Milena Gouvéa dos Reis
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Entender para conviver, conviver para

amar!




Introducao

Muitas coisas tem sido divulgadas
sobre o Autismo. Algumas vem do
imaginario de autores de livros,

filmes e novelas e assim muitos

mitos tem se espalhado. Mas quem
tem a oportunidade de conviver no
dia a dia com uma pessoa com
autismo vai perceber que tudo o que
foi dito, escrito e encenado ndo
representa muito diante da imensa
possibilidade de aprender que
existem pessoas maravilhosas por

detras dos mitos e dos rétulos.

A historia de minha filha tem sido

compartilhada ha muitos anos no blog:

www.mundodami.zip.net. Nos sempre

tivemos o maior interesse em compartilhar a
nossa experiéncia de vida com outras familias
e poristo nasceu o blog. Se houver interesse,
acesse este nosso espaco virtual e sabera um

pouco mais sobre esta emocionante jornada.

Este material traz informacoes sobre
Milena e informacoes geraissobre o
Autismo.

A idéia de escrever este ‘manual’ nasceu
quando ainda no jardim 2 minha filha
apresentou alguns problemas de
socializacdo na escola em que estudava.

Apos sua adaptacdo com professora e
colegas, surgiu a necessidade de
substituicdo da professora e eu me vi
repetindo todos os esclarecimentos
sobre as especificidades da minha filha.
Foi quando decidi ter estas orientacoes
por escrito.

Milena tem encantado as educadoras ao
longo da vida e todas elas tem deixado
marcas positivas na nossa jornada, por
ISSO NOsSso imenso respeito a esta
relacdo tdo preciosa.

Cada crianca e unica e toda crianca é

especial. Porém quem carrega
necessidades especificas de

aprendizagem, vai sempre necessitar de

recursos de apoio e assisténcia continua.

Diante do universo de possiblidades que

advém do Autismo, esse quia pretende

ser apenas um direcionador.
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Sobre Milena

passado).

O que eu gosto

* Estarcom meus colegas e fazer
o que eles fazem.

* Educacao Fisica.

* Desenho livre.

* Elogios.

* Trocar objetos com os colegas e
professores.

* Fazer perguntas.

* Gosto muito da escola.

LY - {‘. -
\._;1 . Sou igual a todos

Tenho 11 anos (12 anos em Novembro de 2014)
Nasci em Uberlandia, Minas Gerais

Tenho dois irm3os. Paulo Victor (PV) 26 anos,
Thamires (Tata) 23 anos, que é casadacomo
Bruno e tem uma filha, a Bruna que tem 02 anos.
Amo muito minha sobrinha.

Moro em Porto Alegre desde 2011 com Papai
(Gilberto) e Mama3e (Cristina).

Ja morei no Rio de Janeiro por dois anos, em
Uberlandia e em Londres por 08 meses (ano

O que eu nao gosto

'
* Quando chamam a Q
minha atencao.

* Quando me dizem nao,
sem me dar outra opgao
ou explicacao.

* Quando mudam a
rotina, a sala, as
atividades sem me
avisarem.

* Fazer atividades muito

diferentes dos meus
amigos por muito
tempo.

* Abracos e barulho alto.

* Gosto de brincar mesmo n3o sabendo como fazer isso de forma
espontanea como as outras criancas.

* Gosto de estar no meio de todos e participar de tudo mesmo
nao dando as respostas esperadas no padrao “normal”.

* Fago bagunc¢a, meirrito, espero que as pessoas me percebam.
* Fico triste quando me sinto excluida ou ignorada.

SOBRE O AUTISMO

Diagnosticode Transtorno
Invasivo do Desenvolvimento

antesde (0l ano deidade.
Laudo de Autismo Infantil aos

03 anos.

Terapiaintensivae
multidisciplinar desdeos 08
meses de idade.

Atraso na fala— aquisicao por
voltados04 anos

Fala muitas palavras trocando
letras.

Tem manias como objetos
escolares, acessorios
femininos.

Temdificuldadeem lidarcom
frustragoes.

