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Como o exame genético pode ajudar ho
Transtorno do Espectro do Autismo?

*  Fazer ou confirmar um diagnéstico. Quanto
mais precoce o diagnostico, mais rapido sera
a intervencao e consequentemente melhores
serao os resultados;

e Viabilizar perspectivas terapéuticas
personalizadas;

e  Farmacogendmica (somente para genoma),
relacdo entre medicamentos e a genética do
paciente;

*  Agrupamento de individuos de acordo
com seu perfil genético, permitindo a
participacdo em estudos clinicos especificos, o
que ja é uma realidade na América do Norte
(EUA e Canadd) e Europa (todos), devido
principalmente as particularidades especificas
de cada paciente;

e Auxilia no planejamento familiar com
avaliacao de risco de outros casos na familia;

* Aconselhamento genético em relacdo a
relevancia clinica de cada uma das variantes
encontradas, a presenca de mutagdes do
tipo “de novo”, como também raridade das
variantes que sao fatores importantes para a
clinica como para avaliagao de risco de outros
casos na familia.

Quer saber mais?

CADASTRE-SE PARA RECEBER NOSSA
NEWSLETTER SEMANAL GRATUITA!

materiais.tismoo.us/newsletter




A TISMOO oferece os seguintes exames genéticos:
(inclusa uma consulta com nossos especialistas apds a entrega de cada resultado)

T-Array®

CGH-SNP-Array

T-Exom®
Exoma Completo

(WES)

T-Gen®

Genoma Completo

(WGS)

tismoo.com.br

Exame especifico para detectar alteragtes
(duplicagOes e delecBes) nos cromossomos.
Normalmente € o primeiro exame sugerido em
casos de atraso global do desenvolvimento e vem
ao longo dos anos substituindo o caridtipo. Este é
um exame complementar ao T-Exom® e T-Gen®,

Sequencia aproximadamente 2% do genoma
e compreende 80% das alteracdes genéticas
relacionadas as doencas atualmente conhecidas.
Padré&o de qualidade com excelente cobertura de
dados. Incluso 1 ano de Tismoo 24/7*.

Cobertura de 100% do genoma, além de outras
partes (englobando todo o exoma). Isso significa
que todas as letras do DNA serdo sequenciadas e
analisadas 60 vezes e veremos quais genes estdo
alterados, qual relagdo eles tém com o autismo
e se ja existe algum tratamento ou medicamento
que possa ajudar na melhora da qualidade de vida.
Incluso 1 ano de Tismoo 24/7*.

*Pacientes que realizarem os exames T-Gen® ou T-Exom® receberdo um laudo e uma
atualizagdo apds um ano da primeira entrega.

Tel. +55 11 3541-1136
+55 11 3251-1964
® Cel.*55 11 95638-4178
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EDITORIAL

Duas reportagens nesta edi¢do vém trazer luz a dois lados importantes do
espectro do autismo para pessoas adultas. A primeira é sobre as moradias
para autistas, pensando principalmente nas pessoas que nio tém autonomia
e necessitam de apoio para a maioria das atividades de vida diaria, e também
no suporte a vida independente. Serd um total de trés reportagens, feitas pela
arquiteta Marcia Francisca Lombo Machado, ativista pela causa e mae de um
jovem adulto com autismo. O texto que inaugura a série traz uma entrevista
com defensores ptblicos de Sdo Paulo com ampla experiéncia no tema, e con-
tém versdo estendida em trés videos.

Visando o extremo oposto do espectro, a outra reportagem é sobre os autistas
nas universidades brasileiras, do jornalista Tiago Abreu — autista e podcaster
do Introvertendo. Ele mostra uma parte da realidade dos universitarios que
tém autismo e os niimeros oficiais do governo. E nao se limita apenas ao texto
escrito aqui, também tem versao estendida em audio.

Mais um assunto interessante desta edigao é o colar de girasséis. Vocé prova-
velmente deve ter “trombado” com uma postagem viralizada nas redes sociais
referindo-se ao tal colar, para sinalizar pessoas com deficiéncias invisiveis —
como o autismo — nos aeroportos da Europa. Para a Revista Autismo, ndo
bastava reproduzir ou noticiar. Fomos atrds da mae inglesa que compartilhou
a foto original na web para contar sua experiéncia num texto exclusivo para
noés. Imensamente solicita, ela fez um 6timo artigo que vale a leitura.

Por dltimo, destaco o artigo de Fatima de Kwant — jornalista e mae de um
rapaz autista, radicada na Holanda —, sobre a jovem ambientalista (e autista)
Greta Thumberg, uma das indicadas ao prémio Nobel da Paz neste ano, com
uma analise bastante interessante.

