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Somos especialistas
em exames genéticos
para Autismo

TISMOO é uma empresa de biotecnologia de
relevancia global, comprometida em melhorar a
qualidade de vida de pacientes e familias afetadas
por transtornos neuroldgicos como TEA - Transtorno
do Espectro do Autismo - e outros transtornos
neuroldgicos de origem genética relacionados ao
TEA. Como primeiro laboratério do mundo
exclusivamente dedicado a Medicina Personalizada
para o Autismo, buscamos oferecer tecnologias
verdadeiramente inovadoras e que tenham o
potencial de mudar efetivamente a qualidade de vida
de nossos pacientes.

Quer entender por que os exames
genéticos sao importantes?

Acesse:

tismoo.us/portal/

WhatsApp +55 (11) 95638 4178
ou ligue +55 (11) 3251 1964

Transforming genetic data into better decisions

S30 Paulo
San Diego
Miami
Coimbra



Cursos de
P6s-graduacao

instituto
ﬁﬁ'l_a miEi e Cursos avancados

EREE e presenciais em
todo Brasil.

O AUTISMO, ATRASOS DE DESENVOLVIMENTO INTELECTUAL O
E DE LINGUAGEM

PROXIMAS TURMAS

Sao Carlos/SP | Sao Paulo/SP

8 I @ (b I-EIO

e

{ ABA: ANALISE DO COMPORTAMENTO APLICADA AO J

Mais de 250 Maisde Reconhecido Reconhecido Certificado
analistas do 200 alunos peloBACB peloMEC  pelaUFSCar
comportamento em formacao
formados atualmente
CORPO DOCENTE

¢ Rodovia Washington Luis, km 235 - SP-310 | Séo Carlos/SP
institito® @ Fone: (16) 3306 6712 | autismoufscar@gmail.com
q I-a mIEI UFH% facebook.com/lahmiei.ufscar | instagram.com/lahmiei

autismo



04

EXPEDIENTE

Revista Autismo

Ano V — nimero 4 — volume 4
Marco de 2019

ISSN: 2596-0539

Distribuicao gratuita
Periodicidade: trimestral
Tiragem: 20.000 exemplares

Revista Autismo é uma publicacdo de
circulagé@o nacional com o objetivo de levar
informacé&o de qualidade, isenta e imparcial.
A respeito de autismo, é a primeira revista
periédica da América Latina, além de ser a
primeira do mundo em lingua portuguesa.

Editor-chefe e jornalista
responsavel:

Francisco Paiva Junior
MTb: 33.245
editor@RevistaAutismo.com.br

Direcao de arte e design
Alexandre Beraldo
xberaldo@gmail.com

Revisao
Marcia F. Lombo Machado

Consultores cientificos
Alysson R. Muotri e Diogo V. Lovato

Colaboradores deste numero

Adriana Gledys Zink, Alysson Muotri,

Celso Goyos, Graciela Pignatari, Eduardo
Ribeiro, Eric Hamblen, Erica Matos, Lucelmo
Lacerda, Luis Fernando Vianna, Marcelo
Vitoriano, Maria Elisa Granchi Fonseca,
Marie Dorion, Nicolas Brito, Soraia Vieira,
Tatiana Ksenhuk, Tatiana Takeda, Vera
Juhlin, Wagner Yamuto, Beatriz Raposo

Impressao: Interfill Grafica

llustracoes: Alexandre Beraldo e
Beatriz Raposo

Foto da capa: Deposit Photos

Fundadores: Martim Fanucchi e
Francisco Paiva Junior

Anuncios publicitarios:
comercial@RevistaAutismo.com.br

Redacao: redacao@RevistaAutismo.
com.br

Site: RevistaAutismo.com.br

Hospedagem do site patrocinada:
Hostnet — hostnet.com.br

Versao em PDF
Issuu: issuu.com/revistaautismo

Editado por: Paiva Junior

R. Bela Cintra, 336 - sala 74 bloco A,
Consolacao

S&o Paulo (SP), CEP 01415-000
CNPJ: 30.894.955/0001-09

Os artigos assinados ndo representam
necessariamente a opiniao da Revista
Autismo e seus editores.

EDITORIAL

A Revista Autismo voltou!

Ap6s cinco anos sem publicarmos, estamos de volta. Nao mais como

um projeto social numa ONG, mantendo-se apenas por doagdes e sem
antincios publicitarios. Infelizmente, aquele modelo de negdcio se mostrou
insustentavel. Agora somos uma social startup, uma empresa privada,

para fazer a revista de uma forma profissional, como qualquer negécio
comercial. Porém, com o mesmo propésito social que nos move desde o
inicio: disseminar informacao de qualidade a respeito de autismo, inclusive
mantendo a revista gratuita, como sempre foi. Nossa missao.

Pra chegar até aqui, muitas pessoas acreditaram e colaboraram para este
projeto tornar-se real. Nao posso deixar de agradecer ao pai e publicitario
Martim Fanucchi, que fundou a Revista Autismo junto comigo, em 2010.

S6 noés dois sabemos o quéo dificil foi. Muito obrigado, Martim, que esteve
comigo neste projeto até dezembro de 2018. Nao esquego também do pai
Zinho Casagrande, que doou toda a impressao da primeira revista, o
nimero zero. E a Associacdo Aredpago Atibaiense, que patrocinou toda
uma edigdo da revista. Eles fizeram justo o que seria perfeito para aquele
inicio de histéria: acreditaram. Sou grato também a nossa revisora oficial até
hoje, a mae Marcia Lombo.

E ndo posso me furtar de agradecer a ONG Consciéncia Solidaria, de
Atibaia (SP), que abragou nosso projeto sem medir esfor¢os, em 2011,
principalmente a eterna presidente Lucila Mari Hashimoto e sua escudeira,
Sonia Andrade Guedes. Vocés duas nao tém ideia de quantas familias
ajudaram mantendo este projeto vivo.

Agora seguimos nossa estrada, por um novo rumo. Mas sem perder
jamais a esséncia. E ja sendo gratos a parceiros que estao acreditando
nesta nossa nova fase, além dos anunciantes, a Sociedade Brasileira de
Pediatria, que tem uma coluna aqui, e as empresas que levam a revista
para chegar gratuitamente a mais de 50 cidades em todos os estados do
Brasil: pelas rodovias, a Jamef Transportadora, e via aérea, a Azul Cargo. E
um agradecimento especial a ninguém menos que Mauricio de Sousa, que
terd uma pagina em todo nimero da Revista Autismo, uma parceria com a
Turma da Mbnica falando de autismo.

Neste ntimero, temos varios artigos, reportagens e colunas, de pais e de
autistas, pois a ideia é também dar voz a autistas adultos, muitas vezes
negligenciados na sociedade. Em resumo: aqui tem muita informacao
— a mais eficaz arma contra o preconceito.

i ista! _—
Vem comigo devorar esta revista! T ‘

.-’/d_ -l
R |
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Francisco Paiva Junior,
editor-chefe da Revista Autismo,

é jornalista, pds-graduado em
jornalismo e segmentagdo editorial,
autor do livro “Autismo —

Nio espere, aja logo!” (editora

NOTA DO EDITOR

Vocé pode reproduzir nossos textos e artigos
sem prévia autorizagao, livremente, desde
que cite a fonte (Revista Autismo) e o autor
— em sites, faga um link para a versao online
do contetido. Apenas para uso comercial, é
necessdrio solicitar autorizagao, escrevendo

M.Books) e pai do Giovani, de 11
anos, que tem autismo e é muito
rdpido para fazer contas de cabega,
e da Samanta, de 9 anos, que tem
chulé e é eximia desenhista.

para redacao @RevistaAutismo.com.br

Para sugerir pautas e temas de reportagens,
envie mensagem para o mesmo email
citado acima.
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sempre informagéo quiser nos enviar ;znstgstra:.f‘om/ Psicologo
de qualidade, com uma sugestéo de evistaAutismo

fontes seguras. Siga pauta, envie para linkedin.com/compa-
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O QUE DEU
NO ANDLEZ

7~ SELA QUE ELE

ESTA VILANDO
A MAGALIZ

NAO, CEBOLINHA!

O ANDRE E AUTISTA E,
MUITOS DELES, TEM
ECOLALIA, QUE E
O HABITO DE REPETIR
UMA FRASE DIVERSAS
VEZES!
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mo — nome técnico oficial:
rno do Espectro do Autis-
A) — é uma condic¢do de
aracterizada por déficit na
0 social, comunicacdo e
tamento. Ndo ha sé6 um,
itos subtipos do transtorno.
angente que se usa o termo
ro”, pelos varios niveis de
metimento — hé4 desde
5 com condigdes associadas
bidades), como deficiéncia
al e epilepsia, até pessoas
dentes, que levam uma
um. Algumas nem sabem
) autistas, pois jamais tive-
gnostico.

conhecida completamente
do autismo ainda, por ser
nstorno multifatorial. Po-
udos recentes tém demons-
ue fatores genéticos sdo os
portantes na determinagao
s causas (estimados entre
)0% — e ligados a mais de
es), além de fatores ambien-
da controversos, poderem
sociados.

mento e sinais

sinais de autismo ja podem
r a partir de um ano e meio
e, e mesmo antes em casos
aves. H4 uma grande im-
ia em iniciar o tratamento
0 antes — mesmo que seja
uma suspeita clinica, ainda
agnostico fechado —, pois
mais cedo comegarem as
¢Oes, maiores serao as pos-
des de melhorar a qualida-
da da pessoa. O tratamento
bico com maior evidéncia
icia, segundo a Associagao

”~

As informagdes a seguir ndo dispensam
a consulta a um médico especialista
para o diagndstico

MO’

Saiba a definicao do Transtorno do Espectro do Autismo

Americana de Psiquiatria, é a tera-
pia de interven¢do comportamen-
tal. O tratamento para autismo é
personalizado e interdisciplinar,
além da psicologia, pacientes po-
dem se beneficiar com fonoaudio-
logia, terapia ocupacional, entre
outros, conforme a necessidade
de cada autista. Na escola, um
mediador pode trazer grandes
beneficios no aprendizado e na in-
teracgdo social

Alguns sintomas como irritabili-
dade, agitacdo, autoagressividade,
hiperatividade, impulsividade, de-
satencdo, insonia e outros podem
ser tratados com medicamentos,
que devem ser prescritos por um
médico. Dentre os medicamentos
indicados a risperidona, que é da
classe dos antipsicéticos atipicos, é
o mais comum deles.

Em 2007, a ONU declarou todo
2 de abril como o Dia Mundial
de Conscientizagdo do Autismo,
quando cartdes-postais do mundo
todo se iluminam de azul (cor es-
colhida por haver, em média, 4 ho-
mens para cada mulher com TEA).

O simbolo do autismo é o quebra-
-cabeca, que denotasuadiversidade
e complexidade.

Veja alguns sinais de autismo.
Apenas trés deles numa crian-
Ga de um ano e meio ja justifi-
cam uma consulta a um médico
neuropediatra ou a um psiquia-
tra da infancia e da juventude.
Testes como o M-CHAT (com
versdo em portugués) estdo
disponiveis na internet para
serem aplicados por profissio-
nais.

Ndo manter contato visual
por mais de 2 segundos;

Ndo atender quando chama-
do pelo nome;

Isolar-se ou ndo se interessar
por outras criangas;

Alinhar objetos;

Ser muito preso a rotinas a
ponto de entrar em crise;

Ndo usar brinquedos de for-
ma convencional;

Fazer movimentos repetiti-
vos sem fungdo aparente;

Nao falar ou ndo fazer gestos
para mostrar algo;

Repetir frases ou palavras em
momentos inadequados, sem
a devida fungdo (ecolalia);

Ndo compartilhar interesse.
Girar objetos sem uma fun-
Gdo aparente;

Apresentar interesse restrito
ou hiperfoco;

N3do imitar;

Nao brincar de faz-de-conta.

"
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UM AUTISTA NO FILME
AMARGCO PESADELO

Billy Ridden atualmente

AUTISMO
NAO ESPERE,
AJA LOGO!
EDITORA M.BOOKS

NAS MELHORES LIVRARIAS
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Depoimento de um Pai
sobre of Sinals de Autismo

autismo.pa|vaJun|or.com.br
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Verdades ou noticias falsas envolvendo o autismo?

Ha& muitos anos circula na internet
um boato que sempre reaparece e
se relaciona a um duelo musical en-
tre um banjo e um violdo, no filme
“Amargo Pesadelo” (“Deliverance”,
no titulo original, em inglés), de
1972. Dirigido por John Boorman,
a pelicula é baseada no romance
de mesmo nome, escrito por James
Dickey, que aparece no filme, no pa-
pel de um xerife.

O boato original:

Consta ser uma cena veridica. O garo-
to da cena ndo é ator, apenas um au-
tista e cego que residia no local onde
estavam sendo feitas as filmagens. A
equipe parou num posto de gasolina
para abastecer e aconteceu a cena mais
marcante que o diretor teve a felicida-
de de encaixar no filme. No inicio estd
distante, mas a medida que toca seu
banjo ele cresce com a miisica e vai se
deixando levar por ela, até transformar
sua expressio num sorriso contagian-
te, transmitindo a todos sua alegria. A
alegria de um autista que é resgatada
por alguns momentos, gragas a um vio-
ldo forasteiro. O garoto brilha, cresce e
exibe o sorriso preso nas dobras da sua
deficiéncia, que a magia da miisica traz
a superficie. Depois, ele volta para den-
tro de si, deixando sua parcela de beleza
eternizada “por acaso” no filme “Amargo
Pesadelo” (Ano: 1972).

TUDO MENTIRA
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MARIA ELISA GRANCHI FONSECA

é psicéloga, em didatica do na area dos TEA e
arteterapeuta, ensino superior, educacéo, professora
mestre em coordenadora geral universitaria, gestora de
educagédo do Centro de Autismo cursos na drea e TEACCH
especial, (Cedap) da APAE de certified professional
especialista em Pirassununga (SP) pela University of North
saude mental desde 1992, diretora Carolina, nos EUA, e-mail:
com énfase nos do grupo falando de falandodeautismo@

TEA, especialista autismo, consultora gmail.com.

MINHAS
PERCEPCOES SOBR
A TRAJETORIA DO
AUTISMO NO BRAS

Leis que ja existem e

devem sair do papel
para a pratica, por um
aprender eficiente

costumo dizer que sou da velha ge-
ragdo do autismo no Brasil.
Daquela geragdo que no final dos
anos 1980, ndo tinha livros para ler,
internet para consultar, professores
para orientar, mas tinha criancas
para atender. Pois é. Elas sempre
existiram. Eu sou da geragao 80 que
colocava na porta a plaquinha “Em
atendimento”, entrava na sala com
a crianga e ndo sabia o que fazer. Eu
nao tenho vergonha de contar essa
passagem da minha vida, pois foi
dali que eu passei a entender que
algo precisava ser feito. Eu realmen-
te ndo sabia o que fazer com aquela
crianca que ali estava e ndo tinha
ninguém que pudesse me orientar
com precisdo naquele momento.



Em 1988 estava eu estudando para
ser psicologa, s6 com o livro de Ch-
ristian Gauderer na mao, uma teoria
na cabeca e uma inquietagao inspi-
radora que me fez procurar pessoas
por este pais imenso, na busca de al-
guma resposta: “o que eu fago?”.
Louvada foi a minha inquietacdo
inspiradora!

Sem ela eu nao teria ido explorar
meus estudos e seguir as pessoas
que me ajudaram naquele comego.
E entdo, a partir daqui, comegamos
a analisar as minhas percepgoes so-
bre a trajetéria do autismo no Brasil.
Acompanhei a evolugdo dos con-
ceitos, o advento das teorias e como
isso se refletiu nas praticas. Falava-
mos em autismo infantil no DSM-
3 e nem sequer pensadvamos em
espectro tal qual o temos hoje. Vi,
nessa trajetoria, as criangas irem
dos hospitais para as instituicoes;
das institui¢des para as escolas es-
peciais; das escolas especiais para
as regulares e agora, uma tentativa
de irem destas para o ensino domi-
ciliar. J4 vi também criancgas voltan-
do para as escolas especiais apds
fracasso na inclusdo — o que ndo me
cabe analisar neste momento, mas
cabe analisar em algum outro.
Passei pelos modismos e periodos
das terapias sem embasamento e ne-
nhuma evidéncia cientifica. Acom-
panhei o apelo das vacinas, o adven-
to das dietas; mas também assisti
aos debates das pilulas milagrosas,
das técnicas holisticas e alternativas,
cada uma com sua contribuigdo — o
que também ndo me cabe analisar
neste momento, mas cabe analisar

“Acompanhei a evolucao
dos conceitos, o advento
das teorias e como isso
se refletiu nas praticas”

em algum outro. Segui o caminhar
da evolugdo genética, a aproximagao
do canabidiol e o avanco dos recur-
sos tecnolégicos em nossas terapias,
escolas e residéncias.