N3o tolerasonsinesperados.
Temdificuldadecom barulho
alto.

Se distrai facilmente, tem
dificuldade em engajar
atencao.

E acompanhada por uma
equipe especializadaem
autismo, em Porto Alegre,
Dr.Ricardo Halpern
(medicagaoe
acompanhamentodo
desenvolvimento), Angela
Matsdorf (Fonoaudidloga), faz
Ginastica Olimpica
(estimulagdo motorae
sensorial), Maria Helena Rossi
(homeopata), entre outros.

Sou um pouco
diferente

e

* Em momentos em que estou muito excitada, felizou mesmo chateada fago movimentos
estranhos com meu corpo. Isso e necessario para que eu me regule um pouco, mas vocé pode

me chamar a atencao para que eu perceba o que estou fazendo e me controle.

* Posso ser impulsiva, guando estou muito nervosa ou fui contrariada em um nivel que ndo consigo
lidar, nestes momentos posso, por exemplo, dar um tapa ou puxar o cabelo de um colega.

Quando isso acontece me arrependo muito e peco desculpas.
* Tenho dificuldade em manter um dialogo, principalmente quando tenho que responder perguntas

sobre mim mesma.
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O que me ajuda

* Ter uma rotina, seguir uma programacgao.

* Quando algo inesperado acontecer me expliqguem enfatizando quando a
rotina sera retomada.

* Quando forem me explicar alguma coisa ou me pedir para fazer algo

tenham certeza de que estou prestando a atencao.

Fale de forma pausada, uma frase de cada vez.

Se espera que eu faca alguma coisa, divida a tarefa em partes e me auxilie a rever cada parte
que ja foi concluida e relembrar qual o proximo passo.

Deixe claro como esperam que eu me comporte, regras e combinados me auxiliam muito.
Reveja comigo regras e combinados, pois posso me confundir quando vejo que alguém esta
agindo de forma diferente do que esta estabelecido como regra.

Quando estou agitada combine comigo uma rotina que oriente meus proximos passos e me
acalme.

Quando o desconforto do frio, calor ou barulho excessivo ou até mesmo momentos em que a
turma esteja realizando atividades em grupo de forma mais livre pode ser util dar uma volta
comigo para que eu me organize. Uma visita ao laboratorio ou biblioteca pode ser legal.
Quando eu fizer algo que ndo e adequado, por favor me auxilie falando calmamente o que estou
fazendo errado e o que espera que eu faca. Evite me dar broncas muito enfaticas pois posso
reagir mal se me sinto culpada e sem saber como agir.

Se a agitagdo estiver muito grande e eu comecgar a perder o senso de como me comportar, vocé

pode langar m3o de algo que me ajude no autocontrole. Me ofereca como recompensa algo que

eu gosto muito (se acalme e daremos uma volta na escola) ou me mostre uma consequéncia
ruim como minha mae ficar sabendo o que estou fazendo.

Apenas lembre-se que um comportamento que chega neste ponto passou por varias fases
anteriores e agir antecipadamente evitando um pico de agitagao, me ajuda muito mais do que

premios e consequencias.




Minhas Principais Caracteristicas

Apesar de ser um grupo com caracteristicas em comum, cada pessoa com autismo € unica,

pois cada individuo manifesta os sintomas de forma diferente. O mais importante € saber que
antes de enxergarmos o autismo temos que ver a pessoa na sua individualidade. Temos
entdo, criancas timidas e com autismo, teimosas e com autismo, calmas ou agitadas apesar
do autismo. Definir o que € do autismo e o que & da propria pessoa e dificil, mas nao sera

necessario se tratarmos a crianca como tratamos as outras, principalmente se as tratarmos

com carinho, por mais cliché que isso possa parecer, no fim das contas € isso que realmente
vai fazer a diferenca.