Veja — aqui na pagina ao lado — que a revista esta recheada de bons assun-
tos e autores. Boa leitura!

EA NCISCo @W/ﬂ R.

Francisco Paiva Junior, editor-chefe

NOTA DO EDITOR

da Revista Autismo, é jornalista, pés-
-graduado em jornalismo e segmentagio
editorial, autor do livro “Autismo — Nio
espere, aja logo!” (editora M.Books) e pai
do Giovani, de 12 anos, que tem autismo
e é muito rdpido para fazer contas de ca-
bega, e da Samanta, de 10 anos, que tem
chulé e é eximia desenhista.

Vocé pode reproduzir nossos textos e arti-
gos 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 ne-
cessario solicitar autorizagao, escrevendo para
redacao @RevistaAutismo.com.br

Para sugerir pautas e temas de reporta-
gens, envie mensagem para o mesmo email
citado acima.

Como citar artigos publicados nesta revista (padrao ABNT):

AUTOR. Titulo do artigo ou da matéria, subtitulo. Revista Autismo, Sao Paulo, ano da revista,
numero da edi¢éo, paginas inicial-final, més ano de publicagéo.

Exemplo: MUOTRI, A.. Minicérebros humanos, um novo modelo experimental para o estudo do
TEA. Revista Autismo, Sao Paulo, ano V, n. 4, p. 44-46, mar. 2019.
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O apitismo — nome técnico ofi-
cial: Tganstorno do Espectro do Au-
tismol(TEA) — é uma condicao de
satuide caracterizada por déficit na-
comuhicacao social (socializacdo e
comumicacao verbal e ndo verbal)
e comportamento (interesse restri-
to e movimentos repetitivos). Nao
hé s6 um, mas muitos subtipos do
transtorno. Tdo abrangente que se
usa o ermo “espectro”, pelos varios
niveis de comprometimento — ha
desde pessoas com condigdes as-
sociadas (comorbidades), como de-
ficiéngla intelectual e epilepsia, até
pessoas independentes, que levam
uma yida comum. Algumas nem
sabent|que sao autistas, pois jamais
tiverafh diagndstico.

As gausas do autismo ainda sao
pouca conhecidas. Porém, estudos
recentgs tém demonstrado que fatores
genéti€os sao 0s mais importantes na
determinacao de suas causas (esti-
mados entre 97% e 99%, sendo 81%
heredifirio — e ligados a mais de 800
genes), além de fatores ambientais
de 1% @ 3%.

Tre
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apare
de id4
mais
porta
quant
nasu

diag

amento e sinais

s sinais de autismo ja podem
er a partir de um ano e meio
le, e mesmo antes em casos
raves. H4 uma grande im-
ia em iniciar o tratamento o
antes — mesmo que seja ape-
a suspeita clinica, ainda sem
stico fechado —, pois quanto

mais ¢edo comecarem as interven-
¢Oes, maiores serdo as possibilidades
de melhorar a qualidade de vida da

pessa
com
gund

. O tratamento psicolégico
aior evidéncia de eficicia, se-
a Associacdo Americana de

AUTISMO

5> O QUE E AUTISMO?

Saiba a definigao do Transtorno do Espectro do Autismo

As informagdes a seguir nao
dispensam a consulta a um médico
especialista para o diagnostico

A

Psiquiatria, € a terapia de interven-
¢do comportamental. O tratamento
para autismo é personalizado e in-
terdisciplinar. Além da psicologia,
pacientes podem se beneficiar com
fonoaudiologia, terapia ocupacio-
nal, entre outros, conforme a neces-
sidade de cada autista. Na escola,
um mediador pode trazer grandes
beneficios no aprendizado e na inte-
ragao social.

Alguns sintomas como irritabili-
dade, agitacdo, autoagressividade,
hiperatividade, impulsividade, de-
satencao, insénia 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, € o
mais comum.

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

O simbolo do autismo é o quebra-
-cabeca, que denota sua diversidade
e complexidade.

Consulta médica

Veja ao lado alguns sinais de autis-
mo. Apenas trés deles numa crianga
de um ano e meio ja justificam uma
consulta a um médico neuropediatra
ou a um psiquiatra da infancia e da
juventude. Testes como o M-CHAT
(com versao em portugués) estdo
disponiveis na internet para serem
aplicados por profissionais.

Referéncias, links e mais iufe oc
estio na versio.eili

CONTEUDO
EXTRA ONLINE

Use o QR-code que
esta no indice desta
edigdo para ir ao site.

Sinais
de autismo:

Nao manter contato visual por
mais de 2 segundos;

Nao atender quando chamado
pelo nome;

Isolar-se ou ndo se interessar
por outras criangas;

Alinhar objetos;

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

Nao usar brinquedos de forma
convencional;

Fazer movimentos repetitivos sem
fungdo aparente;

Nao falar ou ndo fazer gestos para
mostrar algo;

Repetir frases ou palavras em mo-
mentos inadequados, sem a devida
fungdo (ecolalia);

Nao compartilhar interesse.

