faca.

Organize os horarios de acordar, de dormir, o horario
das refeicoes e das atividades. Lembre-se de deixar um
tempo livre e para lazer.

% Estabeleca as regras.

Utilize de recursos visuais para ajuda-los a
compreender o que vai acontecer no seu dia. Pode
utilizar calendario, desenho, imagens, fotos, video.

Use a criatividade, o importante é que seja um material
simples e acessivel ao (a) seu(sua) filho(a)

Cada familia tem seu modo de funcionamento, por
ISSO tente pré-estabelecer uma rotina considerando
as caracteristicas de sua familia, dentro da sua
realidade, que seja possivel de ser cumprido e que
se mantenha com regularidade.



EXEMPLO

ROTINA DA CRIANCA

HOJE E: SEGUNDA

Nt N

MANHA

ACORDAR ‘

BANHAR/ a
VESTIR .

ESCOVAR 0S
DENTES

g‘

. RS
TOMAR CAFE

TARDE
ALMOCAR

SONECA/ @
DESCANSAkd

\ \
TAREFAS @’
ESTUDAR/

“~N

3

T
B

04
A

NOITE

BANHAR/ ‘ :!
VESTIR

JANTAR

DORMIR X *




HOJE 0 TEMPO
ESTA:

e
TARDE NOITE



SEJA 0BJETIVO NOS SEUS COMANDOS

Ao solicitar algo ao seu(sua) filho(a), faca um comando direto e
objetivo. Muitos conectivos e justificativas podem dificultar a
compreensao do que realmente é solicitado.

OBSERVE SE ELE ESTA
PRESTANDO A ATENCAO A
VOCE.

[ S [ S - - - -

Evite mais de um comando por vez, como por exemplo: “Filho por
favor, guarde os brinquedos, feche a gaveta e va tomar banho”.

O ®

¢

A dica é dar um comando por vez e
® supervisionar se a ordem foi cumprida: “Guarde
os brinquedos agora”; “Feche a gaveta dos

' brinquedos”.
N

Ao supervisionar se a ordem foi cumprida, dé um retorno, que pode ser
algo que desperte a atencéo dele(a), como um elogio.
Por exemplo: “Muito bem, vocé guardou todos os brinquedos”



APO10 COMPORTAMENTAL POSITIVO

Converse com seulsua filho(a): diga a ele(a) o que ele faz bem e o
que vocé gosta que ele faca. Ter uma nocao da habilidade muitas
vezes promove o interesse e a motivacao.

.

00O 00 0O

Esforce-se para dar um feedback positivo com muito mais
frequéncia do que qualquer correcao ou retorno negativo. “Fez um
6timo trabalho guardando os brinquedos”. Nao é necessario bater

palmas ou fazer muito barulho ao dar o elogio, apenas fale
claramente. O barulho pode gerar algum desconforto e provocar a

desorganizacao do comportamento.

O
oo o
' ' UM PASSO DE CADA VEZ
voy 2o As mudancas acontecem aos poucos.

o o
' Aceite e comemore pequenas
conquistas.
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VALIDAGAO AFETIVA

Escute e respeite seu(sua) filho(a). Talvez vocé tenha que olhar para
as coisas que ele(a) esta dizendo a vocé, verbalmente ou por meio
de suas escolhas e acdes. “Percebi que vocé esta triste porque nao
podemos sair.”

Confirme as emocdes dele(a): ndo ignore seus medos e nem diga
gue ele(a) n&o precisa se preocupar ou chorar. As emocdes dele(a)
sao muito reais e tem uma funcdo. Ajude a dar uma linguagem ao
gue ele esta sentindo, seja verbal ou nao.

"Eu sei que vocé nao gosta de barulho. Estou vendo que esta com
muito medo agora".

Dé preferéncia a comandos afirmativos, mais do que negativos. Ao
invés de falar “ndo suba na mesa” , informe o que ele(a) tem que
fazer: “Filho(a), sente na cadeira. ”

Sim, a crianca pode escolher. Mas dentro de limites. E importante
gue ela ou ele aprenda a ter controle. Escolher entre uma atividade
e outra pode favorecer o senso de controle. Por exemplo, permita
que ele(a) escolha por qual atividade comecar, desenhar ou um
guebra-cabeca. Entdo, vocé ou outro cuidador pode ter o controle
sobre as opc¢des que séo oferecidas.



ALGUMAS DICAS:

Cuidado para nao dar mais atencao aos
comportamentos problemas que aos comportamentos
considerados adequados. Tente ignorar 0S
comportamentos problemas.