Milena € uma crianca muito doce e sensivel. Ela gosta de pessoas, esta sempre querendo
estar junto com todos, este foi o investimento feito desde que

ela era um bebé. Ja sabendo da tendéncia da pessoa com

Autismo ao isolamento, nunca a deixamos sozinha, nunca lhe

demos oportunidade de se isolar. Ela se acostumou tanto que hoje em dia raramente ficaem
algum ambiente sem a nossa companhia.
Hoje sabemos o quanto ela se preocupa com os outros, ira sempre perguntar pela colega que

nao veio, vai querer saber se alguém que esta doente melhorou, mesmo que seja alguém que

ela ndao conhece e so ouviu ser mencionado em uma conversa.

Milena sabe que tem autismo, embora ainda nao saiba muito

bem o que isso significa. Ela ndo lida bem com suas limitacdes e

nos diz sempre gue gostaria de “ser como as outras meninas”.

Como ja colocado no resumo inicial Milena tem dificuldades com as frustracdes e isso
conforme o momento, pode fazer com que ela se desorganize. S3o cada vez mais raros seus
momentos de crise onde ela grita, chora descontroladamente e atira objetos se tentamos nos

aproximar.



Frente as frustracdes e ao NAO

A pessoa com autismo tem muita dificuldade em aceitar limites, pois eles ndo entendem bem a
logica de uma outra pessoa que diz que ndo podem fazer algo quando na verdade, € tudo o que
eles guerem. Isso ndo significa que a gente n3o deva impor limites, mas a maneira de fazermos
isso muda um pouco. Podemos direcionar para o certo e nao dizer de forma impositiva: ndo. Por
exemplo, ao inves de dizer: “assim ndo pode”, e possivel sinalizar: “e assim que se faz” . Outros

exemplos sao:

@: “Nao pode pegar o estojoda

©: “O seu estojo é este, cada um fica com o seu”.
colega.

©: “Daquia pouco quando vocé terminar este desenho

&: “Ndo pode levantaragora”. Py
P 5 vocé vai poder levantar”.

o 0 2 #
®: “Ndo pode gritar”. ©: “0O que vocé quer? Vamos conversar, falar @ melhor

que gritar”.
3. Aoinvésdedizer “ndote &:"agora estou usando”, “preciso usar mais tarde”,
empresto”. “guando puderte empresto um pouguinho”.
®: Aoinvés de dizer “ndo saia da ©:"“vamos sairquando o sinal tocar e cada um for
sala”. chamado pelo nome”.

A respeito desta nova forma de estabelecer limites, devo dizer que nao € muito facil, pois nossa
cultura e educagdo sao baseadas no ndo pode, ndo faca e isso ndo se muda da noite para o dia.
Mas € muito bom quando mudamos este jeito de lidar com as criangas, pois elas ficam muito
mais tranquilas com esta abordagem. Com o tempo nos vamos percebendo o quanto & melhor

agir assim.

Como o cérebro reage ao - Como o cérebro reage ao -

Ao escutar uma frase
circuitos cerebrais sao
ativados, para lidar
com o assunto. Se é
uma ordem um
esquema para acao
(programa motor) é
colocado em prontidao.

Se afrasetem a
palavra NAO o cortex
pré-frontal monta um
esquema para impedir
gue o esquema motor
seja executado.




Frente as frustracdes e ao NAO

Como o cérebro reage ao -

Como o cérebro reage ao -

* MNa crianca o sistema de recompensa ¢ muito
ativo ¢ manda que ela experimente tudo de
forma irmediata.

NAO mexa no biscoito de chocolate

Esquema de Controke Clrcuitos Ativados &Eﬂf&* = Em algumas criancas o cortex pré-frontal
T 7, AY r ignorao NAD.
T IMECea EEVE I L I O e i T I T — * Quando a crianca ouve multos NAD tende a
CoreTE | e G b gl

ignorar ou postergar a montagem de um
esquema de impedimento.
MNos EUA una pesqguisa gue aponia Que as cnangas com Aufiamo em uima

Pora recebem ndo 0 Mmesmo [aNT0 O ve20S QUi UM CNNGH Npica recebe
&N Jois has Ela & cormgeaia &m umad reQuedncid mulo mais aTa 0o Que Lma

crianca lipsca

O controle de impulsos ainda imaturo das criancas
deixa muitos programas motores passarem @ serem

executados Indevidamente - : -,

Fica mais facil entendermos o quanto nossa acdo, muitas vezes instintiva, pode afetar estas
pessoas. Estamos lancando sobre elas o tempo todo informactes que elas vao precisar
processar, as pessoas tipicas fazem isso muito bem (as vezes nem tanto) mas quem tem
alguns processos internos alterados se vé diante de uma verdadeira dificuldade.