Sofri com a falta de artigos para ler,
livros para comprar e lugares para
visitar. Os materiais chegavam pelo
correio ou mediados por alguém
que fosse para o “estrangeiro”. Com
a globalizacdo e nesses tdltimos 15
anos, aprendemos a produzir nos-
sas pesquisas, nossas obras foram
aparecendo e profissionais foram
surgindo. Historicamente vivemos
a falta de politicas publicas e ne-
nhuma legislacdo aplicada ao autis-
mo como categoria. Isso veio como
conquista a ndo mais que alguns
poucos anos.

Com o passar do tempo, entramos na
midia e nas redes sociais; demos voz
aos protagonistas e forma as nossas
intengdes. O Brasil buscou acompa-
nhar o irreversivel movimento mun-
dial de praticar as experiéncias técni-
cas e cientificas. Houve uma répida
e crescente cinesia em trazer moder-
nidade as intervengoes, mas descui-
do na projecdo dessas as condicoes
culturais, politicas, geograficas, eco-
ndmicas e plurais continentais perti-
nentes ao pais.

O mundo moderno que incorpora o
autismo, especialmente este no qual
eu me insiro, transita hoje na impor-
tacdo de técnicas por vezes tenden-
ciosas, modelos fundamentados em
culturas ndo-nossas, sem adaptaciao
ao sujeito, apelos a “métodos” e nao
a principios e muitas vezes, modelos
passageiros. Nessa realidade, ja ex-
perimentei contextos corporativistas,
reserva de mercado e grupos que,
infelizmente, se embatem mais em
“briga” do que em “luta”.
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Se ha alguns anos falavamos
em “maes geladeira”, causas psi-
colégicas e maternagem, hoje
falamos em empoderamento fa-
miliar e incorporagdo dos pais
no tratamento.

Se nado faziamos diagndstico an-
tes dos 5 anos, hoje temos essa
chance antes dos 18 meses. Se a
intervengdo era especialista, hoje
é generalista e multifocada.

Se ha 25 anos a nossa escola era,
basicamente, assistencialista, hoje
temos curriculo adaptado, ma-
teriais com estrutura e a preocu-
pagdo em cobrar tais recursos. Se
nado tinhamos professor em sala
de aula, hoje temos acompanhan-
te individualizado.

Se ndo tinhamos capacitagao de
profissionais, treinamentos, cur-
S0s e eventos, hoje temos um es-
parramo de opg¢des que me cau-
sam mais preocupacao que alivio.
E se ndo tinhamos mentes preo-
cupadas com tudo isso, hoje a rea-
lidade é critica a ponto de tornar
critica também a populagdo que
convive com o autismo.

Hoje é possivel escolher onde ir,
com quem ir, o que aprender, onde
ndo ir, com quem nio aprender, o
que questionar, o que ndo pagar, a
quem questionar, por que fazer e
por que continuar fazendo.

A minha experiéncia em todos
esses anos sugere varias coisas
que podem contribuir com essa
nova histéria, podendo citar:

O fortalecimento das praticas
baseadas em evidéncias e seu
esclarecimento sobre o que sao
e como se aplicam;

Mais investimento em pesqui-
sas e publica¢des nacionais;

Implantagdo intensiva de poli-
ticas publicas em todos os ambi-
tos com a participacdo democréati-
ca na definicao de metas;

Criagao de estratégias didati-
co-metodoldgicas para a efetiva

“Falo como
alguém que se
dedica ao ensino,
pesquisa e clinica
desde o final dos
anos 1980”

inclusdo, o que inclui recursos
para sala de aula e AEE, mate-
riais e tecnologia assistiva;

Programas de capacitacao
e treinamento em servico;

Servicos de orientagao a pais.

Eu tenho varias percep¢des sobre
a trajetoria do autismo no Brasil e
falo como alguém que se dedica ao
ensino, pesquisa e clinica desde o
final dos anos 1980. As mudancas
nos atendimentos acompanha-
ram as tendéncias nas concepgoes
de autismo, as ideias que fomos
incorporando se construiram a
partir das teorias subjacentes e o
cendrio brasileiro se desenhou em
cores diferentes década a década.
Foi isso que me inquietou la atrés
e que ainda encanta todos os dias.
Em pouquissimo tempo uma
nova geracdo de profissionais
ocupara o meu lugar e escrevera
uma nova histéria, com uma nova
populacdo de pessoas autistas,
suas familias e suas trajetérias.
Que vocés, jovens, continuem
contando a nossa historia.
Louvada seja a inquietagao inspi-
radora dessa nova geracao! #

SPEC/ALISTERNE H

Passion for details

Formacgao e
Inclusdo Profissional para
Pessoas com Autismo

VOCE pode fazer a
diferenga no mercado
de trabalho!

Faca parte do nosso time de
especialistas.

Ma  Specialisterne  Brasil
oferecemos formacdo na drea de Tl
e desenvolvimento de habilidades
sociais para pessoas com autismo
de alte funcionamento [Asperger),
acima de 18 anos. O curso é
gratuito com duragio de 5 meses.

A formagdo proporciona a
possibilidade de inclusao
profissional em grandes empresas
parceiras.

Para saber mais sobre nosso
Programa de Formagdo, acesse
nosso site ou entre em contato:

cialisterne.com



Matraquinha

por Wagner Yamuto

Wagner Yamuto é pai do Gabriel (que
tem autismo) e da Thata, casado com a
Grazy Yamuto, fundador do “Adogdo
Brasil”, criador do app Matraquinha e
um grande sonhador.

PALAVRA

- Vocé quer dar um oi?

Esta é a frase magica que uti-
lizamos quando o Gabriel ten-
ta uma interagdo social com
outras pessoas.

As terapias fazem parte de nos-
sas vidas desde 2011 e, de vez em
quando, ele tenta interagir com o
mundo que esté a sua volta. Por
outro lado, ele nao sabe muito
bem como fazer esta aproxima-
¢ao e, na maior parte das vezes, a
reagao da outra parte acaba ndo
sendo tao amigavel.

Nao culpo as pessoas, pois o
susto realmente é grande. Cer-
ta vez na cidade de Embu das
Artes em Sao Paulo, ele agar-
rou o brago de uma senhora
que deu um grito de horror e
puxou a bolsa como se estives-
se sendo assaltada. “No6s nos
desculpamos”, explicamos e s6
depois percebemos que ela era
estrangeira. E ficamos apenas
no sorry.

Normalmente, as reagOes nega-
tivas desaparecem como num
passe de mégica apos a frase:

— Vocé quer dar um oi?

Algumas vezes € preciso mais
uma frase:

MAGICA

— Me desculpe pelo susto, mas ele
é especial!

— Filho, vocé quer dar um oi?

Logo em seguida perguntam o
nome dele e todo orgulhoso ele
responde (ele s6 consegue pro-
nunciar o préprio nome de for-
ma silabica):

—GA -BI-NEL
Pronto, fez-se a interacao!

Com essa simples frase, tivemos
a oportunidade de conhecer pes-
soas incriveis com histdrias fan-
tasticas, o que nao aconteceria,
ndo fosse pela interagdo de um
garotinho com autismo.

Vocé tem alguma frase magica?

80:
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geral da Pyramid

do Brasil, tem uma
solida experiéncia de
trabalho com criancgas
e adultos com ampla
gama de dificuldades
de comunicagdo por
razoes variadas: fisicas,
mentais, sociais e
emocionais. O primeiro

SORAIA VIEIRA

é fonoaudiodloga,
mestre em estudos
linguisticos pela
Universidade

de Londres, tem

curso avancadode  curso PECS que
autismo credenciado frequentou foi em 2002
pela Universidade e desde entdo PECS

de Cambridge, na
Inglaterra. Diretora

tornou-se parte de sua
pratica diaria.

O Transtorno do Espectro Autista
(TEA) abarca um amplo universo de
alunos com quadro clinico de déficit,
em maior ou menor grau, nas areas
de interacgdo social, comportamento
e comunicacdo. Aqui darei foco na
drea da comunicagao.

Para ensinar comunicagdo, precisa-
mos entendé-la melhor: o que é co-
municagdo? E um comportamento
que exige duas pessoas. Uma pessoa
identificada como “falante” (que en-
trega a mensagem) e a outra como
“ouvinte” (que recebe esta mensa-
gem e responde adequadamente). O
método de comunicacdo mais difun-
dido e usado com alunos com TEA
é o PECS.

O PECS — Sistema de Comunica-
¢ao por Troca de Figuras (Picture
Exchange Communication System)
— é um sistema para ajudar pessoas
de vérias idades que ndo conseguem
se fazer entender através da fala, ou
que tém uma fala muito limitada.
Ou seja, o PECS é uma comunicac¢do
aumentativa e alternativa.

E equivalente a voz do aluno. Cada
um precisard ter sua propria voz,
sua pasta de comunicacdo PECS.

Consultoria Educacional

Sistema por
figuras € boa
ferramenta

de comunicagao
para autistas

No6s ndo compartilhamos vozes,
entdo os alunos ndo devem com-
partilhar as pastas de comunicagéo.
O aluno sera ensinado a carregar a
pasta para todos os lugares.

Para o sucesso no sistema, o elemen-
to mais importante é a identificagdo
de um poderoso conjunto de refor-
cadores. A equipe deve identificar
itens e atividades que o aluno gos-
te ao longo do dia. Oportunidades
de comunicagao devem ser planeja-
das e monitoradas cuidadosamente
para que o acesso aos reforgadores
identificados seja limitado.

As figuras deverdo ser feitas antes
da primeira licdo do PECS. Reco-
mendamos que seja identificado
um conjunto de figuras, facil para
reproduzir e manter. O aluno pode-
ra pedir varios itens diferentes du-
rante uma atividade. Cada vez que
o reforcador muda, a figura corres-
pondente é colocada diretamente
na frente do aluno.

Durante as fases iniciais, a figu-
ra funciona como um ticket que o
aluno deve trocar com um parcei-
ro de comunicacdo. Nas fases mais
avangadas, os alunos aprendem

a discriminar, formar frases, usar
modificadores/atributos, responder
perguntas e fazer comentarios.

O PECS foi desenvolvido hd 33 anos,
nos EUA. O protocolo que esta asso-
ciado com o PECS é de propriedade
intelectual de seus criadores, Andy
Bondy e Lori Frost, fundadores
da Pyramid Educational Consul-
tants, nos EUA, e donos da empresa
Pyramid Consultoria Educational,
no Brasil.

Vérias instituicdes, clinicas, fami-
lias e escolas no Brasil ja adotaram o
método PECS, que esta se tornando
popular por ser baseado em evidén-
cia, bem estabelecido, manualizado
e de baixo custo para implementar.
A eficacia do método € atestada por
150 publicagdes.

Para o aluno aprender a usar o
PECS, é preciso ser ensinado por
alguém treinado no método. Pes-
quisas mostraram que sdo obtidos
maiores beneficios quando o PECS
é implementado com fidelidade.
Pais e profissionais de varias areas
podem fazer o curso para aprender
a utilizar este sistema.

Convido a assistirem ao video “Uma
Imagem Clara: O uso e beneficio
do PECS”, no site www.pecs-brazil.
com/videos.php, apresentado pela
cocriadora do PECS, Lori Frost. Esse
video ndo é um substituto para o
treinamento do PECS, ele fornece
apenas uma boa visdo geral sobre
o protocolo.

Acredito que ensinando uma co-
municagdo funcional ao aluno, este
conseguird expressar-se em rela-
¢do ao mundo ao seu redor e uma
vez que essa comunicacao passe a
ser compreendida, ele ird interagir
melhor com as pessoas com quem
convive. Desta forma, ensinando
comunicacdo estamos melhorando
a qualidade de vida dos alunos e de
seus familiares.

Para maiores informagoes
bre Pyramid Consultoria Educa-
cional do Brasil e PECS, acesse
www.pecs-brazil.com ou entre em
contato com soraia@pecs.com. #

anlen
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C OL UN A

Tudo o que
podemos ser

por Nicolas Brito

Nicolas Brito Sales, tem 20 anos,
¢é fotografo, palestrante e escritor.
Desde 2011, juntamente com sua
mde, Nicolas percorre vdrios lugares
para dar palestras sobre como é ser
autista e estar inserido na sociedade.
Em janeiro de 2016, Nicolas deu inicio,
como freelancer, em seus trabalhos de
fotégrafo, profissGo que ele pretende
seguir. Em 2014, foi coautor do livro
“TEA einclusdo escolar - um sonho mais
que possivel”. Em 2017, Nicolas langou
seu proprio livro, “Tudo o que eu posso
ser”, no qual conta suas experiéncias, o
que pensa e como Vvive em sociedade.
Foi premiado como melhor fotégrafo
no ArtBrazil 2017, em Fort Lauderdale,
na Florida.

10DO S5ER HUMANO

- UNICO

Quando eu era pequeno, tinha um
autismo mais severo, pois nao me
comunicava, me autolesionava, ti-
nha muitos comportamentos rigi-
dos e muita dificuldade na escola.
Hoje, apesar dos meus 20 anos,
ainda enfrento muitas dificulda-
des e ainda tenho muitas coisas
para descobrir e para aprender.
Ainda hoje, tenho dificuldade de
me comunicar, pegar transportes
publicos, esperar em filas longas,
etc. Acho que a maioria das pes-
soas que me conhecem sabe disso,
mas isso € uma conversa para ou-
tra histéria, porque hoje eu quero
falar sobre “obrigagdes”.

Apesar de eu viajar o Brasil in-
teiro para fazer as minhas pales-
tras, acreditem ou nao, eu nunca
gostei de viajar, mas esse é 0 meu
trabalho. E se eu tenho que viajar
a trabalho, eu ndao me importo. E
é claro, existem outras coisas que
eu ndo gosto de fazer e que de vez
em quando eu até sou incentivado
pelos meus pais e amigos a fazer.
Mas tem coisas que eu nao quero
fazer de jeito nenhum! Por exem-
plo, quando meus pais querem
viajar para o interior para descan-
sar, o que eu mais gosto de fazer
nesse periodo € ficar sozinho em
casa, porque isso me da paz e sos-
sego. Pois é, vocés ndo leram erra-
do! Esses dias atrés até li uma fra-
se na internet que me identifiquei
bastante que “para algumas pes-
soas ficar em casa sozinho signi-
fica solidao! Ja para mim significa
paz absoluta!” E devo confessar

que eu concordo muito com isso.
Muitas pessoas conhecidas que
tém filhos (ou qualquer outro pa-
rente) com autismo passam por
coisas parecidas e acabam sendo
criticadas. N6s temos que enten-
der que se nao for para o bem de-
les, acaba piorando e estressando
cada vez mais os filhos com autis-
mo e, provavelmente, até os filhos
neurotipicos. E isso pode interfe-
rir no comportamento deles.

Em muitas ocasides, nds nao nos
sentimos bem em um lugar e,
como dizem os brasileiros neu-
rotipicos, nés nos sentimos como
um “peixe fora dagua”! E isso
pode, sim, interferir no desenvol-
vimento da pessoa com autismo.
Porém, isso nao precisa acontecer
para sempre, pois existem lugares
que seus filhos com autismo po-
dem acabar aceitando ir junto e
isso, inclusive, faz muito bem para
estimular a vida deles, para que
eles consigam ser mais indepen-
dentes, pois todos nés ja sabemos
que, como diz minha mae, “pais
nao sao eternos”!

Entdo, meu conselho é vocés se
lembrarem de que somos seres
humanos tinicos, e isso serve para
qualquer um. Incentivar seu filho
é uma coisa, for¢a-lo a fazer o que
vocé quer, é outra! Lembre-se de
incentivar a pessoa com autismo
aos poucos, vendo o que fazbem e
o que faz mal a ela. Autista é gente
e merece ser respeitado em sua in-
dividualidade. Todo ser humano
é tnico!
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evidente, praticado por individuo
ou grupo, contra uma ou mais
pessoas, com o objetivo de intimi-
dé-la ou agredi-la, causando dor e
angustia a vitima, em uma relagao
de desequilibrio de poder entre as
partes envolvidas”.

Em razao do aparecimento de novos
formatos, tal lei dispds que existem
oito tipos de bullying, a saber: verbal,
moral, sexual, social, psicologico, fisi-
co, material e virtual.

