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AUTISM SPEAKS

Sindrome de Asperger e Autismo
de Alta Funcionalidade

Kit de Ferramentas

Um kit de ferramentas para ajudar familias a obterem as
informacaoes criticas necessdrias nos primeiros 100 dias
apos um diagnostico de Sindrome de Asperger ou
Autismo de Alta Funcionalidade.

Autism Speaks néo fornece servigos de aconselhamento médico ou juridico. Entretanto, Autism Speaks oferece
informagbes gerais sobre o autismo como um servigo a comunidade. A informagdo fornecida neste kit nédo é uma
recomendagéo, uma referéncia ou um endosso para qualquer fonte, modo terapéutico ou servigo e nao substitui o
aconselhamento por profissional médico, juridico ou educacional. Este kit ndo tema a inten¢do de, como uma
ferramenta, verificar credenciais, qualificagbes ou habilidades de qualquer organizagéo, produto ou profissional.
Autism Speaks néo valida e ndo é responsavel por qualquer informagdo ou servigo oferecido por terceiros Vocé
esta convidado a portar um julgamento independente e pedir referéncias ao considerar qualquer situagéo
associada a prestagdo de servigos relacionados ao autismo.
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Funcionalidade
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Autism Speaks" 't

FAMILY SERVICES

Asperger Syndrome and

High Functioning Autism Tool Kit

Seu filho tem habilidades cognitivas normais e teve o desenvolvimento normal da
linguagem, mas foi diagnosticado com Sindrome de Asperger ou Autismo de Alta
Funcionalidade e vocé pediu ajuda. Este é um momento decisivo e importante em sua
jornada. Para algumas familias, este pode ser o ponto onde, apés uma longa procura por
respostas, vocé agora tem um nome para algo que vocé ndo sabia como chamar, mas
sabia que existia. Muitas familias relatam uma mistura de sentimentos de tristeza e alivio
quando seus filhos sdo diagnosticados. Vocé pode sentir-se completamente dominado pela
emocdo. Vocé também pode se sentir aliviado em saber que as preocupacoes que vocé
tinha com o seu filho estavam corretas. Seja o que for que vocé esteja sentindo, saiba que
milhares pais compartilham esta jornada. Vocé ndo estda sozinho. Existe ajuda e motivo
de esperanca.

Agora que vocé tem o diagndstico, a pergunta é: aonde vocé vai agora? Este manual, é
parte do Kit del00 dias do Autism Speaks™ que é focado especificamente na Sindrome de
Asperger (AS) e Autismo de Alta Funcionalidade (HFA). Ele foi criado para ajuda-lo a
fazer o melhor uso possivel dos proximos 100 dias na vida de seu filho. Ele contém
informacoes e conselhos colhidos de especialistas confiaveis e respeitados na Sindrome
de Asperger /HFA, bem como pais como vocé

Entre em contato conosco...

Peca ajuda! Entre em contato com a Equipe de Resposta ao Autismo (ART).
Os membros de nossa ART sao especialmente treinados para ajudar as familias

com os desafios diarios de quem vive com Sindrome de Asperger ou Autismo
de alta funcionalidade. Entre em contato com a ART para recursos, apoio e informagdes.

Ligue para 888-AUTISM 2 (288-4762) ou e-mail familyservices@autismspeaks.org.

Mais informacdes... No site do Autism Speaks ha uma fartura de informacoes.
Visite: www.AutismSpeaks.org

Compartilhe seus comentdrios. Para compartilhar seus comentdrios sobre o kit - O que foi
util? Que informacgoes adicionais poderiam ser incluidas? etc. -favor envia-las para
100daykit@AutismSpeaks.org com a palavra ""Comentarios" na linha de assunto.
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O que é Sindrome de Asperger/HFA?

§ O National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS), parte do National
Institute of Health, define como a Sindrome de Asperger Uma desordem do
desenvolvimento que se caracteriza por:
» rotinas repetitivas ou rituais,
» peculiaridades na fala e linguagem, tais como falar de forma
excessivamente formal ou de forma mondtona, ou usando literalmente,
figuras de expresséo,
» comportamento social e emocional inadequados e a incapacidade de
interagir de forma bem sucedida com os colegas,
» problemas com a comunicagao nao-verbal, incluindo o uso restrito de
gesticulagbes, expressodes faciais limitadas ou inadequadas ou um
peculiar, olhar fixo,
 falta de jeito e movimentos motores descoordenados.

Abaixo esta o histérico da Sindrome de Asperger de acordo com o NINDS. Esperamos que ajude
vocé a entender mais sobre o transtorno e o que o diagndstico significa para seu filho e sua
familia:

Em 1944, um pediatra austriaco chamado Hans Asperger observou quatro criangas que tinham
dificuldade em se integrar socialmente, em seu cotidiano. Embora a inteligéncia parecesse
normal, as criangas ndo tinham habilidades de comunicagdo n&o-verbal, ndo conseguiam
demonstrar empatia com seus colegas e eram fisicamente desajeitadas. Sua maneira de falar era
desarticulada ou excessivamente formal, e seu interesse absorvendo tudo em um unico tépico
prevalecia em suas conversas.

As observagdes sobre Asperger, publicadas em alemao, ndo eram completamente conhecidas até
1981, quando uma meédica inglesa, chamada Lorna Wing publicou uma série de estudos de casos
de criangas apresentando sintomas semelhantes, os quais ela chamou de Sindrome de
"Asperger". Os trabalhos de Wing foram completamente publicados e popularizados. Em 1992, SA
tornou-se uma condigéo distinta e diagnosticada, quando foi incluida na décima edigéo publicada
do World Health Organization’s Diagnostic Manual [Manual de Diagnoéstico da Organizagdo
Mundial da Saude], International Classification of Diseases (ICD-10) [Classificagdo Internacional
de Doengas (CID-10)] e em 1994, ela foi adicionada a quarta edi¢do do Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM-1V) [Manual de Diagnéstico e Estatistica de Desordens Mentais
(DSM-1V)], livro de referéncia diagndstica da American Psychiatric Association’s [Sociedade
Americana de Psiquiatria]

Individuos que s&o diagnosticados com autismo ou com transtorno do espectro do autismo, que
tém habilidades cognitivas normais, e passaram por atrasos insignificantes na aquisicao de
habilidades de linguagem, sdo muito semelhantes aos individuos com Sindrome de Asperger. O
Transtorno do Espectro do Autismo de Alta Funcionalidade (HFA) e a Sindrome de Asperger
compartilham sintomas semelhantes e sdo ajudadas por abordagens de tratamentos semelhantes.

Quais sdo os sintomas da Sindrome de Asperger/HFA?

Muitas vezes, a Sindrome de Asperger nao € diagnosticada até a crianga atingir a idade

escolar. Ao contrario do autismo, SA normalmente pode apenas ser determinada baseada
nas interagdes sociais da crianga. Criangas com Sindrome de Asperger mostram o
desenvolvimento de uma linguagem tipica e, muitas vezes, um vocabulario proporcionalmente
superior. No entanto, vocé deve ter observado que quando seu filho interage com outras pessoas

- ele pode usar as habilidades linguisticas inadec amente ou embaracosamente.
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Devido ao desenvolvimento regular das habilidades linguisticas, nas fases iniciais, 0os sintomas da
SA podem ser dificeis de ser diferenciados dos outros problemas comportamentais como o déficit
de atencao e hiperatividade (TDAH). Consequentemente, seu filho pode ter sido previamente
diagnosticado com desordens como ADHD até que os problemas paregam ser causados mais por
uma incapacidade em socializar do que uma incapacidade em concentrar.

A seguir, uma lista de sintomas que as criangas com Sindrome de Asperger podem apresentar:

- interacbes sociais improprias ou muito raras

- fala repetitiva ou "robotica”

- habilidades de comunicacdo nao-verbal na média ou abaixo da média, porém,
habilidade de comunicagdo verbal na média ou acima da média

- tendéncia a discutir alto

+ incapacidade de compreender problemas ou frases que sdo consideradas "senso

comum"

» falta de contato visual ou conversacéo reciproca

+ obsessao com temas Unicos e especificos

« conversas unilaterais

« movimentos e/ou modos desajeitados

Um indicador muito evidente e distinto da Sindrome de Asperger € a preocupagdo com um
problema especifico, desde coisas simples como refrigeradoras ou meteorologia, até temas
complexos como o Presidente Franklin D. Roosevelt durante a crise econédmica que comegou com
a queda da bolsa em 1929 e continuou na década de 1930. Eles tornam-se tao atentos a estes
assuntos que se esforcam para aprender cada fato e detalhe possivel tornando-se assim
especialistas incriveis. As criangas portadoras de SA podem iniciar conversas unidirecionais com
outras pessoas falando somente sobre os fatos relacionados ao seu assunto de interesse
especifico. Eles podem ndo gostar da idéia de discutir qualquer outra coisa, ou podem ser
incapazes de ouvir e compreender as respostas dos outros. Seu filho pode nao estar ciente de
que ja ndo é mais ou que o tema da discussdo mudou.

Outro sintoma da Sindrome de Asperger € uma incapacidade de compreender as agbes, palavras
ou comportamentos de outras pessoas. Os individuos com SA muitas vezes ndo entendem o
temperamento, as implicagcdes de frases especificas, ou acbes de outras pessoas. Gestos
discretos ou expressdes, como um sorriso, um olhar de reprovagdo ou um gesto de "vem aqui"
podem nao sincronizar as criangas com AS porque elas sido incapazes de perceber a relagédo
entre estes métodos de comunicacao nao-verbais e os métodos verbais, como fala e linguagem.
Devido ao fato de muitas vezes serem incapazes de compreender estas “gracinhas” ndo-verbais,
o mundo social pode parecer muito confuso e opressivo para estes individuos. Para piorar o
problema, as pessoas com Sindrome de Asperger tém dificuldade em ver as coisas pelo ponto de
vista de outra pessoa. Esta impoténcia os deixa incapazes de prever ou compreender as agdes
das outras pessoas. Embora ndo seja um fato generalizado, € comum as pessoas com SA
apresentarem dificuldade em regular as suas emogoes.

Individuos com Sindrome de Asperger podem apresentar uma maneira embaragosa ou prépria de
falar. Eles podem falar extremamente alto, constantemente num tom monétono, ou com uma
pronuncia particular. Estes individuos ndo entendem as intera¢des sociais e consequentemente,
nao percebem que seus temas de discussdo ou método de falar pode ser inadequado ou
desagradavel, particularmente em situagbes especificas. Por exemplo, as criangas que falam
muito alto podem entrar em uma Igreja e ndo entender que elas ja ndo podem falar no mesmo
volume.

%
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Outro sinal tipico da Sindrome de Asperger pode ser movimentos desajeitados, ou um atraso nas
habilidades motoras. Eles podem apresentar um andar anormal ou um baixo senso de
coordenagdo. Embora esses individuos possam ser muito inteligentes e possam exibir habilidades
linguisticas especializadas, eles podem nao ser capazes de apanhar uma bola ou entender como
pular num trampolim, apesar das diversas tentativas para ensina-los.

E importante observar que nem todos os individuos com Sindrome de Asperger desenvolvem
cada um destes sintomas, e que a presenga e a gravidade de cada sintoma provavelmente vao
variar entre individuos com o mesmo diagnostico. Ainda que desenvolvendo alguns ou todos
esses sintomas, cada crianca com autismo também possui muitos dons exclusivos.

O que causa a Sindrome de Asperger/HFA?

E importante ter em mente que esse conjunto de transtornos do autismo ndo sdo
transtornos com uma unica causa. Em vez disso, o termo representa um grupo de transtornos
relacionados com muitas causas diferentes. Na maioria dos casos, SA/HFA é causada por uma
combinagéao de fatores de risco genéticos que podem interagir com os fatores de risco ambientais.
Provavelmente, muitos genes contribuem para a ocorréncia da Sindrome de Asperger/HFA.
Acredita-se que esses genes interajam com os fatores ambientais. Uma grande parte das
pesquisas atuais tenta descobrir como fatores de risco genéticos e ambientais contribuem para o
autismo.

Pode haver alguns equivocos comuns sobre as pessoas com Sindrome de Asperger/HFA.
(SA/HFA). Ela ndo pode ter sido causada pela forma como uma pessoa foi apresentada, pais ruins
ou problemas emocionais; uma crianga pode ter experimentado em algum momento desde o seu
nascimento a Sindrome de Asperger/HFA, que é um transtorno neurobiolégico, e néao
consequéncia de problemas decorrentes das experiéncias de vida da mesma.
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Pontos Fortes e Desafios

Criado por Stephen Shore

Pontos Fortes

E importante observar que esta é uma lista geral. Para cada ponto forte e desafio, vocé
frequentemente encontrara exemplos em pessoas que mostram o contrario. Por exemplo, a
falta de jeito é um desafio comum. Entretanto, alguns pacientes com Sindrome de Asperger

tém um ponto forte significativo no movimento e equilibrio,
possivelmente como um dangarino.

Desafios

Atencéo aos detalhes

Muitas vezes altamente qualificados em
uma determinada area

Estudos profundos, resultando em muito
conhecimento nas areas de interesse

Tendéncia para ser I6gico (util na tomada de
decisdes onde as emocgdes podem interferir)

Menor preocupagao com O que 0s outros
possam pensar deles (pode ser um ponto
forte e um desafio). Também séo
conhecidos pelo pensamento independente.

Frequentemente resulta em conhecimentos
de um panorama romantico, devido as
maneiras diferentes de olhar as coisas,
ideias e conceitos.

Normalmente fazem um processamento
visual (pensando em imagens ou videos)

Frequentemente muito verbal (tendéncia em
dar descricbes detalhadas; podem ser uteis
para fornecer direcdes para pessoas
perdidas)

Comunicacéo direta

Lealdade

Honestidade

Escuta Imparcial

Média de inteligéncia acima da média

Compreender o panorama

Conjunto de habilidades diferentes

Dificuldades em desenvolver motivagdo para
estudar areas que nao tem interesse

Dificuldade em perceber o estado emocional
dos outros

Entender as regras ndo escritas da interacao.
social. Mas podem aprender estas regras
através de instrucbes diretas e narrativas
sociais como fichas de aptidao (Gagnon, 2004)

Dificuldade no processamento de modalidades
gue nao sao as suas favoritas, como auditiva,
propriocepcéo, etc.

