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APRESENTACAO

A elaboracao desta cartilha foi produto de pesquisa de mestrado com tema
"A vivéncia das mdes frente ao diagnostico e tratamento de criancas com
Transtorno do Espectro do Autismo", realizada através das narrativas de
maes de criangas em tratamento em clinica especializada.

O estudo buscou investigar as vivéncias das maes de criancas com o
transtorno desde o diagndstico ao tratamento. Através da identificacao dos
aspectos emocionais inerentes ao processo terapéutico, bem como dos
impactos de uma rede de apoio composta por familiares e profissionais.

Dessa maneira, o objetivo desta cartilha € suscitar a reflexdo acerca da
adocdo de estratégias de enfrentamento a partir da compreensao do
diagnostico, da divisdo das atribui¢des pertinentes a rotina da crianca. E
ainda, do papel desempenhado pela mae, muitas vezes privada de sua
individualidade, para abarcar as necessidades do seu filho. E que
claramente, necessita de suporte e acolhimento, junto a valorizacdo do seu
papel, que muitas vezes reflete em seu esgotamento.

Por fim, traremos sugestoes de estimulo ao autocuidado, fundamental ao
reestabelecimento e manutenc¢ao da saide mental e fisica destas maes.
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9 Para que serve a cartilha e
a quem se destina?

Esta cartilha foi desenvolvida
pensando em maes de criancas
diagnosticadas com o Transtorno
do Espectro do Autismo.

Tem o objetivo de servir como ferramenta de
esclarecimento e apoio as maes envolvidas no
tratamento.
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@ Meu filho tem Autismo e agora?

Mae, ao identificar sinais de atrasos no desenvolvimento do seu filho, busque auxilio
profissional. A estimulacao podera ser iniciada por um terapeuta da area de
fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional, contudo o médico neuropediatra ou
psiquiatra infantil serdo os especialistas habilitados a oferecer o diagndstico, orientacdes
e sugestdo de terapias de estimulos necessérias ao desenvolvimento global, bem como
medicacdo. A equipe deve estar alinhada e manter boa comunicacao.

Para conhecer o Transtorno, vocé precisa observar:

) Dificuldade de contato visual e atentar quando chamado;
) Atraso na linguagem:;
) Comportamentos repetitivos;

) Dificuldades na interagao social.

Outras dificuldades como compreender e seguir
instrucoes, imitar o outro, dar func¢ao a brinquedos,
seletividade alimentar podem ser observadas no
quadro da crianca que precisa passar por avaliagao
e ter o rastreio de suas habilidades.

O termo espectro € utilizado para definir a
abrangéncia do transtorno, pois ha varios niveis de
comprometimento e necessidade de ajuda. A
medida que sua crianga adquirir novas habilidades,
a tendéncia € que sua autonomia também aumente.
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9 Servicos Fundamentais ao
Tratamento

* Fonoaudiologia

Utiliza técnicas especificas para estimular a linguagem, fala, audigao,
motricidade oral e voz do paciente. Esses estimulos visam trabalhar disturbios
na fala, problemas de audic¢do, dificuldade de degluti¢ao e até mesmo questoes
relativas a escrita. Visa a comunicagao funcional do sujeito.

Psicologia

*%

A partir do rastreio de suas dificuldades tem o objetivo de ensinar habilidades

e tornd-los mais independente. Trabalhando junto a familia, visam identificar
comportamentos € pensamentos que causam desconfortos, desenvolvendo
estratégias de intervengdo, atuando sob aspectos cognitivos e
comportamentais.

Terapia Ocupacional

Auxilia no desempenho das atividades do cotidiano (ocupac¢des) quando sao
identificados problemas. Sendo assim busca promover independéncia ao
sujeito. Além disso, atua em dificuldades inerentes a aspectos sensoriais €
alimentares.

Psicopedagogia

Atua na compreensao da construcao do conhecimento a partir do processo de
assimilacdo do sujeito. Trabalha com os processos de aprendizagem, assim
como, as dificuldades e limitacdes inerentes, decifrando a origem da
dificuldade apresentada, que pode ser social, fisica € mesmo emocional.
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9 Servicos Fundamentais ao
Tratamento

* Fisioterapia

Exerce importante funcdo no desenvolvimento correto da criancga, para
que ela possa ter uma passagem para a adolescéncia e, posteriormente a
vida adulta, sauddvel e sem problemas motores, respiratorios ou

neuroldgicos.
* Psicomotricidade

Contribui de maneira expressiva para a formacdo e estruturacdo do
esquema corporal e tem como objetivo principal incentivar a pratica do
movimento em todas as etapas da vida de uma crianga.
E
A familia precisa exercer participacao
ativa, desempenhando papel de co-
terapeuta. O compartilhamento das

atividades deve ser de consciéncia e de
responsabilidade de todos.

Outros tipos de terapia podem ser
indicadas, como musicoterapia,
equoterapia e terapia aquatica, e devem
ser esclarecidas quanto a sua necessidade
pelo profissional médico.
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@ Como lidar com o seu filho
diagnosticado pelo
transtorno?