Dé o seu melhor para evitar que o comportamento
problema sirva como uma forma de comunicar ou ganhar
atencao.

Nao permita que os gritos facam com que ele(a) néo
guarde os brinquedos ou que o choro faca com que ele
consiga o pirulito que deseja.

No meio da rotina entre atividades e regras, inclua
momentos em que seu(a) filho(a) esteja livre e possa
fazer o que quiser, estimulando autonomia e criatividade,
considerando os limites de um ambiente seguro e
respeitando a privacidade de outras pessoas.

LN

TEMOS_ ALGUMAS DICAS PARA MELHORAR ESSA
RELACAO. A ESTRATEGIA CHAMA-SE “RECREIO
ESPECIAL” PARA AS CRIANCAS E “MOMENTO ESPECIAL”
PARA OS JOVENS. E UMA ATIVIDADE DE INTERACAO COM
SEU FILHO(A), QUE VOCE VAI INSERIR NA ROTINA DELE.
UM MOMENTO QUE VAI DEMANDAR MAIS DA SUA
ATENCAO E OBSERVACAO.



= C o DO

RECREIO ESPECIAL

Brinque todos os dias pelo menos 15 minutos com seu(sua)
filho(a), esse sera o recreio especial. Nesse periodo, vocé tera
mais controle do ambiente e estara interagindo e
supervisionando os comportamentos do seu(sua) filho(a).

Dé atencdo a seu(sua) filho(a), com um elogio, sempre que
ele(a) tenha um comportamento esperado, ou respondido ao
seu comando.

Elogie o que vocé gostou: “Que lindo o brinquedo que vocé
escolheu”; “Parabéns por guardar os brinquedos”. O elogio tem
que ser imediato ao comportamento dele/a.

Nesse recreio especial, permita que seu(sua) filho(a) escolha a
atividade, jogo ou brinquedo. Brinquem e interajam. Criancas
também aprendem brincando.

Aqui neste momento do recreio, vocé pode ighorar os maus
comportamentos. E apenas interrompa o recreio especial se o
comportamento puder machucar seu seu(sua) filho(a), vocé ou
quebrar algo da casa.



RECREIO ESPECIAL

Use esse espaco para elaborar o seu recreio especial com
seu(sua) filho(a):

Quanto tempo durara o recreio?

« Quais brincadeiras pretendo realizar com ele(a)?

» De quais materiais vou precisar?

» Observacoes uteis:




MOMENTO ESPECIAL

Passe todos os dias pelo menos 15 minutos com seu(sua)
filho(a), esse ser& 0 momento especial. Nesse periodo,
vocé estara interagindo e supervisionando os
comportamentos do seu(sua) filho(a).

Dé atencao a seu(sua) filho(a). Vai ser muito positivo ele
saber que vocé é alguém com quem ele pode contar para
todos os momentos, inclusive os de lazer.

Elogie o que vocé gostou. As vezes esquecemos de fazer
elogios para pequenos avancos e situacoes simples, mas
eles sao muito importantes e fazem a diferenca.

Nesse momento especial, permita que seu(sua) filho(a)
escolha a atividade, seja ver um filme, praticar um esporte,
ouvir musica, ler, fazer caminhada. Esse é o momento
dele(a) escolher a atividade e vocés fazerem isso juntos,
em uma relacao de amizade

Aqui neste momento especial, vocé pode ignorar os maus
comportamentos. E apenas interrompa 0 momento
especial se o comportamento puder machucar seu seu(a)
filho(a), vocé ou quebrar algo da casa.

Lembre-se, esse momento "pais e filhos" é sempre
importante e especial, mesmo que seu filho ja nao precise
de supervisao ou tenha mais de 12 anos.



AJUDE A PEDIR PAUSAS E SE ACALMAR

Nos momentos em que perceber que seu(sua)
filhno(a) estd agindo de forma mais agitada,
irritada ou brava, ensine que ele(a) pode se
acalmar. Reconheca e valide essas emocoes e
mostre que ele(a) pode ter uma pausa. Pode ser
através de uma respiracao, ou ter um cantinho na
casa no qual ele se sinta seguro e confortavel,
um cantinho da calma que ele possa ir sempre
gue precisar. Atencdo: O cantinho da calma nao
€ um local de punicéo.




PLANEJANDO SEU CANTINHO DA CALMA

1.Qual vai ser o nome do cantinho?