Dificuldade em analisar gramaticalmente e
resumir informagdes importantes para uma
conversa

Problemas de integracdo sensorial, onde um
comentario pode ser registrado de forma
irregular, distorcida, e com dificuldade na
triagem de um ruido de fundo

Generalizacao de habilidades e conceitos

Dificuldade em expressar empatia da maneira
que os outros esperam ou compreendem

Funcionamento executivo que resultam na
dificuldade de planejamento de tarefas em
longo prazo
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Funcionamento Executivo e Teoria da
Mente

. Individuos com sindrome de Asperger/HFA podem muitas vezes enfrentar desafios

relacionados com a sua capacidade de interpretar certos sinais sociais e habilidades. Eles

podem ter dificuldade em processar grandes quantidades de informagdes e em relacionar-
se com os outros. Os dois termos essenciais relativos a estes desafios sdo funcionamento
executivo e teoria da mente. Funcionamento executivo inclui habilidades tais como organizacéo,
planejamento, manter a atencdo e inibir respostas inadequadas. Teoria da Mente refere-se a
capacidade de perceber os pensamentos e sentimentos dos outros, e como isso se relaciona
consigo mesmo. Essas duas questdes podem afetar o comportamento dos individuos com SA.

Dificuldades na area do Funcionamento Executivo podem se manifestar de varias maneiras
diferentes. Alguns individuos prestam atengdo aos pequenos detalhes, mas ndo conseguem
enxergar como estes detalhes se encaixam em um panorama maior. Outros tém dificuldade com o
pensamento complexo que requer controle de mais de uma linha de pensamentos ao mesmo
tempo. Outros tém dificuldade em manter a sua atengédo, ou organizar seus pensamentos e
acbes. As dificuldades do Funcionamento Executivo também podem estar associadas com o
controle ineficiente do impulso. Temple Grandin disse uma vez: "Eu ndo posso comportar um
pedaco da informagao na minha mente enquanto manipulo a préxima etapa da sequencia." Muitas
vezes, individuos com AS nao tem capacidade de utilizar as habilidades relacionadas ao
Funcionamento Executivo como planejamento, sequenciamento e auto-regulagéo.

A Teoria das Falhas da Mente pode ser resumida como incapacidade de uma pessoa
compreender e identificar os pensamentos, sentimentos e intengdes dos outros. Individuos com
Sindrome de Asperger/HFA podem deparar-se com a dificuldade em reconhecer e processar os
sentimentos dos outros, 0 que € algumas vezes referido como "cegueira da mente". Como
consequéncia desta “cegueira da mente”, as pessoas com SA podem nao perceber se o0s
comportamentos de outras pessoas sdo ou néo intencionais. Este desafio muitas vezes leva os
outros a acreditarem que o individuo com SA ndo mostram empatia ou os compreendem, o que
pode criar grandes dificuldades em situagdes sociais.

As falhas da Teoria da Mente frequentemente podem ter um grande impacto em individuos com
SA. No livro Asperger Syndrome and Difficult Moments [Sindrome de Asperger e Momentos
Dificeis] por Brenda Smith Myles e Jack Southwick, os autores ilustram as falhas sociais causadas
pela Teoria da Mente. Ozonoff, Dawson e McPartland, em seu livro A Parent’s Guide to Asperger
Syndrome and High Fuctioning Autism [Um Guia dos Pais para a Sindrome de Asperger e
Autismo de Alta Funcionalidade], oferecem varias sugestdes para ajudar as criangas com AS/HFA
terem sucesso na sala de aula. Para abordar os desafios na area do Funcionamento Executivo,
eles oferecem as seguintes sugestdes:

%
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1. Dificuldade em explicar alguns comportamentos
2. Dificuldade em compreender as emog¢oes
3. Dificuldade em prever o comportamento ou o estado
emocional dos outros
4. Problemas em compreender as perspectivas dos outros

5 Problemas inferindo nas intencoes dos outros
6. Falta de compreensdo desse comportamento que afeta os
pensamentos e sentimentos dos outros
7. Problemas com atenc¢do mutua e outras convengoes sociais
8. Problemas em diferenciar fic¢ao da

Ozonoff, Dawson, e McPartland, em seu livro A Parent’s Guide to Asperger
Syndrome and High Fuctioning Autism [Um Guia para Pais sobre Sindrome de
Asperger a Autismo de Alta Funcionalidade], oferecem varias sugestoes de sucesso
em ajuda para criangas na escola. Para desafios na area de Funcionamento
Executivo, eles ddo as seguintes sugestdes:

» Usar uma agenda de trabalhos de casa semanais que é enviado da escola para
casa e vice-versa mantendo todas as partes informadas do trabalho esperado e
progresso.

« Podem utilizar listas de verificacdo das licdes de casa, para dividir as tarefas
grandes, muitas vezes esmagadoras, em unidades controlaveis.

+ Planejamento diario, incluindo PDAs, pode ajudar a organizagao do seu filho.

+ Cronograma fixado na sala de aula.

« Divisao do tempo de maneira proporcional e suficiente para instrugoes,
repeticao de instrugdes e assisténcia individual do aluno.

« Carteira escolar preferencialmente proxima ao professor e longe das distragdes
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Visao Geral do Diagnostico

. Sindrome de Asperger e HFA sao termos aplicados para a alta funcionalidade final do que
€ conhecido como o espectro dos transtornos invasivos do desenvolvimento, ou espectro
autista. A sindrome de Asperger € uma categoria relativamente nova, que foi oficialmente
reconhecida no Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) [Manual de
Diagndéstico e Estatistica dos Transtornos Mentais] pela primeira vez em 1994. No futuro, é
possivel que o DSM possa unir SA e HFA em uma Unica categoria, devido ao fato de serem muito
semelhantes e apresentarem a mesma abordagem para o tratamento. Uma vez que SA/HFA
apresenta um intervalo ou espectro de gravidade dos sintomas, muitos individuos que podiam
satisfazer os critérios para esse diagnostico sao vistos como "excepcionais" ou "desajeitados", ou
sdo diagnosticados equivocadamente com outras condigdes como o Transtorno de Déficit de
Atencao.
DSM-1V Critério de Diagndstico para Diagndstico da Sindrome de Asperger

Prejuizo qualitativo na interacdo social, manifestado por pelo menos duas das seguintes opgoes:
1. deficiéncias acentuadas na utilizagcdo de varios comportamentos nao-verbais, como olhar
olho a olho, expressao facial, posturas corporais e gesticulacoes para regular a interagdo
social
2. dificuldade em desenvolver relacionamentos com individuos da mesma idade

3. auséncia de tentativa espontinea de compartilhar prazer, interesses ou realizacoes

com outras pessoas (por exemplo deixar de mostrar, trazer ou apontar objetos
interessantes para outras pessoas)
4. falta de reciprocidade social ou emocional

B. Padraes restritos repetitivos e estereotipados de comportamento, interesses e atividades,
manifestados por pelo menos uma das seguintes opgoes:
1. preocupacdo abrangendo um ou mais padroes estereotipados e restritos de interesse,
anormais em intensidade ou foco
2. adesdo aparentemente inflexivel a rotinas ou rituais especificos e ndao funcionais
3. maneirismos motores estereotipados e repetitivos (por exemplo, bater ou torcer as maos
ou os dedos, ou movimentos complexos do corpo inteiro)
4. preocupacdo persistente com as partes dos objetos

C. A perturbacdo causa prejuizo clinicamente significativo nas dreas social e ocupacional, ou
em outras dreas importantes de funcionamento

D. Ndo existe um atraso geral, clinicamente significativo, na linguagem (por exemplo, palavras
isoladas sdo usadas aos 2 anos, frases comunicativas sdo usadas aos 3 anos)

E. Nao ha um atraso clinicamente significativo no desenvolvimento cognitivo ou no
desenvolvimento das habilidades de autoajuda apropriadas a idade, comportamento adaptativo
(a ndo ser na interacdo social) e a curiosidade sobre o ambiente na inféincia

F. Os critérios ndo sdo satisfatorios para outro Transtorno Invasivo do Desenvolvimento
especifico ou Esquizofrenia (DSM IV, p. 77)

%

©2010 Autism Speaks Inc. Autism Speaks and Autism Speaks It's Time To Listen & Design are trademarks owned by Autism Speaks Inc. All rights reserved.




Diagnostico da Sindrome de Asperger/HFA

. Atualmente, ndo existe nenhum teste médico para a Sindrome de Asperger/HFA.

O diagndstico é baseado nas observagdes comportamentais e em testes educacionais e
psicologicos. Como os sintomas da AS/HFA variam, as vias para obtengao do diagndstico também
variam. Vocé pode abordar as duvidas com seu préprio pediatra. Algumas criangas sao
identificadas por terem atrasos no desenvolvimento antes de obter um diagnéstico de autismo ou
SA, e ja podem receber alguma intervengdo precoce ou Servicos de Educagdo Especial.
Infelizmente, as preocupacgdes dos pais as vezes ndo sao levadas a sério pelo seu médico, o que
leva ao adiamento de um diagnéstico preciso. Autism Speaks e outras organizagdes relacionadas
estdo trabalhando duro para educar os pais e os médicos para que criangas com transtornos do
espectro autista sejam identificadas o mais cedo possivel.

Muitos problemas podem comumente surgir ao tentar diagnosticar uma crianga com Sindrome de
Asperger/HFA. Essas dificuldades podem ocorrer, visto que as criangas com SA/HFA sao
geralmente capazes de trabalhar muito bem sob muitos aspectos de suas vidas e de apresentar
apenas alguns comportamentos peculiares ou diferentes. Vocé deve ter observado que seu filho
tem habilidades avancadas em determinadas areas e pode ser muito inteligente. Estas
observagdes podem dificultar mais a obtengdo de um diagnéstico precoce e, consequentemente,
podem atrasar o processo de recebimento da ajuda e assisténcia que vocé precisa. Como vocé
continua a tomar medidas para ajudar seu filho a receber um diagndstico idéneo, é importante
explorar diferentes opg¢des para ampliar o apoio.

Seu papel como o pai é crucial para ajudar a diagnosticar a Sindrome de Asperger/HFA,em seu
filho, uma vez que vocé é o unico observando o crescimento e desenvolvimento de seu filho
diariamente. Se ocorrer o desenvolvimento de certos comportamentos, como preocupagoes,
habitos incomuns, favoritismo por determinadas atividades, pode ser um bom momento para
visitar o pediatra do seu filho. Se o pediatra do seu filho ficar preocupado, sera necessario visitar
um especialista que ira avaliar seu filho. O especialista vai realizar um histérico médico
completamente detalhado de seu filho, incluindo seu desenvolvimento, as habilidades linguisticas
e varios aspectos de seu comportamento social.

Quando um médico estiver tentando examinar seu filho e investigar a possibilidade dele estar no
espectro autista, ele tera tempo para perguntar sobre questdes sociais e desenvolvimento. E
importante para o médico saber se a crianga tem tido problemas na escola, problemas em fazer
amigos, ou lutas com interagdes sociais em geral. Esta avaliagao ira mostrar areas onde seu filho
pode lutar, mas também areas onde seu filho apresenta inumeras vantagens.

"Esta experiéncia vem com muitos desafios que devemos superar, a fim de
apoiar nossos filhos com amor e assimilar sua aguda sensibilidade sensorial
em um mundo que, muitas vezes, apresenta uma intolerdncia opressora com
a diversidade. Mas ela também vem com uma infinidade de presentes, se vocé
puder estar aberto para enxergar esta perspectiva Seu filho precisa de vocé

em sua vida e, de fato, dezenas de pais me disseram que eles sao pessoas
melhores do que teriam sido se eles ndo fossem abengoados por criar esta
crianca. Ter a certeza, dado o devido respeito, valorizacdo e oportunidade, de
que seu filho vai mudar 0 mundo nas formas que sdo certas e verdadeiras e
boas e gentis."”
— William Stillman, Empowered Autism Parenting

%

©2010 Autism Speaks Inc. Autism Speaks and Autism Speaks It's Time To Listen & Design are trademarks owned by Autism Speaks Inc. All rights reserved.



Quais as diferencas entre a Sindrome de
Asperger e o Autismo de Alta Funcionalidade?

Uma vez que seu filho tenha recebido um diagnédstico, vocé tera muitas perguntas e estara

procurando por respostas. Uma pergunta que vocé pode ter refere-se as diferengas e
semelhangas entre SA e os outros transtornos do espectro autista. A sindrome de Asperger existe
como parte do espectro do autismo, mas difere-se do autismo classico e outros transtornos
invasivos de desenvolvimento, no inicio do desenvolvimento da linguagem. Apoés o diagndstico de
um transtorno do espectro autista, € importante explicar e compreender as semelhangas e
diferencgas entre os transtornos desse espectro.

A sindrome de Asperger e o Autismo de alta funcionalidade (HFA) muitas vezes apresentam o
mesmo diagnostico. Enquanto eles existem atualmente como dois diagnésticos separados, ha um
debate em curso sobre se essa separacéo é necessaria. E possivel que no futuro, elas possam
ser reunidas numa unica categoria. Individuos com HFA e SA tem a inteligéncia na média ou
acima da média, mas podem apresentar dificuldades com assuntos relacionados a comunicacgao e
interacao social. O diagndstico tanto do Autismo de Alta Funcionalidade quanto da Sindrome de
Asperger pode muitas vezes parecer frustrante para os pais e para a crianga, assim como pode
dar a impressdo de que os termos ndo sdo claramente definidos. E essencial lembrar que SA e
HFA apresentam-se na maioria das vezes da mesma forma, e consequentemente podem ser
tratadas de forma semelhante. A principal diferenga € que o diagndéstico da HFA requer um atraso
no desenvolvimento da linguagem na primeira infancia, enquanto que na SA, a crianga nao
apresenta um atraso significativo no desenvolvimento da linguagem.

Semelhancgas entre a Sindrome de Asperger e o Autismo Classico

De acordo com o National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS), as criangas

com Sindrome de Asperger encontram dificuldade em identificar e expressar seus
sentimentos, assim como as criangcas com HFA. Para essas criangas relacionar-se com outras
pessoas é um desafio. Muitas vezes elas ndo mantém contato visual e tém dificuldades em
interpretar as expressées faciais e gestos de outras pessoas. Muitas criangas com SA batem
palmas, um comportamento frequentemente associado com autismo classico; falam sem muita
emogao (ou tem padrées diferentes de fala), precisam seguir um cronograma rigido e sao
intensamente, até obsessivamente, interessados num assunto especifico, tanto que se tornam
verdadeiras especialistas na area em questdo. Elas também apresentam sensibilidades para
diversos estimulos, desde sons até itens alimenticios,passando por vestuario.