Veja-se que o bullying assumiu uma
dimensdo complexa e tal lei veio
dispor sobre o acometimento junto,
principalmente, as escolas.

Mais tarde, a Lei n° 13.663/2018 al-
terou a Lei de Diretrizes e Bases da
Educacao (Lei n° 9.394/1996) para es-
tabelecer que as escolas devem “pro-
mover medidas de conscientizacao,
de prevencdo e de combate a todos
os tipos de violéncia, especialmente a
intimidacao sistemética (bullying)” e
“estabelecer agdes destinadas a pro-
mover a cultura de paz”.

Desta forma, resta indiscutivel que
a escola possui responsabilidade
sobre o bullying ocorrido em seu
espago fisico oferecido como educa-
cional e deve criar medidas preven-
tivas para o que se pode denominar
“um dos maiores males do século”.

O Autista
O autista, de acordo com o art. 1°
§ 2° da Lei n° 12.764/2012 (Politica
Nacional de Protecdo aos Direi-
tos da Pessoa com TEA), é pessoa
com deficiéncia para todos os fins
legais. Portanto, todas as normas
que amparam as pessoas com de-
ficiéncia, também acodem este
publico cuja condigdo é tdo
peculiar, dada sua diversida-
de no espectro. Os graus de
autismo podem estar dis-
tantes entre si, mas todos
com suas distintas ne-
cessidades para que o
autista seja incluido

Uma forma
de combate
é incitar os
gestores a
providenciar
palestras e
atividades
pedagogicas.

na sociedade da forma adequada e
alicercada no respeito as particula-
ridades que o espectro proporciona
em cada individuo nesta condicao.
Essas peculiaridades tornam o
autista a vitima perfeita para o
bullying, em especial no ambiente
escolar, local que frequenta e passa
tempo substancial do dia.

Ocorre que, em razao de sua hiper-
sensibilidade sensorial e da forma
como enxerga (ou sente) o mundo, o
autista, em regra, ndo é dado a con-
vengdes sociais e, por vezes, suas
acdes destoam daquelas esperadas
pelos neurotipicos (ndo autistas). E
comum que os autistas tenham es-
tereotipias, ou seja, agdes gestuais,
como por exemplo: balancar as
maos (flapping), movimentar-se de
um lado para o outro (“pendular”)
e gostar de girar (a si ou a um obje-
to). Além disso, a maioria deles nao
costuma (ha excegdes) entender
metaforas e possuem uma gran-
de dificuldade em compreender o
que € abstrato.

Com essas caracteristicas, dentre
outras véarias (tendo em vista a
diversidade do espectro), o autis-
ta se destaca no meio académico
de modo a ser uma f4cil vitima
de bullying, justamente por nado
se enquadrar nas convengdes so-
ciais, ou mesmo nas brincadeiras
dos colegas.

O Combate

As agdes devem ser continuas, bem
como devem alcangar toda a comu-
nidade escolar, de modo a envolver,
inclusive, os familiares dos alunos.
Conseguir prevenir o bullying é
um desafio para todas as escolas e
combaté-lo se faz necessario na me-
dida em que criangas e adolescen-
tes autistas podem ter suas vidas
afetadas pela violéncia e por conse-
quentes traumas.

Nao é simples conseguir fazer com
que os alunos se interessem e se -
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candidatem a elos de uma
corrente “anti-bullying”. No
entanto, com as orientagoes
corretas e o incentivo da es-
cola, é possivel que muitos
alunos possam contribuir e
detectar possiveis vitimas
autistas, bem como des-
cobrir se um colega nesta
condicdo estd prestes a se
tornar uma.

E necessario convencer os
gestores escolares da impor-
tancia de imprimir a¢des que
vao ao encontro das Leis n°
13.185/2015 e n° 13.663/2018,
bem como é preciso con-
seguir sensibilizar toda a
comunidade escolar sobre
a importancia do combate
ao bullying.

Por isso, uma forma de com-
bate é incitar os gestores
a providenciar palestras e
atividades pedagégicas que
facam os alunos e familiares
refletirem sobre as conse-
quéncias do bullying, inclu-
sive nos ambitos criminal
e civil.

Com relagdo ao aluno au-
tista, que é uma potencial
vitima aos oito tipos de
bullying, ha que se desta-
car a interferéncia do Poder

Judiciario. Existem jurispru-
déncias (julgados) que con-
denam os agressores ou seus
responsaveis legais a pagar
indeniza¢do por danos mo-
rais as vitimas (lembrando
que a escola e a administra-
¢do publica também podem
ser acionadas). Desde que
existam as provas necessa-
rias, dificilmente a vitima
perderia uma acdo judicial
neste sentido.

Além disso, importante des-
tacar que existe um liame
muito ténue entre o bullying
e alguns crimes tipificados
no Cédigo Penal, sendo que
cada caso deve ser analisado
a luz das fontes de direito
que o ordenamento juridico
brasileiro dispde.

Assim, com a sensibilizagdo
da comunidade escolar, in-
clusive dos familiares dos
alunos, serd possivel dimi-
nuir e até mesmo extinguir
as intimidagGes sistemati-
cas dentro da escola e evitar
agdes judiciais. #

A sua empresa usa
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Iucrar?

Nod domod edpecialislad
em, inlernel e podemod le

aqjudare a Lrar proveilo
diado.

Dados de Associacao
Brasileira de Internet
estimam que, em 2016, o
faturamento conjunto de
todas as empresas que
atuam no segmento no
Brasil foi de R$ 139,61
bilhoes.
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éjornalista, pai de um
menino autista de 18 anos
e autor de “Meu Menino
Vadio — Histérias de um
Garoto Autista e Seu Pai

LUIZ FERNANDO VIANNA

Estranho” (Intrinseca).

uita gente dirige aos nossos filhos
olhares de compaixao. Seria bem me-
lhor que demonstrassem empatia.
Por-se no lugar de pessoas que tém
autismo ou outros transtornos é
tarefa dificil para os neurotipicos,
mas fundamental para quebrar
a falsa barreira entre “normais”
e “deficientes”.

Foi na batalha por empatia que
maes se uniram, em 2016, num
grupo de WhatsApp, o Juntos. A
rede de familiares de pessoas com
deficiéncias cresceu e, entre outras
agoes, criou #eSeFosseSeuFilho. A
hashtag ganhou alcance nacional a
partir de 2018. Algumas das maes
participaram do programa “En-
contro com Fatima Bernardes”. E
artistas foram convidados a gravar
videos com relatos de quem acom-
panhou os filhos sendo alvos de
preconceito e excluséo.

Familiares de pessoas com deficiéncia se unem

e ganham forga

Estdo no Youtube, e compartilhados
em redes sociais, videos como o0s rea-
lizados pelas atrizes Mariana Lima,
Betty Gofman, Isabela Garcia e pelo
ator Jodo Vitti. Outra a gravar foi a pu-
blicitaria gaticha Lau Patrén, autora do
livro “71 Ledes”, didrio da longa estada
no hospital de seu filho Jodo Vicente.
Ele sofreu um derrame por conta da
Sindrome Hemolitica Urémica atipica
(SHUa), que afeta o sistema imunol6-
gico. Patrén se tornou conhecida ao
realizar, no Tedx Talks, a conferéncia
“A soliddo das maes especiais — Seja
rede, seja aldeia”.

O ponto de partida do Juntos foi o
abaixo-assinado de pais para que
uma crianga especial saisse de uma
escola. Esse caso de falta absoluta
de empatia nao é isolado, como nés
sabemos. O grupo protestou contra
a escola e passou a acompanhar ou-
tras situagoes em que pessoas espe-
ciais sdo excluidas.

As histérias chegaram as pagi-
nas do jornal O Globo na segdo
T6 Dentro, sobre inclusdo de pes-
soas com deficiéncias. A hashtag
#eSeFosseSeuFilho se tornou mais
conhecida e mostrou seu potencial
de provocar empatia.

As maes que integram o movimen-
to preferem néo falar em liderancas,
deixando a coletividade em primei-
ro plano. Por isso, nao foram cita-

dos nomes delas aqui. Também nao
falei de casos envolvendo o meu
filho, um autista que estd com 18
anos em 2019. A busca por empatia
e pelo reconhecimento dos direitos
dos nossos filhos é individual, mas
também — e sobretudo — coletiva.
A formacao de redes de apoio e luta
é fundamental.

O grupo que gerou a campanha #eSe-
FosseSeuFilho pode ser

encontrado no Facebook (fb.com/
JuntosPorUmMundoMaisHumano/)
e no Instagram (@juntos_grupo).
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QUANTOS

AUTISTAS HA

NO

SiLe Q2

Sem estudos
estatisticos,
pais Nao
sabe quantas
pessoas teém
autismo,
muito menos
quantas
jatém
diagndstico

Dois milhoes? Nao.

Pelo menos nédo tem como respon-
der a esta pergunta categoricamente,
com precisdo, sem ressalvas. E por
um motivo simples: o Brasil ndo tem
estudos de prevaléncia de autismo.
Nao temos niimeros oficiais.

O dnico trabalho brasileiro neste
sentido, foi um estudo-piloto, em
2011, no interior de Sdo Paulo, na
cidade de Atibaia, que resultou
em 1 autista para cada 367 crian-
¢as — a pesquisa foi feita num
bairro de apenas 20 mil habitan-
tes daquela cidade, coordenado
pelo médico Marcos Tomanik
Mercadante, psiquiatra da infan-
cia e adolescéncia, referéncia em
autismo no pafs, falecido em 2011.
A psicéloga Sabrina Bandini Ri-
beiro, doutora em psiquiatria
e psicologia médica, e uma das
autoras desse estudo pioneiro,



destacou a importancia de pes-
quisas como essa: “A impor-
tancia maior é ajudar a pensar
politicas ptblicas, pois conse-
guimos ter ideia de quem sao
e onde estdo nossos autistas”,
argumentou ela.

Sabrina participou ainda de
um outro estudo-piloto no
Brasil, este somente na cidade
com maior PIB (produto inter-
no bruto) do pais, Sao Paulo,
em 2018, a respeito da idade
média de diagndstico de au-
tismo: chegou ao niimero de 4
anos e 11 meses e meio (4,97),
mas com uma variacdo bem
grande — por isso, mais es-
tudos devem ser feitos. Para
efeito de comparacdo, a idade
média de diagnéstico nos EUA
é de 4 anos de idade, segundo
bem mais abrangente estudo,
também em 2018, em 11 esta-
dos americanos.

A espera de uma lei

O Instituto Brasileiro de Geo-
grafia e Estatistica (IBGE) tam-
bém nao sabe quantos autistas
ha no Brasil. O érgao disse a
Revista Autismo que “planeja
investigar o tema futuramente
em uma pesquisa especifica
de saide, mas ainda ndao ha
previsdo. Por razdes técnicas,
o censo demografico ndo vai

Portugal pode
ter cerca de 100
mil pessoas
com autismo

pesquisar pessoas nessa condi¢ao”.
Ha& porém, um projeto de lei neste
sentido tramitando no Legislativo
Federal. Aprovado na Camara, o
projeto de lei 6.575/2016 foi enca-
minhado ao Senado no tltimo dia
12 de dezembro, onde ainda aguarda
sua apreciagdo, sob o nome de PLC
139/18, na Comissao de Direitos Hu-
manos e Legislagdo Participativa.

A proposta tornaria obrigatoria a
coleta de dados e informagdes so-
bre autismo nos censos demogra-
ficos realizados a partir de 2018 (o
préximo esta previsto para 2020)
— para isso, a lei alteraria o Esta-
tuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei
13.146/15), que ja prevé que os cen-
sos incluam dados sobre populagéo
com deficiéncias, mas sem especi-
ficar o autismo. Todavia, a Lei Be-
renice Piana (Lei 12.764/12) ja reco-
nhece o autismo como deficiéncia
para todos os efeitos legais.

O tema foi tratado no ano pas-
sado, em 18 de junho, no Senado
Federal, na sessdo que celebrou
o Dia do Orgulho Autista, com a
participacdo do Moab (Movimen-
to Orgulho Autista Brasil), que co-
bra esta medida ha anos. Segundo
César Martins, um dos coordena-
dores do Moab e pai de autista, o
censo vai ajudar a direcionar poli-
ticas publicas e fortalecerd a luta
dos autistas.

América do Sul

Além do brasileiro, na América
do Sul ha somente dois trabalhos
cientificos de prevaléncia de autis-
mo: na Argentina, publicado em
2008 (com dados coletados em San
Isidro, de 2004 a 2005), e na Vene-
zuela, também em 2008 (dados de
Maracaibo, entre 2005 e 2006). No
restante da América Latina, tam-
bém s6 ha estudos em dois paises:
Aruba, em 2009, e México, em 2016.
Todos esses paises da Ameérica La-
tina tém apenas um estudo cada.

Além do Brasil,
na América
Latina, somente
Argentina,
Venezuela,
Aruba e México
téem estudos de
prevaléncia de
autismo: 1 em
cada pais

Portugal

O mais recente estudo portugués
de prevaléncia de autismo — 14
conhecido por Perturbagéo do Es-
pectro do Autismo (PEA) — é do
ano 2000, da professora da facul-
dade de medicina da Universida-
de de Coimbra, Guiomar Gongal-
ves de Oliveira, envolvendo mais
de 300 mil criancas em idade es-
colar. Naquela época, chegou-se
ao numero de aproximadamente
1 autista para cada mil criangas
entre 7 e 10 anos de idade, em
Portugal continental e Agores.
Associagdes portuguesas, dis-
seram a nossa reportagem que
“aceita-se aqui o niimero da as-
sociacdo Autism Europe, que é
de cerca de 1%”, segundo Eduar-
do Ribeiro, fundador e atual
presidente da diregdo da AIA
(Associagdo para a Inclusao e
Apoio ao Autista), desde 2010.
Desta forma, com o pais tendo
chegado a populagdo de 10,3
milhdes em julho de 2018 — se-
gundo proje¢des do World Po-
pulation Review e do Instituto
Nacional de Estatisticas de la —
estima-se que possa haver cerca
de 100 mil autistas em Portugal.

Mundo

A ONU (Organizagdo das Na-
¢oes Unidas) considera a esti-
mativa global de que aproxima-
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damente 1% da populacao pode
ter autismo no mundo todo, nt-
mero que o entdo secretario-ge-
ral Ban Ki-moon anunciou em
2010, reafirmado pelo documen-
to do painel de discussao do Dia
Mundial de Conscientizag¢do do
Autismo de 2013.

A OMS (Organizacao Mundial da
Saude), subordinada a ONU, tem
um numero diferente. Diz que
estima-se que, em todo o mundo,
uma em cada 160 criangas tem au-
tismo.”Essa estimativa representa
um valor médio e a prevaléncia
relatada varia substancialmente
entre os estudos. Algumas pes-
quisas bem controladas tém, no
entanto, relatado ntmeros que
sdo significativamente mais ele-
vados. A prevaléncia de TEA em

A ONU considera
a estimativa
global de que
aproximadamente
1% da populagao
pode ter autismo
no mundo todo

muitos paises de baixa e média
renda é até agora desconhecida.
Com base em estudos epidemio-
légicos realizados nos tltimos
50 anos, a prevaléncia de TEA
parece estar aumentando glo-
balmente. H4 muitas explicagdes
possiveis para esse aumento
aparente, incluindo aumento da
conscientizagdo sobre o tema,
expansdo dos critérios diagnods-
ticos, melhores ferramentas de
diagnéstico e o aprimoramento
das informagdes reportadas”.

Mapa online
O site Spectrum News, especia-
lizado em autismo e ciéncia, nos

EUA, publicou um mapa online
global, em novembro ultimo: no
site prevalence.spectrumnews.org
— com uma colecdo dos principais
estudos cientificos publicados a
respeito da prevaléncia de autismo
em todo o mundo, que promete ser
constantemente atualizado. E o es-
tudo do Brasil esta 14!

Explorando o mapa, que também
tem uma linha do tempo, é possivel
encontrar pesquisas feitas desde a
mais antiga publicada, de 1966, no
Reino Unido — na regido de Mid-
dlesex —, até as mais atuais, como
as quatro de 2018: duas nos Estados
Unidos, uma na Dinamarca e uma
na India.

O neurocientista brasileiro Alysson
Muotri, professor e pesquisador
da Universidade da Califérnia em
San Diego (EUA), destacou a im-
portancia do mapa: “Esse tipo de
ferramenta pode ajudar os cientis-
tas a entenderem melhor quais fa-
tores influenciam na predisposi¢ao
ao autismo. Sabemos que fatores
genéticos sao importantes, mas a
contribui¢do do ambiente tem sido
dificil de se estudar. Além disso,
esse tipo de mapa pode auxiliar
na identificacdo de regides onde o
autismo é ainda pouco conhecido
e com baixo diagnéstico. E incrivel
ver que a maioria dos paises nao
tem informagdes sobre a frequén-
cia do autismo na populagio. Apos-

Prevaléncia de autismo nos EUA 2018

to que um mapa sobre cancer
ou doengas neurodegenerati-
vas seria muito diferente”, ar-
gumentou ele.