2. Quais objetos estardo nesse ambiente?

3. Em qual local da casa?

4. Em quais situacbes sera convidada(o) a ir ao cantinho da
calma?




Aos pais




Autismo e as repercussoes familiares

As necessidades das criangcas com autismo provocam
mudancas no ambiente familiar e na rotina doméstica, e o
enfrentamento dessas necessidades exigem habilidades e
recursos dos membros da familia, que mobilizam desde
aspectos financeiros até aqueles que envolvem o bem-estar
fisico, mental e social. A limitacdo dos recursos e a falta de
estratégias de enfrentamento podem resultar em sobrecarga e
possiveis problemas de saude dos cuidadores da crianca, até
gue a familia possa desenvolver a capacidade de adaptacéo e
enfrentamento a intensa dedicacao e prestacao de cuidados.

Mas, quando existe uma sobrecarga e as experiéncias excedem
a capacidade de enfrentamento e adaptacao, gerando
desconforto fisico e/ou psicolégico, com prejuizo na percepcao
do bem-estar, a este processo chamamos de ESTRESSE.
Ocorre quando a pessoa percebe e reage a situacles
consideradas por ela como dificeis, que ultrapassam seus
limites de supera-los.



Pesquisas apontam que para pais de filhos com autismo, o
estresse experimentado esta associado a questdes de prejuizo
cognitivo da criangca, a (gravidade dos sintomas e
comportamentos dificeis. Além de terem que lidar com os
desafios comuns da vivéncia com filhos, as condicoes
singulares relacionadas ao autismo apresentam aos pais
maiores demandas de atencdo. A sobrecarga vivenciada pelos
pais em funcdo das necessidades e cuidados que precisam
exercer na atencdo ao filho(a) com autismo pode coloca-los em
maior risco de desenvolver sintomas de estresse, depressao e
ansiedade

Mas, atencao!
Nao é o fato de ter um filho ou filha com autismo que faz de
VvOCé um pai ou mae estressado.

Duas pessoas podem reagir de formas diferentes a mesma
situacéo, ou seja, o choro para um pai pode ser percebido como
facil de ser resolvido, enquanto para outro pai pode ser algo
muito dificil de ser encarado. O que diferencia € a forma como
cada pai avalia a situacdo: um evento estressor para um pai
pode ndo ser estressor para outro pai.




Por isso, é preciso olhar para a sua realidade com foco em
desenvolver estratégias para minimizar os efeitos do
estresse, considerando o que para vocé € uma situacao
dificil.

Agqui vamos apresentar algumas estratégias que vocé pode
utilizar no seu dia-a-dia. Um processo que requer auto-
observacao e autocuidado para que 0 comportamento
diante das situagOes estressoras nado seja simplesmente
reativo, mas que cada cuidador consiga perceber como é
para ele proprio enfrentar a realidade de sua jornada
enquanto pai ou mae de um(a) filho(a) com autismo.

Tracar estratégias de enfrentamento que nao anulem as
necessidades individuais de cada pali ou mée se torna
importante. Nao é possivel oferecer suporte adequado
gquando se experimenta constantemente uma sobrecarga
emocional acompanhada por seus inUmeros sintomas.



Aceitando o diagnostico

Adaptar-se a realidade de ter um filho autista pode gerar em
vocé sentimentos conflituosos. Isso pode fazer com que a
aceitacdo nao seja completa e gerar maiores indices de
estresse. Pesquisas mostram que a atitude frente ao
diagnostico da crianca, pode ser muito negativa no inicio e
exigir uma intensa adaptacdo para se ajustar, 0 que €
possivel de repercutir em sofrimento psicolégico, como
ansiedade, estresse e depressao.

O ajuste adaptativo ao diagnostico pode ter efeitos
potencialmente protetores sobre o bem-estar ao longo do
tempo. A aceitacdo néo ocorrera da noite para o dia, € natural
gue seja um processo. O importante é estar aberto a
oportunidade de melhorar a forma como vocé lida com essa
nova realidade.

Ter informacdes sobre o que € o autismo e acessar formas
de lidar melhor com seu(sua) filho(a), buscar a ajuda da
familia e também através de instituicbes que oferecem apoio
a pais de autistas, sdo passos importantes que favorecem
ao processo de aceitacdo do diagnostico.

E necessario compreender o autismo tal qual ele é, uma
alteracdo do neurodesenvolvimento, que apresenta
demandas especificas que vao alterar a dinamica familiar a
partir da chegada do(a) filho(a) com TEA. Esse passo é
Importante nao so para aprender sobre como oferecer o que
seu(sua) filho(a) precisa, mas também para criar uma Visao
de longo prazo, esperando aquilo que € possivel alcancar
dentro das especificidades do autismo.