Como fazer o diagnostico diferencial entre SA/HFA e Autismo Classico?
Em comparagao com autismo classico, as criangas com Sindrome de Asperger/HFA
apresentam um QI que se enquadram na faixa de normalidade ou até mesmo superior. Para

muitos, eles podem parecer como as outras criangas, mas ndo é bem assim: criangas com SA sao

socialmente desajeitadas, de uma maneira dificil de ser compreendida.

Isso explica por que os médicos podem deixar de ver os sintomas da Sindrome de Asperger/HFA
em seus pacientes jovens, ou podem fazer um diagndstico completamente equivocado. O inicio
tardio do conjunto de habilidades sociais, como a interacdo com os colegas, também explica
porque alguns pais ndo procuram ajuda mais cedo, em comparagdo com aqueles cujas criancas
apresentam um conjunto de sintomas mais intenso ou mais evidente na primeira infancia.
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Como lidar com o diagnostico? Como isso
afetara minha familia?

importante reconhecer que os transtornos do espectro autista afetam toda estrutura

familiar. Eles afetam todos os membros da familia. Tanto para a pessoa diagnosticada
quanto para a familia, pode ser dificil lidar com a Sindrome de Asperger. Ela pode levar a muitas
mudancas na familia, dentro e fora de casa. Felizmente, com mais conhecimento, existem muitos
lugares para buscar suporte e ajuda. Conforme vocé avanga com seu filho e sua familia como um
todo, os funcionarios da Mayo Clinic aparecem com os seguintes conselhos para ajuda-lo em sua
jornada:

. Mesmo que seu filho tenha sido diagnosticado com a Sindrome de Asperger/HFA, é

* Saiba mais sobre a doenca. Ha 15 anos, muitos pediatras ndo conheciam a
Sindrome de Asperger/HFA. Atualmente, existem varios livros e sites dedicados ao
assunto. Faca algumas pesquisas para vocé entender melhor os desafios do seu
filho e a extensdo dos servigos que podem lhe ajudar em seu ambiente escolar e
estadual.

Saiba mais sobre seu filho. Os sinais e sintomas da sindrome de Asperger/HFA
variam de crian¢a para crianga, e criangas mais novas tém dificuldade em
explicar seus comportamentos e desafios. Mas, com tempo e paciéncia, vocé vai
aprender quais ambientes e situagoes podem causar problemas para o seu filho e
quais estratégias de trabalho aplicar. Manter um diario e procurar padroes podem
ajudar.

Encontre uma equipe de profissionais de confianga. Vocé precisard tomar decisoes
importantes sobre educacgdo e tratamento de seu filho. Encontre uma equipe de
professores e terapeutas que possam ajudar a avaliar as opg¢oes em suas dareas e
explicar os regulamentos federais em rela¢do a criancas com deficiéncia.

Ajude outras pessoas a ajudarem o seu filho. A maioria das criangas portadoras
da Sindrome de Asperger/HFA ndo tem nenhum sinal visivel de deficiéncia, entdo
vocé pode precisar de explicadores atenciosos, parentes e outros adultos para
ajudar com as necessidades especiais de seu filho. Caso contrdrio, um explicador
bem-intencionado pode gastar tempo dando aulas para seu filho "olhando para ele
enquanto ele estd falando" — o que pode ser muito dificil para uma crian¢a com
Sindrome de Asperger/HFA.

Ajude seu filho a transformar sua obsessdo em uma paixdo. A tendéncia de se fixar
num assunto minucioso especifico é uma das caracteristicas da Sindrome de
Asperger/HFA, e pode ser importuno para aqueles que devem ouvir falar sobre o assunto
constantemente, diariamente. Porém um interesse maior também pode conectar uma
crianga com Sindrome de Asperger/HFA aos trabalhos escolares e atividades sociais.
Em alguns casos, as criancas com Sindrome de Asperger podem transformar seus
deslumbramentos de infancia em uma carreira ou profissao

-
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Explicando o diagnostico para seu filho

. De acordo com os especialistas, € essencial para os pais explicar o diagndstico para seus
filhos. Muitas vezes, isso pode ajudar a colocar as criangas em um caminho para a auto-
aceitacao, e pode permitir-lhes o tempo para compreender e fazer perguntas. Sem o conhecimento
de seu diagnéstico, as criangas com Sindrome de Asperger muitas vezes podem comparar-se aos
outros e chegar a conclusées infundadas sobre si mesmas e seu préprio bem-estar.

As criangas menores de oito anos, muitas vezes néo acham que sao diferentes de seus colegas, e
entdo o panorama de um transtorno do desenvolvimento pode ser muito complexo para elas
entenderem. Ao conversar com seu filho, lembre-se de usar as palavras adequadas para a idade e
pensar sobre o assunto pelo ponto de vista dele, para melhorar a comunicacéo entre vocés. Isso
pode ajudar a conversar com seu filho sobre ser uma pessoa e explicar que as diferengas existem
entre todas as pessoas. Usar brincadeiras, e as vezes livros, também pode auxiliar a ajudar as
criangas com SA compreender melhor a elas mesmas e seus diagndsticos. Certifique-se de
enfatizar pontos fortes do seu filho, além das suas areas de desafio. E valido mostrar que todos
tém areas de forga e fraqueza.

Contando para os Familiares
. O seguinte artigo, adaptado de Does My Child Have Autism? [O Meu Filho Tem Autismo?] de

Wendy L. Stone, Ph.D., fornece algumas informagdes uteis para falar com seus pais e
familiares mais préximos sobre o0 autismo ou sobre o diagndstico de SA.

As reagoes variam muito. Porém, qualquer reagdo que vocé tenha, serda muito
importante para educar seus pais sobre a natureza do autismo depois que vocé lhes
contou sobre o diagndstico. Para iniciar a sua conversa, vocé pode falar sobre
comportamentos especificos. Por exemplo:

"Vocé conhece aqueles comportamentos sobre os quais estamos confusos ha
tanto tempo? Bem, agora nos temos um nome e uma explicacdo para eles, para
o porqué deles ocorrerem. Howie ndo age dessa maneira porque ele estd
mimado ou porque ele é timido ou porque ele ndo gosta de nos — ele age dessa
forma porque ele tem autismo. O autismo explica porque ele ndo fala ou
gesticula e porque ele parece nao compreender o que falamos. Ele explica
porque Howie ndo estd tio interessado em interagir conosco como as outras
criancas da familia e porque ele brinca com colheres e garrafas em vez de
brinquedos. Eu sei que essa é uma noticia desconcertante para todos nos. Mas
a boa noticia é que a doenca foi diagnosticada no inicio, e ha um monte de
coisas que podemos fazer para ajudd-lo. Brevemente ele vai iniciar algumas
terapias, e eu estarei aprendendo sobre as coisas que eu posso fazer para ajudad-
lo em casa. Eu sei que vocé vai precisar de algum tempo para refletir sobre
tudo isso. Mas se vocé tiver alguma duvida, como comecamos a terapia dele, eu
terei o prazer de tentar respondé-las da melhor forma possivel. Eu sei que todos
nos estamos esperando pelo melhor resultado possivel'. Apos a conversa inicial
sobre esse diagndstico, continue a manter seus outros filhos e os demais
membros da familia no ciclo de informagaoes.
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Contando para os Outros

. O seguinte artigo do livro Overcoming Autism [Superando o Autismo], de Lynn Kern Koegel,
Ph.D. e Claire LaZebnik, da sugestbes de como contar as pessoas e explica porque, as

vezes, isto pode tornar a vida mais facil para vocé e seus amigos.

Vocé deve, vocé sabe. Conte para as pessoas. Vocé ndo precisa abordar estranhos na rua
ou algo assim, mas se abra com as pessoas que amam vocé. Foi uma coisa que fizemos
corretamente: contamos para nossos familiares e amigos imediatamente. Primeiro
telefonamos para eles e depois enviamos um artigo bem informativo que alguém escreveu
sobre o autismo, comentando tudo que podia ser visto no Andrew, e enviamos o artigo
para todos os nossos conhecidos. (A propdsito, vocé pode fazer 0 mesmo com as partes
deste livro.) Nenhum dos nossos bons amigos se afastou devido ao fato de nosso filho ter
autismo. Ocorreu justamente o contrdrio — nossos amigos e familiares nos acolheram de
forma surpreendente e continuaram a torcer pelo progresso de Andrew ano apds ano. Na
verdade, dizer as pessoas o que estavamos passando apenas tornou nossa vida mais fdcil.
Até entdo, ficavamos preocupados achando que o comportamento ocasionalmente
extravagante do Andrew era repulsivo. Porém, depois que ele teve um diagndstico formal,
todos se tornaram extremamente tolerantes, e em vez de ficar imaginando o que havia de
errado conosco como pais, a maioria passou a nos respeitar pelo grande desafio que
estavamos enfrentando. Amigos verdadeiros ndo lhe amam mais por ser bem-sucedido
ou menos por ter problemas. O mais comum é exatamente o contrdario. Todos andam tio
ocupados, que as vezes esquecemos-nos de manter contato com os amigos quando tudo
vai bem, mas corremos quando precisam de nos. Agora é o momento de tirar vantagem
disso. Reclame, lamente, desabafe com seus amigos. Vocé estd enfrentando um grande
desafio, aproveite cada pequeno ponto positivo que a situacdo lhe oferecer

Contando para os Colegas
. Conversar com colegas e outros estudantes é crucial para ajudar uma crianga com SA tornar-
se mais a vontade na escola ou em ambientes sociais. Se os colegas estao cientes de que seu
colega de classe é portador de SA e compreenderem as razdes por tras de seu comportamento
algumas vezes estranho, isso ir4 aumentar sua aceitagdo e limitar a intimidagdo ou zombaria. E
importante explicar a Sindrome de Asperger para as criangas de uma forma que elas entendam
melhor seu amigo ou colega de classe. Por exemplo, fale sobre o fato de que muitos de nos terem
desafios. Enquanto um colega pode ser incapaz de enxergar e consequentemente precisar de
6culos, esta outra crianca tem problemas no que diz respeito a situacbes sociais, e
consequentemente precisa de apoio, Isso pode ajudar a identificar um ou dois colegas que podem
servir como "companheiros" para ajudar seu filho a se sentir mais a vontade na escola.

Stephen Shore desenvolveu um processo de divulgagdo da SA em quatro etapas, que ele julgou
ser um numero eficaz de ambientagbes. Basicamente, trata-se de uma ferramenta para identificar
uma crianga com SA no contexto e ajudar os outros a compreender que SA ndo € uma
"deficiéncia", mas sim uma coleg¢do de pontos fortes e desafios. Através de boa vontade e apoio,
os portadores de SA podem nao apenas ter sucesso, mas até mesmo prosperar.

-
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Comece por delinear os pontos fortes e os desafios do seu filho. Use a palavra
"desafios' ao invés de ""fraquezas'’, pois os desafios vocé pode enfrentar. Se Joe foi
a aula por pouco tempo, o pai pode dizer ""Joey é muito bom em seguir as regras.
No entanto, quando houver uma alteragdo no cronograma vocé vera Joey ficar um
pouco ansioso”.

Tente encontrar uma forca que seu filho utilize para adaptar-se a um desafio. Por
exemplo, durante parte da aula, seu filho pode usar um computador para fazer
anotagoes. O pai pode dizer "Joey acha que escrever a mao é muito dificil, entdo
essa é a maneira como ele faz anotacoes".

Falar sobre as caracteristicas das outras pessoas para colocar seu filho em um
contexto mais amplo. O pai poderia dizer, ""Joey tem estes pontos fortes, outras
pessoas tém outros pontos fortes. Todos nos tentamos construir sobre nossos pontos
fortes para levar uma vida produtiva”.

Por fim, trazer para fora da classificacao. Explicar que SA é um conjunto de
peculiaridades, pontos fortes e desafios, e que médicos e cientistas nomearam essas
caracteristicas como a Sindrome de Asperger

Entre para um Grupo de Apoio

. Considere juntar-se a um grupo de apoio. Pode ser util ouvir ou falar com pessoas que
passaram ou estao passando por uma experiéncia semelhante. Os grupos de apoio podem ser

grandes fontes de informagdo sobre quais servigos estao disponiveis em sua regido e quem 0s

fornece. Vocé pode ter que tentar mais de um grupo para encontrar aquele em que vocé se sente

bem. Vocé pode achar que néao € o tipo de pessoa para frequentar um grupo de apoio. Para muitos

pais na sua situagéo, os grupos de apoio oferecem incentivos, conforto e esperanga valiosa.
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Intervencoes e Opgoes de Tratamento

"Um método de tratamento ou um método de ensino que ird funcionar para uma crianca
pode ndo funcionar para outra crianca. O unico denominador comum para todas as
criangas pequenas é que a intervencdo precoce funciona, e parece melhorar o
progndstico.” — Temple Grandin

Assim como o caso com autismo, intervengao precoce € crucial para a Sindrome de

Asperger/HFA. E muito importante lembrar que um método ou intervencgéo pode nédo

funcionar para todas as criancas. Lembre-se de que seu filho é Unico e trabalhe com seus
pontos fortes para ajuda-lo da melhor forma possivel. O tratamento da SA/HFA pode ajudar seu
filho a navegar pelos desafios sociais, tirar proveito de seus pontos fortes e ser bem sucedido.
Antes de entrarmos nos tipos de terapias disponiveis, € util dar um passo para tras e olhar o
panorama. Apesar das pesquisas e experiéncia terem revelado muitos dos mistérios que rodeiam a
Sindrome de Asperger/HFA, ela continua a ser uma doenga complexa que afeta cada crianga de
uma maneira diferente. Entretanto, muitas criangas com SA/HFA fizeram avangos notaveis com as
combinacdes corretas de terapias e intervengdes. A maioria dos pais veria com bons olhos uma
terapia que atenuasse todos os desafios que dificultam a vida para seus filhos. Da mesma forma
que os desafios do seu filho ndo podem ser resumidos em uma Unica palavra, eles nao podem ser
solucionados com uma unica terapia. Cada desafio deve ser tratado com uma terapia apropriada.
Nenhuma terapia isolada funciona para todas as criangas. O que funciona para uma crianga pode
nao funcionar para outra. O que funciona para uma crianga durante um periodo pode parar de
funcionar. Algumas terapias sdo apoiadas por pesquisas que mostram sua eficacia, enquanto que
outras ndo tem esse apoio. A habilidade, experiéncia e estilo do terapeuta sdo fundamentais para a
eficacia da intervengao.

