Depois do diagndstico
Servigos e apoio para as criangas com autismo, respectivas familias e prestadores de
cuidados (carers).

Se o seu filho / a sua filha recebeu recentemente o diagndstico de autismo (incluindo
o Sindrome de Asperger), vocé terd muitas questdes. Em muitos aspectos receber o
diagnostico pode parecer como o inicio de uma jornada. H4 muitas pessoas que nos
contactam para perguntar “E agora?” Vamos aqui mencionar em detalhe alguns dos
servigos e sistemas de apoio disponiveis para criangas com autismo e respectivas
familias. Vamos prestar também algumas informagdes sobre comportamento e
sugestoes de apoio para a crianga com autismo.

Servicos para crianc¢as e jovens com autismo

A compreensdo e consciencializagdo geral em relagdo ao autismo estdo a aumentar, o
que significa que os servigos e sistemas de apoio — particularmente para as criangas
com autismo — estdo a ser disponibilizados lentamente e de forma mais alargada. E
frequente encontrarem-se disponiveis servigos diferentes em zonas diferentes; por
isso, pode acontecer ndo conseguir ter acesso na sua area a todos os sistemas de apoio
que desejaria.

O autismo ¢ uma “incapacidade escondida” — ndo se consegue dizer que alguém tenha
autismo apenas olhando para a pessoa — e ha pessoas com autismo que aparentam ser
muito capazes; por isso, vai precisar de educar algumas pessoas, inclusive
profissionais, sobre o estado de saude do seu filho / da sua filha ¢ a necessidade de
apoio dele / dela.

Dependendo do tipo de apoio que o seu filho / a sua filha necessite, deve normalmente
contactar o departamento de servigos sociais da sua area (na Escocia, os servigos de
trabalho sociais), se ele /ela precisar de apoio suplementar em casa; a escola do seu
filho / da sua filha ou a Autoridade de Educacdo Local (Local Education Authority
[LEA]), se ele /ela precisar de apoio suplementar na escola; ou ambos.

Educacao

A educacgao pode fazer muito em termos de melhoria da qualidade de vida de uma
crianga e de oportunidades a longo-prazo. As criangas com autismo que tenham
special educational needs (SEN) (necessidades educativas especiais) — ou na Escocia,
additional support needs (ASN) (necessidades de apoio suplementares) — t€ém direito a
receber ajuda suplementar na escola. Esta pode ser prestada pela escola do seu filho /
da sua filha ou, se as necessidades forem mais complexas, serd financiada pela sua
autoridade local:



e em Inglaterra, no Pais de Gales e na Irlanda do Norte, a sua autoridade local
ira financiar o apoio através de uma statement of special educational needs
(declaragao das necessidades educativas especiais)

e na Escdcia, as autoridades da educacao irdo financiar o apoio através de um
co-ordinated support plan (plano de apoio coordenado).

O seu filho / a sua filha pode até ja estar a receber apoio suplementar na escola, mas
se ndo estiver e se vocé ou os professores acharem que ele / ela necessita desse apoio,
pode ser-lhe efectuada uma avaliagdo das necessidades.

As criangas com autismo podem frequentar escolas de ensino normal, escolas
especiais, escolas especificas para autismo ou escolas de ensino normal com uma base
de ensino especializada associada a elas. Nem todas as autoridades locais oferecem
todos estes tipos de escolas. Alguns pais e prestadores de cuidados vao a tribunal
recorrer da decisdo tomada sobre o local de educacdo designado para os seus filhos.

e O nosso Advocacy for Education Service (Advocacia para o Servigo de
Educacdo) pode prestar-lhe mais informagdes sobre os direitos e regalias em
termos educativos para as criangas € jovens com autismo, € como recorrer em
tribunal. Tel.: 0845 070 4002 (dispde de servigo de interpretacao).

e Para obter informagdes gerais sobre educagdo para as criangas com autismo,
visite www.autism.org.uk/education, ou se pretender informagdes sobre as seis
escolas que temos, consulte www.autism.org.uk/schools

e A nossa publicacdo Special educational needs: a guide for parents and carers
pode ser adquirida on-line em www.autism.org.uk/pubs/education Esta
contém apenas informagdes sobre os sistemas educativos na Inglaterra e Pais
de Gales.

Ajuda dos servigos sociais

A funcdo dos servigos sociais € prestar apoio e ajuda as pessoas para que vivam de
forma mais independente. As criangas portadoras de deficiéncia tém o direito a que
lhes seja efectuada uma avaliagdo das necessidades por parte do departamento de
servigos sociais da sua area.