Buscar ajuda na familia significa verbalizar suas
necessidades no enfrentamento das situacdes cotidianas.
Muitos pais concentram em si todas as responsabilidades
com o filho, mas é positivo identificar em sua rotina quais
0S momentos que um familiar ou mesmo amigo pode te
ajudar.

As instituicbes que oferecem apoio aos pais sao muito
Uteis para conectar mais familias que passam por
situacdes semelhantes a sua. E possivel, nesse espaco de
troca e acolhimento, construir vinculos capazes de
fortalecé-lo em sua jornada de cuidados com seu filho. A
similaridade das historias ou mesmo as diferentes
demandas das familias, e a forma como enfrentam o
estresse e as dificuldades ajudarao vocé a perceber que
nao esta so.

Também é importante lembrar que cada familia tem um
modo de funcionamento Unico, e constroem as suas
proprias estratégias de enfrentamento a situactes dificeis
a partir da suas vivéncias. Nao existe uma forma certa ou
errada, mas aquilo que se adapta melhor para cada
pessoa.

Respeite 0 seu tempo e o seu processo de aceitacao
e nao se compare com o familia do vizinho.




Um novo olhar:
Reavaliacio positiva

Com relacao as situacoes cotidianas que lhe causam
estresse, vocé pode contar com a estratégia de
reavaliacdo positiva. Trata-se de uma estratégia que
procura reavaliar o que tem de positivo na situagcao que
VOCé vivencia.

Um exemplo, antes vocé se incomodava muito com um
movimento repetitivo de se balancar para frente e para tras
(estereotipia) do seu(sua) filho(a). Mas até entdao vocé ndo sabia o
gue significava esse movimento, era um comportamento sem
sentido e |he causava estranheza e irritabilidade. Mas, depois que
VOCEé conhece sobre o autismo e compreende que 0 movimento
repetitivo € uma caracteristica do TEA, que aparece quando a
pessoa com autismo esta com excesso ou auséncia de estimulos
sensoriais. As acbes repetitivas as ajudam a se reorganizar
internamente, processar tudo o que esta sentindo e que por vezes
pode gerar sensacdo de bem-estar e ajuda a acalmar-se, a sua
reacao para este evento pode ser diferente.




A partir desta compreensao, vocé pode avaliar novos sentidos
para o comportamento do seu(sua) filho(a). Agora vocé ja sabe
0 que faz parte do esperado para criangas com autismo e pode
aprender também como lidar melhor com a situacéo.

Sera necessario fazer uma reinterpretacdo daquele momento.
Sua resposta emocional que antes poderia ser de irritabilidade,
agora pode dar lugar ao acolhimento. Para isso € importante
gue haja disposi¢céo para o controle das emocbes “negativas”
relacionadas aquela situacéao.

Compreender suas emocdes e como VOCcé reage as situacgoes,
junto a auto-observacdo € importante nesse processo para
perceber quando as coisas estao saindo do controle. Reavaliar
positivamente sera uma resposta a movimentacdes internas e
externas sobre novas reflexdes que vocé fara da situacéo
inicialmente vista como negativa.

Observe 0s seus pensamentos e registre aqui 0s pensamentos
positivos. Verifigue que mesmo nas situacdes mais dificeis
VOCE é capaz de modificar a forma de perceber o problema, e
como essa mudanca auxilia vocé a lidar melhor com os
problemas.

Lembrando que esta avaliacao é de vocé para vocé mesma,
hao se compare com outra pessoa.




Observe Svas Emocoes

Cada emocéo tem a sua funcao. E podemos sentir diferentes
emocoOes a depender do contexto.

Medo, tristeza, ansiedade, estresse, preocupacao, assim como
alegria, felicidade, raiva, sdo reacoes esperadas dos humanos,
e podemos sentir em qualquer momento da vida. Mas, se vocé
percebe que sente umas dessas emocgodes de forma intensa e
continua, e que isso repercute em dificuldade de manter as suas
atividades diarias:
Procure ajuda de um profissional de saude.

Vocé pode aprender a lidar com estas emocgées e a
enfrentar situacées dificeis, promovendo sensacao
de bem-estar e qualidade de vida.