Em seu livro A Parent’s Guide to Asperger Syndrome and High Functioning Autism [Um Guia para
0s Pais sobre a Sindrome de Asperger e Autismo de Alta Funcionalidade], Ozonoff, Dawson e
McPartland afirma que uma regra padrédo € aprender a abordar as dificuldades de seu filho,
canalizando os seus pontos fortes. Eles indicam que muitas pessoas com SA/HFA tém habilidades
notaveis em uma das seguintes areas:

» Memoria - especialmente memdéria de longo prazo

» Habilidades académicas superiores

» Pensamento Visual

» Reconhecer ordens e seguir regras

» Ter paixado e convicgao

« Conforto e compatibilidade com adultos, ao invés de com criancas

Na verdade, as vezes os sintomas da SA/HFA podem alternativamente serem vistos como "pontos
fortes" e podem ser usados para ajudar seu filho a ser bem sucedido na vida. Outras vezes,
comportamentos exclusivos de seu filho podem ser canalizados em pontos fortes oferecendo o
apoio adequado, um pouco de criatividade e uma mudanca de perspectiva.

Para determinar quais tratamentos e intervengdes serdo mais eficazes para um individuo com SA,
deve ser feita uma avaliagdo completa de todos os sintomas. A avaliacdo deve examinar uma
ampla variedade de fatores, incluindo histérico comportamental, sintomas atuais, padroes de
comunicagao, competéncias sociais e funcionamento neuropsicoldgico.
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E fundamental analisar os pontos fortes e fracos da crianca em cada uma dessas areas para
descrever uma ideia perfeita e bem definida. Individuos com o mesmo diagnéstico de SA/HFA
podem apresentar pontos fortes e fracos completamente diferentes uns dos outros. Um
tratamento que é essencial e mais eficaz para uma crianga pode ser completamente
desnecessario e ineficaz para outra. Consequentemente, as intervengdes e tratamentos devem
ser totalmente individualizados e baseados nas informagdes coletadas em uma avaliagéo
minuciosa.

O fator que provou ser 0 mais decisivo em termos de progressos nestas criangas foi a intervengéo
precoce. Se a conduta comportamental e o treinamento das habilidades sociais comegarem na
infancia, as chances de progresso sao significativamente maiores.

Um programa de tratamento eficaz inclui os pais como parte do processo de tratamento, baseia-
se nos interesses da crianga, promove a auto-estima e oferece uma programacgéao previsivel. Tal
programa também ensina tarefas como uma série de etapas simples, envolve ativamente a
atengdo da crianga em atividades altamente estruturadas, ajuda a incluir a crianga em um tipico
ambiente social, e proporciona um reforgo regular de comportamento.

As opgoes de tratamento incluem:

Treinamento e Educacdo dos Pais

O treinamento dos pais pode ser especialmente benéfico para o progresso das criangas com

SA/HFA. Se os cuidadores, como pais, avos, irmaos, babas, etc. estiverem plenamente
conscientes e entenderem os pontos fortes e déficits da crianca, eles serdo capazes de incorporar
aspectos das opgdes de tratamento bem sucedidos, como o treinamento das habilidades sociais
na vida familiar da crianca. A maioria das criangcas com SA sio apresentadas a habilidades
sociais e treinamento comportamental, o mais provavel é que elas melhorarem seus
comportamentos. Pais e outros cuidadores podem aprender como efetivamente implementar
mecanismos de tratamento na vida cotidiana da crianga O tratamento torna-se entado consistente e
de rotina para as criangas com SA.

Treinamento das habilidades sociais e Fonoaudiologia

Criangas com sindrome de Asperger/HFA podem expandir e melhorar suas habilidades

sociais através de treinamento e terapia. Embora as criangas com SA possam ter uma forte
habilidade linguistica, € importante que elas aprendam como expressar seus pensamentos e
sentimentos de forma apropriada. Sua capacidade de interacdo com outras pessoas pode ser
melhorada com muita pratica e ensino explicito.
Terapeutas muitas vezes ensinam habilidades sociais para criangas com SA/HFA utilizando
técnicas visuais, como histérias sociais, ou exercicios que envolvem as criangas em diversas
situagdes sociais. Os grupos de habilidades sociais tém-se revelado muito benéfico para as
criangas com SA em ensina-las a interagir com seus colegas. Fonoaudiologia também pode
ajudar estas criangas a comunicarem-se melhor. Esta terapia poderia corrigir métodos
inadequados de falar como a monotonia e ajudar as criangas a compreender e interpretar melhor
os sinais de comunicagao dos outros, como humor, contato visual e gesticulagdes com as maos.

%
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Terapia Comportamental Cognitiva

A Terapia Comportamental Cognitiva (TCC) é usada principalmente para ajudar as pessoas

com SA a regular suas emogodes, desenvolver controle de impulso, e consequentemente
melhorar seu comportamento. Além disso, alguns individuos com SA/HFA lutam com o medo e a
ansiedade e podem tornar-se deprimidos. A terapia comportamental cognitiva tem se mostrado util
para reduzir sentimentos de ansiedade e depressdo e reagdes, promovendo mudangas em
pensamentos e percepgdes de situagbes devido a uma mudanga na cognicdo Um elemento
essencial da TCC, que a distingue de terapia de comportamento regular esta funcionando nessa
mudanga na cogni¢cdo, ou como o pensamento € processado. Terapeutas procuram reduzir
comportamentos desafiadores, como interrupgdes, obsessoes, colapsos ou explosdes de raiva, ao
mesmo tempo, ensinando as pessoas como se familiarizar e administrar certos sentimentos que
possam surgir. A terapia comportamental cognitiva pode ser individualizada para cada paciente e
consequentemente, é muito eficaz em melhorar comportamentos muito especificos e desafios em
cada crianga ou adulto jovem. Estabilizar as emog¢des e melhorar o comportamento permite que
os portadores da SA se prepararem e respondam mais convenientemente em situagdes
especificas.

Anadlise Comportamental Aplicada (ABA)
Desde o inicio da década de 1960, Analise Comportamental Aplicada, ou ABA, tem sido
usada por centenas de terapeutas para ensinar comunicacdo, brincadeiras, habilidades

sociais, habilidades académicas, cuidados pessoais, habilidades para o trabalho e habilidades da
vida em comunidade e para reduzir os comportamentos problematicos em alunos com autismo.
Ha agora uma grande quantidade de literatura de pesquisa que demonstra que a ABA é eficaz
para melhorar os resultados das criangas, especialmente as suas habilidades cognitivas
linguisticas. Ao longo das ultimas décadas, surgiram diferentes modelos de terapia que utilizam a
ABA, e todos usam a técnica comportamental. Todos eles usam estratégias baseadas no
trabalho de B.F. Skinner. O método ABA normalmente ¢ dificil de entender até que vocé o veja em
acao. Pode ser util comecar descrevendo o que todos os métodos diferentes da ABA tém em
comum. O método ABA usa o seguinte processo de trés etapas para ensinar:

« Um antecedente, que € um estimulo verbal ou fisico, como uma ordem ou um pedido. Isto

pode vir do ambiente ou de outra pessoa, ou estar incluido no assunto;

« Um comportamento resultante, que € a reagéo ou falta de reagao do sujeito (neste caso, da

crianga);

« E uma consequéncia, que depende do comportamento. A consequéncia pode incluir reforgco

positivo ao comportamento desejado, ou nenhuma resposta para a reacao incorreta.

ABA visa a aprendizagem de habilidades e a redugédo de comportamentos desafiadores. A

maioria dos programas da ABA é altamente estruturada. Comportamentos e habilidades

especificas baseiam-se em um curriculo estabelecido. Cada habilidade é dividida em pequenas

etapas, e ensinada utilizando-se comandos, que sao gradualmente eliminados conforme as

etapas sao vencidas.

Cada vez que a crianga atinge o resultado desejado, ela recebe um reforgo positivo, como um
elogio verbal ou algo que seja altamente motivador para a crianga. Os programas de ABA muitas
vezes incluem apoio para a crianga no ambiente escolar, com um assistente individual para
direcionar a transferéncia sistémica de habilidades, para um ambiente escolar normal. As
habilidades sdo divididas em partes manejaveis e construidas gradualmente, para que a crianga
aprenda a aprender em um ambiente natural. Facilitar as brincadeiras com os coleguinhas muitas
vezes € parte da intervencdo. O sucesso € medido por observagao direta, coleta e analise de
dados — todos componentes essenciais da ABA. Se a crianga nao estiver progredindo
satisfatoriamente, sao realizados alguns ajustes.
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Integracdao Sensorial / Terapia Ocupacional

Muitas criangas com SA/HFA tém problemas com habilidades motoras ou problemas com os

seus sentidos. Na terapia de integragédo sensorial, terapeutas ocupacionais trabalham para
estabilizar os sentidos e reagbes aos estimulos externos da crianca. Esta terapia pode ajudar as
criangas tornarem-se independentes e, dessa forma, pode reduzir a falta de jeito, instabilidade e o
controle do movimento do olho com o moimento da mao de forma coordenada. A terapia de
integragéo sensorial também pode reduzir a ansiedade em criangas com SA/HFA, melhorando
suas respostas para determinados sons ou toques. Quando as criangas tém melhor controle dos
seus sentidos, elas sdo mais capazes de controlar seus movimentos, timbre e emogoes. Isto leva
a diminui¢do do desajeitamento e aperfeicoamento das habilidades sociais.

Medicacao

Nenhum medicamento trata especificamente a Sindrome de Asperger. No entanto, algumas

criancas com SA apresentam sintomas que podem ser controlados com medicagao:
depressao, ansiedade, déficit de atengdo ou hiperatividade. Embora os sintomas da Sindrome de
Asperger so possa ser melhorado através de tratamentos e intervengdes, € importante também
avaliar e tratar as condi¢gdes associadas como depressao, ansiedade, e problemas de atencao,
como esses sintomas podem muitas vezes ser mais debilitantes do que a SA/HFA propriamente
dita.

%
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Sindrome de Asperger/HFA e a Sala de Aula

Acessando servigos: O direito da crianca a educacdo publica
A Lei para a Educacgao de Individuos com Deficiéncias (IDEA), promulgada pela primeira vez
em 1975, determina que cada Estado deve oferecer uma educagéo gratuita apropriada que
atenda as necessidades individuais e especificas de uma crianga com deficiéncia IDEA foi
recentemente revista em 2004(e, na verdade, renomeada para Lei de Melhoria do Ensino para
Individuos com Deficiéncia, mas a maioria das pessoas ainda se referem a ela como IDEA)..

A IDEA especifica que criangas com varias deficiéncias, inclusive autismo, tem direito aos
servigos de intervengdo precoce e educagéo especial . Se seu filho foi diagnosticado com uma
forma de autismo, o diagndstico normalmente é suficiente para obter acesso aos direitos
oferecidos pela IDEA. Essa lei estabeleceu um papel importante para os pais na educacgio de
seus filhos. Vocé, como um pai, tem direito a ser tratado como um parceiro de igual para igual
com o ambiente escolar para decidir sobre um plano educacional para seu filho e suas
necessidades individuais. Isso permite que vocé seja um defensor poderoso para seu filho. Isso
também significa que vocé deve ser um participante ativo, informado no planejamento e
acompanhamento de um programa unico e os direitos legais de seu filho.*Este € um papel muito
importante, e as vezes, pode parecer exaustivo e confuso. Dois livros que podem ser Uteis sdo
Wrightslaw: From Emotions to Advocacy — The Special Education Survival Guide, [Wrightslaw: De
Emogbes a Advocacia —Guia de Sobrevivéncia da Educagdo Especial], por Pam Wright e Pete
Wright e, How to Compromise with Your School District Without Compromising Your Child [Como
Comprometer-se com seu ambiente escolar sem expor seu filho], por Gary Mayerson. Vocé
também encontrara livros e sites adicionais que sera util neste processo, no verso deste kit.

Durante todo o processo educacional de seu filho € importante lembrar que cada crianga tem

um conjunto unico de habilidades e desafios. Educar a si mesmo e a equipe educacional de
seu filho na escola sera fundamental para o sucesso dele na sala de aula. Como as criangas com
SA/HFA podem ser diagnosticadas em todas as diferentes fases do processo educacional, &
imperativo para certificar-se de que as estratégias adequadas sédo dadas para eles néao
importando quando eles sdo diagnosticados. Individuos com SA podem mostrar evidéncia de
questdes distintas. Eles podem enfrentar mais interagées sociais e de comunica¢gao do que com
seus estudos e trabalhos escolares. Uma vez que cada crianga é diferente, os pais e educadores
precisam trabalhar de forma colaborativa para encontrar os pontos fortes da crianga e permitir que
ela tenha uma experiéncia educacional positiva e bem sucedida.

Depois que seu filho é diagnosticado, é crucial certificar-se de que ele tem o apoio adequado na
escola. Enquanto vocé trabalha com seu sistema escolar, € importante lembrar que a
programagcéao do seu filho deve ser projetada individualmente, devido ao fato de cada crianga ter
necessidades exclusivas, mesmo quando apresentam diagndsticos iguais. Obter esses servigos
vai ajudar seu filho e também ira garantir que seu professor possa proporcionar a melhor e mais
eficaz educacéo possivel.
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Na sala de aula, o aluno e o professor terdo de enfrentar desafios diferentes. A Organization for
Autism Research (OAR) oferece o seguinte plano de seis etapas, o qual esta incluido no seu kit
completo intitulado, An Educator’s Guide to Asperger Syndrome [Guia de um Educador para a
Sindrome de Asperger], para ajudar seu filho a entrar numa sala de aula e durante toda a sua
educacao:

Etapa 1: Eduque-se

Comportamentos diferentes sdo a grande caracteristica da Sindrome de Asperger. Aprender
sobre a Sindrome de Asperger e as caracteristicas especificas de seu aluno ira ajuda-lo a
administrar com eficiéncia seus comportamentos. Aqui estdo algumas dicas uteis que podem
guiar a vida cotidiana escolar para os estudantes com Sindrome de Asperger.

