UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA

CLAUDIA DE SOUZA CUSTODIO

AUTISMO:

DIMINUICAO DO IMPACTO INICIAL JUNTO A FAMILIA

FLORIANOPOLIS (SC)

2014



UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA

CLAUDIA DE SOUZA CUSTODIO

AUTISMO:

DIMINUICAO DO IMPACTO INICIAL JUNTO A FAMILIA

Monografia apresentada ao Curso de Especializa¢éo
em Linhas de Cuidado em Enfermagem — Atencéo
Psicossocial do Departamento de Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina como
requisito parcial para a obtengdo do titulo de
Especialista.

Profa. Orientadora: Daiana Kloh

FLORIANOPOLIS (SC)

2014



FOLHA DE APROVACAO

O trabalho intitulado AUTISMO: DIMINUI(;AO DO IMPACTO INICIAL JUNTO A
FAMILIA de autoria do aluno CLAUDIA DE SOUZA CUSTODIO foi examinado e avaliado
pela banca avaliadora, sendo considerado APROVADO no Curso de Especializacdo em Linhas
de Cuidado em Enfermagem — Area Atencéo Psicossocial.

Profa. Msc. Daiana Kloh
Orientadora da Monografia

Profa. Dra. Vania Marli Schubert Backes
Coordenadora do Curso

Profa. Dra. Flavia Regina Souza Ramos
Coordenadora de Monografia

FLORIANOPOLIS (SC)
2014



DEDICATORIA

Dedico este trabalho as familias que diariamente
lidam com os desafios da realidade autista.



AGRADECIMENTOS

Gostaria de agradecer aos meus amigos e familiares que proporcionaram 0 apoio e incentivo
que possibilitou a elaboracdo deste trabalho, e a minha orientadora, que mesmo diante dos

percalcos acreditou que seria possivel a sua finalizag&o.



SUMARIO

LINTRODUGAOD ... sese s sse s s e ees s essesseessesessnsenenes 6
2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA ...ttt sa s sa st snsasensnens 8
2.1 Autismo: DefiniGao € DIagNOSLICO .......ccueirieirieiirieierieerieerie et sttt sae e 8
2.2 FAMITIAL et b bbb h ekt b et b et b et b ettt ne et 10
2.3 ADOIAgEM TEIAPEULICA .......evveeeeeeeiieieeieet ettt sttt ettt be st st b s et et eaeeseebeneens 11
K311, @] 51 OO 14
A RESULTADOS ...ttt ettt ettt st st et e s bt e s at e s et e s te st e e beesbeesaeesateenbeebaesbeesatesatesatesnbeenseennes 15
5 CONSIDERACOES FINAIS ..ottt ss s s s s sassassannes 18

REFERENCIAS ...t eeeeee e e e e et ee e e et e e e s sese s s e e teteteteseeesesesssesesssesssessaeesssesssesseasasaeeeaeeeeseeeeneees 19



RESUMO

Introducdo: O autismo é uma condicdo crénica, com manifestacdes que permanecem por toda a
vida. A forma como se recebe o diagnostico influencia no comportamento dos pais, no
investimento que fazem em seu tratamento e consequentemente no desenvolvimento da crianga.
Para que essa adaptacdo ocorra com harmonia é preciso que haja o envolvimento familiar e uma
rede de suporte. Sendo assim, 0 objetivo deste trabalho foi elaborar rodas de conversas entre
profissionais e familiares sobre o portador de autismo. Metodologia: Inicialmente serdo
realizadas trés rodas de conversa, que podem ser ampliadas conforme a necessidade, onde sera
abordada a realidade vivida pelas familias e algumas questdes que podem contribuir para a
melhoria de suas condicGes de vida e salde. Posteriormente os assuntos poderdo ser trabalhados
de forma mais ilustrativas, seja através de filmes ou mesmo uma conversa pais de criangas em
tratamento, de modo que, ao final, seja construido um saber adaptado a realidade dessas familias.
Resultados e discussdes: As rodas de conversa, como abordagem terapéutica, visam possibilitar
aos participantes se expressar, e escutar a si e aos outros, permitindo a construcdo de um saber
através de uma prética educativa libertadora, essa troca de informacédo entre as duas realidades,
profissional e familiar, ird possibilitar o debate de modo a esclarecer melhor o diagndstico,
minimizar seu impacto e fortalecer o laco entre os profissionais e as familias, aumentando-se as
chances de prosseguimento e adesdo ao tratamento. Consideracgdes finais: Os enfermeiros, devem
buscar estratégias de educacdo em salde abertas ao dialogo e as necessidades apresentadas pela
familia, proporcionando familiar criar no dia a dia estratégias de inclusdo da crianga autista na
sociedade em que vive.