Vimos de forma variada que em todos os casos, as
maes perceberam as diferencas no desenvolvimento
do seu filho e tiveram a iniciativa de buscar auxilio

profissional.

Percebemos também que o Transtorno impactou a
todas as maes. Para algumas, o processo de aceitacao
ainda esta sendo vivenciado, outras conseguiram
ressignificar.

Sabemos que o enfrentamento do diagnostico ¢é dificil,
e que a luta e esforcos dedicados ao cuidado da
crianca sdo exaustivos. E importante vivenciar os
sentimentos e falar sobre eles faz parte do processo de
enfrentamento. Entendemos que a valorizacao e
empatia na dedicaciao dessas maes é fundamental.
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Como lidar com o seu filho
diagnosticado pelo
transtorno?

Durante as entrevistas, as maes falaram sobre passar a
maior parte do seu dia focada no exercicio da rotina da
crianca e o acamulo de tarefas; sobre a dificuldade em
voltar ao mercado de trabalho; medo do futuro quanto a
independéncia do filho na auséncia materna; relataram que
nao conseguem mais realizar atividades que antes eram
prazerosas e faziam parte de sua rotina.

E importante a distribui¢do das responsabilidades da crianca para outros
entes da familia;

Fundamental que a familia busque conhecer os objetivos de tratamento da
crianga e o papel de cada terapeuta em seu desenvolvimento. Busque
conhecer as dificuldades da crianca;

E essencial a confianca na equipe. Sendo fundamental receber e buscar
praticar as orientagOes solicitadas pelos terapeutas;

Tente estabelecer um ambiente de confianca e autonomia, permitindo a
intervenc¢ao profissional, e desenvolvimento da autonomia da crianga.
Utilize esse espaco para tirar duvidas e ter suas dificuldades ouvidas;

Busque compreender as necessidades da criancga, auxiliando-a no
exercicio, contudo visando a independéncia. Acreditando na capacidade
da crianca. Ofereca feedback ao terapeuta sobre a efetividade de suas
estratégias;
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Q Como lidar com o seu filho
diagnosticado pelo
transtorno?

Elabore rotina de atividade para crianga e realize a previsao de
seus exercicios. Inclua atividades que lhe favorecam:;

Opte por tempo de qualidade com a crianca, investimento em
brincadeiras e brinquedos que estimulem habilidades como
contato visual, atencdo compartilhada, trocas de turno, espera,
contribuindo para intera¢do social;

Leia e conheca sobre o transtorno € as técnicas indicadas para
tratamento;

Busque permitir que outras pessoas lhe ajudem ou solicite
auxilio sempre que necessario;

Reconheca suas dificuldades e seus limites, busque por escuta
profissional e apoio pessoal.
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6 Rede de Apoio e Suporte Social

FAMILIA E AMIGOS

Oferecam auxilio, busquem dividir as tarefas
desempenhadas por estas maes. Permitam que tenham tempo
e espaco para realizarem atividades para si. E acolham suas

‘ dificuldades, tenham empatia e valorizem sua funcao.

PROFISSIONAIS

Esclarecam sobre as atribuicoes de sua especialidade, acolha as
demandas trazidas e as dificuldades enfrentadas. Busque fazer
encaminhamentos para os pais quando necessario e desenvolva

estratégias de enfrentamento e orientacao. Pense que sua '
intervencao deve focar no desenvolvimento e qualidade de vida.

0 2
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@ Estratégias de Autocuidado

Sao acoes que podem reduzir a ansiedade,
irritabilidade e estresse, propiciando equilibrio fisico,
emocional, mental e espiritual.

Buscar Aprender a se

Acolhimento \ / valorizar

Aprender a dizer Dormir bem e

NAO e pedir ajuda ter bons habitos
: Separar tempo para si e
Fazer Terapia — &— fazer atividades
prazerosas
Entender e / \
respeitar Se exercitar

seus limites
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e Consideracoes Finais

Mae, sua luta é nitida e a necessidade de apoio no
cuidado com a crianca com diagndstico também.
Sabe-se que quando nao se participa da rotina,
muitas vezes, julga-se de forma equivocada o
trabalho exaustivo e a quantidade de atribuicoes
acumuladas.

E por isso que precisamos ter empatia e valorizarmos o papel do
cuidador implicado no processo do tratamento. Enquanto familia,
todos os membros devem ser mais participativos e oferecer apoio

para o compartilhamento desta luta continua. Oferecer espago para
que o cuidador que desempenha a maior parte das tarefas também
se permita ser cuidado, e oferecer motivacao para que reserve
ocasioes voltadas ao prazer proprio. Fornecer possibilidades, fazer
acordos, ser flexivel e tolerante.

Quanto a equipe envolvida no tratamento € necessario que estejam
atentos e percebam as dificuldades e expectativas vivenciadas pelo
cuidador, tenham empatia e oferecam um espago de escuta e
cuidado. Lembrem-se de reforcar a importancia do cuidador,
facam se sentir valorizados. Familia sa permite um espaco de
desenvolvimento saudavel.
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