* Operar em "Tempo de Asperger"”. "Tempo de Asperger" significa "fazer a metade das
tarefas,no dobro de tempo." Estudantes com Sindrome de Asperger/HFA, muitas vezes
precisam de mais tempo para completar tarefas, coletar materiais e orientar-se durante as
transicdes.

+ Administrar o ambiente. Qualquer mudanga pode aumentar a ansiedade em um estudante
com Sindrome de Asperger/HFA. Esforce-se para dar coeréncia ao cronograma e evitar
mudancas bruscas.

+ Criar uma agenda equilibrada. Faga um cronograma visual que inclui atividades diarias
para estudantes com Sindrome de Asperger/HFA. Algumas partes do cronograma diario, ou
determinadas aulas, ou atividades devem ser monitoradas ou reestruturadas, conforme
necessario.

+ Simplificar a linguagem. Mantenha sua linguagem simples e concisa e fale em um ritmo
lento, deliberado. Os estudantes com sindrome de Asperger/HFA tém dificuldade em "ler nas
entrelinhas," compreender conceitos abstratos como sarcasmo ou interpretar expressdes
faciais. Seja claro e especifico quando estabelecer instrugdes.

+ Administrar a mudanga de planos. Certifique-se que o aluno com Sindrome de Asperger
entende que as atividades planejadas, algumas vezes, podem ser alteradas, canceladas ou
remarcadas. Tenha planos substitutos e os compartilhe com a crianga.

+ Ser generoso com os elogios Encontre oportunidades durante todo o dia para informar o
aluno com Sindrome de Asperger o que ele acertou. Tentativas de elogio, além de sucessos.
Seja especifico para garantir que o aluno com Sindrome de Asperger saiba por que vocé o esta
elogiando.

Etapa 2: Entenda os pais

Os pais de seu aluno com Sindrome de Asperger sao sua primeira e melhor fonte de informagdes
sobre essa crianga; eles podem lhe fornecer informagdes sobre o comportamento e atividades
diarias de seu filho. O ideal, é que esta parceria comece com reunides antes do ano letivo. Depois
disso, é fundamental estabelecer modos e padrbes de comunicagdo mutuamente acordados com
a familia durante o ano letivo.

Etapa 3: Prepare a sala de aula

Tendo aprendido sobre as sensibilidades e caracteristicas individuais do aluno com Sindrome de
Asperger, agora vocé tem a informagao que vocé precisa para organizar sua sala de aula de
forma adequada. Vocé pode manipular os aspectos fisicos de sua sala de aula, tornando-a mais
confortavel para as criangas com Sindrome de Asperger sem sacrificar seus planos gerais para a
classe. An Educator’s Guide to Asperger Syndrome [Guia de um Educador para a Sindrome de
Asperger] contem informagdes sobre abordagens especificas para estruturar o ambiente
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académico e fisico, a fim de atender as necessidades do seu aluno com Sindrome de Asperger..
Etapa 4: Educar os Colegas e Promover Metas Sociais

As criangas com Sindrome de Asperger/HFA tém déficits sociais que tornam dificil para eles
estabelecer amizades. No entanto, com uma assisténcia adequada, podem envolver-se com seus
colegas e estabelecer relacionamentos mutuamente agradaveis e duradouros.

As caracteristicas da Sindrome de Asperger/HFA podem induzir os colegas a observar uma
crianga com transtorno, como estranha ou diferente. Isso pode levar a situagbes que envolvem
zombarias ou provocagdes. Criangas com Sindrome de Asperger/HFA muitas vezes nao podem
diferenciar a provocacao ludicas versus mesquinhez. Professores e funcionarios da escola devem
estar cientes de que os alunos com Sindrome de Asperger/HFA s&o alvos potencialmente
privilegiados de provocagao ou zombaria excessiva e devem observar os sinais.

Muitas interagbes sociais ocorrem durante os periodos nao-estruturados em ambientes fora da
sala de aula onde os alunos com Sindrome de Asperger/HFA podem acabar isolados. Vocé pode
querer criar um "circulo de amigos," um grupo de colegas responsaveis para o aluno autista, que
nao ira abandona-lo, servirda como um modelo de comportamento social apropriado e o protegera
contra zombarias ou provocacgdes. Esta tatica também pode ser incentivada fora da escola.

Etapa 5: Colabore com o Desenvolvimento de Programas Educativos.

Etapa 6: Administrar desafios comportamentais

A escola é um ambiente estressante. Situagcdes comuns académicas e sociais podem criar
estresse extremo para alunos com Sindrome de Asperger/HFA. Dentre os fatores estressantes
podemos incluir a dificuldade em prever eventos por causa de alteragcdo dos horarios, sintonizar e
compreender os objetivos do professor, interagir com os colegas, antecipar mudangas, como a
iluminagao da sala de aula, sons/ruidos, odores, e assim por diante.

Acessos de raiva ou colapsos (termos que séo frequentemente usados alternadamente)
normalmente ocorrem em trés fases que podem ser de extensdo variavel. Os alunos com
Sindrome de Asperger/HFA raramente indicam que estao sob estresse. Embora eles nem sempre
saibam quando estido perto de uma fase de crise, a maioria dos seus colapsos nao ocorrem sem
aviso. Existe um padrdo de comportamento, que as vezes é sutil, e que sugere uma iminente
explosdo comportamental. Prevencao através do uso de suporte académico apropriado, suporte
ambiental, suporte social e suporte sensorial, e modificacbes para o ambiente e as expectativas é
o0 método mais eficaz.

Existem muitas estratégias que podem ser usadas para ajudar seu filho a evitar acessos de raiva
ou colapsos. Usando uma "avaliagdo funcional do comportamento”, um profissional de educacéao
ou psicologia treinado na ABA, pode ajudar a determinar o que desencadeia as crises de raiva,
alterar o ambiente para reduzir o estresse que esta causando, e ensinar seu filho a expressar
seus desejos ou sentimentos de uma forma mais adaptavel.
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Programa Individualizado de Educagao (PIE)

Durante toda a educacao de seu filho, é essencial para vocé e os diversos educadores de seu
filho continuar a aprendendo mais sobre SA. Vocé tera que colaborar durante cada ano letivo e
permanecer motivado para ter certeza de que seu filho esta superando as dificuldades e se sente
a vontade em seu ambiente de aprendizagem. E vital que seu filho precise continuar a ser
avaliado e que vocé trabalhe com a equipe da escola para definir metas e objetivos do Programa
Individualizado de Educagéo (PIE) de seu filho.

PIE de seu filho sera o roteiro para a sua educagéo a cada ano. Como pai, vocé ajudara a escola
na elaboracdo deste plano e ira comparecer a todas as reunides importantes e avaliagdes. Os
PIE's sdo formados por varios membros da equipe escolar, incluindo professores, terapeutas,
psicologos e professores de educagao especial. Apos o PIE de seu filho ser estabelecido, esta
equipe de educadores se reunirdo regularmente para discutir o progresso do seu filho, sucessos e
lutas. Estas reunides irdao abordar ndo somente preocupac¢ao académica, mas também questbes
sociais e emocionais.

Antes da reuniao de planejamento do PIE, os profissionais da escola irdo oferecer orientagéo e
avaliardo seu filho. Em seguida, acontece a reunido de planejamento oficial. Via de regra, o PIE
contem metas para o seu filho (a longo e a curto prazo) e servigos que serdo fornecidos ao longo
do ano. Assim como as metas definidas para o seu filho, o PIE também deve incluir as formas
como estas metas serdo mensuradas e as medidas que serdo tomadas para o seu filho executa-
las. O PIE sera projetado anualmente de acordo com o progresso e as necessidades de seu filho.

Vocé também pode encontrar informacaoes uteis no kit de ferramentas do Autism
Speaks School Community em

www. autismspeaks.org/community/family services/school kit
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Transicdo para a Vida Adulta

o futuro dele. Alguns individuos com Sindrome de Asperger/HFA véao para a faculdade,

alguns com certeza vao ser empregados numa empresa, e outros tém planos alternativos.
Independentemente do caminho escolhido, fazer planos para avancgar apdés o ensino médio, é o
primeiro passo na jornada para a vida adulta.
Colocar em pratica um plano de transicdo para o seu filho permitira que vocé e sua familia
trabalhem com a escola para planejar a vida apos a graduacgao. Investigar as possibilidades para
o futuro ira familiarizar vocé e seu filho com suportes diferentes em suas habilidades e interesses.
Vocé ira trabalhar juntamente com equipe educacional de seu filho para identificar metas de longo
e curto prazo. Essas metas permitirdao que seu filho e sua familia dividam as etapas, de acordo
com a natureza das mesmas, para garantir um futuro bem sucedido. Apostar nos pontos fortes de
seu filho ira ajuda-lo a planejar o futuro com éxito.

.A medida que seu filho entra na adolescéncia, vocé vai comecgar a pensar sobre como sera

Em 2004, a Lei para a Educacao de Individuos com Deficiéncias (IDEA) foi revista e agora define
"servicos de transigdo", como um conjunto coordenado de atividades de uma crianga com
deficiéncia que:

- é projetado para estar dentro de um processo de resultados orientados que estd
focado na melhoria do desempenho académico e funcional da crianca com
deficiéncia para facilitar o0 movimento da crianca da escola para atividades pos-
escolares, incluindo ensino pos-secunddario, ensino profissional, emprego integrado
(incluindo o emprego apoiado); educacdo continuada de adultos, servicos para
adultos, vida independente, ou participa¢do comunitdria,

- baseado nas necessidades individuais da crianca, levando em conta os seus
pontos fortes, preferéncias e interesses; e

« inclui instrucdo, servicos relacionados, experiéncias comunitarias, o0
desenvolvimento do emprego e outras metas da vida adulta pos-escolar e, se for
pertinente, a aquisicdo de habilidades da vida didria e avaliagdo vocacional
funcional.

Uma transicdo bem-sucedida vai levar seu filho com SA/HFA no caminho para uma vida
satisfatoria que permite que ele aprenda e cresga. Este tipo de planejamento deve ocorrer em
torno dos 16 anos. O plano de transicdo comecara com os individuos avaliando suas préprias
habilidades e interesses junto com suas familias. Isso lhes dara tempo e espacgo para refletir sobre
a melhor maneira de aprimorar suas habilidades nas coisas que tem interesse e estimula-las.
Junto com a familia e a equipe educacional, seu filho pode estudar opgcbdes como faculdade,
emprego, formacao profissional, treinamento das habilidades da vida e oportunidades de
residéncia.

: 5
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Conforme vocé avanga em seu planejamento, € fundamental lembrar que os adultos jovens séo
protegidos pela Lei dos Americanos com Deficiéncia (ADA). A ADA menciona que uma crianga
com ASD/SA nao pode ser discriminada na escola e fora dela. A lei também prevé protecao para
adultos jovens, enquanto na faculdade, observando que os servigos de suporte devem estar
disponiveis e que todos os programas devem ser acessiveis, incluindo atividades extracurriculares
A ADA também proibe que os individuos qualificados sejam discriminados no mercado de
trabalho.

Alguns individuos com SA/HFA podem decidir ir para a faculdade como parte de seu plano de
transicdo. Tomar esta decisdo ira requerer uma pesquisa para descobrir quais instituicbes de
ensino superior oferecem o melhor suporte para individuos com SA/HFA. Visto que as
necessidades de cada individuo sdo exclusivas, sera importante para estes adultos jovens
descobrirem quais sdo os seus pontos fortes e em que tipo de ambiente eles vao prosperar.
Alguns alunos escolhem ir para uma faculdade tradicional, enquanto outros podem considerar
entrar em um programa sem graduagdo, ou num programa de grau associado. Ao escolher uma
faculdade é importante que individuos com SA/HFA levem em consideragéao aquela que ira ajuda-
los a atingir suas metas futuras, e também que seja capaz de oferecer suporte para suas
necessidades especificas. Ha um lugar para cada individuo, e antes de tomar qualquer decisao, é
essencial para encontrar a melhor correspondéncia para o seu filho baseado em seus pontos
fortes, desejos e desafios.

Para os adultos jovens que vao direto para o mundo do trabalho, também sera fundamental se
concentrarem em seus pontos fortes e o0 que lhes traz a maior alegria. Eles vao querer explorar
diferentes areas do mercado de trabalho. Ambientes de trabalho diferentes podem ajudar as
pessoas com necessidades especiais a se superarem. Existem muitas oportunidades de emprego
com suporte, onde o empregador oferece suporte ao trabalhador com desafios diferentes. Outros
individuos necessitam de menos suporte e podem trabalhar melhor de forma independente. Cada
individuo tem habilidades unicas que irdo servir para certos empregos, por isso é importante para
o seu filho com SA/HFA estar aberto a todas as opgbes durante a transicdo para a vida adulta.

"Vocé deve saber o que vocé quer fazer, o que vocé pode fazer, quais sdo seus interesses,
qual é a sua capacidade para executar mais de uma tarefa ao mesmo tempo. Algumas
vezes, podem haver desafios associados do diagnostico da SA. Mas ha dons naturais em

potencial, e a capacidade de isolar-se em interesses profundos e paixoes é a maior que

conhecemos. Cultivar isso; é um presente para si mesmo e para os outros'”

-Adaptado de Asperger’s from the Inside Out, de Michael John Carley

opressora e dificil. Ficar positivo e focado nas coisas que tornam seu filho com SA/HFA

especial ird ajuda-lo imensamente nesta jornada com sua familia. Individuos com SA/HFA
pode fazer grandes avangos com os Esperamos que este kit tenha ajudado a aliviar seus medos e
responder as suas perguntas. Temos muitos outros recursos valiosos para o seu filho e sua
familia em nosso site, www.autismspeaks.org Se vocé tem alguma duvida adicional ou desejar
falar com alguém, por favor, entre em contato com nossa Equipe de Resposta ao Autismo em
888-AUTISM2, ou contactus@autismspeaks.org

. A experiéncia de ter seu filho diagnosticado com Sindrome de Asperger/HFA pode ser
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Recursos por Assunto

O que é a Sindrome de Asperger?
+ National Institute of Neurological Disorders and Stroke — Pagina de informacdo sobre a
Sindrome de Asperger www.ninds.nih.gov/disorders/asperger/asperger.htm

» Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-1V) [Manual de Diagnéstico e
Estatistica dos Transtornos Mentais (DSM-1V)]

Quais sdo o sintomas da Sindrome de Asperger/HFA?