INTRODUCAO

O Autismo € uma patologia que se desenvolve na infancia, desde os primeiros meses de
vida ou ap6s um periodo de desenvolvimento inteiramente normal, com regressdo do
desenvolvimento em geral ap6s 15 meses de vida, e perdura por toda a vida adulta do individuo.
“E caracterizada pela incapacidade de se estabelecer lagos sociais e pela incapacidade de olhar
nos olhos das pessoas”, normalmente sdo metddicos, demonstrando resisténcia a mudancas,
realizam movimentos estereotipados como pendular o corpo e bater as mdos quando estdo
agitadas e se interessam por objetos estranhos principalmente os que rodam. Apresentam
dificuldade para aprender e a inteligéncia é variavel entre subnormal, normal ou acima da média,
ndo interagem com outras criangas e ndao gostam do contato fisico. O interesse € restrito e o
comportamento pode ser auto agressivo, tem dificuldade na comunicagédo verbal e ndo verbal e
sdo indiferentes as emogdes, dores e perigos (AIRES, 2012, p.21).

O autismo é uma condicgdo crénica, com manifestacdes que permanecem por toda a vida.
Em algumas criancas € possivel melhorar as habilidades sociais e de linguagem, e poucas sdo as
gue conseguem levar uma vida independente e com minimos sinais do distdrbio (AIRES, 2012)

Segundo Buscaglia apud Smeha e Cezar (2011) enfrentar as limitagfes dos filhos causa
sofrimento, confusdo, frustracdes e medo, e exercer o papel de pai e mde mesmo com 0 apoio
profissional adequado, ndo diminui a maior parte da responsabilidade.

A escuta terapéutica dos familiares, realizada pela equipe, € um importante método para
identificar as dificuldades enfrentadas na sociedade, visto que as criangas apresentam
comportamentos diferentes dos padrdes convencionais (MOREIRA, 2010), neste momento, 0
enfermeiro, como educador, deve prestar informacGes e estratégias Uteis, favorecendo um
convivio harmonioso entre a familia, o paciente e a sociedade.

Na assisténcia de enfermagem, a comunicacdo com o cliente é essencial. No caso do
autista, esta comunicacdo é dificultada pela sua inabilidade no contato social, sendo necesséria a
participacdo dos pais no refor¢o do cuidado prestado nas instituicdes de satde. Nestes casos, 0
enfermeiro, junto com outros profissionais de salde, deve atuar como mediador na relagdo com o
autista e sua familia, diminuindo o sofrimento do cliente e prestando orientagdes e suporte para a
familia. (CONGRESSO DE INICIACAO CIENTIFICA 2010)



A familia do autista deve, portanto, se tornar a facilitadora do relacionamento entre ele e 0
mundo, impulsionadora dos ganhos feitos com o tratamento. Para que isso aconteca é necessario
que no momento do diagnostico, essa familia seja abordada de forma sistematica, em encontros
onde possam ser levantadas questdes como: identificar as dificuldades de ter um membro
diagnosticado por autismo, as necessidades e alteracbes que possam estar ocorrendo e quais
estratégias poderiam ser usadas para facilitar a vida do autista.

No meu local de trabalho, o Centro de Orientacdo Médica e Psicopedagdgica ( COMPP),
percebo a perplexidade dos pais diante do diagnostico inicial, e o pouco que o servico publico de
salde tem a oferecer para trabalhar essa sensacao de despreparado diante desse novo desafio que
é 0 de conviver com uma crianga autista. Sendo assim, o objetivo deste trabalho foi elaborar

rodas de conversas entre profissionais e familiares sobre o portador de autismo.



2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

2.1 Autismo: Definicao e Diagnostico

O Autismo se inicia na primeira infancia, etapa onde se estabelecem as bases do
desenvolvimento fisico, intelectual e psicossocial da crianca, e se caracteriza como uma
“perturbacdo da relagcdo e comunicacdo, marcado pela dificuldade na regulacéo, processamento e
organizacdo da experiéncia sensorial e perceptiva” (MARQUES, 1998, p.139).