EUA

O pais com mais estudo de pre-
valéncia sdo os Estados Unidos,
de longe. Sao 26, publicados de
1970 a 2018. Portanto, sao os nu-
meros norte-americanos que
tém sido considerados como
base para muitas estimativas
mundo afora. O motivo, porém,
é a escassez de estudos nos de-
mais paises, principalmente
nos mais pobres, infelizmente.
O governo dos Estados Unidos
divulgou, em abril de 2018, a
atualizacdo dos numeros de
prevaléncia do Centro de Con-
trole de Doencas e Prevencao,
o CDC (na sigla em inglés:
Centers for Disease Control
and Prevention): 1 para cada
59 criangas. O nimero anterior
era de 1 para cada 68 (referen-
tes a dados de 2012, divulgados
em 2016) — um aumento de
15%. Esse namero foi obtido
pelo 6rgao através da rede de
monitoramento do autismo
e deficiéncias (ADDM - The
Autism and Developmen-
tal Disabilities Monitoring),
criada em 2000, em 11 estados
diferentes.

1em
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Fonte: Centers for Disease Control and Prevention (CDC) - EUA =

arte: Revista Autismo



Este estudo levou em consi-
deragao apenas criangas nas-
cidas em 2006 — com 8 anos
de idade — niimeros maiores
foram encontrados onde os
pesquisadores tinham mais
acesso a registros escolares.
Segundo esta pesquisa, a dife-
renca de género no autismo di-
minuiu. De 4,5 vezes mais me-
ninos que meninas, em 2012,
para 4 vezes em 2014, o que pa-
rece refletir um melhor diag-
néstico de autismo em meni-
nas — muitas das quais ndo se
encaixam no quadro estereo-
tipado do autismo observado
em meninos.

Os estadunidenses ainda nao
tém nenhuma estimativa con-
fidvel da prevaléncia de autismo
entre adultos. A cada ano, cerca
de 50 mil jovens com TEA atin-
gem a maioridade dos 18 anos
nos EUA.

Encomendas urgentes

A gente sempre leva o melhor para vocé

Especializada no transporte de cargas

amef

Quantos mesmo?
Voltando a pergunta que ndo quer
calar: quantos autistas ha no Brasil?
O que podemos é dizer que o pais
“deve ter” ou “pode ter” aproxima-
damente 2 milhdes de pessoas com
autismo, segundo estimativas glo-
bais da ONU de 1% da populacéo
ser autista, aproximadamente. O
Brasil, conforme projecdo do IBGE,
ultrapassou os 208 milhdes de
habitantes em agosto de 2018. Ou
seja, ndo da para afirmar um niime-
ro cravado. Nao o temos. Se tivés-
semos, sem duvida seria um passo
a menos rumo a politicas publicas
para atender a essa populagdo e
suas familias, num pais tdo caren-
te de satde como o nosso. Quantos
deles ja tém um diagndstico? Pio-
rou. Nao fazemos a menor ideia.
Exercer a cidadania com a pres-
sdo popular é essencial para mu-
dar este cendrio. Precisamos que
o IBGE conte os autistas, que o

fracionadas de alto valor agregado, garantimos
agilidade, atendimento individualizado,
comprometimento com os prazos e cuidado

com a carga.

Atendemos todo o Brasil nos modais
aéreo e rodoviario.

Acesse 0 nosso site:
www.jamef.com.br
Agilizamos seu dia a dia
em um clique!

0 /JAMEFENCOMENDASURGENTES @ JAMEF ENCOMENDAS URGENTES

governo invista em pesquisa a
respeito de TEA, que as leis em
prol dos autistas e suas familias
saiam do papel, que haja mais
diagnosticos, mais médicos bem
preparados e com atendimento
humanizado, que o SUS (Siste-
ma Unico de Sadde) atenda os
autistas com tratamento adequa-
do a cada um, que as escolas, so-
bretudo as ptublicas, estejam pre-
paradas para receber os autistas,
oferecendo mediadora exclusiva
a cada um... enfim, se eu conti-
nuar a escrever, vou achar 2 mi-
Ihdes de motivos. #

Veja mais na internet



é graduada em
pedagogia, pds-
graduada em
psicopedagogia
clinica e educacional,
em satide mental
com énfase em

TEA e em gestao
escolar, orientac¢ao e
supervisao escolar.

E psicopedagoga
clinica e educacional
no Instituto Crescer
de Sorocaba (SP),
atuando ha 25

anos na educagao
inclusiva. E mae do
Israel, asperger, de
12 anos.

Leis que ja
xistem e devem
sair do papel para a

prética, por
um aprender
eficiente

ADAPTACOES E ADEQUACOES
CURRICULARES COM SICNIFICACOES

o Brasil, a necessidade de se pensar
um curriculo para a escola inclusi-
va tomou maior dimensdo apds a
promulgacdo da Lei de Diretrizes
e Bases da Educacdo Nacional, a
Lei n° 9.394/96, razao pela qual este
artigo traz a tona esse documento,
bem como as Diretrizes Curricula-
res Nacionais para a Educagdo Es-
pecial na Educacdo Basica, aprova-
da em setembro de 2001 e a Politica
Nacional de Educacdo Especial na
Perspectiva da Educagdo Inclusiva,
aprovada em 2008, para uma anali-
se de como contemplam as adapta-
¢Oes e adequagdes curriculares ne-
cessarias para oferecer um ensino
de qualidade aos educandos com
necessidades educacionais espe-
ciais incluidos no sistema comum
de ensino.

O conceito de adaptagdes curricula-
res é considerado como: estratégias
e critérios de atuagdo docente, ad-
mitindo decisdes que oportunizam

adequar a agdo educativa escolar as
maneiras peculiares de aprendiza-
gem dos alunos, levando em conta
que o processo de ensino-aprendi-
zagem pressupOe atender a diversi-
ficagdo de necessidades dos alunos
na escola (segundo o MEC/Seesp/
SEB, em 1998).

As adaptagdes curriculares consti-
tuem, pois, possibilidades educa-
cionais de atuar frente as dificulda-
des de aprendizagem dos alunos.
Pressupde que se realize a adapta-
¢do do curriculo regular, quando
necessario, para tornd-lo apropria-
do as peculiaridades dos alunos
com necessidades especiais. Nao
um novo curriculo, mas um curri-
culo dinamico, alteravel, passivel
de ampliagdo, para que atenda real-
mente a todos os educandos. Nes-
sas circunstancias, as adaptagdes
curriculares implicam a planifica-
¢ao pedagogica e as agdes docentes
fundamentadas em critérios que




definem: o que o aluno deve apren-
der; como e quando aprender; que
formas de organizagdo de ensino
sdo mais eficientes para o processo
de aprendizagem; como e quando
avaliar o aluno.

Adaptagdes curriculares de modo
geral envolvem modifica¢des orga-
nizativas, nos objetivos e conteti-
do, nas metodologias e na organi-
zagdo didatica, na organizacdo do
tempo e na filosofia e estratégias
de avaliagao, permitindo o aten-
dimento as necessidades educati-
vas de todos os alunos em relacado
a constru¢do do conhecimento.
(como publicaram Oliveira e Ma-
chado, segundo Glat, em 2007).
Assim, com a intencdo de possibi-
litar a inclusdo dos alunos espe-
ciais preferencialmente no ensino
regular, a Lei de Diretrizes e Bases
da Educagdao Nacional prevé, entre
outros, em seu artigo 59, incisos I e
II, de curriculo e terminalidade es-
pecifica para o atendimento destes
educandos, que a escola se mobili-
ze para estruturar um conjunto de
acOes e providenciar recursos ne-
cessarios que garantam o acesso e
a permanéncia de todos os alunos,
promovendo um ensino que respei-
te as especificidades da aprendiza-
gem de cada aluno.

No documento denominado Para-
metros Curriculares Nacionais —
PCN Adaptagdes Curriculares em
acao, elaborado pela Secretaria de
Educacao Especial, do Ministério
da Educacao — publicado original-
mente em 1999 e reeditado em 2002
—, as adaptagdes curriculares de-
vem ser entendidas como um pro-
cesso a ser realizado em trés niveis:
no projeto politico pedagégico da
escola, por meio do qual é possivel
identificar e analisar as dificulda-
des enfrentadas pela escola, assim
como, estabelecer objetivos e metas
comuns aos gestores, professores,
funcionarios da escola, familiares e
alunos; no curriculo desenvolvido
em sala de aula; e no nivel indivi-
dual, por meio da elaboragdo e im-
plementacdo do Programa Educa-

Um curriculo
adaptado para
criancas com autismo
relaciona principios,
operacionalizacao,
teoria e pratica,
planejamento e acao

cional Individualizado (PEI).

De responsabilidade da instincia
politico-administrativa, tem-se
dentre as adaptagdes de acesso ao
curriculo: a criacdo de condicoes
fisicas, ambientais e materiais para
o aluno, em sua unidade escolar;
a adaptacdo do ambiente fisico es-
colar; a aquisicdo do mobilidrio
especifico necessdrio; a aquisigdo
dos equipamentos e recursos ma-
teriais especificos; adaptagdo e/ou
adequagdes curriculares; a capaci-
tacdo continuada dos professores e
demais profissionais da Educagéo;
e recursos visuais adequados.

Um curriculo adaptado para crian-
¢as com autismo relaciona prin-
cipios, operacionalizacdo, teoria e
prética, planejamento e agdo, sendo
que essas nogdes de planejamento e
de concepgdo curricular estdo inti-
mamente ligadas a viabiliza¢do de
sua concretizagdo (segundo Mon-
jon, em 1995).

Material adaptado para uso com autistas.

Aos pais e responsaveis

A participacdo ativa da familia é
essencial porque colabora com in-
formagdes sobre as necessidades do
educando, seus interesses, como vé
o que lhe é dificil, como interage,
comunica-se com outros educan-
dos. Nesse processo, a familia tem
a chance de especificar suas davi-
das, ansiedades e frustragdes, como
também de compartilhar, como me-
diador, o processo educacional do
educando (como publicou Sacris-
tan, em 1998).

Nao tenham receio de cobrar os di-
reitos adquiridos por seus filhos.
Enquanto familia seremos as vozes
que os representarao.

Nao desanimem frente as dificul-
dades enfrentadas, lutem de cabeca
erguida e cobrem pelos seus direi-
tos com dignidade. Nao estamos
pedindo nenhum favor. E lei!
Sejamos fortes frente as adversida-
des, lembrando que nossos filhos
dependem de noés para defendé-los.
Nao podemos nos esquecer de que
nossas criangas se tornarao pessoas
adultas e com elas devemos cami-
nhar juntos, com as suas esperan-
cas, desejos, alegria, tristezas neste
processo de transicdo. Eles preci-
sam muito da nossa forca, incentivo
e motivagdo para um futuro menos
intolerante e preconceituoso.

O amanha dependera do que fizer-
mos hoje, quando teremos pessoas
com deficiéncia, sim, mas com in-
dependéncia, autonomia, pessoas
felizes e até, na medida do possivel,
no mercado de trabalho, mostrando
para a sociedade toda a capacidade
que existe em nossos filhos. Juntos
somos mais Fortes!
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CELSO GOYOS

é coordenador do
Instituto Lahmiei-
Autismo da UFSCar
(Universidade
Federal de Sao
Carlos), e do curso
de especializagao
em ABA Aplicada ao
Autismo, da UFSCar,
autor do livro “ABA:
Ensino da fala para
pessoas com autismo”.

fala antecede a aquisi¢do da lin-
guagem complexa e é uma das ca-
racteristicas mais marcantes que o
ser humano apresenta, sendo, para
muitos, o divisor de dguas entre
seres humanos e infra-humanos.
Quando, apds a idade de 18 meses,
a crianga ndo apresenta a fala, ou a
apresenta, mas de forma menos de-
senvolvida do que outras criangas
de mesma idade e de nivel sécio-
-econdmico-cultural semelhante,
é motivo de grande preocupagio
para os pais. Se a auséncia, ou atra-
so, da fala persiste apds os 18 meses,
e a crianga nao apresenta prejuizo
na estrutura auditiva e na estrutura
da fala, tampouco apresenta pre-
juizos neuroldgicos significativos
que justifiquem a condigdo, esta
crianca pode estar sob suspeita do
diagnéstico de autismo. Este diag-
nostico pode se confirmar, ou néo, a
depender das outras caracteristicas
definidoras apresentadas na condi-
¢do do Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA).

A partir deste diagndstico, a neces-
sidade de tratamento é imediata e

ABA E O

ENSINO DA

intensa (conforme Lovaas publi-
cou, em 1987). Aqui, é interessante
fazer uma comparagdo para se ter
uma real dimensao do trabalho a
ser imediatamente enfrentado. A
crianga com desenvolvimento tipi-
co adquire nove palavras novas por
dia (como Gandara e Befi-Lopes es-
creveram, em 2010) a partir dos 18
meses, ou seja, aos trés anos de ida-
de a crianga devera apresentar um
léxico correspondente a 5 mil pala-
vras. Para ndo perder contato com a
linha de desenvolvimento tipico, é
necessario atendimento imediato e
eficaz. A decisdo sobre qual terapia
é a mais eficaz requer aten¢ao muito
especial da parte dos pais.

Dentre as possibilidades de trata-
mento disponiveis para o TEA, estd

Com evidéncias
cientificas, ABA &
ferramenta Gtil no
ensino da fala como
linguagem natural

a Anélise de Comportamento Apli-
cada, cuja sigla mais conhecida é
ABA, do inglés, Applied Behavior
Analysis. Trata-se de uma ciéncia
relativamente antiga, que se tornou
mais conhecida a partir do trabalho
de Lovaas em 1987. Ndo se trata de
qualquer modismo, como muitas
outras formas de tratamento atuais.
A andlise de comportamento tem
origem no inicio do século 20 e,
como alicerce, evidéncias experi-
mentais sélidas e fidedignas e os
resultados de sua tecnologia encon-
tram-se ampla e fartamente divul-
gados em periddicos cientificos de
reconhecimento nacional e interna-
cional.

Existem solidas evidéncias cientifi-
cas de que ABA se constitui na mais

llustragdo Bia ﬁapbso



eficaz estratégia para o tratamento
do autismo. As evidéncias iniciais
datam da década de 1980, tendo
sido o primeiro trabalho cientifico
a mostrar como terapia comporta-
mental intensiva e precoce pode
ajudar criangas autistas, dando os
primeiros sinais de esperanca e
alento para os pais. Esses resulta-
dos foram replicados em diversos
estudos posteriores (como Howard,
Sparkman, Cohen, Green & Stanis-
law, em 2005; Virués-Ortega, em
2010; Eikeseth, Klintwall, Jahr &
Karlsson, em 2012; e Howard,
Stanislaw, Green, Sparkman
& Cohen, em 2014).
Particularmente, os avan-
gos recentes registrados na
drea de linguagem foram
extraordindrios. A partir
da concepgao sobre o com-
portamento verbal, foram
desenvolvidas novas teorias
comportamentais sobre

a linguagem: a Teoria

da Nomeacgdo (estuda-

da por Horne & Lowe, em
1996), a Teoria da Equivaléncia de
Estimulos (em 1994) e a Teoria dos
Quadros Relacionais (de Hayes,
Barnes-Holmes, & Roche, em 2001).
O resultado destes avangos podem
ser observados na enorme varieda-
de de procedimentos de ensino que
tem sido desenvolvida, com possi-
bilidades notaveis de aplicagdo pra-
tica, particularmente com criangas
com autismo, mas nao restritamen-
te a elas.

Um exemplo da conjuncdo dessas
teorias comportamentais sobre o
comportamento verbal encontra-se
no livro “ABA: Ensino da fala para
pessoas com autismo” — de minha
autoria, publicado no fim de 2018.
O programa de ensino proposto
nesta obra é uma alternativa e/ou
complemento a outros existentes,
ja descritos na literatura analiti-
co-comportamental. Enfatizamos,
neste livro, a importancia do ensi-
no da fala como linguagem natural
da crianca que ndo possui qualquer
impedimento para a fala. A fala é

entendida como comportamento
como outro qualquer, com a espe-
cificidade de se apresentar como
resposta verbal oral e, como tal, é
instalada e mantida pelas conse-
quéncias que ela produz sobre o
meio ambiente.