E assim que conseguimos manejar muitas condutas inadequadas de nossa Milena, se em casa
ela grita, nos nunca dizemos nao grite, passo a dar atencao a ela e convido para brincar ou
cantar e so quando estamos nos divertindo, falo que o grito faz doer o ouvido da mamae e
que toda menina que é bonita n3o grita, conversa... E claro que em alguns momentos o NAO
é inevitavel, entdo falamos o NAO e ja direcionamos a atenc3o para outra coisa. Se ela quer,
por exemplo, brincar com a tesoura de ponta, eu pego a tesoura e digo que ndo pode, falo
que a tesoura dela é outra e ja direciono para outra coisa.

Atualmente Milena suporta o NAO de maneira mais natural, pois ela sabe que iremos ajudar
com que ela encontre outros meios de satisfazer sua necessidade ou vontade. Porem, se este
NAO vem em uma hora em que outros fatores estressantes est3o presentes, mesmo hoje em

dia, teremos um problema pela frente, e de uma hora para outra, podemos nos ver diante de

uma crise.



Crises e birras
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A melhor maneira de lidar com situacoes de crise de qualquer
pessoa com Autismo e com Milena n3o é diferente, é
permanecer calmo, falar com carinho e ir fornecendo a ela

informacodes, explica-se o que aconteceu, explica-se o que vira

T & S depois que ela se acalmar. Procuramos n3o ceder quando a

comportamento nos leva a agir de N
forma mais adequada. birra vem de algo ndo permitido, mas vamos apresentando

possibilidades para que ela se sinta melhor deixando para dar bronca ou ensinaro que é
certo em outro momento.

O comportamento inadequado as vezes acontece porque a pessoa com autismo
simplesmente n3o entende a nossa logica social. Por exemplo, qual a raz3o de falar baixo em
um lugar so porque as pessoas me dizem que tem que ser assim? Se a sala esta quente, todos
estao conversando e eu nao entendo nada do que a professora esta falando, para mim é
muito natural que eu apenas me levante e saia. Entender que tenho que contrariar todos os
instintos que me mandam me livrar do desconforto € um processo educativo que demanda
muito auto controle. As pessoas com autismo precisam de ajuda para isso.

Qutro grande desafio é que eles entendam que precisam se controlar, mesmo quando véem
que muita gente ndo age assim. Pessoas gritam, brigam, fazem muito do que eles ouvem
dizer que nao pode ser feito, entdao podem pensar: “por que tenho que fazer o que me dizem
que é certo se todas as pessoas fazem?”. Milena me confronta com perguntas deste tipo

muitas vezes.
E mais féeil ensinar do que

A pessoa com autismo aprende muito mais com situagdes educar. Para ensinar, vocé
s0 precisa saber, mas para
concretas, ou seja, exemplos. Ela vai conseguir fazer mais o que educar vocé precisa ser!

voce faz do que o que voceé fala.
Na escola vemos criancas desobedecendo regras, a diferenca e
que elas conseguem escolher o momento correto para agir

assim. Nesta hora as criangcas com autismo se apropriam destes

exemplos negativos, e acabam agindo no momento inadequado.