A definicbes da Sindrome de Autismo Infantil utilizadas atualmente refletem um
consenso profissional descrito inicialmente por Léo Kanner em 1943 em seu artigo “Distirbios
Autisticos do Contato Afetivo” onde discorre sobre um grupo de criangas gravemente
comprometidas que compartilhavam determinadas caracteristicas, diferentes de tudo que ja havia
sido descrito anteriormente na psiquiatria, tais criancas, apresentavam a incapacidade de se
relacionar com as pessoas e situacdes desde o inicio da vida, elas ndo se aconchegavam no colo,
apresentavam linguagem repetitiva, literalidade, inversdo prenominal, resisténcia a mudanga, e
ndo estabeleciam contato visual pelo olhar.

Inicialmente se pensava que tal problema, estava relacionado a dificuldades na dinamica
familiar, entretanto, o proprio Kanner em uma publicacdo posterior afirma que o isolamento
dessas criancas nao deveria ser atribuido ao relacionamento parental, eximindo os pais como a
fonte priméria da patogenicidade (SUPLICY,1998, p.23).

Atualmente, acredita-se que o problema esteja relacionado a uma disfuncdo neurologica
estrutural ou funcional que altere o desenvolvimento e maturagdo do Sistema Nervoso Central,
entre 2 e 4 anos de idade 90% dos autistas tém volume cerebral maior do que a média das
criancas da mesma idade e 37% tem macrocefalia (GADIA, TUCHMAN, ROTTA, 2004, p.
S87). Estudos geneticos evidenciam ainda que ha uma chance de 3 a 8% de possibilidades de
recorréncia de autismo em uma mesma familia (GADIA, TUCHMAN, ROTTA, 2004)

Apesar dessas evidéncias bioldgicas, ndo ha exames complementares que comprovem o
autismo, seu diagnostico se baseia somente em dados clinicos, como a coleta da historia e a

observacao do comportamento.



Quando percebido pelos pais, 0s sintomas se mostram inicialmente como uma demora

para falar, ou que a crianga parece ndao ouvir quando é chamada, naquelas que apresentam um

periodo de desenvolvimento normal, ha relatos de que aos poucos véao desaprendendo, se

tornando mais isoladas e distantes, ndo se comunicam através de gestos, ndo apontam, mas caso

precisem de algo levam a pessoa até o objeto necessitado.

No CID - 1- (Classificacdo Internacional de Doencas), é classificado como F84-0

Um transtorno invasivo do desenvolvimento, definido pela presenca de
desenvolvimento anormal e/ou comprometimento que se manifesta antes da
idade de trés anos e pelo tipo caracteristico de funcionamento anormal em todas
as trés areas: de interacdo social, comunicacdo e comportamento restrito
repetitivo. O transtorno ocorre trés a quatro vezes mais frequente em meninos do
que em meninas. (CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DE DOENCAS,
1993, p. 247)

De acordo com a CID -10 (1993, apud AIRES, 2012, p.22) o autismo é caracterizado da

seguinte maneira:

a) Lesdo marcante na interacdo social reciproca, manifestada por, pelo
menos, trés dos cinco itens:

- dificuldades de usar adequadamente o contato ocular, expressao facial,
gestos e postura para lidar com integragdo social;

- dificuldades no desenvolvimento de relagcdes e companheirismo;

- raramente procura conforto ou afeicdo em outras pessoas em tempo de
tensdo e ansiedade, e/ou oferece conforto e afeicdo a outras pessoas que
apresentem ansiedade ou infelicidade;

- a auséncia de compartilhamento de satisfagdo com relacdo a ter prazer
com a felicidade de outras pessoas e/ou de procura espontanea em compartilhar
suas proprias satisfagdes através do envolvimento com outras pessoas;

- falta de reciprocidade social e emocional.

b) Marcante lesdo na comunicacao:

- auséncia de uso social de quaisquer habilidades existentes;

- diminuicdo de aces imaginativas e de imitacdo social,

- auséncia de resposta emocional a acfes verbais e ndo verbais de outras
pessoas;

- auséncia de gestos para enfatizar ou facilitar a compreensdo na
comunicacdo oral.