* National Institute of Mental Health — Quais sdo os transtornos do espectro autista?
www.nimh.nih.gov/health/publications/autism/what-are-the- autism-spectrum-disorders.shtml
» Saude Infantil — um transtorno do espectro autista
http://kidshealth.org/parent/medical/brain/asperger.html

* Ozonoff, s., Dawson, g. e McPArtland, j. (2002) A Parent’s Guide to Asperger Syndrome
and High-Functioning Autism: How to Meet the Challenges and Help your Child Thrive [Um
Guia para os Pai sobre a Sindrome de Asperger e Autismo de Alta Funcionalidade: Como
Enfrentar os Desafios e Ajudar seu Filho a Crescer] NY: Publicagdes.Guilford.

Funcionamento Executivo e Teoria da mente
« Blair, J. Mitchel D. Blair K (2005). Psychopathy, emotion and the brain [Wiley-Blackwell. pp.
25-27
« Sacramento Asperger Syndrome Information and Support www.sacramentoasis.com
* Pinkham, Amy E., Penn., David L., Perkins, Diana O., Lieberman, Jeffrey Implications for
the Neural Basis of Social Cognition for the Study of Schizophrenia American Journal of
Psychiatry 2003 160:815-824
* Winner, M. (2002), Assessment of social skills for students with Asperger syndrome and
high-functioning autism. Assessment for Effective Intervention [Avaliagdo para uma
intervengao eficaz], 27, 73 — 80
» Baron-Cohen, s. (2001), Theory of mind in normal development and autism. Prisme, 34,
pp. 174-183

O que causa a Sindrome de Asperger?

» Saude Infantil — Um Transtorno do Espectro Autista
http://kidshealth.org/parent/medical/brain/asperger.htmi

Visdo Geral do Diagndstico

+ Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-1V) [Manual de Diagndstico e
Estatistica dos Transtornos Mentais (DSM-1V)]

Diagnostico da Sindrome de Asperger
+ Saude Infantil — Um Transtorno do Espectro Autista
www.kidshealth.org/parent/medical/brain/asperger.html
» Asperger's Syndrome: Guidelines for Assesment and Diagnosis [Sindrome de Asperger:
diretrizes para avaliagdo e diagndstico] - de Ami Klin, Ph.D. e Fred R. Volkmar, M.D., Yale
Child Study Center, New Haven, Ct www.med.yale.edu/chldstdy/autism/asdiagnosis.html
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Como ela difere do autismo e dos outros transtornos?
+ Autism Speaks — Sindrome de Asperger www.autismspeaks.org/navigating/index.php
+ National Autism Society — UK www.nas.org.uk/
+ OASIS @ MAAP - The Online Asperger Syndrome Information and Support
www.aspergersyndrome.org

Como lidar com o diagnéstico? Como isso afetarda minha familia?

+ Sindrome de Asperger — Mayo Clinic www.mayoclinic.com/health/aspergers-
syndrome/DS00551

+ Attwood, Tony. Ph.D. Vocé Deve Explicar o Diagnéstico para a Crianga?
www.ahany.org/ShouldYouExplainTheDiagnosis.htm

* Ozonoff, s., Dawson, g. e McPArtland, j. (2002) A Parent’s Guide to Asperger Syndrome and
High-Functioning Autism: How to Meet the Challenges and Help your Child Thrive [Um Guia
para os Pais sobre a Sindrome de Asperger e Autismo de Alta Funcionalidade: Como
Enfrentar os Desafios e Ajudar seu Filho a Crescer] NY: Publicagées.Guilford.

Intervencgaoes e Opgaes de Tratamento

* National Institute of Neurological Disorders and Stroke — Pagina de informagédo sobre a
Sindrome de Asperger

www.ninds.nih.gov/disorders/asperger/detail _asperger.htm

+ Sindrome de Asperger - Mayo Clinic www.mayoclinic.com/health/aspergers-
syndrome/DS00551/DSECTION=treatments-and-drugs

* Ozonoff, s., Dawson, g. e McPArtland, j. (2002) A Parent’s Guide to Asperger Syndrome and
High-Functioning Autism: How to Meet the Challenges and Help your Child Thrive [Um Guia
para os Pais sobre a Sindrome de Asperger e Autismo de Alta Funcionalidade: Como
Enfrentar os Desafios e Ajudar seu Filho a Crescer] NY: Publicagées.Guilford.

Sindrome de Asperger/HFA e a Sala de Aula
+ Washington University (2007) Quais sdo os desafios tipicos e acomodacdes para os alunos
com Transtorno de Asperger e Autismo de alta funcionalidade?
www.washington.edu/doit/Faculty/print.htm|?1D=247
« Autism Society (2010) Trabalhando com Individuos com Transtorno de Asperger
http://www.autism- society.org/site/Pag.Server?Pag.name=life_aspergers_working
+ Organization for Autism Research www.researchautism.org
« Compreendendo a Sindrome de Asperger: Guia do Professor
http://www.researchautism.org/resources/AspergerDVDSeries.asp

Transicdo para a Vida Adulta

*+ US Department of Education (2007) Educagdo Gratuita Adequada para Alunos com
Deficiéncia: Requisitos sob a Secdo 504 da Lei de Reabiltagdo de 1973
www.ed.gov/about/offices/list/ocr/docs/edlite-FAPE504.html

* Wright, Peter and Pamela (2008). Principais Diferengas entre a segao 504, da ADA e da
IDEA www.wrightslaw.com/info/sec504.summ.rights.htm

+ Office for Civil Rights - Perguntas e Respostas sobre a Discriminacao de Deficiéncia sob a
segao 504 e titulo Il

www.ed.gov/about/offices/list/ocr/ga-disability.html

« Office for Civil Rights - Perguntas mais Freqlientes Sobre a Segao 504 e a Educagéo das
Criangas com Deficiéncia www.ed.gov/about/offices/list/ocr/504faq.html
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* U.S. Department of Education, Office of Special Education Programs (2007)
http://idea.ed.gov/explore/view/p/%2Croot%2Cdynamic%2CTopicalBrief%2C
17%2C

+ Asperger Center for Education and Training www.aspergercenter.com

+ U.S. Department of Justice, Civil Rights Division, Disability Rights Section
(2005). Um Guia para as Leis de Direitos dos Deficientes
www.ada.gov/cguide.htm
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Autismo e Seguranc¢a - Como posso Manter meu
Filho Seguro?

.O autismo apresenta um conjunto especifico de preocupagbes com seguranga para os pais

O grupo de defesa e conscientizagdo sobre o autismo Unlocking Autism (UA) e a National
Autism Association (NAA) se juntaram para dar aos pais as informagdes sobre seguranga
apresentadas a seguir: Nem todas as sugestdes listadas abaixo sdo boas para todas as familias
em todos os lugares. Vocé deve pensar cuidadosamente sobre as melhores opgbes de seguranca
especificamente para o seu filho.

"Nés nem imaginavamos que Louis tinha saido de casa quando recebemos um

. . . 5 9
telefonema do vizinho. Felizmente, eles o conheciam e sabiam como nos contatar. {

Voce Esta Preparado para uma Emergeéncia
Relacionada ao Autismo?

de seus filhos fugirem e/ou se perderam. Em uma recente pesquisa online realizada pela

NAA, uma proporgao incrivel dos pais que participaram (92%) relatou que suas criangas
corriam risco de ficar vagando. Esse € um problema que precisa ser abordado em todas as
cidades e metropoles da América. Por favor, reveja as informagdes abaixo e entre em contato
com seus socorristas locais e organize um plano para seu filho e outras criangas da sua
comunidade que correm risco de se perder.

.Uma das principais causas de preocupacao aos pais de criancas autistas € a possibilidade

Sair caminhando e perder-se pode ocorrer em qualquer lugar, a qualquer hora. A primeira vez
normalmente é a pior. Outra preocupacao é se preparar para o caso de vocé ficar incapacitado ou
ferido enquanto cuida de alguém com autismo em casa ou na comunidade. Se vocé se preocupa
com a possibilidade do seu filho se perder, € hora de conhecer as delegacias, corpo de bombeiros
e servigos de ambuléncia da sua regido Pega ao seu servico de emergéncia local para "ficar
alerta" e registrar essa informagao em sua base de dados do computador. Vocé deve precisar de
ajuda no futuro, despachantes podem alertar os policiais sobre as suas preocupagdes antes que
deles cheguem.. Fornecendo aos policiais informagdes fundamentais antes que um incidente
ocorra vocé pode esperar respostas melhores.

Certifique-se de que foram realizadas todas as alteracoes para o seu lar ndo atrasar ou impedir a
acdo dos bombeiros, policiais, médicos ou equipe de resgate para buscar seu filho imediatamente
em uma situacdo de emergéncia.

Um pouco de prevencdo... Vocé conhece a expressdao, ""mais vale prevenir
do que remediar'? A seguir estdo algumas ferramentas e ideias para

ajuda-lo a planejar e evitar situacoes de emergéncia

1-.
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Analise sua casa e torne-a segura

Existe alguma alteragdo que vocé pode fazer para garantir a seguranga do seu filho? Se
ficar vagando sem rumo € um problema para a sua familia, considere a possibilidade de
entrar em contato com um serralheiro profissional, empresa de seguranga ou um perito em
segurancga do lar para preparar sua casa. Se vocé achar necessario impedir que seu filho fuja
despercebido:
+ Instale fechadura que tranque completamente e exija chaves nos dois lados.
» Instale um sistema de alarme residencial.
+ Instale alarmes baratos que funcionem com bateria, nas portas e janelas para alerta-lo
quando forem abertas. Estes estdo disponiveis em lojas como Wall Mart e Radio Shack.
+ Coloque trancas especiais que requeiram um coédigo em vez de chave, em todas as
portas, acima de alcance de seu filho.
« Coloque uma cerca ao redor de seu quintal.

Crie um folheto informativo sobre seu
filho

incrivelmente valiosa para garantir sua seguranga. Faca copias e leve algumas com

vocé o tempo todo: em casa, no carro, na bolsa ou na carteira Inclua uma fotografia do
seu filho e qualquer informacao relevante. Certifique-se de incluir seu nome, endereco e
telefone. Distribua uma copia desse folheto para familiares, vizinhos em quem vocé confia,
amigos e colegas de trabalho. O folheto também serd util se vocé estiver em uma regido longe
de casa e precisar da ajuda da policia, ou for abordado por ela. Este € um item que € importante
ter antes que vocé realmente precise dele.

. Ter uma descrigao do seu filho e informacgdes sobre ele pode ser uma ferramenta

Alerte seus Vizinhos

. O comportamento e caracteristicas de uma crianga com autismo tém o potencial de

chamar a atengdo das pessoas. Os policiais sugerem que vocé conhega e contate seus
vizinhos.

Decida quais informagdes apresentar aos vizinhos:
+ Se seu filho tem medo de carros e animais ou atragao por eles
+ Se seu filho caminha sem rumo ou sai correndo
» Se ele atende quando é chamado ou um estranho pensaria que ele é surdo

Planeje uma breve visita aos seus vizinhos:
» Apresente-os para seu filho ou leve uma fotografia.
« Se um vizinho reconhecer seu filho fora de seu quintal, qual € a melhor maneira para
eles apanharem seu filho de volta para vocé?
« Existem caracteristicas sensoriais que seus vizinhos devem conhecer?
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Dé um cartdo com seu nome, endereco e telefone para seus vizinhos. Peca-lhes para chama-lo
imediatamente se eles virem seu filho fora de casa. Essa abordagem pode ser uma boa
maneira de evitar problemas futuros e permitira que seus vizinhos:

« Conhecam a razao para os comportamentos incomuns

« Saiba que vocé esta acessivel

» Tenha a oportunidade de chama-lo antes de chamarem a policia

Conhecer seus vizinhos e deixd-los a vontade com as diferencas do seu filho pode

levar a melhores interagoes sociais para ele.

Algumas coisas a serem Consideradas ...

Ensine seu filho a nadar

. E muito comum as criangas com autismo terem atrag&do por fontes de dgua, como piscinas,
lagoas e lagos Afogamento é uma das causas mais comuns de morte entre criangas e

adultos com autismo. Certifique-se de que seu filho sabe nadar sem ajuda. Aulas de natagao para

criangas com necessidades especiais estdo disponiveis em muitos locais de YMCA. A licao final

deve ser com roupas.

Pulseira de Identificacao Médica para o seu filho

. Vocé pode querer comprar uma pulseira de identificagao para seu filho, especialmente se ele
nao usa a linguagem verbal para se comunicar Inclua seu nome e telefone. Especifique que

seu filho é autista e ndo sabe falar. Se seu filho se recusar a usar uma pulseira ou colar,

considere a possibilidade de fazer uma tatuagem temporaria com suas informagdes para contato.

Dispositivo de rastreamento pessoal
. Alguns usam um aparelho pequeno que é colocado no bolso ou mochila da crianga e
funcionam conectados remotamente ao seu computador ou telefone celular, para que vocé
possa monitorar a localizagdo do seu filho .Outros envolvem uma unidade portatil para os pais que
acompanham a localizacdo da pulseira da crianga. Algumas unidades de trabalho como as
autoridades policiais locais e equipe de resgate. A distancia para os dispositivos de rastreamento
varia consideravelmente e varia de 300 pés para unidades monitoradas pelos pais até uma milha
no chéo e 5-7 milhas do ar para aqueles monitorados por equipes de resgate**. Alguns sistemas
incluem dispositivos de rastreamento a prova de agua. Os pregos variam de cerca de 200 ddlares
para algumas unidades monitoradas pelos pais, até cerca de 7.000 para unidades reguladas pela
equipe de resgate local. Muitas delegacias locais compraram unidades para controlar habitantes
com autismo, Alzheimer e Sindrome de Down.

Para obter mais informacgoes sobre seguranga vocé pode visitar:

Autism Safety Toolkit
www.nationalautismassociation.org/safetytoolkit.php ou www.unlockingautism.org
e
The Autism Safety Project
www.autismsafetyproject.og
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Semana a
Semana:

Planejamento

Para os
proximos100 Dias

Organizando-se

A primeira coisa que vocé precisa fazer é

se organizar. Vocé pode descobrir que ja juntou
muitos documentos sobre seu filho e sobre
autismo em geral. Saber organizar as
informagdes e registros que vocé coleta sobre seu
filho € uma parte importante do gerenciamento de
seu tratamento e progresso. Se vocé elaborar um
sistema simples as coisas ficardo bem mais faceis
com o passar do tempo. Vocé pode precisar parar
numa papelaria para comprar um arquivo,
divisorias, alguns cadernos de espiral, folhas de
fichario ou bloco de notas e canetas.