Comportamento inadequado
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i -#"'r“ Todo comportamento no ¥
w

"1 Quando estivermos diante de uma conduta

Autismo é funcional, e o que “ inadequada precisamos dizer com firmeza: é assim
vocés veem deve-se ao fato de que
essas pessoas nao aprenderam a

expressar o que esta acontecendo atencdo. Quando uma atitude inadequada acontece,
com elas. Elas nao tem nogao de

que o comportamento delas afeta como gritar ou se bater, como jogar objetos ou subir

vocés”.
\{undr Lawson, Assistente s-nchuuﬂut-,mud-u_' na mesa e porque a crianca quer muito: chamar a

gque fazemos e imediatamente redirecionar a

m ' o o ar
h " 4 - _:_J] atencdo, comunicar que esta frustrada, que esta

cansada ou irritada com algo que aconteceu, pode até mesmo estar se sentindo mal ou com
alguma dor. Se o objetivo é chamar a atencao e ela conseguir reforco para sua intencao, ela vai

repetir este comportamento outras vezes.

Os comportamentos inadequados da Milena na escola s3o geralmente gestos repentinos de

agressividade como puxar o cabelo ou dar uma palmada no colega, correr ou dar risadas fora da

hora e expressam irritacdo com algo que aconteceu (mesmo que tenha sido em outro
momento)e ao perceber que errou, que bateu ou puxou o cabelo de alguéem, ela fica ainda mais

irritada, pois ndo consegue lidar com a sensacao de ndo poder voltar atras.

E melhor neste momento n3o a obrigar a pedir desculpas ou chamar a atenc3o pelo erro. Deixar
o pedido de desculpas para depois e chama-la para conversar, sair da sala, se distanciar do
colega e depois que a irritacdo tiver passado, ai sim, cobrar o pedido de desculpas, explicar que
ndao se bate nas pessoas, etc. Qualquer ocasido em que eles erram, € melhor apenas dizer

rapidamente que esta errado e deixar para chamar a atengao
Depois uma vez que ela tem exata nogdo de que cometeu um erro

e este @ um dos piores momentos para tentar ensinar algo a ela.




Comportamento inadequado
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O AUTISMO NAO O que € muito comum acontecer na nossa cultura € que as criangas
DEFINE QUEM EU 50U geralmente conseguem muito mais atencdo fazendo coisas “erradas”
do que se esforcando para agirem corretamente. Elogios sd3o muito
mais raros do que broncas, desta forma o reforco ateng3do & dado

quando a crianca faz arte e isso acaba modelando um

comportamento tido como negativo.

MAS EXPLICA MUITO DO
QUE EU FACO

O comportamento é uma forma de expressdo ndo apenas da personalidade destas pessoas, mas
também do que n3o conseguem expressar pelos canais tipicos da comunicag¢do. Se nosso
comportamento e muito menos impulsivo, ou melhor, € quase sempre planejado visando um
resultado qualquer, o deles pode n3o ser mediado por padrGes e nem ter planejamento prévio.
Desta forma, pode ndo expressar quem sao, se pudermos resumir em uma frase seria mesmo algo

assim: o autismo nao me define, mas me explica.

Milena adora perguntar, s3o suas interminaveis perguntas que podem atrapalhar o andamento da

aula, nesta hora seria bom que ela tivesse orientacoes claras como por exemplo: “eu ja te respondi
isto, agora eu quero que vocé se sente em sua carteira, primeiro faca esta atividade, depois vamos
fazer tal coisa, depois vamos sair para o lanche”, etc. Quando possivel, devemos dar a ela uma
sequéncia das atividades e acontecimentos pois isso diminui a ansiedade. Sempre que houver um

acontecimento extra na escola, como um teatro, uma visita ou algo que ira alterar a rotina, ou

mesmo uma decoracao de algum dos ambientes para eventos, seria bom antecipar para Milena, as
surpresas fazem que ela fique agitada sem entender o que esta acontecendo. Ela reage
diferentemente as mudangas, mas sempre fica muito estressada, embora possa manifestar sua

estranheza apenas algumas horas depois.



Rotina
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Mudancas sao dificeis para muitas pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo. Isto porque a
dificuldade de flexibilidade mental aliada a ansiedade diante do desconhecido fazem com que
estas pessoas anseiem por uma rotina conhecida e temam aquilo sobre o qual elas ndo sabem se
terao algum controle. O fato de eles ndo entenderem de imediato as pistas sociais ou conseguirem
antecipar a inten¢do de outras pessoas fazem com que eles se sintam estressados diante do que ha
por vir.