C) PadrGes restritos, repetitivos e estereotipados do comportamento,
interesses e atividades, manifestados por, pelo menos, dois dos quatro itens:

- obsess@es por padrdes estereotipados e restritos de interesse;

- fidelidade aparentemente compulsiva a rotinas ou rituais ndo funcionais
especificos;

- obsesséo por elementos ndo funcionais ou objetos parciais do material de
recreacao;



10

- ansiedade com relacdo a mudancas em pequenos detalhes ndo funcionais
do ambiente.

d) Anormalidades de desenvolvimento devem ter sido notadas nos primeiros
trés anos para gue o diagndstico seja feito.

2.2 Familia

A familia é a instituicdo responsavel por transmitir ao individuo os valores morais e
sociais que serdo a base para o processo de socializagdo da crianca, além de garantir as relacoes
de conforto e bem estar proporcionadas pela unidade familiar, no entanto a presenca de uma
crianca autista interfere na dindmica desse grupo, por ser uma sindrome onde a crianga apresenta
um comportamento inflexivel e muitas vezes ritualistico, exige de quem cuida total dedicacéo.
Tal condicdo faz com que os pais, que idealizaram uma crianca saudavel e perfeita apresentem
um grande choque diante a realidade do diagnostico.

De um modo geral, a familia acaba por ser prejudicada emocionalmente pela convivéncia
com um membro autista. Spovieri e Assumpc¢do Juanior (2001, p.233) em um estudo sobre a

dindmica familiar de criancas autistas, verificaram que

(...) as familias com um elemento deficiente dificultam o desenvolvimento
emocional sadio de seus outros membros, mesmo quando ela se compde
somente de pais e filho doente uma vez que dificulta naqueles o
desenvolvimento de seus papeis de pais e conjuges (...).

Em estudo realizado por Monteiro et al. (2007), que descreveu a vivéncia de ser mée de
criangas autistas, nos discurso dessas mulheres compreende-se que inicialmente ter um filho
autista era inimaginavel, durante o periodo gravidico a projecdo do futuro sempre foi de ser mée

de um bebé perfeito. Serra (2010, p. 43), afirma que,

Diferente de outras deficiéncias que podem ser sabidas durante a gestacdo ou
logo ap6s o nascimento, o0 autismo € descoberto de uma forma progressiva e
dolorosa, caracterizado normalmente pela falta do desenvolvimento normal,
além disso, esses pais ndo costumam ser encaminhados para receber apoio
psicolégico, se apoiando na maioria dos casos em grupos de apoios formados
por leigos.

A chegada de uma crianca autista gera mudancas da dinamica familiar. A necessidade de

envolvimento nos tratamentos e muitas vezes a necessidade do envolvimento de outros membros
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no cuidado com a crianga autista podem gerar sentimentos negativos como raiva e irritagdo pelo
fardo séo reagdes possiveis. Além disso, ha, na maioria dos casos, uma lideranga fixa da mée
quanto ao cuidado, muitas vezes integral, levando-a a viver em funcdo da crianga autista, como
conseqiiéncia, essa mulher a se anular, paralisando inclusive sua vida profissional e académica
(SPOVIERI e ASSUMPQAO JUNIOR, 2001).

Para Krynski (1983 apud SERRA 2010, p.44) “a ordem cronolégica do deficiente pode
influenciar na decisdo de outros filhos (quando o autista € o primogénito) e se for o segundo ou
terceiro, passa a ser filho de todos, alterando a independéncia dos outros membros da familia”.

Para Glat (2002 apud SERRA, 2010), mesmo que a familia viva em harmonia, o impacto
do diagndstico gera, inevitavelmente, uma crise, pois para muitos, 0 nascimento de uma crianga
com deficiéncia caracteriza a destruicdo dos sonhos e expectativas geradas em funcédo dele.
Torna-se comum, também os casos de divorcio apds o diagndstico da deficiéncia em virtude,
principalmente, da culpabilizacdo pela doenca ou mesmo devido ao pelo medo de se ter outros
filhos deficientes.

No entanto, a forma como se recebe o diagndstico também influencia no comportamento
dos pais, no investimento que fazem em seu tratamento e consequentemente no desenvolvimento
da crianga, uma deficiéncia pode ser anunciada enfatizando-se suas limitacbes ou suas
potencialidades. Além disso, 0s pais que relataram maior estresse quanto ao diagndstico tem
criangas que respondem menos as interagdes sociais (FAVERO, 2005).