Antes de se dar inicio ao desenvol-
vimento da fala propriamente dita,
hé que se pavimentar a estrada para
a sua ocorréncia, através da instala-
¢do de seus pré-requisitos ou de eli-

“A fala é entendida
como comportamento
como outro qualquer,
com a especificidade
de se apresentar como
resposta verbal oral”

minacao de barreiras. Os primeiros
constituem-se em comportamen-
tos pivotais ou ctispides comporta-
mentais, tais como, contato visual
sob controle instrucional, conceito
de imitacdo generalizada, o concei-
to de identidade e o ouvir genera-
lizado, dentre outros. As barreiras
sdo basicamente todos os compor-
tamentos que se incompatibilizam
com o ensino dos comportamentos
pivotais. Em seguida, ensina-se
a fala, através do operante verbal
conhecido como ecoico para, como
base fundamental, em seguida,
ensinar os operantes verbais de
mando, tato e intraverbal, a leitura
com compreensao, a COmposigao
da linguagem, falada e escrita, de
forma ordena-
da, o passado,
o futuro, a lin-
guagem mate-
matica e mais
outras formas
de linguagem
complexa. #
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Eric é também o co-fundador e Diretor
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Eric trabalha com criangas com
dificuldade no aprendizado social

e comunicagao incluindo criangas

no espectro autista desde 1985, em
pritica privada e publica nos EUA.

Eric trabalhou na UCLA Clinic for the
Behavioral Treatment of Children sob
a diregio do dr. Ivar Lovaas e recebeu
o treino avancado em Applied
Behavioral Analysis (ABA).
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Liubiana Arantes de Aragjo

¢ neurologista pedidtrica, presidente
do Departamento Cientifico de
Desenvolvimento e Comportamento
da Sociedade Brasileira de Pediatria
(SBP), com titulo em terapia intensiva
pedidtrica e neonatal M.D, Ph.D,
fellow at Harvard Medical School
2011-2012, teaching assistant of
Principles and Practice in Clinical
Research at Harvard Medical School
2013, professora adjunta da Faculdade
de Medicina da Universidade Federal
de Minas Gerais (UFMG).

bro ao longo dos primeiros anos
de vida e ja é consenso que, quan-
to mais precocemente uma crian-
¢a é estimulada, melhores sao os
resultados a longo prazo.

Assim sendo, quanto mais rapi-
do os tracos de TEA forem iden-
tificados, mais rapidamente sera
iniciada a estimulagdo e mais
efetivos serdo os ganhos no de-

A IN\PO/RTANCIA DO
DIAGNOSTICO PRECOCE

senvolvimento neuropsicomotor.
A estimulagdo pode atingir o
periodo 6timo definido pelas de-
nominadas “janelas de oportuni-
dades” do cérebro das criancgas
e a detecgdo precoce pode auxi-
liar a treinar habilidades que, se
porventura houver um atraso no
diagnoéstico, ndo poderdo mais
ser alcancadas.

O TEA pode manifestar-se com
atraso desde os primeiros me-
ses de vida. Alguns bebés po-
dem demonstrar sinais precoces,
como o atraso do sorriso social,
a preferéncia por objetos e brin-
quedos em vez da interagdo com
faces humanas, a deficiéncia no
olhar sustentado ou reciprocida-
de do olhar, as dificuldades gra-
ves de sono, o déficit de interacdo
social e interesse no outro, o atra-
so na linguagem, a pouca comu-
nica¢do nao-verbal e do apontar,
dentre outros fatores. Geralmen-
te sdo bebés que ndo demandam
muito colo, que ficam bem so-
zinhos, que conseguem brincar
isoladamente, que ndao choram
por qualquer motivo e que nao
exigem muito a atencdo dos pais,
considerados “bebés bonzinhos”.
Outras criancas podem ter um
desenvolvimento aparentemente
normal até por volta de 12 a 18
meses e manifestar perdas na
linguagem e interagao ap0s este
periodo, o que se torna cada vez
mais evidente para a familia de-
vido a regressao.

Uma vez que o cérebro apresenta
um nivel 6timo de formacao de
redes neurais e habilidades nos
primeiros meses de vida, secun-
dario a velocidade da sinaptogé-
nese e a efetividade da mielini-
zagao, a estimulacao nessa fase
poderd ter resultados mais efe-
tivos do que quando o diagnoés-
tico é tardio. A cultura popular
de “esperar o tempo da crianga”

deve ser transformada em ava-
liar o periodo de cada aquisigao
do desenvolvimento motor, de
linguagem e social, se podem
ser alcancados dentro do pa-
drdo da normalidade, segundo
escalas validadas internacional-
mente. Por exemplo, existe uma
idade minima e méaxima consi-
derada normal para iniciar as
primeiras palavras — se o bebé
ndo emite palavras ap6s a idade
considerada méaxima é caracteri-
zado atraso e ele deve ser avalia-
do e estimulado imediatamente,
pois as janelas de oportunidade
da linguagem estdo abertas até a
idade de 3 anos.

Identificar que a crianga devera
ser submetida a intervencao de
forma interdisciplinar a fim de
estimular varias areas do cérebro
faz com que ela possa aproveitar
o maximo do seu potencial ce-
rebral e em nivel de desenvolvi-
mento neuropsicomotor.

As pesquisas internacionais
mostram que a estimulagdo
deve ser feita por meio de par-
ceria entre equipe de satde,
familia e escola, pois assim os
resultados sdo muito mais pro-
missores do que quando ocor-
rem de forma isolada. Assim,
as familias e criancas devem
ser acolhidas para que adqui-
ram for¢a e persisténcia no
tratamento que a crianga com
suspeita ou com diagndstico de
TEA exige. Como o ambiente
possui grande influéncia na ten-
déncia genética da crianga, esta
intervencdo precoce realizada
com evidéncias cientificas, in-
tensidade, perseveranga, unido
e afeto faz com que a crianga
se torne um ser humano com
as suas potencialidades desen-
volvidas, mais capacitado, feliz
consigo mesmo e bem-sucedido
em sua vida. #



LUCELMO
LACERDA

é doutor em
educacao, pds-
doutorando

em educacdo
especial, autor do
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livro “Transtorno do
Espectro Autista: uma
brevissima introduc¢do”

e coordenador nacional
do Ndcleo de Atengéo ao
Transtorno do Espectro
Autista — Nucleo de
Atencgao ao Transtorno do
Espectro Autista (Natea).
Especialista em educagdo
especial, inclusiva e
politicas de inclusao.

~SCOLAR

Fugindo do achismo, € importante decidir com

base cientifica

ediador ou\tutor sdo alguns dos inu-
mer0s nomes dados ao/profissional
que tem por, funcdo/ acompanhar
estudantes com autismo na sua es-
colarizacao. Diz a Lei Federal 12.764
que: ‘Em casos dé comproyvada ne-
cessidade, a pessoa com transtorno
do‘espectro autista |..] terd direitora
acompanhante especializado”.
Alguns compreendem que o papel
deste acompanhante é o de cui-
dador. Se assim for, s6 tém direito
estudantes que ndo consigam, sem
auxilio, ir ao banheiro, comer, ou
executar outras atividades de igual
natureza.. Mas como o acompa-
nhante deve ser “especializado”,
vou pressupor aqui que seu papel
seja apoiar também o ensino (isso
pode ser feito em varios modelos,
que ndo explorarei neste texto).
Ainda fica a questdo: como se com-
prova esta tal necessidade? O De-
creto 8.368/14, que regulamentou a
lei, nada disse sobre isso. Hoje, cada

sistema de ensino estipula uma
forma de decidir se h4, ou nao, a
necessidade. Por motivos econd-
micos, a maior parte entende que a
pessoa com TEA quase nunca pos-
sui este direito, o que leva os pais
a contestarem administrativamente
(quase sempre perdendo) e depois
judicialmente. O judicidrio vem
entendendo que os variados pro-
fissionais podem produzir prova.
Meédicos(as), Fonoaudidlogos(as),
Psicélogos(as), Psicopedagogos(as),
sao alguns dos profissionais que fa-
zem laudos que normalmente sdo

“As pessoas com autismo
crescem e nos, pais,
morremos, de modo que
a independéncia é um
elemento-chave para a

qualidade de vida”

aceitos (sobretudo quando vérios
para a mesma crianga).

Mas ainda assim, o critério parece
ndo muito rigoroso. Alguém pode-
ria argumentar que o direito é sem-
pre bem-vindo, o que néo é exato,
j& que o acompanhante também
pode, se mal administrado, tornar
a crianca dependente. E preciso que
nos lembremos de que as pessoas
com autismo crescem e nds, pais,
morremos, de modo que a indepen-
déncia é um elemento-chave para a
qualidade de vida. Assim, é funda-
mental um bom processo avaliativo
para a tomada de decisao.

O instrumento ideal para a tare-
fa é a Avaliagdo de Marcadores do
Comportamento Verbal e Progra-
ma de Nivelamento — VB-MAPP
(Verbal Behavior Milestones Asses-
sment and Placement Program), ja
traduzida e adaptada para o Brasil
e que pode ser aprendida e aplicada
por professores de Educagdo Espe-
cial. Nesta avaliacdo, verifica-se a
presenca de habilidades esperadas,
conforme os marcos do desenvolvi-
mento, para 13 dominios, em crian-
¢as com 4 anos de idade (quando
comeca a Educacdo Infantil). Além
disso, o instrumento possui um
campo que avalia as “Barreiras de
aprendizagem” como, por exemplo,
a agressividade.

Deste modo, podemos dizer que al-
guém que apresenta as habilidades
avaliadas pelo instrumento e possui
auséncia ou moderacado de barreiras
de aprendizagem, nao precisa de um
mediador, enquanto a auséncia par-
cial ou total dessas habilidades indi-
ca esta necessidade.

Ha uma outra coisa incrivel nesta hi-
potese. Além de possibilitar saber se
crianga precisa ou ndo do apoio esco-
lar, fugindo do achismo que domina
a educagao e tomando decisdes com
forte base cientifica, do VB-MAPP
aplicado também emana a producao
do Plano de Ensino Individualizado,
que deve ser a pérola mais preciosa
do processo de inclusdo, o que nos
permite matar dois coelhos em uma

sO cajadada.#
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FRANCISCO PAIVA JUNIOR

A LIGA DOS AUTISTAS

Por meio de redes sociais, grupos de debate e planos para um livro,
a Liga ajuda e da voz a autistas adultos

 de Sindrome de Asperger — atualmente classificada (no DSM-5 e no

CID-11) dentro do Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) — era
consenso usar o termo até a polémica, em 2018, quando da desco-
berta de que Hans Asperger (que deu nome a sindrome) colaborou
com o0 nazismo; porém muitos ainda preferem citar a sindrome ou a
expressao “aspie”, para quem se encaixa no antigo diagndstico.
Autistas adultos, em grande parte, tém outras condigdes psiquiatri-
cas associadas, tais como depressao, Transtorno de Déficit da Atencao
com Hiperatividade (TDAH), ou Transtorno Afetivo Bipolar (TAB),
por exemplo. No grupo eles tém voz para expressar, ndo s sua visao
de mundo (muitas vezes diferente dos neurotipicos), como também a
maneira que lidam com questdes de satide, ndo apenas com o autismo.
E enfrentam, logicamente, intolerancia e preconceito de muitos que
ndo levam em conta o fato de os integrantes serem autistas. As vezes
até pais de criangas autistas se esquecem que seus filhos crescem e se
tornardo o qué? Adultos autistas! A persisténcia e determinacao da
Liga em continuar a existir parece ser um dos “superpoderes” deles.

Quando vocé ouve a pala-
vra “liga”, é dificil nao vir
a mente uma liga de super-
-herdis. Mas estou falan-
do da “Liga dos Autistas”
(nada de fic¢do, realida-
de) — o que, por um lado,
ndo é tao dificil imaginar o
qudo super-herdico tem de
ser, para enfrentar o pre-
conceito e o “ser diferente”
em tempos de tdo pouca
tolerancia em nosso pais. E
realidade. E eles nado s6 en-
frentam como criaram a liga
para ajudar outros autistas,
dar-lhes voz, debater ques-
toes e mostrar uma visao

diferente, de quem estd den- Grupos e pesquisa cientifica

tro do autismo, a respeito de Criada em junho de 2018, os objetivos da Liga sdo: debater temas,

varios assuntos. trocar experiéncias e proporcionar ajuda em situagdes comuns do
& Quando escrevo esta repor- dia a dia, entre os seus membros. O principal canal de comunicagado
§  tagem, a Liga tem 13 mem- do grupo é um perfil na rede social Instagram@liga.dos.autistas, onde
% bros, sendo um honorario. ganham seguidores diariamente. Eles também mantém dois gru-

A maioria com diagnostico pos de discussdo no WhatsApp — um somente para autistas, que ja

o]
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atingiu o niimero maximo
de participantes, o “La Con-
versa”, e outro também com
pessoas fora do espectro, o
“Autistas e Neurotipicos”
(sendo “NT” a abreviagdo
de neurotipicos). No Face-
book, a Liga administra dois
grupos: “Liga dos Autistas
em Debate”, para autistas e
neurotipicos, inclusive pais
e profissionais interessados
no TEA e o grupo“Liga dos
Autistas - SO Autistas” ex-
clusivamente para autistas
e pessoas que se identifi-
cam com caracteristicas do
espectro autista, possuindo
elas diagnéstico formal ou
ndo. Também existem gru-
pos de trabalho: um cha-
mado “Amigos da Liga”,
especificamente com pro-
fissionais da drea da sad-
de que possam e estejam

REPORTAGEM

interessados em ajudar com pro-
jetos de publica¢des autobiografi-
cas ou cientificas, como a maior
pesquisa do autismo adulto e a
revisdo de escalas diagnosticas
no autismo, outro com a Revista
Autismo e o dltimo com o pod-
cast Introvertendo.

Do WhatsApp para

o mundo

A génese da Liga se deu num grupo de whatsapp para autistas adul-
tos diagnosticados, ou com suspeita de se enquadrarem no espectro.
“Durante as conversas comecamos a debater sobre a viabilidade de
fundarmos um perfil em redes sociais de autistas para autistas, com
foco em auxiliar no diagnéstico de autistas adultos, o que tem sido
uma luta para varios de nds. Na realidade essa necessidade comegou
a ser sentida com o relato de uma das participantes do grupo, que
se reconheceu dentro do espectro, porém passou por profissionais
que insistiam em outros diagnésticos (como TDAH, TGA, bipolari-
dade...), por puro despreparo e desconhecimento das nuances dessa
condicao, especialmente em mulheres”, relembrou Raquel.

A trupe ja publicou um artigo, “O Poder do Humor”, a convite de
um blog estrangeiro, o “Learning Autism” (leia o artigo original em
inglés e, a versdo em portugués, no blog Introvertendo.com.br ou nos
links da versdo online desta reportagem — acesse com seu celular
pelo QR-Code que esta nestas péaginas), e fez uma participagao es-
pecial no podcast “Introvertendo”, do estudante de jornalismo Tiago
Abreu, no tltimo dia 25 de janeiro, que contou com a participagao do
vestibulando de medicina Décio Jinior. Além disso, a Liga tem uma
coluna nesta Revista Autismo (desta vez, escrita por Erica Matos).

No Natal, a Liga distribuiu lanches a familias assentadas no Plano Piloto, em Brasilia (DF).
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Raquel contou mais. O grupo
realizou duas lives (trans-
missdo de video ao vivo) com
grande repercussdo: uma foi
com a estudante de medicina
Lia Guabiraba, falando sobre
como é ser Asperger na facul-
dade, e a outra, com Aline e
o youtuber Leo Akira, sobre
festas de fim de ano. A ulti-
ma live rendeu ao grupo uma
nova e importante seguidora,
que atualmente é membro, a
social media Joana Scheer, res-
ponsével pelo perfil d a Liga
no Instagram atualmente.

O grupo também se preocu-
pa com questOes sociais e,
no ultimo Natal, arrecadou
doagdes dos seguidores para
servir lanches a familias as-
sentadas no Plano Piloto, em
Brasilia (DF), cidade onde
mora a maioria dos integran-
tes. “Enfrentando o cansaco,
a exaustdo social e a ansieda-
de de estar em contato com
desconhecidos  (realmente
foi uma vitéria para nés!) e,
com isso, quisemos mostrar
a todos os autistas que, in-
dependentemente do grau
de autismo com o qual con-
vivem, é possivel encarar as
suas maiores dificuldades
com o apoio de um grupo
e por uma causa. Preten-
demos aumentar o nimero
de Acoes e fazé-las chegar a
outros Estados e com mais
participantes, pois nosso
objetivo é o protagonismo
coletivo, jamais individual”,
relatou Raquel.