Quem cuida precisa de cvidado

A parentalidade requer doacao e muito engajamento de Si
mesmo a seu(sua) filho(a). Certamente, vocé dedica muito mais
tempo para seu filho do que para vocé. Doa tempo, cuidados e
atencdo. No caso da criangca com autismo, as demandas podem
ser ainda maiores. E nessa jornada ha uma conta que néao
fecha. S&o os pais, que se negligenciam por anos enquanto
cuidam dos filhos. Nesse processo, em muitos casos a
sobrecarga é ainda maior para as maes, entao figuem atentos, a
conta ndo fecha porque s6 consegue cuidar do outro quem
primeiro cuida de si.

N&o estamos aqui dizendo que vocé deva diminuir os cuidados
com seu(sua) filho(a), mas que vocé deve buscar incluir na sua
rotina atividades que sejam para voceé.



Nao é possivel doar o que nao temos.

Quando alguém deixa de olhar para suas proprias
necessidades, ele deixa de ser inteiro. Comeca um ciclo
vicioso baseado na insatisfacdo. Aquela necessidade se
torna o motivo de reclamacbes ou pensamentos negativos.
E muito comum que procuremos culpados para essa
sensacdo desagradavel. As vezes, achamos que tem
relacdo com termos um filho com autismo, as vezes
culpamos o companheiro (a), as vezes nos culpamos e as
consequéncias podem ser atitudes impensadas e conflitos

desnecessarios, 0 que gera mais insatisfacao.

A paciéncia que deseja ter esta comprometida pelo cansaco
e pelo estresse. O vigor de que necessita para desenvolver
atividades com os filhos esta ameacado pela sobrecarga de
atividades.

Cuide de si.



Precisamos conversar sobre como vocé tem cvidado de si

mesma(o).

Ao ouvir o termo autocuidado vocé pode quase que imediatamente
relaciona-lo apenas a bem estar fisico. Mas, cuidar de si n&o
significa necessariamente passar um dia no saldao de beleza, no
SPA ou fazer uma viagem sozinho(a), sair para pescar, passar
horas jogando futebol.

Pequenas acdes no dia-a-dia tem mais efeito, pois tém a
capacidade de diminuir o estresse sem deixar ele acumular.

Autocuidado tem a ver com aquilo que vocé faz
intencionalmente para si mesma(o) e que te traz bem-estar
fisico, mental ou crescimento pessoal.



O autocuidado n&o funciona da mesma forma para todo mundo. Na
verdade, cada pessoa precisa identificar suas proprias necessidades,
desejos e preferéncias.

Para algumas pessoas ler um livro pode ser uma acao de
autocuidado, ja outras preferem um momento de siléncio e reflexao.

Veja que o cuidado consigo nao esta na acao em si, mas na sua
intencao em fazer aquilo pensando em suas necessidades.

O autocuidado néo esta no café quente, por exemplo. Vocé pode toma-
lo apressadamente, enquanto perde a paciéncia diante da resisténcia
do seu(sua) filho(a) em comer as frutas no café da manha. Ou pode
tomar a decisdo de acordar antes dos demais e saborear o café
guentinho no comeco da manha sem ser interrompida.

Percebeu que a diferenca esta na intencao e presenca?

E na decisdo de ajustar pequenas acdes do dia-a-dia
buscando sentir-se bem que o autocuidado é feito.




Possiveis dificuldades

FALTA DE AUTOCONHECIMENTO:

N&ao ter clareza das proprias necessidades, desejos, objetivos e,
portanto, nao conseguir estabelecer

praticas efetivas de autocuidado.

ACHAR QUE E EGOiSMO:

Quando, na verdade, o autocuidado € justamente o oposto.
Quando vocé cuida de si mesma estara mais forte para impactar
positivamente os outros.

NAO PRIORIZAR:
Atribuir a falta de autocuidado a falta de tempo. Mas isso sO
seria verdadeiro se néo existissem praticas de autocuidado que

precisam de apenas poucos minutos. Na maioria das vezes nao
é falta de tempo. E falta de prioridade. @

FALTA DE ASSERTIVIDADE:

A deciséo de cuidar de si passa por dialogar e expressar seus
pedidos e necessidades de forma clara e objetiva. Nao espere
gue as pessoas com guem VOCEé mora tomem a iniciativa em
colaborar, comunique suas necessidades de modo direto.

DIFICULDADE EM DELEGAR:

Cuidar de si implica em contar com outras pessoas e dividir as
obrigacdes da vida. Mas ha pessoas centralizadoras,
controladoras, para elas as coisas s6 estao boas o suficiente se
forem feitas por ela ou do seu jeito. Vocé costuma pensar e agir
assim? Isso pode contribuir com a sobrecarga que lhe da a
sensacao de falta de tempo.