Na sequéncia de uma avalia¢ao das necessidades, pode ter direito a uma variedade de
servigos prestados pelo departamento de servicos sociais da sua area. Estes podem
incluir:

servigos de dia, sistema de cuidados ao domicilio ou habitacao

ajuda no domicilio ou presta¢do de cuidado de descanso (respite care)
utensilios auxiliares, equipamento ou subsidio para adaptagdes no domicilio
servigos para prestadores de cuidados, verificando-se que vocé (o prestador de
cuidados) precisa deles.

Uma avaliagdo das necessidades deveria ser um processo simples, mas na realidade
pode vir a verificar que o departamento de servigos sociais da sua area ndo oferece
todos os servicos de que necessita, ou que discorda da opinido deles relativamente ao
nivel de apoio de que o seu filho / a sua filha precisa.



Se o departamento de servicos sociais da sua area ndo puder oferecer-lhe certos
servigos, esse departamento devera entrar em contacto com outras agéncias €
questionar se estas o poderdo fazer. Em alternativa, pode-lhe ser atribuido um Direct
Payment (Pagamento Directo), que pode utilizar para conseguir 0s servigos para o seu
filho / a sua filha.

Existem outros servigos que poderdo ser benéficos para as criancas com autismo, mas
que geralmente nao sao prestados pelos servigos sociais:

e aspeech and language therapist (um terapeuta da fala e da lingua)
e an occupational therapist (um terapeuta ocupacional)
e apsychiatrist or psychologist (um psiquiatra ou psic6logo).

Pode aceder a estes servigos através do NHS (Sistema Nacional de Satde) no
seguimento de encaminhamento médico, ou recorrendo ao sistema privado. Em
alternativa, estes servigos podem por vezes ser prestados pela escola do seu filho / da
sua filha. Se estiver insatisfeito(a) com alguma das partes da avaliagdo das
necessidades do seu filho / da sua filha, incluindo os servigos que pensa que ele / ela
precisa, tem o direito de reclamar.

Grupos sociais

Os grupos sociais sdo uma forma de travar conhecimento e de convivio para os jovens
com autismo. Alguns grupos convidam a participa¢do de irmaos e irmas. Os grupos
sociais funcionam em zonas diferentes do Reino Unido e sdo dirigidos por grupos de
apoio locais, organizagdes como a NAS (National Autistic Society) ou pelas
autoridades locais.

e Para descobrir se existem grupos sociais na sua area, telefone para a nossa
Autism Helpline (Linha de Apoio ao Autismo) ou visite a nossa Autism
Services Directory (Lista de Servicos para o Autismo),
www.autism.org.uk/directory

Servicos para os pais e prestadores de cuidados
Avaliacao do prestador de cuidados

Se esté a pedir a sua autoridade local que efectue uma avaliagao das necessidades do
seu filho / da sua filha, também pode pedir que lhe efectuem uma avaliagdo como
prestador(a) de cuidados; como resultado disto pode ser que tenha direito a ajuda
suplementar, tal como cuidado de descanso, assisténcia para viajar, formacao,
aconselhamento, ou ajuda ao domicilio. Isto vai depender das necessidades
identificadas pela sua autoridade local.

Pode ser que seja elegivel para Carer’s Allowance (Ajudas de custo para Prestadores
de Cuidados — para mais informagdes veja a parte dos “Subsidios” (“Benefits”).

Apoio para os pais e familias



Existem cursos, conferéncias e eventos para pessoas com autismo de todas as idades,
respectivos pais e prestadores de cuidados, em todo o Reino Unido; ha outros
acontecimentos destinados a profissionais, mas que também podem ter interesse para
si. Pode encontrar mais pormenores em: www.autism.org.uk/courses Existe também
uma variedade de programas de apoio para os pais que prestam informagdes sobre
autismo e formas de prestar apoio ao seu filho / a sua filha. A NAS dirige os
programas EarlyBird and /Aelp! e a instituicao de caridade Barnardo’s oferece
também um programa de apoio para os pais.

Podera também usufruir dos servigos de descanso (respite services) ou dos esquemas
de estabelecer amizade (befriending schemes) — sdo ambos uma forma de permitir que
as familias tenham umas mini-férias e que as crian¢as com autismo possam passear
com um voluntédrio ou um auxiliar de apoio (support worker). Estes servigos existem
em todo o Reino Unido e podem ser-lhe oferecidos como resultado da avaliacdao dos
servigos sociais efectuada ao seu filho / a sua filha.

e A nossa Autism Helpline (Linha de Apoio ao Autismo) pode prestar-lhe mais
informagdes sobre os programas de apoio para os pais e servigcos de descanso
da sua area, ou pode procurar on-line em www.autism.org.uk/directory

e Se pretender mais informagdes sobre os servigos para pais e prestadores de
cuidados da NAS, incluindo os esquemas de estabelecer amizade, visite
www.autism.org.uk/parents

Contacto com outros pais e familias

Podera ser util as familias de pessoas com autismo falar com outras pessoas em
situacdo idéntica.