Livro, Youtube,
Arte Autista

E tem mais por vir. A Liga esta
escrevendo um livro, em que
os integrantes relatam situ-

REPORTAGEM

agdes cotidianas e, em seguida, profissionais as explicam do ponto de vis-
ta médico e psicoldgico, relacionando-as com o autismo em adultos. “Sao
situagOes tristes, felizes, engracadas, tem de tudo. O objetivo com este livro
é mostrar as pessoas como € a nossa vida como autistas adultos, trazendo
conscientizacdo e conhecimento aos leitores”, revelou Raquel Paes.
“Também temos planos de criar um canal de Youtube e muitos outros
projetos, como a 1* Semana de Arte Autista, mas necessitamos tanto de
suporte pessoal como material, pois, até entdo, todo nosso trabalho tem
sido voluntario e sem nenhum financiamento. Estamos empenhados em
realizar e participar do Carnaval Inclusivo e entramos em contato com o
Instituto Ninar a fim de unirmos forcas para participarmos e nos ajudar-
mos em projetos que ja existem”, finalizou Raquel. #

FORMACAO DA LIGA DOS AUTISTAS (em fevereiro de 2019):

Aline T.R. DaécioJr., 19 Erica Matos, Fernanda de Fernanda M.,
Caneda, 26 anos, estudante 36 anos, Movura Zardini, 20 anos,
anos, graduanda (vestibulando turismoéloga, 42 anos, estudante de
de pedagogia, de medicina), Brasilia (DF) nutricionista, arquitetura,
fotografa, Brasilia (DF). Brasilia (DF) Guimaraes,
blogueira, Santa Portugal
Maria (RS) g g
g Leonard
“Akira"
Joana Ribeiro, 34 Luciana

Jesicasinalli,  So'eer MO anos nstrutor gﬁg:";gﬁ;;;’e Matheus Leite
27 anos, auxiliar B O de Parkour e e Carvalho, 28

A media, Sa0 = graduanda em tor
administrativo,  py 5 (o) youtuber, Sdo educagio fisica, ooy, 2O

: * Santa Isabel (SP)
Camagari (BA). Paulo (SP) Borda da Mata
E (MG)

Raquel do Tatiana Sanson Thiago S,
Abiahy Paes, Albuquerque, 26 anos, Inés V.,
39 anos, 37 anos, socidloga  bibliotecario, membro
formada em e mestre em Assistente honorério,
histéria, artesa planejamento e administrativo, Brasilia (DF)
miniaturista, gestdo do Rio de Janeiro - R)
Brasilia (DF) territério, SP (SP)

CONHEGA TAMBEM

Introvertendo

um podcast onde

autistas conversam.
www.introvertendo.com.br

Diariamente Aspie Joana Scheer

o dia a dia de uma menina Autismo e
/mulher aspie/autista maternidade:
diariamenteaspie.wordpress.com/  joanascheer.com
medium.com
/@ogaiht_tls

Instituto Ninar: Thiago S.

fb.com/ninar.brasilia/ medium.com/@ogaiht_tlsv
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Trabalho no
espectro

por Marcelo Vitoriano

¢é psicologo, especialista em terapia
comportamental cognitiva em saide
mental, mestre em psicologia da
salde, com experiéncia na gestdo de
programas de diversidade e inclusGo em
empresas como Sodexo, no Brasil. HG 4
anos, faz parte do grupo de trabalho
sobre Direitos Humanos nas Empresas
da rede brasileira do Pacto Global da
ONU e é diretor geral da Specialisterne
no Brasil, organizagdo social de origem
dinamarquesa presente em 20 paises,
que atua na formagdo e inclusdo de
pessoas com autismo no mercado
de trabalho.

INCLUSAO

PROFSSIONAL 5OB
A OTICA DOS
DIRENTOS HUMANOS

Atualmente, segundo dados
internacionais, temos uma pre-
valéncia do diagndstico de au-
tismo de 1 para cada 59 pessoas
que nascem. Estima-se que, no
Brasil, sejam mais de 2 milhGes
de pessoas com autismo. Es-
tudos da Inglaterra e Espanha
apontam que mais de 80% das
pessoas dentro do espectro do
autismo estdao desempregadas.
Para lidar com esta realidade, é
importante que existam progra-
mas de formagdo em diversas
areas e que se desenvolvam ha-
bilidades técnicas — e também
sociais — para as pessoas com
autismo, com vistas a sua inclu-
sdo no mercado de trabalho.

Em 3 anos de atuagao no Brasil,
a Specialisterne contribuiu com
a inclusao de mais de 70 pes-
soas, das 90 que foram forma-
das. Hoje, temos 50 consultores
em TI contratados, realizando
tarefas administrativas, testes

e desenvolvimento de software
e programacao, em importantes
parceiros e contribuindo para a
criacdo de projetos neurodiver-
sos nas empresas brasileiras.

O tema da inclusdo profissional
das pessoas com autismo deve
fazer parte da agenda corporati-
va de valorizagdo da diversidade,
seja pelo respeito as singularida-
des humanas, seja pela valoriza-
¢do da diversidade de talentos e
potencialidades.

Estamos felizes em compartilhar
aqui histérias de sucesso. Até a
proxima edigao.
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EDUARDO RIBEIRO, DE PORTUGAL T |

é economista, tem 3 filhos neurotipicos,
foi diretor da APPDA Norte (Associagdo
Portuguesa para as Perturbagdes do
Desenvolvimento e Autismo) de 2000

a 2009, fundador e atual presidente

da direcado da AIA (Associagao para a
Inclusédo e Apoio ao Autista) desde 2010,
criador e gestor da pagina do facebook =
“Autismo Portugal”. ]

AU TISMO |N§LUSAO - A
- LEGISLACAO
2008/2018

Como eram e como passaram a ser as leis portuguesas que abrangem o autismo

Lei de Bases

do Sistema Palacio de Sao Bento, cede
Educativo do parlamento de Portugal

Portu gu &s desde 1834, em Lisboa.
(Lei 46/86 de
24 de Outubro
de 1986) ema-
nada da Assembleia da Reptublica,
definia que incumbe ao Estado pro-
mover e apoiar a educagao especial
para deficientes e a organizacao
desta deve ser feita segundo mo-
delos diversificados de integracdo
em estabelecimentos regulares de
ensino, podendo também ser de-
senvolvida em institui¢des especi-
ficas quando “comprovadamente o
exijam o tipo e o grau de deficiéncia
do educando”, bem como serem or-
ganizadas formas de educacéo es-
pecial visando a integragdo profis-
sional do deficiente. Definia que a
escolaridade bésica para criangas e
jovens deficientes deve ter curricu-
los e programas devidamente adap-
tados as caracteristicas de cada tipo
e grau de deficiéncia, assim como
formas de avaliagdo adequadas as
dificuldades especificas.

No ano de 2008, foram dados os
34

Crédito: Deposit photos



legislativos pz
de criangas com pert
do espetro autista na
ola, com a publicacdo do Decre
Lei 3/2008 de 7 de janeiro, o q
“define os apoios especializad
a prestar na educagdo pré-esco
e nos ensinos basico e secunda
dos sectores publico, particu
e cooperativo”.
Os principios orientadores de
diploma, definiam que a escola
podia “rejeitar a matricula ou a i
cricdo de qualquer crianga
com base naig 0
ativas especi
anifestem”, gozando es
de prioridade na matricula, te
o direito a frequentar o jardim-d
-infancia ou a escola nos mes
termos das restantes criangas. P
curava-se reconhecer a singula
de das criangas e dos jovens cc
idades educativa

primeirce 0
ai

e

A participacae

e, No que concerne a alines'c
tismo, as escolas ou agrupamen
de escolas, para melhor adequa
processo de ensino e aprendizage
podiam desenvolver respostas
pecificas diferenciadas para alu
com perturbagbes do espectro
autismo através da criagdo de Uni-
dades de Ensino Estruturado. Cada

45.395

2010/11 2011/12

Alunos com
necessidades
Educativas
especiais a
frequentarem
escolas regulares
de ensino

78.175

2015/16

A lei de 2018 garante
o ‘direito de cada
aluno a uma educagao
inclusiva que responda
as suas potencialidades,
expectativas e
necessidades’

aluno também teria de ter definido
um programa educativo individual
e plano individual de transigdo pa
a vida pés-escolar (obrigatori
A adequacdo do proce
e de aprendizagem
educativa

s .

a0 e ainda o
gias de apoio.
ambém a intervengao
precoce na infancia, objeto pos-
terior de diploma legal especifi-
co (DL 281/2009 de 6 de outubro)
e o desenvolvimento de parcerias
com institui¢des particulares de
solidariedade social e centros de re-
cursos especializados.
Em 2009, a Lei n.° 85/2009, de 27 de

75.193
65.657
I 60.756

2012/13

87.039
| 81.672

2016/17

2013/14 2014/15

2017/18

*Existem mais alunos com autismo (leve) que nio frequentam as UEE

**Em 2018/19, as UEEs desaparaceram.

Ago SN
de olarida
1angas e j
ram em idade
os 18 anos de i
universalidade

lecer 0 reg
igatoria

que se et
r (entre e
e con a
caca -es-

colar para as cr 5 a dos 5
anos de idade, e D15 pas-
sou para 0s 4

Em2018,10a 0s de vigén-
cia do Decre 2008, este foi
revogado peg reto Lei 54/2018.
Este diple belece o “direitode

a educacao inclusi-
la as suas potenciali-
ativas e necessidades
de um projeto educativo
plural que proporcione a
participacdo e o sentido de
ca em efetivas condicOes de
idade, contribuindo assim, de-
cisivamente, para maiores niveis de
coesao social”.

As principais alteragbes passam
pelo abandono dos sistemas de ca-
tegorizagdo de alunos, incluindo a
“categoria” necessidades educati-
vas especiais, abandono do modelo
de legislacdo especial para alunos
especiais e pelo estabelecimento de
um continuum de respostas para
todos os alunos. Passou também
a colocar o enfoque nas respostas
educativas e ndo em categorias de
alunos e perspetiva a mobilizacao,
de forma complementar, sempre
que necessario e adequado, de re-
cursos da satide, do emprego, da
formagdo profissional e da segu-
ranca social.

Este diploma causou algum “baru-
lho” pela novidade e nesta altura,
janeiro de 2019, ainda existem esco-
las a adaptarem-se a nova realidade.
Desde o ano de 2008 muito se fez na
area da educagdo, mas muito ainda
ha a fazer, principalmente dotar as
escolas de meios técnicos e huma-
nos capazes, proporcionando aos
profissionais formacado pratica com
recurso as associagdes especiali-
zadas, de modo a haver melhores
resultados com as criangas e jovens
com autismo. 4
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‘Tecnologias
assistivas,
participagdo ativa’
serd o tema da
ONU neste 2/abril

A ONU divul-
gou, no inicio de
fevereiro, o tema
do préximo Dia
Mundial de Cons-
cientizagdo do
Autismo, celebra-
do todo 2 de abril:
“Tecnologias assis-
tivas, participagao
ativa”, tratando
do uso dessas
ferramentas para
auxiliar o dia a
dia, mas também
para que possam
proporcionar voz
aos autistas — as
vezes, literalmen-
te, como pessoas

ndo verbais, que
dependem de
equipamentos para
se comunicar e,
consequentemen-
te, participar de
forma efetiva

da sociedade.

Pai e dentista
langam cartilha
de salde bucal
para autistas

A maioria dos

autistas é muito
visual. Pensando
a respeito, foi
lancada a cartilha
“Higiene Bucal
para Pessoas

com TEA”, em
setembro, e j4 estd
em sua segunda
edicao, inclusive,
contendo cartdes
para serem
recortados e
usados na pia

do banheiro a

fim de auxiliar
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na atividade de
escovar os dentes,
com a sequéncia
de cada etapa

da escovacao.
Especialista em
autismo e odonto-
logia, a cirurgia-
-dentista Adriana
Gledys Zink foi a
responsavel pelo
contetido. Inspira-
do pelo convivio
com o filho Enzo,
que tem autismo,
a ideia veio do
professor Eder
Cassola Molina,
do TAG (Instituto
de Astronomia,
Geofisica e Cién-
cias Atmosféricas)
da USP. Acesse a
cartilha em www.
iag.usp.br/~eder/
autismo.

Um podcast onde
autistas conversam

Assim € o
“Introvertendo”,
criado por Tiago
Abreu, um
estudante de
jornalismo da
Universidade
Federal de Goias,
em Goiania.
Diagnosticado
com autismo em
2014, ele decidiu
criar, em maio de
2018, um podcast
(uma espécie

de programa de
radio online)
feito por pessoas
com autismo e
para autistas.

Os programas
podem ser ouvidos
gratuitamente,

Mude a vida de uma pessoa ... ensine ela a comunicar

O Sistemna de Comunicacao por Troca de Figuras (PECS) € uma
abordagem testada e comprovada que usa figuras para desenvolver as
habilidades de comunicagao. Além de usar figuras para apoio visual, o
PECS & um sistema de comunicacao funcional, que desenvolve
importantes habilidades de comunicacao e habilidades sociais.

PECS é apropriado para criangas e adultos com dificuldade de
comunicagao, incluindo pessoas com austimo. De facil acesso, pregos
acessiveis para implementacao e cientificamente comprovado como
uma das intervengdes mais eficazes para pessoas com autismo, PECS &
uma oportunidade de abrir a porta para a comunicacao espontanea.

Pyramid Consultoria Educacional € o provedor

exclusivo de treinamento e consultoria para o

Sistema de Comunicagao por Troca de Figuras
(PECS) no Brasil

Visite 0 nosso site www.pecs.com ou entre em

contato com soraia@pecs.com para maiores

Pyramid Consultoria Educacional do Brasil Ltda

Rua Timbiras, 3642/ sala 803, Barro Preto, Belo Horizonte, Minas Gerais
—




Noticias curtas e notas a
respeito de autismo

via internet,

por aplicativos
para podcasts
ou direto no site
Introvertendo.
com.br.

Uber expulsa
autista do carro
na BR-101

“Ele ndo merece
ser tratado assim”.
Esta foi a frase da
mae de um garoto
autista, ap6s a
familia ter sido
expulsa do carro,
durante uma
corrida de Uber,
em janeiro tdltimo,
as margens da
rodovia BR-101, na
cidade de Paulista
(PE), a 18 km da
capital, Recife.

A mensagem foi
postada por Elaine
Caroline do Nas-
cimento e Silva, no
Facebook, e rapi-
damente recebeu
varios compar-
tilhamentos nas
redes sociais.

O fato aconteceu
quando voltavam

de um clube pré-
ximo, em Guabi-
raba, um bairro
de Recife. Apés

o post viralizar
rapidamente, eles
receberam diver-
sas mensagens de
apoio e pedidos
de uma posicao da
Uber, empresa de
motoristas por
aplicativo.

A reportagem da
Revista Autismo
conversou por te-
lefone com Elaine,
a mae de Luigi,
de quatro anos,
autista nao-verbal.
Também falamos
com a Uber e
tentamos contato
com o motorista.
Veja a reportagem
completa no site

RevistaAutismo.
com.br.

Teatro com
autistas

O Instituto SER
Clinica Escola, em
Campinas (SP),
apresentara a peca
“Quasimodo”,

em comemoracao
ao aniversario

de 30 anos da
instituicao. A
producao artistica
inclusiva, com
participacdo de
alguns autistas,
serd apresentada
na noite do
préoximo 27 de
abril, as 20h30, no
Teatro Municipal

de Paulinia (SP).
Mais informacgoes
no site institutoser.
com.br.

Azulcargo

MEXxpress

Conheca 0 nosso servico

Utilize o envio de remessas porta a porta da
que atende encomendas enviadas
para mais de 3.000 municipios no Brasil.

Faca o seu pedido agora mesmo!

WWW. .com.br

Central de Atendimento: (11) 4003-8399 Mais barato do que vocé pensa. Mais rapido do que imagina.




ERIC HAMBLEN, DOS EVA

é terapeuta e, desde Inc. e Pace

1985, trabalha com  Place, recebeu
autistas e pessoas ~ treinamento

com dificuldade no avangado ABA de
aprendizado social ~Ivar Lovaas, com

e comunicagao. quem trabalhou,
Inventor do e é certificado
Connector Rx, RDI por Steve

é cofundador e Gutstein.
diretor do PA.C.E.