Avtocuidado é olhar para si e dar a si mesmo prioridade

Como praticar o avtocvidado diariamente?
Primeiro é preciso se conhecer!
Isso € importante para ndo cair na cilada de criar uma rotina de cuidados

Imposta por outras pessoas, mas que, na verdade, nada tem a ver com VvOCeé.
Portanto, analise seus desejos, hobbies, sonhos e necessidades.

Faca esse exercicio para identificar o que vocé pode fazer por si.

O que vocé fazia antes de ser mae/pai e que desejaria voltar a
fazer?

O que vocé apreciaria fazer hoje, mas se sente desmotivada(o) ou
sem tempo?

Quais areas da sua vida vocé acha que esta precisando de mais
atencao?

O que vocé acha que pode fazer por vocé que pode impactar
positivamente essas areas?




Avtocuidado é olhar para si e dar a si mesmo prioridade

Agora liste as acbes que vocé ira praticar diariamente,
criando assim sua rotina de autocuidado.




Sugestoes

Ha fatores muito importantes como sono, hidratacao, alimentacao e
exercicio fisico que impactam diretamente no nosso bem-estar.
Portanto, inclua na sua rotina de autocuidado praticas que te ajudem a
manter esses fatores equilibrados.

e Fazer uma caminhada ou outro exercicio fisico que te auxilie
a relaxar por 30 minutos ouvindo suas mdusicas favoritas;
fazer atividades fora de casa e proximo aos ambientes
naturais contribuem para o bem estar;

e Tomar um banho relaxante;

e Tomar sol;

« Ingerir 2 litros de agua por dia;

e Tomar um banho relaxante;

» Evitar o uso do celular ao se deitar;

 Evitar café e outros estimulantes a noite.

e Procure ter uma rotina de sono. O sono ajuda muito na

reducéo do estresse;
e Organizar atividades do dia seguinte em uma agenda;

« Usar um diario da gratidao para anotar os agradecimentos do
dia;
e Ler um livro;



Sugestoes

e Estudar um assunto que lhe interessa;

e Ver um filme por semana ao lado de quem vocé ama;
« Praticar meditacao por 5 minutos diarios;

e Limitar o uso de telas;

e Tirar um dia da semana ou algumas horas para cuidar da
® beleza do corpo;
/ « Conversar com um(a) amigo(a).

Vocé nao precisa incluir na sua rotina varias atividades de uma vez.

Lembre-se que n&o é quantidade, tampouco gastar muito tempo,
mas decidir fazer aquela ac&o para vocé mesma(o), has pequenas
coisas do dia a dia.




Topico especial:

Preparando para a mvdanca

As mudancgas acontecem e podem ser muito dificeis. Uma pessoa
com autismo pode reagir de forma mais agitada e inquieta, em
alguns casos mais ansiosa e agressiva. Mas isto ndo é uma regral
Cada pessoa pode reagir de uma maneira. Para diminuir esses
efeitos, informe a seu filho as mudancas que irdo acontecer.

Atualmente, com a pandemia, devido ao adoecimento por
coronavirus (COVID-19), e a necessidade de um isolamento
social, muitas foram as mudancas impostas e necessarias
readaptacdoes. Nao tem escola presencial, o contato com colegas,
professores, outras pessoas da familia passaram a ser virtuais e
atividades externas a casa foram interrompidas.

Entdo, o que fazer?



Topico especial:

Preparando para a muvdanca

A rotina permanece importante. Neste momento, expliqgue a
situacdo de mudanca para seu(sua) filho(a) de forma simples e
objetiva. Talvez seja preciso explicar em diferentes momentos
para que ele(a) se adapte e entenda.

Tente manter alguns aspectos da rotina anterior. Por exemplo,
se antes do isolamento social ele(a) acordava as 9h. Permita
gue ela continue acordando no mesmo horario. Se ele estudava
a tarde, tente manter as atividades escolares ou educativas, no
mesmo periodo.

Tudo bem se vocé precisar levar seu filho algumas vezes ao
local das atividades para que ele compreenda que aqueles
espacos estao fechados.

Busque manter essa rotina de atividades proximas das que ele
fazia como, por exemplo, atividades ludicas organizadas e
intervalos pré-definidos.

Converse com profissionais que ja acompanhavam seu filho e
peca por orientagdes mais especificas dentro das suas
possibilidades.

Se possivel, aumente o nimero de horas de atividades fisicas
ou ludicas em ambientes externos.
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