Por isso os ambientes, atividades e pessoas ja conhecidas sdo mais faceis de lidar e fazem com que
eles estejam menos impulsivos e sujeitos as alteracoes de comportamento.

Qutro fator que faz com que nao gostem da mudanca é a dificuldade de processamento sensorial,
ha em nds um mecanismo de adaptacado que faz ajustes quando estamos em um ambiente
diferente, entre em uma boate com luzes, sons e cheiros de vocé vai sentir que seu organismo vai
modular sua voz, te preparar para o volume da musica, ajustar sua visdo. Em um ambiente novo a
pessoa com autismo sabe que tem um sistema de ajuste sensorial que sofre constantes
sobrecargas e nao saber como sera este ajuste, certamente os deixa estressados e ansiosos.
Milena ndo expressa sua dificuldade perante as novidades de imediato, ela vai acumulando
ansiedade, geralmente um comportamento inadequado ou uma estereotipia motora virdo mais

tarde.

: Estrutura e Previsibilidade:
Logo, sempre que ela estiver

apresentando suas estereotipais ou se . * Tornar claro para a pessoa com
_ o - Autismo o que vai acontecer no
Faes seu dia, ndo é estabelecer um
| . ritual, é oferecer um roteiro de
acoes ainda que de uma forma
g\ * dinamica e variavel.

por acaso, ela agir de forma impulsiva

ou rude podemos ter certeza de que

algo a assustou e desorganizou em

algum momento. Nem sempre fica claro

1 g . - e
o que aconteceu, um detalhe que passa Mas tenho medo do que é nove e tenho medo de viver o

, : — que ndo entendo - quero sempre ter a garantia de pelo
desapercebido para nos pode significar e ,
menos estar pensando que entendo, nao sei me entregar a

muito para ela. desorientagao.” (Clarice Lispector)



Aprendizagem e adaptacao
S S T e T

Milena tem progredido e aprendido sempre, porém ela tem seu ritmo proprio (assim como todos
nos). Aprendemos apos todos estes anos com mais de uma dezena de excelentes profissionais que
nos acompanharam nas cidades onde moramos, a respeitar a sua dificuldade de atencdo mas
jamais desistir de cobrar dela cada vez mais.

Acreditamos que ela é capaz e ela mesma nos mostra isso no dia a dia, guando por exemplo, sem
saber ler demonstra desenvoltura no facebook se comunicando com familiares e amigos de forma
autonoma e independente.

Atualmente ela tem sido acompanhada em seu processo de alfabetizacdo por uma grande parceira,
a fonoaudidloga Angela Matsdorf. Ela tem feito muitos progressos na alfabetizac3o e claro, tem
conseguido isso também por todo o trabalho desenvolvido pela escola.

Temos muito interesse que este ano uma parceria entre terapeuta e escola se faga ainda mais forte

e que os objetivos e processos de ensino caminhem na mesma direcdo, se possivel dentro da
mesma abordagem tedrica. Para tanto, estamos dispostos a custear o treinamento da
acompanhante junto com a Angela, se este for o interesse da equipe escolar.

Quanto mais concreto o ensino, mais Milena consegue aprender, por isso acreditamos que

também sera necessario a continuidade da adaptacao curricular para ela para o que, da mesma

forma, nos colocamos a disposicao para assessorar.

Temos certeza de este sera um grande ano para nossa garotinha e estaremos incessantemente
buscando apoiar, dar suporte, oferecer informacoes na medida da necessidade da escola e da
Milena.

Muito obrigada pela leitura, sabemos que ler manuais ndo é definitivamente agradavel, mas a

intencdo € mesmo facilitar o trabalho de vocés.

g4,
%
Muito obrigada! : E
Cris (Fausta Cristina de Padua Reis) —mae da Milena

& tada meu AMOR!/