Os Arquivos

Muitos ptliS acham que arquivos sio
ferramentas excelentes para organizar as
montanhas de documentos e compartilhar
informagbes. Vocé pode querer organizar por
assunto ou por ano. Seja como for, estdo aqui
alguns dos assuntos que vocé provavelmente
deseja ter ao seu alcance:

Contatos

Uma segéao para profissionais, profissionais da saude
e outros

Cronogramas

Uma secdo para os horarios das terapias, datas de
inicio e fim dos programas, prazos

Diagnostico
Uma secdo de documentos médicos e quaisquer
prescricoes

Terapia

Uma segdo para terapia com fonoaudiélogo,
ocupacional, de integracdo sensorial, e assim por
diante (vocé pode precisar de varias)

Plano de Servico
individualizado (IFSP)

Uma secdo do IFSP para seu filho e documentos
relacionados (para criangas menores de trés anos)

familiar

Plano de educacao individualizada
(PEI)

Uma secdo do PEI para seu filho e documentos
relacionados (para criangas com idade superior a 3
anos)

Nos incluimos um exemplo de lista de

contatos, diario de ligagdes. e um planejamento semanal
neste kit para que vocé possa copiar e usar conforme
necessario. Vocé também pode querer resumir o
progresso seu filho na terapia e na escola com capas
em cada secdo; exemplos de folhas de resumo
também podem ser encontradas na Secdo de
Recursos.

Usando seu Planejamento Semanal

As atividades e duracgdes irdo variar dependendo, dos
sintomas do seu filho, a idade, onde vocé. mora e o
que vocé ja realizou. Mesmo que vocé esteja muito
além de tudo isso, pode demorar um pouco para vocé
conseguir acesso as novas avaliagbes e servicos que
seu filho precisa

Comece Agora.
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M Semana 1

Avaliagoes Completas se seu filho néo
recebeu uma avaliacdo completa agende o
restante das avaliacbes necessarias (ver
recebendo servigos abaixo).

Recebendo Servicos se seu filho tem trés
anos ou mais, vocé vai comegar com seu
ambiente escolar local. Dé um telefonema, para
comecgar o processo de obtencdo de servicos.
Vocé pode querer colocar isso por escrito. El
(intervengéo precoce) ou seu ambiente escolar
pode querer realizar as avaliagdes de seu filho (a
sua custa). Isso pode ser um processo longo e
demorado, mas que pode ser Util para determinar
0s servigos adicionais que sdo necessarios.

Mantenha um diario de seus

telefonemas Tente reservar algum tempo
diariamente para fazer os telefonemas
necessarios para marcar as avaliagoes e iniciar o
processo de obtencédo de servicos. Pode haver
uma lista de espera para o0s servicos e
avaliagdes, entao telefone o mais rapido possivel
e faca o que for preciso — e ndo hesite em
colocar seu nome em varias listas para conseguir
uma consulta o mais rapido possivel. Alguns dos
profissionais que prestam servicos através da
intervencdo precoce ou educagao especial
podem levar um numero especificado de dias
para concluir as avaliagdes ou iniciar os servicos.

Comece a fazer Gravagoes em Video
Tente gravar em varios ambientes diferentes e
procure mostrar varios comportamentos. Grave
tanto os comportamentos “bons” como os “ruins”
para que no futuro vocé seja capaz de
reconhecer onde seu filho estava nesse
momento. Faca uma nova gravag¢ao a cada trés
meses em casa, nas sessdes de terapia e onde
quer que seja. Estes videos ‘instantaneos"
podem ser usados para acompanhar o progresso
do seu filho e ajudar a mostrar o efeito que uma
terapia ou intervencdo especifica pode ter tido
Rotule as fitas ou DVD's com o nome do seu filho
e as datas em que foram gravadas.

32

M Semana 2

Obtendo Suporte encontre um grupo de apoio ou um
pais que possam lhe dar conselhos. Se seu filho esta na
escola, vocé também podera descobrir se em sua regido
tem uma Special Education Parent Teacher Association
(SEPTA), a qual pode oferecer reuniées informativas e de
superacéao dos pais.

Obtendo  Servicos (Acompanhamento)
Acompanhe o andamento dos servigos. Continue
verificando a situagdo das listas de espera e programas
disponiveis.

Pesquise de Opcgoes de Tratamento Comece a
ler tudo o que puder, junte-se a grupos de apoio na
Internet, e faga perguntas que irdo ajuda-lo a entender as
opcoes de tratamento disponiveis e que possam ser
adequadas para o seu filho e sua familia

Semana 3

Recebendo Servicos (continue

acompanhando) Acompanhe o andamento dos
servigos Continue verificando a situagdo das listas de
espera e programas disponiveis. Continue usando
também seu diario de telefonemas para registrar as datas
que vocé contatou os profissionais, e anotar quando
precisa fazer novos telefonemas

Reserve um tempo para seus outros filhos
Os irmaos e/ou irmas de criangas com autismo também
sao afetados pelo transtorno. Considere passar algum
tempo juntos conversando sobre seus sentimentos. Crie
um “Museu da Alegria” com eles, para as lembrancas
alegres. Falar sobre esses momentos pode ajuda-los a
recordar que ha muito mais coisas em suas vidas do que
apenas o autismo
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Semana 4

Monte sua equipe Nesse momento, a equipe
de terapeutas, educadores e cuidadores de seu filho
provavelmente esta comecando a tomar forma
Continue a procurar pelos profissionais e assista
diversas sessdes terapéuticas para identificar novos
recrutas para a sua equipe. Converse com outros
pais que possam conhecer terapeutas com
disponibilidade de tempo para seu filho. Vocé nao
precisa esperar até sua equipe estar completa para
comecar a terapia.

Crie um plano de seguranca Voceé ja pode
ter tido que adaptar sua casa devido aos
comportamentos ou necessidades do seu filho
Provavelmente vocé ja leu a secdo desse Kkit
chamada de “Crie um Plano de Seguranga” Se
nao,reserve algum tempo para examinar sua casa e
identificar coisas que podem ocasionar problemas e
comece a contatar profissionais de seguranca
locais, para fazer planos que assegurem a
seguranca do seu filho.

Programe algum tempo longe Planeje
passar algum tempo longe de seu filho. Vocé tera
mais sucesso nos cuidados com a sua familia se
vocé se cuidar Mesmo que seja apenas sair para
dar uma caminhada sozinho, vocé precisara de um
descanso para arejar a cabeca.

B Semana d

Continue a montar sua equipe

Veja a semana 4.

Revise seu seguro Verifique a cobertura do

seu seguro para ver se ele cobre algumas
terapias e certifique-se de que vocé esta obtendo
0 maximo do seu provedor. Seu seguro de
saude pode cobrir terapias ou servigos que nao
sdo cobertos pelo IFSP ou IEP do seu filho.
Vocé talvez precise criar um fichario separado
controlar as solicitagdes de seguro. Documente
tudo.

Conheca os direitos legais do seu

filho. Procure ficar familiarizado com os
direitos legais do seu filho. Ha uma infinidade de
informacgdes disponiveis Vocé pode descobrir
que seu filho tem direito a servigos dos quais
vocé nao tinha conhecimento e ndo havia
considerado.
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B Semana 6

Continue a pesquisar opgoes de

tratamento Continue a pesquisar opgdes de
tratamento Se possivel, frequente um curso
intensivo ou procure mais informagdes na internet.

Facga contato com outros pais Entre num
grupo de apoio ou passe algum tempo com outros
pais que possam ajuda-lo ao longo de sua jornada.
Vocé aprendera muito, e cercar-se de pessoas que
sabem da sua luta, ajudara a manté-lo forte.

Encontre uma creche Tenha uma
baba.Encontre alguém para cuidar do seu filho de
vez em quando, uma baba ou baby-sitter Nao
espere até que vocé esta desesperado — encontre
alguém em que vocé confie e planeje uma noite
agradavel. Se vocé ja tem uma baba excelente,
convide-a para passar algum tempo com vocé e
seu filho para que ela se adapte as novas técnicas
que sua familia esta usando em casa.

Monte sua equipe Continue a acompanhar
0S Sservicos e pesquise outros possiveis
profissionais

Programe uma reunido de equipe Se
vocé montou uma equipe de terapeutas, vocé pode
querer organizar uma reunido para estabelecer os
procedimentos e objetivos, e abrir linhas de
comunicagdo. Vocé também deve continuar
observando as sessbes de terapia e aplicar em
casa o que aprender. Se for dificil estabelecer um
horario para uma reunido presencial com toda a
equipe, tente organizar uma conferéncia via
internet
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BSemana 7/

Torne-se competente nos métodos de
intervengdo que vocé escolheu para o seu

ﬁlho Aproveite as oportunidades de treinamento para
os pais. Os terapeutas normalmente oferecem
treinamento para os pais que ajudara a trazer os
métodos utilizados na terapia para sua casa e ajudar no
progresso do seu filho.

Crie um cronograma Ter um cronograma
escrito dos compromissos terapéuticos semanais do seu
filho ajudara a ver se vocé programou bem o seu tempo.
Ele também ajudara em seu planejamento para os outros
membros de sua familia

Continue Aprendendo sobre Tratamentos

& Servigos Continue pesquisando sobre tratamentos
e servigos. Consulte o site Autism Speaks para contatos
em sua regiao.

Passe algum tempo organizando sua

documentagdo. Organize quaisquer documentos
que possam ter se acumulado. Tente eliminar qualquer
material que vocé nédo vai precisar.Tente jogar fora o que
nao for necessario

Semana &

Verifique seu progresso Faga uma reviséo
dessa lista de atividades. Existe alguma coisa que
precisa de acompanhamento?

Procure atividades recreativas para o seu

filho Adicione uma atividade recreativa, como
ginastica ou natacdo, para ampliar o desenvolvimento
do seu filho
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Planeje mais tempo para seus outros

ﬁlhos Seus filhos com desenvolvimento tipico
certamente terdo suas vidas enriquecidas por ter um
irmao ou irma com autismo. Mas manter as suas vidas
as mais normais possiveis os ajudara a atingir seus
potenciais.

Entre em contato com amigos e

Familiares. Fique em contato. Entre em contato
com seus amigos e familiares e participe de eventos
comunitarios.. Manter sua vida social ira ajuda-lo a
proteger-se contra sentimentos de isolamento.

Passe um tempo sozinho com seu

cénjuge Planeje uma atividade relaxante e divertida
com seu parceiro. Afinal, vocé s6 cuidou de seu filho
durante esses dois meses.

Semana 9

Avalie Sua Equipe

Continue a avaliar terapeutas e profissionais

Use a Internet Obtenha um prognéstico virtual.
Gaste tempo pesquisando sobre recursos online
que podem manté-lo atualizado Adicionar sites
uteis aos seus favoritos, registre-se para receber
informativos virtuais e inscreva-se em listas onde
pais e profissionais de compartilham informacgdes.

Recorde as Leis

Continue a aprender sobre direitos legais do seu
filho.
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Continue mantendo contato com os

outros pais Permanecga participando de um
grupo de apoio ou, se possivel, entre socialize-se
com outros pais de criangas com autismo. Ter
por perto outros adultos que entendam o que sua
familia esta passando ajudara vocé a se manter
forte

Assista as sessoes do seu filho Continue
a observar as sessbes de terapia. Neste momento,
seu filho ja deve ter comegado a se acostumar com
a rotina da terapia.

Brinque com seu filho Brinque com seu
filho. Continue a utilizar as estratégias que vocé
aprendeu nas sessdes de treinamento dos pais e
através de outros recursos.

2 Semana 10

Programe uma reunido de equipe Hora de
reunir a equipe novamente. Programe uma reunido para
discutir estratégias e progresso. Fique envolvido com a
sua equipe, continuando a comparecer a todas as
sessdes possiveis.

Motive a equipe. Encoraje a sua equipe. Deixe que

eles saibam o quanto vocé aprecia tudo o que eles estéo
fazendo pelo seu filho.

Planeje um passeio com sua familia Planeje
um passeio com sua familia.Programe uma atividade que
possa incluir seu filho com autismo e use as estratégias
que vocé aprendeu na terapia. Peca ao terapeuta do seu
filho para lhe ajudar com estratégias especificas que
fardo do passeio um sucesso.
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B Semana 11

Verifique o progresso do seu filho
Procure pelos avangos. Com sorte, neste
momento, seu filho ja passou um més inteiro de
terapia constante. Reveja seu fichario e videos
para ver se nota alguma melhora. Continue a
assistir as sessbes. Tome nota do que vocé
observar. Mantenha uma coépia no seu fichario e
leve as anotagdes para a proxima reunidao da
equipe.

Aprofunde-se  nas  opgoes de

tratamento Reserve algum tempo para fazer
pesquisa e leitura sobre outras opgdes de
tratamento e terapia. Faca anotacbes e tire copias
das informacgdes uteis para incluir no seu fichario.

™ Semana 12

Passe algum tempo com seu conjuge
Passem algum tempo sozinhos para que um
possa usufruir da companhia do outro. Se a
comunicagao entre vocés tem sido dificil, pense
em marcar hora com um conselheiro para manter
seu relacionamento saudavel.
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Continue em contato com outros pais
Continue frequentando grupos de apoio. Os pais séo
recursos valiosos e poderao dar apoio emocional e
pratico. Procure outros grupos na sua regido se vocé
sentir que ainda n&o encontrou o grupo certo.

Matricule-se em mais treinamentos O uso

dos métodos que vocé esta aprendendo com os
terapeutas do seu filho, ajudara a criar um ambiente
produtivo em casa e assim seu filho tera maiores
chances de atingir suas metas.

Semana 13

Mantenha reunioes de equipe Verifique
novamente o progresso do seu filho . Vocé deve
continuar a ver o progresso depois de pelo menos seis
semanas de terapia consistente Se tiver havido pouco
Oou nenhum progresso marque outra reunido de equipe
para debater e fazer ajustes a rotina do seu filho.

Continue aprendendo Continue aprendendo
sobre autismo. Livros, seminarios, filmes, sites da Web
— todos os tipos de recursos podem ajuda-lo a
aprofundar seu entendimento sobre o autismo e seu
filho. Consulte a lista de leitura sugerida neste kit para
novas ideias.