AS EMOCC
O COMPC

mbora as emogdes impulsionem a
maior parte dos nossos comporta-
mentos, esse fato é muitas vezes um
conceito ténue e ficil de ser esque-
cido a medida que orientamos nos-
sos filhos sobre como compreender
suas experiéncias. Por geragoes, a
gestdo comportamental tem sido o
pilar nas institui¢des de ensino, ser-
vigos profissionais, cursos e livros
para pais em todo o mundo. O com-
portamento é importante. Quando
percebemos que os comportamen-
tos sdo movidos por emogdes, abri-
mos nossos coragdes e mentes para
ajudar as criangas em sua necessi-
dade emocional béasica de sentirem
-se conectadas usando nossa com-
paixdo, um instinto humano.

Uma vez que tenhamos em mente
que os comportamentos sao mo-
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tivados por emogdes, poderemos
mudar nossa atitude baseada em
controle para uma conexdo emocio-
nal, a fim de envolver naturalmen-
te os outros. A conexdao emocional
genuina tem a capacidade de deixar
as pessoas a vontade, reduzindo
o sofrimento emocional, o que faz
com que as criangas ndo ajam
com tanta freqiiéncia com compor-
tamentos desafiadores, o que per-
mite que os adultos se preocupem
menos com a tentativa de controlar
seus comportamentos.

Aprender a regular nossas emogdes,
confortaveis e desconfortaveis, que
ocorrem naturalmente, é um desa-
fio. Para efetivamente ajudarmos g
nés mesmos e aos nossos filhos
regular as emogdes, precisamos 7o
concentrar no conceito de “ench
o copo relacional”. Quando
copo relacional esta cheio,
namos mais resistentes40_e
somos mais flexiveis g
mos um aumento
de sair da nossa
e experimentar g
A maioria das
ficativas ocg
fora da ng
Encheg
com

@

er esse “copo”
espago e nos co-
da uma de nossas
pnfortdveis ou incémo-
tie também ocorrem natu-
ente com as pessoas que ama-
nos. Expressar nossos sentimentos
e ter esses sentimentos validados
é essencial para preencher nosso
copo relacional. Pense nas pessoas
mais préximas a vocé, os lagos mais
fortes — provavelmente sdo aque-
les que estiveram presentes nos
bons e maus momentos. O objetivo,
portanto, nao é apenas tentar criar
bons momentos com as criangas.

Criangas, como adultos, experimen-
tam uma gama completa de emo-
¢Oes. Elas precisam de relacionamen-
tos com pessoas que possam estar

desconfortaveis sao “errados

com elas quando as coisas ficam difi-
ceis e que permitam que elas sintam e
compartilhem seus sentimentos mais
desconfortdveis, para que possam
aprender com esses sentimentos, em
vez de evita-los ou, pior ainda, apren-
der que seus sentimentos desconfor-
taveis sao “errados”.

Também ¢é importante notar que os
adultos podem ter dificuldades para
reconhecer suas proprias necessida-
des emocionais e, portanto, havera
essa dificuldade também para aten-
der as necessidades de seus filhos.
Ac ing 1 tanto,
quafito § pais iza-
refn de que a
2 0 comporta
S eles serdo em sua
influenciar o desenvolv
0 sauddvel de seus filhos.

es e comportamen

uito dif
s P

E importante aprender com
os sentimentos, em vez de
evita-los ou pior, aprender

que seus sentimentos

ados, ser bons_g

J oT-
tas ou errad ] incorretas.
Essa distin¢do pedetornar mais ficil,
para os pais, estabelecerem limites
claros sobre o comportamento, ao
mesmo tempo em que é permitido
que a crianga “sinta o que esta sentin-
do”. Por exemplo, “Nao hé problema
em estar bravo. Mas ha problema se
vocé bater em alguém.”

Ha um ndmero infinito de compor-
tamentos para se ensinar, ou geren-
ciar, a uma crianga. Todavia, ha um
ndmero finito de emog¢des funda-
mentais, que precisamos aprender
a ter e compreender: raiva, medo,
nojo, alegria, curiosidade e tristeza.
Cada uma dessas emog¢des tem um
proposito distinto para nos prote-
ger e nos manter seguros, tanto fisi-

”

ca como emocionalmente. Ajudar
uma crianga a aprender a tolerar
e a compreender essas emogoes
aumentard a qualidade das rela-
¢des entre pais e filhos, bem como
com outras pessoas com quem a
crianga se relacione dentro e fora
de casa.
Estar com uma emocado é um con-
ceito forte. E a capacidade de per-
manecer em uma dindmica rela-
cional com uma crianca enquanto
ela esta experimentando emocdes,
confortaveis e/ou desconfortaveis,
que ocorrem naturalmente. Por
exemplo, a maioria dos pais acha
facil manter uma dinadmica rela-
cional quando uma crianga estd
entindo alegria. No entanto, mui-
s pais acham mais dificil per-
anecer nessa dindmica quando
crianga esta se sentindo zan-
adalQu triste. Frequentemente, os
procuram minimizar o so-
e seus filhos, tentando
problema ou concen-
pntrolar o compor-
alquer intencao,
ensagem para
tdo descon-
MO O seu
0S sen-
ser

(nos primeiro
de suas emogO
seus pais. As cria¥
a aproveitar ou “es
emocdes para controlar S
aos pais. O objetivo é to
consciente desses processos
turais, a fim de vermos as forcas
que impulsionam nossas emo-
¢Oes — e comportamentos subse-
qlientes — para desenvolvermos
relacionamentos saudaveis com
cada uma de nossas emocgdes, 0
que nos permitird desenvolver
e manter relacionamentos para
compartilhar todas as habilida-
des, ja que seriamos capazes de
administrar nosso comporta-
mento ao sermos expostos a no-
vos aprendizados. #

39



Py

> >

\ GRACIELA PIGNATARI

o
\

é biclogh
mestre e doutora
em biologia
molecular, foi |

esquisadora em
pesq Q‘

nivel de p6s- 8
Fada'do Dente?,

doutorado pela
USP e participou_ a pgimeira ON
da criacao da

ONG “Projeto a cientifica de

autismo no B‘il,
atualmente é

>

v PN

;e
oy

.

G, :
de pesquisags "
L

diretora executiva (%

da Tismoo.

AUTISMO X G

Como a ciéncia explica hoje a ligagao entre autismo e genética

40
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pesar dos estudos cientificos eviden-
ciarem que no autismo a herdabi-
lidade é estimada entre 70% a 90%
(conforme estudos de 2014 e 2017) ,
o diagnoéstico do Transtorno do Es-
pectro do Autismo (TEA) é baseado
em exame clinico, realizado por neu-
ropediatras ou psiquiatras, seguin-
do as considerac¢oes da 5% edicao do
Manual Diagnéstico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM-5).

Os avangos tecnolégicos foram im-
portantissimos para a evolugdo do
conhecimento e a identificagdo de
genes relacionados a etiologia do
TEA. De acordo com informagdes
obtidas em fevereiro de 2019, no
site da Simons Foundation (SFARI

genes), 1.054 genes foram relacio-
nados com autismo. Com essa evo-
lugdo constante no conhecimento
dos genes associados ao TEA, es-
tudos cientificos sugerem que a
realizacdo de painéis para autismo
ndo sdo os melhores instrumen-
tos para o conhecimento genético
desses individuos pela limitacdo
do conhecimento (segundo estu-
dos de 2016 e 2017), e também nao
permitird que genes associados a
outras condi¢des de satide sejam
avaliados, apenas testes genéticos
como exoma ou genoma permitem
esse tipo de analise (conforme es-
tudo de 2017).

O teste de array gendmico — mi-
croarray genomico (SNP-array) ou
Hibridizagdo Gendmica Compa-
rativa (CGH-array) — substituiu
o cariétipo e vem sendo recomen-
dado pelas Academia Americana
de Genética Médica e Gendmica
(do inglés, ACMG), Academia

Americana de Pediatria (do in-
glés, ACPeds) e de Psiquiatria
Infantil e da Adolescéncia (do
inglés, AACAP) em criancas
com deficiéncia global do de-
senvolvimento e TEA (de acor-
do com estudos de 2011 e 2017).
A auséncia de alteragdes nesse
exame ndo significa afirmar
que ndo existem alteragdes ge-
néticas, pois esse exame detecta
apenas microdele¢bes e micro-
duplicagdes cromossomicas.
Uma tunica alteracdo genética
é suficiente para causar o TEA,
mas na maioria dos casos nao
ocorrem apenas devido a al-
teragdes em um Unico gene,
pelo contrério, elas envolvem
distirbios moleculares com-
plexos em mdltiplos genes
importantes para os proces-
sos  biolégicos,

como também

em genes que

Crédito: Deposit photos




controlam, durante o neurode-
senvolvimento, a expressao géni-
ca. Além disso, muitas variantes
genéticas associadas ao TEA estdo
relacionadas a outras condi¢bes do
neurodesenvolvimento como De-
ficiéncia Intelectual (DI), Transtor-
no Obsessivo Compulsivo (TOC),
Transtorno de Déficit da Atengédo
com Hiperatividade (TDAH) e al-
gumas condi¢des psiquiatricas
como esquizofrenia, depressdo e
transtorno do humor e afeto. Por
todas estas razdes, € um grande
desafio definir genes e respectivas
variantes genéticas de relevancia
clinica associadas ao TEA (estudo
de 2018).

O TEA é um excelente modelo para
demonstrar a complexidade genéti-

Observe que individuos que
ultrapassam esse limite estdo
no TEA (Figura 1).
No “modelo de copo”, os in-
dividuos do sexo masculino
sdo representados por copos
de tamanho menor, em rela-
¢d0 ao sexo feminino,
demonstrando uma
diferenca para atingir
o limiar de diagnosti-
co (Figura 2). Estudos
cientificos mostraram

Deposit Photos

Foto meramente ilustrativa

ca do neurodesenvolvimento, pois
apresenta um espectro clinico am-
plo, com fatores genéticos variados
e complexos podendo ser herdados
ou ndo. As formas ndo sindromi-
cas tém uma heran¢a multifatorial
associada a riscos ambientais e ge-
néticos em uma combinagao de ca-
racteristica aditiva (de acordo com
estudo de 2018).

O modelo genético que explica o
TEA foi chamado de “modelo de
copo” e é um modelo de heranga e
limiar multifatorial que apresenta
os impactos das variantes genéticas
e ambientais com maior ou menor
risco associado ao TEA, represen-
tados por circulos de tamanhos
diferentes (estudo de 2018) e
aborda do copo representa o limite.

que mulheres com TEA tem um
nimero muito maior de variantes
genéticas associadas ao transtorno
se comparadas a homens com TEA,
sugerindo que individuos do sexo
feminino sdo mais resistentes a tais
mutagdes o que explicaria a propor-
¢do de 4 meninos para 1 menina de
acordo com o CDC (conforme estu-
do de 2014).

Devemos ter em mente que o TEA
é uma condicdo multigénica e
multifatorial com combinacao de
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“Modelo de Copo” — modelo
representativo da heteroge-
neidade genética, adicao e
penetrancia reduzida em uma
familia com TEA. Circu-

los roxos representam as
variantes genéticas comuns.
Circulos azuis as variantes
genéticas raras e os circulos
rosas fatores ambientais. As
diferencas no tamanho in-
dicam o risco. A: variante rara
herdada da mae; B: variante
comum herdada da mae; C:
variante comum herdada do
pai; D: variante comum “de
novo” e E: variante rara “de
novo”. Adaptado de Hoang,
Cytrynbaum, Scherer, 2018
(estudo de 2018).
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llustracdo adaptada: Priscylla Kamin

MASCULINO
TEA

Figura 2

“Diferenca entre géneros
representada pelo modelo de
copo” — modelo represen-
tativo da heterogeneidade
genética entre os géneros,
adicao e penetrancia. Cir-
culos roxos representam as
variantes genéticas comuns.
Circulos azuis, as variantes
genéticas raras e os circulos
rosas, fatores ambientais.

As diferencas no tamanho
indicam o risco. Observe
neste modelo que a largura

e o tamanho do copo para os
individuos do sexo feminino
sao maiores e exigem mais
fatores de risco do que os
individuos do sexo masculino
para atingirem o limite da
borda do copo sugerindo que
a penetracao é menor nesses
individuos e por isso a pro-
porcéo de 4:1. Adaptado de

Hoang, Cytrynbaum, Scherer,
2018 (estudo de 2018).

Mulheres sao
mais tolerantes
ao TEA

FEMININO FEMININO
sem TEA TEA
variantes genéticas raras e comuns,
que podem ou ndo ser herdadas. A
. realizagdo do exame genético permi-
A partlr desse te o conhecimento das variantes ge-

modelo, é possivel
entender e explicar
a heterogeneidade
do TEA em relacao
as caracteristicas
clinicas, o risco
familiar, a
hereditariedade,
como também
a diferencga
encontrada na
proporcao entre

0S SeX0sS

néticas do paciente, mas pode trazer
conhecimento acerca de comorbida-
des associadas, bem como outras con-
di¢des de satde, pode ser importan-
te no tratamento de comorbidades,
nas intervengdes comportamentais,
na estratificagdo de pacientes, o que
ja acontece na Europa e na América
do Norte, proporcionando testes cli-
nicos mais personalizados. A anéli-
se genética dos pais também podera
ser realizada permitindo verificar a
hereditariedade das alteragdes gené-
ticas encontradas e poderd auxiliar
na avaliagdo de risco de recorréncia
de outros casos de TEA na familia
e, portanto, no aconselhamento ge-
nético como também na relevancia
clinica das variantes. Mutagbes do
tipo “de novo” e raridade sdo fatores
importantes nesta andlise.

Por fim, vale ressaltar que o conheci-
mento genético dos individuos com
TEA estd alterando gradualmente o
conceito cientifico e clinico e pode
ser mais ttil que apenas ser utilizado
para diferenciar TEA sindrémicos e
nado-sindrémicos.

(Todas as referéncias citadas no texto
e uma versdo estendida deste artigo,
com mais informacoes, estdo na pu-
blicagdo online, que vocé pode aces-
sar através do QR-Code ou direta-
mente no site da Revista Autismo) #
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Liga do
Autistas

por Erica Matos Aragjo

36 anos, turisméloga e técnica em
andlises clinicas, é apaixonada por
gastronomia, animais (especialmente

gatos) e cuidar de sua chdcara. Foi

responsavel pelo apoio emocional a
va@rios membros da Liga dos Autistas,
além de ser uma das idealizadoras
e fundadoras. Suas habilidades
de resolver contendas e extrema
capacidade de observagdo de
comportamentos (autodidata) deu a
ela o apelido de “CSl da Liga”.

DO DIAG?
NOSTICE 48

Ser Autista nao é facil, viver
anos sem saber é ainda pior:
tempo perdido! A falta de tra-
tamento adequado, intumeras
adaptagoes, lidar com expec-
tativas, nao ter o acompanha-
mento necessario sao alguns
dos efeitos negativos na vida
de um neurodiverso sem diag-
nostico.

Todos (quase todos) com diagnos-
tico tardio descrevem a sensagao
da descoberta: alivio e libertacao!
Na verdade, temos um sistema
operacional cerebral diferente.
Mas ser diferente para a socieda-
de..incomoda!

Saga para obter diagndstico?
Ah! Esse momento é provagao,
resisténcia, teste de paciéncia e
sanidade! Alguns profissionais
conseguem ser mais autistas que
noés no sentido de interpretar li-

eiog :oedesisn||

teralmente caracteristicas nao tao
padronizadas como se imagina.
Nao possuem empatia, tém jul-
gamentos infundados, nos ridi-
cularizam, sequer investigam
nossos questionamentos e ainda
soltam o jargao medicinal da ig-
norancia: “vocé nao é Autista, dé
gracas a Deus por ser normal!”.
Por que ndo nos escutam, ou dao
atendimento humanizado? De-
vemos ser gratos por nao sermos
considerados anormais!?