Girar objetos sem uma fungao apa-
rente;

Apresentar interesse restrito ou hiper-
foco;

Nao imitar;

Nao brincar de faz-de-conta.




AUTISMO — NAO ESPERE,

AJA LOGO!
EDITORA M.BOOKS

Imagem meramente ilustrativa
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5.000
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Um livro ideal
para quem acabou
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esta em duvida Depoimento de um Pai
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de autismo.
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m dos pilares do diagnédstico de autismo é o
déficit na comunicagao social, em algum nivel.
Mas parece que nao sao apenas as pessoas
com autismo que tém esse déficit. Os grupos
que formam o ecossistema envolvendo o au-
tismo parecem nao se comunicar de forma
eficaz — entre si e uns com os outros. Falo de
familiares, médicos, terapeutas, educadores,
escolas, cientistas, universidades, industria
farmacéutica, clinicas, hospitais, planos de
saude, e por ai vai.

Uma plataforma digital, porém, esta vindo
com a proposta de resolver esse problema: a
Tismoo.me. E um projeto ambicioso e audacio-
so — a ser lancado no Brasil e Estados Unidos
— que pretende unir, por meio de uma rede
social, os publicos ligados ao Transtorno do
Espectro do Autismo (TEA), sejam profissio-
nais, pessoas com autismo ou seus familiares.

E gratuitamente.

Mais que isso, a ideia da plataforma é en-
tregar contetido de qualidade para os dife-
rentes participantes, como um artigo sobre
comunicacao alternativa para quem tem filho
ndo verbal, ou um estudo sobre genética e
farmacos a um médico, assim como dicas
de empregabilidade a uma pessoa jovem ou
adulta com autismo. Enfim, saber identificar o
perfil de cada um e poder oferecer informagao
relevante e personalizada, além de contetido
com curadoria.

Segundo estudo online Retail/eCommerce
Consumer Journey Study — encomendado
pelo Facebook a Accenture, em 2018, “hoje
em dia, as pessoas esperam que toda expe-
riéncia seja personalizada, que contetidos re-
levantes cheguem a nés como por magica”. “O
nome dessa magica é curadoria, e ela ndo estd

REVISTA AUTISMO




apenas na decisdo de qual contetido mostrar,
mas também na de qual contetido criar e para
quem”, diz um documento do Facebook que
cita o estudo. Portanto, fica claro que a palavra
de ordem para 2020 passara a ser curadoria.
Sinal de que a rede social do autismo esta no
rumo certo.

A Tismoo.me pretende “plugar” diversos
outros servigos na sua plataforma, sem “re-
inventar a roda”. A possibilidade de buscar
profissionais especialistas em autismo perto
da sua localizacao, participar de cursos online
e palestras a distancia (pagas ou gratuitas),
trazer ferramentas titeis para grupos e comu-
nidades interagirem entre si, e fazer com que
cientistas possam encontrar autistas no perfil
que buscam para estimular as pesquisas nesta
area sdo alguns dos exemplos de servigos que
devem vir com a rede social do autismo.

A estratégia é convergir esforgos tendo como
premissa principal trazer beneficios reais a
comunidade conectada ao autismo. Enfim,
haverad vérias outras novidades que ainda nao
podem ser reveladas neste momento, mas que
estdo sendo cuidadosamente preparadas
para trazer o maximo de beneficio a todo
esse ecossistema.

Desde 2017

Utilizando uma abordagem de design think-
ing, em um longo processo de imersao junto
aos principais publicos envolvidos com a
causa no Brasil e no mundo, como: médicos,
terapeutas, educadores, cientistas, designers,
profissionais de tecnologia, especialistas em
contetido, além de autistas e seus familiares,
a iniciativa envolveu mais de 120 pessoas na
construcao do conceito, em dois anos e meio
de desenvolvimento.

Para o neurocientista Alysson Muotri, “a
Revista Autismo tem um histérico de comu-
nicacdo com autistas e com as familias das
pessoas com autismo que € admiréavel, publi-
cacdo de qualidade que se mantém viva desde
2010. Todos a admiram muito pelo profissio-
nalismo e a capacidade de se manter neutra,
mesmo num ambiente conturbado como o do
espectro do autismo, além de sempre buscar

A Tismoo.me pretende

Tismoo.me € um projeto em que estou pes-
soalmente envolvido desde maio de 2017, o
que acabou por revitalizar ainda mais meu
entusiasmo pela causa. Resultado da uniao
de esforcos entre dois nomes especialistas em
TEA, a Revista Autismo e a startup de biotec-
nologia Tismoo (a tinica no mundo voltada
a medicina personalizada para o autismo),
onde assumi, desde entdo, a posicao de
head de contetido da startup, o projeto me
trouxe uma missao nada trivial: fazer essa
ideia acontecer.