Salienta-se que a disposicdo dos pais para sofrer influéncia a esse estresse modifica-se
conforme a “habilidade em lidar com os fatores causadores e com seus diferentes niveis de
tolerancia, que envolve a abertura para mudangas, envolvimento emocional com o emprego,
religido e familia e o sentimento de ter controle sobre os acontecimentos” (KOBASA, HILKLER
E MADDI 1979, apud FAVERO 2005, p. 5).

2.3 Abordagem Terapéutica

A resisténcia dos pais em aceitar o diagndstico de autismo os leva a uma incansavel
procura por avaliacdes e indicacfes que possam curar seus filhos, dessa forma, para se trabalhar a
crianga autista é preciso abordar ndo s6 a crianca, mas também a familia, possibilitando o

abandono da culpa e adogdo de um posicionamento onde possa se responsabilizar por seus filhos.
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“Alguns optam por isolar ou superprotegé-los, esquecendo-se de que ndo sdo eternos e que a
crianga deve ser estimulada a se tornar o mais autbnomo possivel” (SERRA, 2010, p.46)

Segundo Gomes (2003 apud Favero-Nunes e Gomes 2009 p. 347) “é mais comum a
procura por ajuda psicoterapéutica ao filho do que aos pais ou demais familiares”.

E importante frisar que proporcionar o ambiente terapéutico, ird permitir aos pais
manifestarem seus conflitos adormecidos, pois frente a uma escuta, podem usar o tempo e espaco
para abordar as angustias vivenciadas e que nao séo relatadas em casa, acarretando modificacGes
na forma de lidar com os desafios no funcionamento familiar. Uma familia coesa e equilibrada
emocionalmente e que ndo ignore o0s problemas existentes, tem maior probabilidade de
adaptabilidade aos desafios proporcionados pelo autismo (Fave-Nunes e Gomes, 2009)

O processo de aconselhamento informativo no momento do diagnostico também resulta
em menor estresse familiar e maior adesao as terapéuticas adotadas. Dessa forma, o progndstico
quanto ao futuro da crianga autista pode ser mais claro quando ha a colaboracdo da familia,
“junto aos profissionais que atendem a crianca, seja repassando 0s comportamentos que a crianca
adota em determinadas situacdes, seja atendendo as propostas terapéuticas estabelecidas pelo
tratamento” (Kuloglu-Aksaz,1994, apud Favero, 2005 p. 363).

H& um consenso entre os profissionais que tratam da crianca autista, de que todo
tratamento deve ser iniciado o mais breve possivel, se possivel antes dos trés anos de idade, no
entanto tal aspecto é dificultado pela percepcao tardia dos sintomas apresentados pela crianca.

Na abordagem terapéutica as criancas autistas, destacam dois aspectos importantes
conforme Marques (1998, p. 140):

1) a globalidade do funcionamento psiquico da crianca e a existéncia de
dificuldades a varios niveis (linguistico, motor, cognitivo, afetivo);

2) O impacto da perturbacdo da comunicacdo na relagdo pais-crianca e as
distor¢des que ela traz consigo. Além disso, muitas dessas criangas vivem sob
uma carapaga que as protege do meio exterior, devido a sua hipersensibilidade a
determinados estimulos, dificultando a sua organizagdo e captacdo de
informacgBes, que s6 acontece por momentos breves e através de formas
primitivas de comunicacao.

Outra caracteristica importante a ser considerada é a tendéncia que o autista tem de se ater
a pedacos de informacGes ou de cenas, ndo se atendo as informagdes relevantes que possam estar
sendo abordadas, ou mesmo responder a varios estimulos diferentes, devendo, portanto se
concentrar em apenas um deles. Esta caracteristica cognitiva foi caracterizada por Happé (2006,

apud Gikovate 2009, p. 21) como “a teoria da fraca coeréncia central”.
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O terapeuta deve estar atento para ndo exigir da crianga acima do seu limite, podendo
levar a retragdo da crianca, além disso, deve pesquisar quais as modalidades interativas que lhe
permitem criar um espaco de relagdo em que a crianca sinta prazer em estar com 0 outro
(Marques, 1998, p.141). Owen (2007 apud Smeha e Cezar, 2011 p. 47) afirma que “€ necessario
um trabalho em equipe interdisciplinar, associando as terapias disponiveis como a psicoldgica,
fonoaudioldgica e ocupacional a participagdo ativa da familia”.

Um local de grande importancia para a socializacdo da crianca e da familia do autista € a
escola, pois representa mais um espaco social que estimula o convivio com outras criancgas, além
de beneficiar a transitoriedade entre as diferengas individuais e as necessidades do grupo (Serra,
2010).