Mudar essa visao equivocada é
extremamente importante, pois
precisamos de parceiros e de so-
lidariedade, nao de inimigos!
Apoio, compreensao e aceitagao
sdo fundamentais antes, durante
e apos o diagndstico. Pois, mesmo
com o laudo atestando essa neu-
rodiversidade, as dificuldades e
limitagcOes ainda existirao.
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criagdo de
minicére-
bros huma-
A nos em la-
boratério a
partir de cé-
lulas-tronco
é um dos
fendbmenos mais interessantes da
neurociéncia moderna. Essa nova
ferramenta promete ser a grande
vedete no tratamento de doencas
neuroldgicas e genéticas, uma re-
volugdo na medicina.
Formados a partir de células-tron-
co pluripotentes, reprogramadas
de células periféricas (sangue, pol-
pa de dente, pele etc.) do préprio
individuo, esses minicérebros (ou
organoides cerebrais) sdo criados
em biorreatores de laboratdrio,
seguindo uma complexa receita
quimica. Cada passo é importante
e, dessa forma, consegue-se reca-
pitular o desenvolvimento neural
embriondrio da pessoa in vitro.
Muito da técnica é ainda empiri-
ca, pois as células-tronco fazem a
maior parte do processo sozinhas,
se auto-organizam em estruturas
cerebrais tridimensionais de forma
espontanea, seguindo as instrugdes
genéticas codificadas pelo genoma
do individuo.
A similaridade anatémica com o cé-
rebro humano impressiona, mas é
ainda uma versao miniatura, cerca
de meio centimetro. As estruturas
sdo pequenas porque ainda nao te-
mos vasculariza¢do para manter os
mini-cérebros crescendo por muito
tempo. Conseguimos manter esses
minicérebros em cultura por um
ou dois anos. Depois disso, obser-
vamos que o centro das esferas se
torna escuro, um sinal de que as cé-
lulas estdo morrendo devido a falta
de nutrientes que s6 chegam por
difusdo. Cientistas ja estdo criando
estruturas de circulagdo artificiais
usando bioimpressoras, semelhan-
tes a veias e artérias, que irdo irri-
gar o interior desses minicérebros e
permitir seu crescimento.
Mas a escala menor também tem

45



a0

Divulga

46

O neurocientista Alysson Muotri segurando varios minicérebros, cada um do tamanho de uma ervilha.

suas vantagens. Podemos criar lite-
ralmente milhares de minicérebros
de uma tnica vez e manté-los em
pequenas placas. E esses organéi-
des podem ser usados para des-
cobertas de novos medicamentos
em plataformas miniaturizadas
que permitam a comparagdo pa-
ralela simultaneamente. Esse tipo
de escala é passivel de automa-
¢ao, modelo preferido pela indtis-
tria farmacéutica. Além do teste
de drogas para eventuais doencas
neurolégicas, esse modelo permite
uma andlise do impacto de drogas
ambientais (toxinas, fertilizantes
etc.) no desenvolvimento embrio-
nario humano. Nosso laboratério
na Universidade da Califérnia em
San Diego consegue dizer rapida-
mente se existem toxinas que afe-
tariam o cérebro embriondrio em
determinada amostra ambiental,
fornecendo um selo de qualidade
que deveréd ser obrigatério para to-
dos os futuros produtos, artificiais
ou ndo, em alguns anos. Logico que
o0 modelo tem limitac¢Ges, afinal os
minicérebros ndo funcionam num
sistema interconectado com outros
tecidos (sistema imune, por exem-
plo). Acredito que muitas dessas

limitacoes serdo resolvidas num fu-
turo préximo.

Apesar das promessas desse mode-
lo, tudo isso ainda é muito caro para
ser aplicado de uma forma perso-
nalizada. Felizmente, a ciéncia da
saltos. Ano passado, conseguimos
reduzir o custo dessa tecnologia
de forma consideravel, possibili-
tando a geragdo de minicérebros
de até cem pessoas de uma s vez.
O novo método permitird estu-
dar condi¢des neurolégicas ge-
neticamente complexas, como o
autismo idiopatico.

E foi com esse modelo que desco-
brimos que os neurdnios de mini-
cérebros derivados de individuos
autistas estabelecem um menor
numero de conexdes nervosas (con-
tatos sinapticos) comparado ao
grupo controle (minicérebros deri-
vados de neurotipicos). A alteragao
sindptica estd provavelmente rela-
cionada aos sintomas clinicos dos
pacientes. O préximo passo agora
é encontrar uma forma de corrigir
os defeitos sindpticos nos minicé-
rebros dos autistas. Isso sera feito
em parceria com a Tismoo, que
abrira seu laboratério para mode-
lagem celular funcional na Euro-

Veja mais na internet

pa ainda este ano. E um excelente
ponto de partida para futuros en-
saios clinicos.

Termino com uma visado filoséfica
e provocativa desta area cientifi-
ca. Como quase sempre, a ciéncia
avanga de forma nao-linear, e mui-
tas vezes nos pega de surpresa,
sem deixar muitas chances para a
reflexdo sobre aspectos fundamen-
tais dos dados gerados. Uma per-
gunta interessante seria se esses
minicérebros teriam a capacidade
de pensar, ou se teriam consciéncia
da prépria existéncia numa placa
de petri. Apesar de rudimentar, as
estruturas cerebrais estdo 14, princi-
palmente regides do cortex frontal,
responsaveis por uma série de fun-
¢Oes cognitivas altamente sofistica-
das. Serd que essas redes nervos
seriam o principio da conscié
humana? Se sim, quais seria
implicagbes éticas dessa t
gia? Deixando de lado as
filosoficas e éticas, acredit;

novo modelo, associa infor-
macdo genética individ@al, trard a
medicina personali para mais

perto dos autistas.




COMUNIDADE NA CAUSA

5 MOA

Movimento Orgulho Autista Brasil

e v

por Fernando Cotta

O Moyimento Orgulho Autista
Brasil (Moab) é uma organizagdo
ndo-goyernamental (ONG), sem
finalidades lucrativas, formado por
maes, pais, autistas, seus familia-
res e amligos interessados no tema,
todos yoluntdrios que trabalham
incessafitemente pela melhoria da
qualidade de vida das pessoas au-
tistas e (de suas familias.

O Modb iniciou suas atividades
com uma “Blitz do Autismo”, em 18
de junhe de 2005, em Brasilia (DF),
na celebracdo da primeira edigdo
mundidl do Dia do Orgulho Au-
tista (segunda edicdo da data, que
fora cridda um ano antes — cele-
brada s@ por 14 inicialmente — por
uma institui¢do dos EUA, “Aspies
for Freedom”, formada por pessoas
com aufismo e seus familiares).
Para isso, promove eventos, cur-
sos, engontros, semindrios, pales-
tras, adwdiéncias publicas, sessoes
solenesfatos publicos, proposigdo
e acompanhamento de leis — en-
tre as quais, a Convengéo sobre os
Direitos|das Pessoas com Deficién-
cia, a Liei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa gom Deficiéncia 13.146/15, a
Lei Federal 12.764/12 (Lei Berenice
Piana) @ a Lei Distrital 4.568/11 (Lei
Fernando Cotta), além de outras
normas estaduais e municipais —,
propostds de emendas constitucio-
nais, n@fmas regulatérias, celebra-
¢des, panfletagens, caminhadas,
manifestacdes, premiagdes etc., em
parcerial com outras entidades, 6r-
gaos publicos e empresas privadas,
semprebuscando o advento de po-
liticas ptiblicas para o segmento.

DESDE 2005, O MOAB
REALIZA EVENTOS

DIVERSOS EM BRASILIA
(DF) DOS QUAIS, ENTRE
MUITOS, DESTACAM-SE:

- “DESABAFO AUTISTA e
ASPERGER” - Realizado to-
dos os meses em parceria com
uma escola ptblica ou priva-
da. Nos encontros, autistas,
aspies, pais, familiares, ami-
gos, especialistas, professores
trocam experiéncias, apre-
sentam novas informagoes
e, principalmente, relatam e
debatem suas vivéncias com
autistas e aspergers. Con-
siderado fator de mudanga
na qualidade de vida de
muitas pessoas.

- “BLITZ DO AUTISMO” -
Realizada  principalmente
nas datas alusivas aos autis-
tas, em parceria com a Policia
Rodoviaria Federal, Policias
Militares e com os Detrans,
consiste na abordagem dos
motoristas e seus familiares
nas rodovias, apds receberem
sinal de parada dos agentes
de transito, para receberem
informagdes sobre autismo.
Tem grande resultado.

- “PREMIO ORGULHO AU-
TISTA”- Realizado todos os
anos, desde 2005, em parceria
com a Radio Nacional, busca
evidenciar pessoas, O6rgaos
e entidades que verdadeira-
mente trabalharam significa-
tivamente pela melhoria da

Gente que se une para
mudar o mundo

qualidade de vida destas pessoas.
Sdo 15 categorias, votadas pelos
fundadores, diretores, conselhei-
ros e coordenadores em diversos
estados do Brasil.

- “PROJETO AUTISTAS e AR-
TISTAS”- Busca ensinar ativida-
des artisticas a pessoas autistas
e suas familias, objetivando o
aprendizado, o entretenimento, a
diversao, terapia ocupacional e a
geracao de renda.

- “PROJETO AUTISTAS PLASTI-
COS”- Trabalha com a possivel
identificagdo e posterior promogao
de talentos de destaque que, mui-
tas vezes, ndo tém a oportunidade
de serem conhecidos.

- “PROJETO AUTISTAS NO PAR-
QUE”- Realizado em um parque
da cidade, chama a atencao da so-
ciedade para conhecer quem sao
as pessoas autistas, objetivando
através do conhecimento, o respei-
to, a aceitagao e a parceria para um
mundo melhor.

- “AUTISMO NA ESCOLA"- Pales-
tras e cursos sobre o autismo, que
sdo realizados desde a pré-escola
até os cursos de pds graduagao,
além de aconselhamento para o
corpo docente do estabelecimento
de ensino.

- “AUTISMO NA IGREJA”- Propde
que a pessoa autista e seus fami-
liares sejam realmente aceitos pe-
las igrejas, independentemente de
religido, credo ou fé, através de
palestras, comentarios oportunos,
acompanhamentos e consultorias
previamente agendadas.
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Gabriel (adulto
com autismo
severo), pedagoga,
especialista

em materiais
estruturados,
finalizando poés-
graduacao em
ensino estruturado
e iniciando mestrado
em educagao.

Investir na educagao de
autistas adultos & investir
na capacidade humana

Brasil, sentimos uma grande la-
cuna na oferta de servigos educa-
cionais e outras intervengoes para
adultos com TEA. Penso ser pelo
fato de que ainda ndo conseguimos
desconsiderar o autismo como sen-
do especificamente infantil, entdo
nado nos damos conta de que jovens
e adultos continuam ao longo da
vida necessitando de atengdo. Se
apenas ofertamos educacdo em pe-
riodo obrigatério, impedimos que
pessoas adultas usufruam de aten-
¢do educativa.

E necessario e urgente que pense-
mos na ampliacdo do conceito de
educagdo que contemple todas as
etapas da vida do individuo, le-
vando em conta que o autismo é
de ordem croénica, e ndo se limita
a infancia.

Ninguém é impassivel as mudan-
¢as proporcionadas por uma edu-
cagdo adequada, que entenda es-
pecificidades, respeite estilos de
aprendizagem, contemple habilida-
des e oferega possibilidades.

Ao pensarmos em bom programa
educacional para adultos, ter em
mente a promogao de: habilidades
de comunicagdo, sociais, emocio-
nais, cognitivas e também as vo-
cacionais — investirmos de forma
positiva em dareas como atencao,
memoria e fungdes executivas.

A EDUCACAO DE PESSOAS
ADULIAS COM AUTISMO



Proporcionar flexibilidade na for-
macado, pode fazer com que adul-
tos autistas desenvolvam melhor
o controle de situa¢des, encontrem
solugbes para reduzir o estresse
e a ansiedade, sejam capazes de
melhor generalizar, desenvolver
ou aumentar empatia, lidar com
as emocoOes, ter mais auto-estima,
entre outros.

Em relacdo a adaptagdes curricula-
res, o que é algo ainda dificil para
educadores que lidam com pessoas
autistas adultas, é preciso propor
conteidos com bastante estrutura
e pistas visuais, respeitar o ritmo
de aprendizagem, eleger priorida-
des, sequenciar, respeitar os gos-
tos e a vontade do aluno quanto a
contetidos (pode ser que o aluno
ja tenha visto o contetido proposto
repetidamente ou que este fuja aos
seus centros de interesse, ai ele ndo
se anima, ou até mesmo se nega a
cumprir as atividades) e, por fim,
é imprescindivel que o curriculo

Nao pensem que
conhecimentos relativos
ao desenvolvimento
infantil sejam
adequados para
atender adultos

proposto seja adequado ao nivel
de funcionamento da pessoa com
TEA. Educadores, busquem apri-
morar e obter formagao para o aten-
dimento educacional de adultos, e
nao pensem que conhecimentos re-
lativos ao desenvolvimento infantil
sejam adequados para atender aos
de idade mais avangada.

Também vemos ser importante
perceber que muitos alunos com
autismo podem estar mais ap-
tos para lidar com questdes de
aprendizagem aos 20 anos, do
que estavam com 10; sendo que ao
chegarem a idade adulta, muitos
deles podem ter aprendido a lidar

melhor com certos comportamen-
tos, a gerir conflitos relativos ao
estresse e ansiedade, a lidar me-
lhor com as dificuldades relativas
aos interesses restritos.

Na vida e na educagdo, é essen-
cial termos objetivos. Para educar
adultos com TEA, os objetivos de-
vem ser voltados as competéncias,
identificar os interesses pessoais
e os vocacionais, priorizar habili-
dades e aptiddes para orientar os
alunos em formacgdes académicas
e profissionais, visando também a
sua empregabilidade.

Autistas apresentam potenciais
que por vezes nem sequer imagi-
namos, isso se da por colocarmos
mais foco as limita¢des do que as
possibilidades, a nossa visao li-
mitada aliada por vezes a nossa
inércia, faz com que desprezemos
imensas capacidades.
Arregacemos as mangas e lutemos
para que todos possam ter acesso

a educagdo ao longo da vida e ao
mercado de trabalho, ndo apenas
os considerados “grau leve” ou os
que usufruem de privilégios econd-
micos. Para sermos uma sociedade
mais justa, a educagdo deve real-
mente ser direito de todos.

Que o trabalho e contribuicao dos
pais sejam valorizados e reconhe-
cidos, abrindo espago para parce-
ria entre educadores e pais. Antes
de planejar programas, adaptar
e promover agdes, consultar os
pais ou outros membros da fami-
lia que sejam importantes para o
desenvolvimento do adulto com
TEA é primordial.

Investir na educagdo de pessoas
adultas com autismo é investir na
capacidade humana de se desenvol-
ver ao longo da vida; todos podem
aprender e seguir no aprendizado,
adquirir novas habilidades e se tor-
nar seres humanos mais completos,
mais produtivos e mais felizes! #




f arte e o talento
dentro do espectro

Diagnosticada com Sindrome de
Asperger, a desenhista tem 29
anos, € paulistana e, desde peque-
na, é extremamente apaixonada por
tudo relacionado aos dinossauros.
Atualmente trabalhando como de-
senhista freelancer, Camila tem
fluéncia em inglés, adora viajar e ir
para baladas e festas. Tem formagao
em mergulho auténomo — tendo
mergulhado em cavernas a noite
em mar aberto — e ndo concluiu a
faculdade de biologia.

Por trés vezes seus desenhos foram
solicitados e divulgados pela revis-
ta norte-americana “Pre-Historic
Times”, além de ter participado de
concursos internacionais: na China
(animais brasileiros) e em Portugal
(espécies extintas de Portugal).
Atualmente, ela faz projeto e ilus-
tragdes de dinossauros para livros
infantis e estd desenvolvendo um
projeto de animagdo em 2D, de sua
autoria, chamado “Escola de Insani-
dade” (assista aos videos na versao
online deste texto).

CAMILA
ALLI CHAIR

Camila Alli Chair

Site: deviantart.com/freakyraptor
Facebook: Camila Alli

Instagram: @camila_alli
50



1\..) HoessoMundoy |!_ T

»

Acesse aqui e faga sua inscrigio:

CURSO DE CAPACITA II.'I EH

Terapia
no Autlsmo

para pais e aplicadores

\/océ é pai, educador ou terapeuta
e quer estudar na pratica a terapia
ABA no autismo?

Este curso é para vocé!

Certificado de 100 horas;

Mais de 15 ferramentas praticas
para uso no ambiente doméstico, ¥
clinico e escolar; : &, - X
Acesso as aulas por 12 meses; Y] a :
Comunidade exclusiva

ACADEMIA DO

AUTISMO

e (s

B /academiadoautismo
B/ FabioCoelho
B @academiadoautismo



Para o autista, o mundo
pode ter cores e formas

diferentes
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E necessdrio que todos os envolvidos com a causa
do autismo estejam em dia com esse assunto.

&

PAIS, MAES E CRIANCAS MEDICOS PROFISSIONAIS
CUIDADORES DE APOIO

Um portal com muita informagao sobre cuidados e atividades
especialmente desenvolvidas para criangas com TEA.

@ @autismoemdia n autismoemdia SU pERH

SAC 0800 708 18 18

w.superafarma.com.br