e Existem muitos grupos de apoio para a familia em todo o Reino Unido,
procure informacdes em www.autism.org.uk/directory As agéncias da NAS
também funcionam em todo o pais; a maioria ¢ dirigida por pais que residem
localmente e por prestadores de cuidados de pessoas com autismo. Visite
www.autism.org.uk/branches e procure a agéncia mais proxima de si.

e A nossa Parent to Parent Line (Linha de Apoio de Pais para Pais) oferece
apoio gratuito e confidencial, através da via telefonica, para pais de pessoas
com autismo. Telefone 0800 9 520 520 — deixe uma mensagem e um dos pais
voluntarios voltara a entrar em contacto consigo. Note que este servigo ¢
apenas oferecido em Inglaterra.

e Existem muitos grupos de apoio on-line, blogs (blogues) e foruns dirigidos por
pessoas com autismo, respectivos pais, prestadores de cuidados e elementos de
familia; alguns deles surgem mencionados no nosso sitio web:
www.autism.org.uk/linkslibrary

¢ A instituicdo de caridade Contact a Family (Contacte uma Familia) pode
estabelecer o contacto entre pais de uma crianca portadora de deficiéncia e
outros pais. Saiba mais em: www.cafamily.org.uk

Subsidios

Alguns dos subsidios a que vocé e o seu filho / a sua filha podem ter direito sdo:
e Disability Living Allowance (DLA) (Subsidio de Subsisténcia para Pessoas
Portadoras de Deficiéncia)



e (Carer’s Allowance (Subsidio para Prestadores de Cuidados)

e Blue Badge car parking permits (Distico Azul — concessao de estacionamento
para Pessoas Portadoras de Deficiéncia)

e Motability /do not translate Motability]

e Child Tax Credit (Crédito Tributario Adicional por filho)

e Income Support (Apoio ao Rendimento)

e Housing/Council Tax Benefit (Subsidio ao Arrendamento e ao Imposto
Camarario)

e Working Tax Credit (Crédito Tributario Adicional para Familias
Trabalhadoras).

No nosso sitio web pode encontrar mais informagdes sobre estes subsidios:
www.autism.org.uk/benefits

A linha de atendimento de subsidios (benefits enquiry line) pode prestar-lhe conselhos
basicos acerca de elegibilidade relativa a subsidios e enviar-lhe os formularios para
requer DLA. Pode também indicar-lhe quem contactar para requerer outros subsidios.
Se vive em Inglaterra, Escocia ou Pais de Gales, o numero de telefone para a linha de
atendimento de subsidios € 0800 88 22 00; ou 0800 22 06 74 se vive na Irlanda do
Norte. Muitos dos subsidios geridos pelo Department for Work and Pensions
(Departamento de Trabalho e Pensdes) podem ser requeridos on-line em
www.dwp.gov.uk/eservice

Pode obter informagdes sobre preenchimento de formulérios junto:

e do nosso welfare rights service (servigo de direitos sociais); telefone para 0845
070 4004 se pretender efectuar uma marcagdo para falar com o nosso
conselheiro (dispde de servigo de interpretagao).

e do Citizens Advice Bureau da sua area dos profissionais que trabalham com o
seu filho / a sua filha e que poderdo também aconselhd-lo(a) sobre o
preenchimento de partes em particular dos formularios.

Comportamento

Devido as dificuldades por que passam, ha criangas com autismo que podem parecer
comportar-se de forma “inapropriada”; outras podem revelar um comportamento
desafiador. Ambas as situagcdes podem ocorrer porque:

e c¢las estdo a tentar comunicar;

e clas ndo compreendem as “normas sociais” para uma determinada situacdo e
ndo estdo certas quanto a forma como se devem comportar, ou estao a tentar
evitar o contacto social;

e clas sentem-se agitadas, com medo ou frustradas;

e clas tém sensibilidade sensorial — por exemplo, se sdo hipersensiveis ao som
podem ficar incomodadas pelo barulho dentro do ambiente onde estao
inseridas;

e podem estar a tentar lidar com um desafio, o que pode constituir uma
dificuldade para muitas criangas com autismo;



e clas gostam duma actividade em particular, mas ndo compreendem as
consequéncias. Por exemplo, uma pessoa com autismo adorava o som de vidro
a partir, mas nao percebia que nem era seguro nem aceitavel partir vidro;

e pode existir uma explicagdo clinica para o comportamento do seu filho / da
sua filha, em particular se mudou subitamente.

Pode ser util manter um “diario do comportamento” (“behaviour diary’) para o/a
ajudar a identificar alguns dos factores que provocam o comportamento: a razao para
que tal aconteca? Depois pode ser mais facil de desenvolver um modo de lidar com o
comportamento.