Para que essa adaptacao ocorra com harmonia é preciso que haja o envolvimento das duas
partes, 0s pais se comprometendo a participar das reunides e atividades propostas e a escola se

comprometendo em adequar o seu curriculo as necessidades peculiares dos autistas.
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3 METODO

Este trabalho trata-se de uma proposta de intervencdo junto as familias de criangas
diagnosticadas com Autismo, através da realizacdo de rodas de conversa a serem realizadas por
equipe formada por enfermeira, terapeuta ocupacional, psicéloga e fonoaudidloga, na unidade de
salude mental COMPP/SES-DF (Centro de Orientacdo Médica e Psicopedagogico).

Inicialmente serdo realizadas trés rodas de conversa, que podem ser ampliadas conforme a
necessidade sentida pelos participantes e profissionais de saude. Essa forma de trabalho, focada
na realidade, busca a participacdo ativa dos envolvidos, levando-os a intervir em sua propria
realidade.

Nesse contexto, 0 usuario ndo sera visto como depositario de saberes construidos. Ele
assumiré e construird sua trajetéria de aprendizagem de acordo com sua histéria de vida e suas
experiéncias, assim como a realidade em que esta envolvido, cabendo ao enfermeiro e aos outros
profissionais de saude o papel de coadjuvante, oferecendo as oportunidades inseridas no contexto
vivido pelas familias, de modo a ser uma forca motivadora no processo de constru¢do do
conhecimento (REIBNITZ; PRADO, 2006).

Por n&o se tratar de uma pesquisa, este projeto ndo foi submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) e ndo foram utilizados dados relativos aos sujeitos ou descri¢cbes sobre as

situagdes assistenciais (apenas a tecnologia produzida).
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4 RESULTADOS

As rodas de conversa, como abordagem terapéutica, visam proporcionar aos participantes
se expressarem, e escutar a si e aos outros, permitindo a construcdo de um saber através de uma
pratica educativa libertadora, proporcionando a transformacéo da realidade de vida e saude, além
de promoverem a reflexdo sobre como vivenciam o convivio com o autista. Deste modo, a idéia

é que todos se eduguem mutuamente a partir da troca de experiéncias e ajuda profissional mdtua.

Essa abordagem é importante, a partir do momento em que permite a
abertura do dialogo entre os profissionais e as familias, possibilitando o
estabelecimento de um vinculo e uma referéncia para nova realidade, pois
0 conhecimento a respeito do autismo ird influenciar na forma como os
pais irdo lidar com as criangas e compreender o0 seu comportamento, bem
como nas escolhas para o tratamento do filho e nas decisdes para o futuro
familiar (Semensato e Bosa, 2013, p. 653).

Educar ¢ um processo que vai além do instruir, treinar, é na verdade um processo de
formagdo que precisa incitar a curiosidade, “desenvolver a autonomia critica e criativa do
sujeito”, ¢ um exercicio de reflexdo da realidade, baseada nos conhecimentos adquiridos de modo
formal e informal, relacionando-os coma realidade, de modo a melhorar a compreensédo do que se
deveria ter feito, pois educar ndo é trazer respostas prontas, € estimular, ajudar a pensar (Reibnitz
e Prado, 2006, p.133).

Nas rodas de conversa, o profissional trds o seu conhecimento formal, sua teoria e seu
conhecimento profissional a respeito do autismo, enquanto que as familias trazem a sua
experiéncia sobre como é lidar no dia a dia com uma crianca autista, essa atividade possibilita
também as diferentes familias a troca de experiéncia e conhecimento sobre o0 que sabem ou nédo
sobre o diagnostico de seus filhos, sobre o que leram a respeito, se conhecem algum grupo de
pais ou associagoes.

Essa troca de informacéo entre as duas realidades, profissional e familiar, ird possibilitar o
debate de modo a esclarecer melhor o diagnostico, minimizar seu impacto e fortalecer o laco
entre os profissionais e as familias, aumentando-se as chances de prosseguimento e adesdo ao

tratamento.
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Além disso, ha uma sensacdo de amparo diante da busca pelo conhecimento a cerca do
diagnostico e das formas de tratamento sobre o autismo e o contato com outras familias em
situacdo semelhante.