Facga alguma coisa por vocé. Tire algum tempo
s6 para vocé. Fazer algo de bom para si mesmo — vocé
venceu os 100 dias!
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Comparagao dos Métodos de Tratamento & Profissionais

Adaptado do livro: Does My Child Have Autism? [Meu filho tem autism?] de Wendy L. Stone, Ph.D. e Theresa Foy
DiGeronimo
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CONTEUDO DO PROGRAMA

MEDINDO O PROGRESSO




Com que frequencia o progresso
sera avaliado e como sera
medido? O que acontecera se
meu filho n&o progredir com esse
tratamento?

QUALIFICACOES DO TERAPEUTA

Quantas criangas com autismo
vocé ja tratou?
Quais eram suas idades?

Vocé trata de criangas com mais
de trés anos?

Quais sao as suas
qualificagbes?
Que tipo de treinamento vocé

tAmD

Vocé tem algum diploma ou
certificado? (Pega detalhes)

Vocé ¢é afiiado a alguma
organizagao profissional? (Peca
detalhes)

Quais sdo os seus pontos mais
fortes no tratamento de criangas
com Autismo?

Ha alguma questdo ou problema
que vocé considera estar além
da sua especialidade?

EVIDENCIA CIENTIFICA DE EFICACIA

ENVOLVIMENTO PROFESSIONAL
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ENVOLVIMENTO DOS PAIS

COMPATIBILIDADE COM OUTROS TRATAMENTOS
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Planejamento dos Profissionais

Kid's Agency
Mary Jones

555-555-555

07#/01/0€ | Fonoaudiologia

4 cessbes - 20
wmin. cada

Jane Smith - 2 Ivd vetornar a ligagho
sessfes Podle Inielar
25/01/08 start

Jane's #555-2222

inicin .
e e email: jane@speechtenerpay.com

01/02/0%




S ER

Kid's Agenc . . 4 sesshes - 20 ane Smith - 2 Ivd vetornar a S ane's #555-2222
geney 555-555-555 | 0#/01/08| Fonoaudiologin . J . P Pode iniciar o1/02/09) . ’
Mary Jones min. cada Se880ES Ligagto Poole evail:




Neurologia
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Children's Haspﬁtat

(508)555-1.000

2000 Summlt Drive
AV%‘CDWVL, MA 01000
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Sample.doctor@childrens.edu

Especialidade

Nome do Contato

Nome da Clinica

Telefone
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E-mail / Website




Neurologia
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Dy. Sa mpte Doctor

Children's Haspﬁtat

(508)555-1.000

2000 Summit Drive
AV%‘CDWVL, MA 01000

Sample.doctor@childrens.edu

Especialidade

Nome do Contato

Nome da Clinica

Telefone

Enderego

E-mail / Website




Neurologia
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Dr. Sample Doctor

Children's Haspﬁtat

(508)555-1.000

2000 Summlt Drive
AV%‘CDWVL, MA 01000

Sample.doctor@childrens.edu

Especialidade

Nome do Contato

Nome da Clinica

Telefone

Enderego

E-mail / Website




Neurologia
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Dy. Sa mpte Doctor

Children's Haspﬁtat

(508)555-1.000

2000 Summit Drive
AV%‘CDWVL, MA 01000

Sample.doctor@childrens.edu

Especialidade

Nome do Contato

Nome da Clinica

Telefone

Enderego

E-mail / Website




Registro de Ligagdes
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Data/Hora

Resumo da Ligagao

Acompanhamento
Necessario
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Registro de Ligagdes

Data/Hora

Resumo da Ligagao

Acompanhamento
Necessario
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Escalas de Lingunagem oral e escritn Ms. Smith
12/01/07 (Sulbteste) Expressio Oral 49 2.4
(Subteste) Compreensiio oral 4L 2.5
Escalas de Linguagem oval e escrita Ms. Jones
2/8/08 | (Sulbteste) Expressiio Oral 50 2.2 4 meses
(Subteste) Compreensiio oral 5F 4.1 g meses
Reuntlio de Equipe/Revisiio 10 2




Tipo de Terapia:
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IFSP / IEP Metas
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Set. 06

Progravma Comegado

10

Nov. 06

Reuntlio de Equipe/Revisiio

10

Jawn. 0e

Reunilio de Equipe/Revislo

10

SBIQIN P 9[0.111103.
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Sites e Livros Uteis
S

o Sites

Answer — Aspergers Network Support [Resposta - Rede de Apoio da Sindrome de
Asperger]|

www.aspergersmn.org/

Autism Asperger Publishing Company

www.asperger.net

ASPEN —Asperger Syndrome Education Network [Rede de Educacdo e Sindrome de
Asperger]|

www.aspennj.org/

Asperger Association of New England [Associacdo para Asperger da Nova Inglaterraf
www.aane.org/

Asperger Friends Support[Apoio dos Amigos de Asperger]

www.aspergerfriends.com/

Aspie Land [Terra Aspie]
www.aspieland.com/directory/

Asperger Support Group [Grupo de Apoio de Asperger]

www.aacaps.org/

Asperger Syndrome and High Functioning Autism Association [Associacdo para

Sindrome de Asperger e Autismo de Alta Funcionalidade]
www.ahany.org

Asperger Syndrome Parents Support Group [Grupo para Apoio a Pais para Sindrome
de Asperger]|
http://myweb.Imu.edu/idevine/as

Coulter Videos
www.coultervideo.com

Daily Strength[For¢a Diarial
www.dailystrength.org/c/Asperger-Syndrome/support-group

A Directory for Asperger Syndrome [Um diretorio para a sindrome de Asperger|
www.kandi.org/aspergers/Support_Groups_and_Organizations/index2.html

Disability Scoop [Superar a Deficiéncial

www.disabilityscoop.com/
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Pagina do Facebook para o Grupo de Apoio da Sindrome de Asperger
www.facebook.com/Pag.s/Aspergers-Syndrome-Support-Group/27019793856

Families of Adults Affected by Asperger Syndrome [Familias de Adultos Afetados pela
Sindrome de Asperger]

www.faaas.org

GRASP — The Global and Regional Asperger Syndrome Partnership [Parceria Global e
Regional da Sindrome de Asperger]

www.grasp.org

I Can Do It — A Special Place for Special Kids [Eu posso fazer — Um lugar especial

para Criangas Especiais]
www.camelotforchildren.org/default.aspx?Pag.id=316

Interactive Autism Network [Rede Interativa Autista]
www.ianproject.org

MDJunction— People helping People [Pessoas ajudando Pessoas]

www.mdjunction.com/asperger-syndrome

The Online Asperger Syndrome Information and Support Center [Centro de Apoio e

Informacgoes on-line da Sindrome de Asperger]
www.aspergersyndrome.org

Organization for Autism Research [Organizagdo Para a Pesquisa em Autismo]
www.researchautism.org

Sacramento Asperger Syndrome Information and Support [Informagoes e Apoio da

Sindrome de Asperger em Sacramento]
www.sacramentoasis.com

Understanding Asperger Syndrome: A Professors Guide [Compreendendo a Sindrome

de Asperger.: Guia dos Professores]
www.researchautism.org/resources/AspergerDVDSeries.asp

The Website of James Williams

www.jamesmw.com

Livros

Livro para os Pais e Familiares

Asperger Syndrome and Difficult Moments: Practical Solutions for Tantrums, Rage,
and Meltdowns [A sindrome de Asperger e os momentos dificeis: solugoes praticas

para acessos de raiva, furia e colapsos]
De Brenda Smith Myles, Jack Southwick *
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Asperger's Syndrome in young Children: A Developmental Guide for Parents and
Professionals [Sindrome de Asperger em Criang¢as Pequenas: Um Guia de

Desenvolvimento para Pais e Profissionais]
De Laurie Leventhal-Belfer, Cassandra Coe

Asperger Syndrome and Adolescence: Helping Preteens and Teens Get Ready for the
Real World [A sindrome de Asperger e a Adolescéncia: Ajudando Pré-adolescentes e

Adolescentes Preparem-se para o Mundo Real]
De Teresa Bolick

Can I Tell You About Asperger Syndrome?: A Guide for Friends and Family [Posso lhe

Contar Sobre a Sindrome de Asperger?: Um Guia para Amigos e Familia]
De Jude Welton, Jane Telford

Finding a Different Kind of Normal: Misadventures with Asperger Syndrome

[Encontrar um Tipo Diferente do Normal: Desventuras com a Sindrome de Asperger]
De Jeanette Purkis

Freaks, Geeks and Asperger Syndrome.: A User Guide to Adolescence [Freaks, Geeks e

a Sindrome de Asperger: Um Guia do Usuario para Adolescéncial
De Luke Jackson, Tony Attwood

Help for the Child with Asperger's Syndrome: A Parent's Guide to Negotiating [Ajuda

para a Crian¢a com Sindrome de Asperger: Guia dos Pais para Negociar]|
De Gretchen Mertz

I Am Utterly Unique: Celebrating the Strengths of Children with Asperger Syndrome
and High-Functioning Autism [Eu sou Totalmente Exclusivo: Comemorando os Pontos

Fortes das Criangas com Sindrome de Asperger e Autismo de Alta Funcionalidade]
De Elaine Marie Larson

A Parent's Guide to Asperger Syndrome and High-Functioning Autism: How
to Meet the Challenges and Help Your Child Thrive [Um Guia para os Pais
sobre a Sindrome de Asperger e Autismo de Alta Funcionalidade: Como

Responder aos Desafios e Ajuda seu Filho a se Desenvolver]
De Sally Ozonoff, Geraldine Dawson, James McPartland

T The Everything Parent's Guide to Children with Asperger's Syndrome [Guia Geral
dos Pais de Criang¢as com Sindrome de Asperger]

De William Stillman
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Talking Teenagers: Information and Inspiration for Parents of Teenagers
with Autism or Asperger's Syndrome [Falando de Adolescentes:
Informacdo e Inspiragdo para os Pais dos Adolescentes com Autismo ou

Sindrome de Asperger]
De Ann Boushéy

Livros Educativos

Asperger's Syndrome: Intervening in Schools, Clinics, and Communities [Sindrome de

Asperger: Intervindo nas Escolas, Clinicas e Comunidades]
De Linda J. Baker, Lawrence A. Welkowitz

Autism: Asserting Your Child's Right to A Special Education [Autismo: Fazer Valer o

Direito de Seu Filho a Uma Educagdo Especial]
De David A Sherman

Inclusive Programming for High School Students with Autism or Asperger's Syndrome
[Programacdo incluida para Alunos do Ensino Médio com Autismo ou Sindrome de
Asperger]

Por Sheila Wagner

Navigating the Social World: A Curriculum for Individuals with Asperger's Syndrome,
High Functioning Autism and Related Disorders [Navegando no Mundo Social: Um
Curriculo para Individuos com Sindrome de Asperger, Autismo de Alta Funcionalidade

e Transtornos Relacionados]
De Jeanette L. McAfee

Realizing the College Dream with Autism or Asperger Syndrome: A Parent's Guide
[Realizando o Sonho de Faculdade com Autismo ou Sindrome de Asperger: Guia dos
Pais]

De Ann Palmer

The Hidden Curriculum: Practical Solutions for Understanding Unstated Rules in
Social Situations [O Curriculo Oculto: Solug¢oes Praticas para a Compreensdo Regras

Veladas nas Situagoes Sociais]
De Brenda Smith Myles, Melissa L. Trautman and Ronda L. Schelvan

You're Going to Love This Kid!: Teaching Students With Autism in the Inclusive
Classroom [Vocé vai Amar Essa Crianca!: Ensinar os Estudantes com Autismo em Sala

de Aula de Inclusdo]
De Paula Kluth

%
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Livros Gerais sobre Sindrome de Asperger

Asperger's Disorder [Transtorno de Asperger]
De Jeffrey L. Rausch, Maria E. Johnson, Manuel F. Casanova

Asperger’s from the Inside Out [Asperger de Dentro para Fora]
De Michael John Carley

Beyond the Wall [Além do Muro]
De Stephen Shore

Bye Bye Balloon: An Introductory Guide to Asperger Syndrome [Bye Bye Baldo: Um

Guia Introdutorio a Sindrome de Asperger]
De Carlene Inge

Coming Out Asperger: Diagnosis, Disclosure and Self-Confidence [Saindo da
Asperger: Diagnostico, Revelacoes e Auto-confianga]
De Dinah Murray

A Guide to Asperger Syndrome [Um guia para a sindrome de Asperger]
De Christopher Gillberg

Elijah’s Cup [Taga de Elias]
Por Valerie Paradiz

The Asperger's Answer Book: The Top 300 Questions Parents Ask [Livro de Respostas

sobre Asperger: Top 300 das Questoes Indagadas pelos Pais]
De Susan Ashley

The Complete Guide to Asperger's Syndrome [O Guia Completo da Sindrome de
Asperger]
De Tony Attwood

The OASIS Guide to Asperger Syndrome: Completely Revised and Updated:
Advice, Support, Insight, and Inspiration [O Guia OASIS para Sindrome de
Asperger: Completamente Revisto e Atualizado: Aconselhamento, Apoio,

Novas Idéias e Inspiracdo]
De Patricia Romanowski, Barbara L. Kirby, Simon Baron-Cohen and Tony Attwood

%
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Informacoes uteis podem ser
encontradas no Autism Speaks™

Guia de Recurso de Servicos
Familiares. Nos fornecemos
informacoes sobre recursos e servigos
na sua area que pode ser util para voce

e sua familia.
e

O Guia de Recursos de Servicos Familiares pode ser
encontrado no site do Autism Speaks,
www.AutismSpeaks.org/community/fsdb/index.php.

Autism Speak mantém o Guia de Recursos de Servicos Familiares como um servigco
para as familias, como uma ferramenta de referéncia. Todo esforgo é feito para garantir
que as listagens estejam atualizadas. Autism Speaks nao endossa ou reivindica ter
conhecimento pessoal das habilidades das pessoas listadas. Os recursos listados
nestas paginas nao pretendem ser uma recomendacdo de orientagdo ou endosso de
qualquer recurso, ou como uma ferramenta para verificar as credenciais, qualificacdes
ou habilidades de qualquer organizagéo, produto ou profissional. Os usuarios séo
encorajados a usar o julgamento independente e solicitar referéncias, quando
considerar qualquer recurso associado com diagndstico ou tratamento de autismo ou
as condi¢des de servicos relacionados ao autismo.
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