“plugar” diversos outros
servicos na sua plataforma,
sem “reinventar a roda”.




a veracidade das informagoes. Isso tudo a
credencia para a nossa parceria”, elogiou ele,
que € professor da faculdade de medicina da
Universidade de Califérnia, em San Diego
(Estados Unidos) e um dos sécios cofunda-
dores da Tismoo.

A ideia, no entanto, ndo é nova, ja tem qua-
tro anos: “Uma plataforma de contetido ja era
nosso objetivo desde o inicio, em 2015, quando
iniciamos a Tismoo. Este projeto comegou a
tomar forma, porém, quando convidamos o
Paiva para liderar essa iniciativa”, relembrou
Gian Franco Rocchiccioli, cofundador da Tis-
moo. “Este é o segundo passo que damos
em direcdo a medicina personalizada, avan-
cando agora o pilar de data science, depois de
uma primeira fase toda dedicada a construgao
de uma nova plataforma de analise genética
especificamente pensada para o autis-
mo”, explicou.

A cientista Graciela Pignatari, cofundadora
e diretora executiva da Tismoo, lembra que
“desde o inicio sabiamos da importancia
de sermos uma fonte confiavel de informa-
¢ao para as familias. Justamente por isso, nos

-

Telas do do
aplicativo de
rede social
tismoo.me

dedicamos a construir o Portal da Tismoo
publicando apenas estudos validados e fa-
zendo palestras em todo o Brasil”. Diferente
da maioria das startups que mantém o foco
em alavancar suas vendas, a Tismoo que é
uma social enterprise, manteve-se inicialmen-
te focalizada em construir um contexto mais
favoravel para a adogao das novas tecnologias
no dia a dia das familias.

“A nova plataforma também permitira
a troca mais precisa de informagdes entre
familias que estdo enfrentando realidades
semelhantes e permitird muita troca de expe-
riéncias”, considerou Graciela, enfatizando a
estruturagdo de dados e data science que sao
o cerne da nova rede social.

“Esclarecer o papel, o significado e a im-
portancia da genética era necessariamente o
primeiro passo. Com a evolugao deste proces-
S0, e para dar um passo além, estamos agora
levando adiante o projeto de construir uma
plataforma que promova a integracao de todos
0s principais stakeholders deste ecossistema,

azendo assim avancar uma parte importante
do projeto da Tismoo”, conta Gian.




Dados, seguranca e privacidade
Outra informagao muito importante € a res-
peito de seguranca e privacidade. A Tismoo.
me esta sendo desenvolvida com a méxima
preocupacao nestes dois aspectos. O objetivo
€ que cada um possa compartilhar seus dados
com quem quiser e no periodo que quiser.

Como a plataforma vai permitir que as
pessoas insiram seus dados, como historico
médico, anamnese, dados clinicos, medica-
¢Oes, exames, inclusive genéticos, cada um
decidira o alcance e a duracgao desse com-
partilhamento. Posso querer compartilhar
os dados do meu filho com uma psicéloga e,
depois de encerrar a terapia, revogar o acesso
dela a essas informagoes. O controle estara
na mao de cada usuadrio, que é o proprietario
dos seus dados.

Aliés, os dados serdo o cerne da plataforma.
Entender os dades de cada um e usé-los em
beneficio dos autistas sers o maior trunfo da
Tismoo.me. E isso devera ser feito utilizando
as tecnologias mais modernas de estruturacao
de dados, inteligéncia artificial (LA) e apren-
dizagem de maquina, fruto de parceria com
a Nindoo, startup de IA acelerada pelo Face-
book e Artemisia. A rede social do autismo
pretende unir mais rapidamente as pessoas
com semelhangcas clinicas e genéticas, ajudan-
do a estratificar os pacientes e assim permitir
a conexao e uma troca de informagoes mais
ttil entre esses grupos. (saiba mais no artigo
sobre a “segunda camada” do diagndstico, na
edicao n° 6 da Revista Autismo)

A estimativa da Organizagdo Mundial da
Satide (OMS) é que existam hoje mais de 70
milhdes de autistas no mundo. S6 no Brasil,

estima-se que esse nime-
ro ultrapasse 2 milhoes
de pessoas. Como o
autismo impacta

~
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diretamente a familia, estamos falando em
uma estimativa de mais de 12 milhoes de
pessoas se considerarmos uma familia com
6 pessoas diretamente conectadas a causa —
além do autista, pais, irmaos e avos. Isso sem
contar os profissionais de satide e educacao
envolvidos.