Inicialmente, nas rodas de conversas, serdo levantadas as questBes sobre a realidade
vivida pelas familias, de modo a identificar quais questdes poderdo ser abordadas e que possam
contribuir para a melhoria de suas condi¢@es de vida e saude. Posteriormente a essa discusséo e a
identificacdo dos pontos chaves, 0s assuntos poderdo ser abordados de forma mais ilustrativas,
seja através de filmes ou mesmo uma conversa com outras familias que ja estdo em
acompanhamento e vivenciam o desafio de cuidar de uma crianga autista ha mais tempo. Por fim,
os profissionais, junto com essas familias, poderdo construir um saber que possa ser aplicado no
cotidiano destas familias, sem impor mudancas na maneira de agir e pensar.

Atualmente, véarias familias com criancas portadoras de autismo aguardam por tratamento,
sendo atendidas em média 50 familias com portadores de autismo, no servigo em que trabalho.
No entanto, para a roda de conversa serdo selecionadas no maximo 10 familias que possuem
autistas, pois, dessa forma, todos poderdo expor suas angustias e experiéncias e os profissionais
poderdo orientar as discusses de modo a levar a uma analise da realidade vivenciada por eles.

As rodas de conversa irdo ocorrer no segundo semestre de 2014, sendo as datas acordadas
com a equipe de profissionais envolvidos. O espaco a ser utilizado seré a sala de atividades do
COMPP, por ser um espaco amplo e que proporciona o conforto necessario para envolver o0s
usuarios e os profissionais.

Os critérios para a selecdo das familias serdo: ser paciente do COMPP, participar do
acolhimento interventivo do CAPSI, ter disponibilidade para participar das rodas de conversa e
que eventualmente, possam ser multiplicadores destas rodas na comunidade ajudando outras
familias.

As rodas de conversa serdo organizadas, inicialmente, em trés encontros:

o Sobre o Autismo:
o O que é Autismo e o que significa o diagndstico de autista?
o Como é feito este diagnostico?
o Habilidades especiais que podem estar presentes no Autismo.
o Questdes médicas e fisicas que podem estar presentes no Autismo

. Familia e Autismo:
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o Como lidar com o diagndstico, o que devemos saber sobre as

criangas autistas?

o Com isso afeta ou afetara a Familia?

o Como encontrar 0s servicos disponiveis a crian¢a com autismo?
o Tratamentos disponiveis para o Autismo:

o Como tratar o autismo?

o Abordagem de terapias disponiveis ao tratamento com a crianga
autista.

o) Tratamento para 0s sintomas associados e outras intervencoes.

A avaliacdo das rodas de conversa seré realizada através da dindmica de fotografias, onde
se simula uma fotografia da familia, cada participante devera descrever seus componentes, como
eram e como estdo depois das discussdes proporcionadas pelo grupo.

Busca-se assim, evidenciar que a crianca autista ndo precisa ser isolada apenas porque nao
atende as exigéncias sociais, apenas porque vive em seu “mundo interior”, € os pais que vivem
subordinados a doenca do filho devem, com o apoio profissional adequado, transformar suas
indignacdes e dificuldades em luta pela dignidade e pelo respeito a cidadania e na busca de

alternativas de atendimento e garantia dos direitos.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Com a realizacdo das rodas de conversas entre profissionais e familiares sobre o portador
de autismo, busca-se diferentes estratégias para melhorar a qualidade de vida e tratamento a
criancas autistas. Devemos considerar, portanto, que os membros mais importantes do tratamento
sd0 as proprias criangas autistas e sua familia e cabe a equipe avaliar o grau de compreenséo
desses pais sobre a doenca e seu enfrentamento diante da realidade.

Os enfermeiros, assim como os demais profissionais de salde, devem buscar estratégias
de educacdo em salde abertas ao didlogo e as necessidades apresentadas pela familia, para
proporcionar o cuidado e o apoio adequado, informando, orientando e fazendo valer os direitos e
0 acesso ao servico de qualidade além de fornecer dados que possibilitem ao familiar criar no dia
a dia estratégias de incluséo da crianca autista na sociedade em que vive.

Deste modo e importante focar o tratamento inicial também na familia, pois os cuidadores
precisam de apoio e orientacdo, de forma que através do interesse despertado ocorra a
participacdo assidua da crianca e seu progresso quanto ao diagnéstico, além de melhorar a
comunicacdo entre profissionais e familiares, pois desse modo € possivel escutar a vivéncia dos

problemas e ndo apenas os relatos dos sintomas do filho.
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