Por exemplo, o seu filho / a sua filha fica sempre transtornado(a) num determinado
ambiente onde hajam luzes brilhantes ou um zumbido como barulho de fundo? Pode
ajudar, se puder, adaptando esse ambiente. Ele /ela ndo tem a certeza como reagir a
pessoas diferentes ou situagdes sociais? Pode criar uma “social story” (“historia
social”), uma histdria curta (frequentemente com imagens) que explica
antecipadamente quem ¢ que ele /ela vai conhecer ou o que vai acontecer, para que ele
/ela saiba com que contar.

Por vezes, pode ndo saber a razao pela qual o seu filho /a sua filha se esta a comportar
de determinada maneira. Pode ser que um psic6logo, médico ou professor lhe possa
prestar assisténcia. O mais importante ¢ que se lembre que a culpa ndo ¢ sua, e que
paciéncia em conjunto com uma atitude consistente podem ajudar a8 mudanca.

Formas como pode ajudar

e Trabalhe com o seu filho / a sua filha no sentido de estimular melhores meios
de comunicagdo, por exemplo, hd aqueles que podem preferir utilizar imagens
visuais ou sign language (linguagem gestual) para comunicar o que
pretendem; outros t€ém uma boa compreensdo da lingua, mas pode ser util se
quando falar utilizar frases curtas e directas, indicando o nome deles no inicio
para que o seu filho / a sua filha o/a compreenda.

e Planeie o dia do seu filho / da sua filha para que ele /ela saiba aquilo que vai
acontecer nesse dia e o que esperar. Pode organizar-lhe um horario.

e Pode encontrar uma maneira de canalizar parte do comportamento para formas
socialmente aceitaveis. Por exemplo, se o seu filho / a sua filha gosta de bater
palmas alto, pode incentiva-lo(a) a tocar um instrumento como a bateria.

e Se o seu filho / a sua filha est4 agitado(a) ou perturbado(a), procure um local
sossegado onde ele / ela possa acalmar.

e Se sabe que ha um objecto que pode ajudar o seu filho / a sua filha a acalmar,
como o brinquedo favorito dele / dela, mantenha-o por perto.

e Pode existir uma solugdo relativamente simples para um problema. Por
exemplo, se o seu filho / a sua filha ndo gostar de barulho nas aturas, pode dar-
lhe protectores para os ouvidos para que utilize quando for passear.

e Exponha o seu filho / a sua filha lentamente a situagdes que ele / ela ache
dificeis. E quando ele / ela as enfrentar bem, pode recompensa-lo(a) com
palavras de elogio, dando-lhe um dos seus brinquedos favoritos ou permitindo
que ele /ela faga algo de que gosta em particular.



e Permita que durante um determinado periodo de tempo o seu filho / a sua filha
faca a actividade favorita dele / dela, dentro de um ambiente seguro, uma vez
que ¢ possivel que isto o/a acalme e descontraia.

e Procure os conselhos de um médico se achar que uma questao de saude pode
estar por detras de dificuldades comportamentais.

Dispomos de mais informagdes sobre comportamento, comunicagao e diversdo para
criangas com autismo no nosso sitio web: www.autism.org.uk/behaviour
Terapias e intervencoes

Actualmente, ndo existe cura ou tratamento para o autismo. As criangas com autismo
crescem e transformam-se em adultos com autismo. No entanto, existem muitas
abordagens, terapias e intervenc¢des que podem melhorar a qualidade de vida de uma
pessoa. Aqui podemos englobar intervengdes com base na comunicagao, terapia
comportamental e alteragdes alimentares. Pode encontrar mais informagao no nosso
sitio web em: www.autism.org.uk/approaches

Onde posso obter mais informacoes?

A nossa Autism Helpline oferece informacgdes e apoio sobre questdes relacionadas
com autismo. Oferecemos também o welfare rights service, que presta
aconselhamento sobre subsidios a que pode ter direito, preenchimento de formularios
para pedido de subsidios e o que fazer no caso de achar que uma decisao est errada.

Tel.: 0845 070 4004

E-mail: autismhelpline@nas.org.uk

A funcionar das 10:00 da manha as 4:00 da tarde, de segunda a sexta.

Se pretende falar com o nosso welfare rights adviser (conselheiro de direitos sociais),
contacte a Autism Helpline e seré feita uma marcacao telefonica.

A nossa Autism Helpline oferece um servico de interpretacdo. Isto permite-nos prestar
informacgdes através de intérpretes em 150 idiomas; quem nos contacta, tem
inicialmente de falar em inglés para que os assistentes saibam qual o idioma de
preferéncia. Posteriormente, sera contactado(a) pela Helpline.

O nosso sitio web contém informagdes que foram traduzidas para outros idiomas.
Visite www.autism.org.uk/languages