Lista de espera

Com langamento agendado para o primeiro
trimestre de 2020, o projeto esta na fase final
de desenvolvimento do aplicativo (vocé pode
ver algumas telas nesta reportagem). Em ou-
tubro ultimo, foi publicado um cadastro para
os interessados em entrar na rede social nesta
primeira fase, quando apenas pessoas com
convites poderao acessa-la, num ambiente
mais controlado. Apés milhares de cadastros
feitos em menos de um més desde o inicio da
divulgacao, o formuldrio teve de ser encerra-
do no dltimo dia 5 de novembro. Agora esta
no ar uma lista de espera para quem quiser
entrar na segunda fase da Tismoo.me. Para
se cadastrar, basta preencher seus dados no
site: tismoo.me.

Uma iniciativa global
Inicialmente sendo construida em dois idio-

‘mas (inglés e portugués), a plataforma ja nasce
como uma iniciativa global, que comeca em
dois dos cinco principais paises do mundo
quando o assunto € rede social: Brasil e EUA.
Nos Estados Unidos, ja temos dois even-
tos agendados neste més de dezembro para
fazer a apresentacao da Tismoo.me — ambos
no estado da Califérnia: um em portugués,
para a comunidade brasileira, no Consulado
Geral do Brasil em Los Angeles; outro em in-
glés, para a comunidade norte-americana, na
Universidade da Califérnia em San Diego.
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U A N TO S s dados mais recentes do
Censo da Educacao Superior,

- —— promovido anualmente pelo

A U —|_ | S —|_ A S |_| A Instituto Nacional de Estudos e
Pesquisas Educacionais Anisio

Teixeira (Inep), afirmam que

N A S U N | \/ E R S | D A D E S existem 1.532 autistas no ensino
superior brasileiro. Apesar do

ndamero oficial, cada universida-

B R / \ S | I_ E | R A S ? de utiliza seus proprios meios
: para alcanga-los.

Entre as apuracoes institu-
cionais e a publicagdo dos
ndmeros pelo Inep, todas as
informacdes sao repassadas

O Censo da EdUCGgéO Pela. figll.lra do pesquisador
S c £ = institucional. Servidor res-

uperior airma que sao ponsével por preencher os
1.532, mas sera que O dados do sistema do Censo
nimero Correspond e juntamente ao Inep, é uma fi-

gura presente nas instituigoes
privadas e publicas.
Além disso, o Censo da
Educagao Su-
perior leva em
consideracao a
quarta edi¢do do Ma-
ual de Diagndstico e Esta-
istico de Transtornos Mentais
SM), de 1994, ao invés de
ua versao mais recente, de

a realidade?
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2013, e, como consequéncia, o Transtorno do Espectro
do Autismo (TEA) é subdividido em categorias em de-
suso. Em nota, o Inep justificou que o questionario sera
modificado em 2021.

Fora sua importancia estatistica, os dados do Censo da
Educacao Superior colaboram na criagdo e execugdo de
politicas publicas, como o Programa de Acessibilidade
na Educagao Superior (Incluir). Mas, sem precisao, a
implementagdo de politicas é prejudicada.

Burocracia

A Universidade Federal de Goias (UFG) nado possui
um numero confidvel de autistas em seu corpo de es-
tudantes. Oficialmente, sdo sete. Mas Ana Claudia S3,
diretora do Nucleo de Acessibilidade da UFG, afirma
que ha um desafio institucional.

Na inscri¢do, por exemplo, os estudantes identificam
suas deficiéncias. Os dados sdo repassados para o nt-
cleo, que checa manualmente cada declaracao por meio
de ligagdes ou mensagens de email. No entanto, isso é
feito de forma sistematizada apenas nos tltimos anos,
quando a institui¢do passou a ter cotas para pessoas
com deficiéncia.

“Muitas vezes os diagndsticos ndo sdo fechados

A identificacao de alunos

autistas comecou a ser sistematica
apenas quando a instituicao
passou a ter cotas para pessoas
com deficiéncia.

-

corretamente. E desconhecemos este aluno que acaba
entrando na universidade, mas ndo sabemos quem é.
Ele acaba passando despercebido pelo sistema, tem
sofrimento, tem dificuldades, mas fica sem nos acionar
pelo desconhecimento do professor ou da sua unidade”,
contou Ana Claudia.

Responsabilidade

O Incluir, Nucleo de Inclusao e Acessibilidade da Uni-
versidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), ndo
possui precisamente o niimero de autistas presentes na
instituicao. Em entrevista, a psic6loga Camila Menezes
afirmou que dois estudantes eram acompanhados pelo
niicleo, e um deles ndo estd mais com a matricula ativa.

“A universidade ndo possui mapeamento geral dos
estudantes com deficiéncia que nela ingressam. O que
temos é o nimero de estudantes [nesta categoria] que
entram por cotas. Mas isso nao é responsabilidade do
nosso setor. Nossa perspectiva de atuagdo € de asses-
soria”, afirmou.

Como assessoria, o foco do Incluir tem sido em

-
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promover eventos de capacitagdo e rodas de conversa
sobre deficiéncia, além da assisténcia estudantil. Em
termos de autismo, Camila contou que o estudante é
ouvido para que sejam identificadas suas especificida-
des e, com a participacdo do aluno, o Incluir promove
estratégias de acessibilidade.

Autodeclaragao

O norte do pais, estatisticamente, é o que possui o
menor nimero de autistas. No entanto, apenas no
campus Belém da Universidade Federal do Para (UFPA)
sdo assegurados mais de 25 estudantes diagnosticados
de acordo com Rosilene Prado, da Coordenadoria de
Acessibilidade (CoAcess).

Segundo Rosilene, o acesso mais préximo € aos es-
tudantes que entraram pela politica de cotas. “Alguns
querem concorrer no geral e se identificam [como au-
tistas], outros nado. Fazemos muitas campanhas. Nessa
divulgacdo aparece um colega ou um professor de
algum aluno [autista] sinalizando e fazemos a apro-
ximagao”, destacou.

Entrada da Universidade Federal do Para.

A autodeclaracgao é um ponto critico na identificacao
do ntimero real de autistas no ensino superior. Apesar
das dificuldades, Rosilene conseguiu detalhar até as
comorbidades de seus estudantes. As maiores barreiras
enfrentadas pelos alunos sao atitudinais, arquitetonicas
e metodologicas.
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A autodeclaracao é um ponto critico
na identificacao do niimero real
de autistas no ensino superior

Possibilidades

Diante das tensdes que envolvem os subdiagnoésticos,
é dificil afirmar se o Censo da Educagado Superior con-
seguird ser mais verossimil a curto prazo. Mas ainda ha
passos possiveis de serem caminhados pelas universi-
dades: os profissionais fixos do nticleo de acessibilida-
de, como realidade recente, precisam também encarar
a novidade do autismo como deficiéncia. Criar pontes
entre os 6rgaos e os estudantes em suas unidades aca-
démicas é fundamental.

A figura do pesquisador institucional também, de certa
forma, precisa dialogar mais frequentemente nao apenas
com os sistemas de gestdo académica, mas as instancias
que, diretamente, lidam com a tematica da inclusao. Sdo
pequenos passos, mas pontos fundamentais para que
mais tarde, autistas figurem melhor nas estatisticas e,
consequentemente, nas politicas ptblicas. #

Divulgacéao
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Wagner é pai do Gabriel (que tem
autismo) e da Thata, casado com a
Grazy Yamuto, fundador do Adogdo
Brasil, criador do app Matraquinha,
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Minha esposa e eu sempre tivemos o
sonho de ter filhos e como a vida gosta
de nos pregar uma pega, descobrimos
que ndo poderiamos ter filhos biologicos.

A gestagdo na adogdo é um pouco dife-
rente da biologica, que dura em média 40
semanas, para se ter uma ideia, a nossa
passou de 200 semanas.

Quando adotamos o Gabriel, ele es-
tava com dez meses de vida e seu de-
senvolvimento estava de acordo com o
esperado para a idade.

Quer dizer, quase tudo estava con-
forme o esperado. Ele nio falava tampou-
co balbuciava, mas sempre apontava para
0s objetos de interesse.

Eu afirmava que era por falta de esti-
mulo do abrigo e minha esposa suspeitava
de algo mais.

Quando ele estava com dois anos e
meio fizemos a matricula em uma es-
colinha para que pudesse conviver com
outras criangas e assim trabalhar a tal
“falta de estimulos”.

Antes de iniciar as aulas tivemos uma
entrevista com a psicomotricista da es-
ola. Apés um més do inicio das aulas,
ela nos chamou para uma nova conversa

<L), /M/ o

e entregou um relatério recomendando
uma consulta em um neuropediatra.

Fizemos o recomendado e em dez mi-
nutos de consulta recebemos o diag-
néstico de autismo. O aniincio foi feito
serm rodeios.

— Ele tem autismo!

Na volta para casa, entre uma lagri-
ma e outra pensei em processar a neu-
ropediatra. “Afinal de contas, ela nem
conhece meu filho e dd um diagndstico
deste em tdo pouco tempo”, pensei.

Chegando em casa, comegamos a pes-
quisar e pouco tempo depois a “ficha
caiu”.

Comegamos a observar os compor-
tamentos do Gabriel, assistir a videos
caseiros e com os olhos mais treinados
percebemos que o autismo sempre esteve
ali, com seus movimentos estereotipados
com as mdos, pulinhos e gritinhos.

Choramos, nos abragamos, enxuganios
0 rosto e comegamos um novo capitulo
de nossa historia. #
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CRISTIANE CARVALHO

¢é professora e advogada, hoje é empresaria e mde em tempo integral
do Erico, 13 anos, e da Bia, 9 anos. E apaixonada por criar recursos que
facilitem a comunicagdo e a regulagéo emocional, melhorando assim
a qualidade de vida de quem esta no espectro do autismo e de toda a
familia, adora pizza, praia e risadas gostosas.

@teraplay

K /teraplaybrasil

www.teraplay.com.br
X contato@teraplay.com.br

MUITAS

CRIANCAS AMAM

Algumas criancas atnam mastigar,
morder e roer objetos.

Mais do que isso, muitas pre-
cisam mastigar, morder ou roer
para se sentirem calmas, focadas
ou reguladas.

A gama de coisas que podem ser
levadas a boca é gigantesca. Golas
de blusa, cabelos, dedos das maos e
pés, canetas, l4pis, solas de sapatos,
almofadas, borrachas e até mesmo
concreto e drywall podem fazer parte
da lista de preferéncia de mais algu-
mas pessoas.

L
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A pergunta que nado quer calar é:
Por qué?.

E importante ter claro que morder
objetos ndo alimentares nao é “mau”
em si. Levar objetos a boca e mor-
dé-los muitas vezes faz parte da se-
quéncia natural de desenvolvimento,
quando as criangas estdo comegando
a explorar e aprender sobre as pro-
priedades fisicas do seu mundo nos
primeiros um ou dois anos de vida.

Mastigar pode ser benéfico para
as criangas mais velhas também. A
grande entrada sensorial fornecida

CONTEUDO
EXTRA ONLINE

Use o QR-code que
estd no indice desta
edigdo para ir ao site.

para a boca e mandibula ao mastigar
(conhecida como propriocepgao) pode
ajudar a acalmar o sistema nervoso
quando superestimulado, nervoso
ou oprimido. E justamente por isso
que muitas pessoas roem as unhas
quando nervosas ou ansiosas.
Morder objetos também pode aju-
dar a “acelerar” o sistema nervo-
so, quando entediado ou quando
necessita de entrada sensorial adicio-
nal, especialmente se a crianca é uma
buscadora sensorial ou ficou sentada
e inativa por um tempo. A mastigacao



/

O habito de mastigar pode se

tornar uma preocupacao se causa

autolesao, destruigao de itens

ou se exp6e as criangas a uma

potencial asfixia ou intoxicagao

- -
- &

também pode ajudar as criangas a
se concentrar quando precisam,
ou mesmo a bloquear as distragdes
e os elementos estressores no
seu ambiente.

Embora possa ser boa em alguns
casos, a mastigagdo pode se tor-
nar um problema quando o foco
nessa atividade chega a impedir
que a crianga seja capaz de parti-
cipar ou realizar atividades diarias
funcionais, tais como jogar usando
as maos ou realizar o autocuidado
em tarefas como escovar os dentes,
por exemplo.

O hébito de mastigar também

pode se tornar uma questdo de
preocupacao se causa autolesao
(mastigando unhas ou pele até o
ponto de sangramento), destruicao
de itens (como lapis, roupas ou mo-
veis), ou se expde as criangas a uma
potencial asfixia ou intoxica¢do por
materiais como pedacos de lapis,
borracha ou mesmo drywall.
Entdo o que se pode fazer para aju-
dar a crianga que precisa mastigar?
Aqui estao quatro dicas para aju-
dar as criangas que parecem mas-
tigar tudo:
1° - tente descobrir por que a crianga
leva objetos a boca.

2° - proporcione mais oportunidades
de estimulacao sensorial pesada para
todo o corpo, todos os dias.

3° - proporcione oportunidades de
aumento de entrada sensorial da boca
ao beber com canudo e comer alimen-
tos crocantes ou que necessitem de
mastigacao intensa.

4° - fornega oportunidades para
aumentar a entrada sensorial da
boca através de itens ndo-alimen-
tares seguros;

U
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Introvertendo

por Thais M&sken

Thais é apaixonada por l6gica,
numeros, palavras, astronomia
e o que mais lhe fizer feliz

na vida. Autista, engenheira
civil por formagdo, analista

de negécios por profissGo

e curiosa por natureza.
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O USO DA LOGICA

NO RESPEITO
AS DIFERENCAS

Onde ha diferengas, existe a possibi-
lidade de haver preconceitos — juizos
pré-concebidos causados pela nossa inca-
pacidade de ter conhecimento total sobre
um assunto. Quanto mais aprendemos
sobre ele, mais percebemos a amplitude do
que existe para se saber e mais perguntas
somos capazes de fazer.

Baseados nesses conhecimentos, ou na
falta deles, formamos nossos julgamentos
a respeito de ideias, individuos e grupos
que os compdem, e muitas vezes temos
atitudes que impactam de forma signifi-
cativa aqueles que se relacionam conosco.
O preconceito estd sempre presente em
nds, mas podemos mudar a forma como
lidamos com ele, e para isso é importante
termos consciéncia de como construimos
nossas ideias, e nos perguntarmos quais
sdo nossos preconceitos e por que eles
existem. Podemos fazer um encadea-
mento l6gico para compreender melhor
esse assunto.

Primeiramente, devemos fazer uma
identificagdo de alguns dos nossos pre-
conceitos, 0 que consiste em uma autocri-
tica essencial para conseguirmos mudar
a nés mesmos. Para isso, nio podemos
ter medo de identificar os pensamentos
de que ndo gostamos.

Identificado o preconceito, devemos
buscar quais sdo os motivos para chegar-
mos a conclusdo de que aquilo é verdade,
enumerar os fatos e entio pensar na sua
interferéncia real em nossa vida. Se nio
houver interferéncia, possivelmente é um
aspecto que ndo nos diz respeito e nio hi

l6gica em julgd-lo. Se houver, devemos
identificar em que momento ela ocorre
e 0 que se pode fazer sobre isso.

Por fim, é essencial compreender se
o que nos prejudica é algo especifico de
uma pessoa o comum a todo um grupo,
levando em consideragdo que mesmo
todas as pessoas que conhecemos sio
uma amostragem muito pequena e es-
tatisticamente insignificante de toda a
populagio.

Antes de qualquer andlise, ressalto que
ndo devemos limitar nosso questiona-
mento as intolerdncias mais discutidas
atualmente. Pensemos inclusive na dis-
criminagdo contra pessoas que nascem em
diferentes locais, possuem determinadas
posigdes sociais, gostos musicais, crengas
religiosas e politicas. Ou ainda aquelas
que sdo reclusas, caladas, que tém distiir-
bios de fala, que apresentam quadros de
depressdo e ansiedade, que se movem de
um jeito considerado “estranho” ou que
falam exaustiva e repetidamente sobre
0 mesmo tema.

Como autistas, e talvez este seja um pre-
conceito meu, nds temos uma capacidade
l6gica muito forte, 0 que nos torna capazes
de sermos um vetor de conscientizagdo de
como integrar racionalmente as diferengas
que existem. #
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O SEU FILHO TAMBEM PODE VIRAR
PERSONAGEM DA TURMA DA MONICA!

DENTRO .. . . e,
ﬁ HISTORIA Ficou com alguma ddvida? contato@dentrodahistoria.com.br



FAUSTA CRISTINA REIS, DA INGLATERRA

¢é pedagoga e psicopedagoga, escreve hd treze anos o
blog “Mundo da Mi, uma garota com autismo” onde
conta a experiéncia de ser mde da Milenq, sua terceira
filha. E membro fundadora de duas associagdes de
pais de autistas, uma em Uberlédndia e outra em Porto
Alegre, e mora em Londres ha quatro anos.

mundodami.com
Ed /MundodaMilena

] @mundodamilenablog/

UMA AUTISTA
BRASILEIRA
NA ESCOLA
L ONDRINA

A experiéncia de uma
mae com a mudanga
para outro pais e a busca
pela melhor opgao

em educagao para sua
filha com autismo;

24 o Milena na escola
LN
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uando me mudei para Londres quatro anos atras, em
vista da transferéncia do meu marido por sua empresa,
me vi diante de um desafio maior do que uma mudan-
¢a de pais pode representar, pois eu trazia na bagagem
minha filha mais nova, uma linda mocinha que € autista,
e deixava para trds um casal de filhos adultos, minha
neta, amigos, familia, meu pafs.

Mais do que o caos representado pela mudanga brusca
de rotina e o rompimento de vinculos afetivos, havia um
componente que nos tirou o sono por um bom tempo:
a pressao sobre nossos ombros de estarmos fazendo a
escolha certa.

Quem tem um filho com algum nivel de autismo sabe
que muitas vezes temos de fazer escolhas que irdo im-
pactar ndo apenas a nossa, mas a vida dessa outra pessoa
para sempre. Por isso, escolher por eles e a favor deles
exige de n6s o mais acurado dos planejamentos e, ainda
assim, sem nenhuma garantia de sucesso. Pisamos em
campo minado, com os pés de outra pessoa junto.

Foi sob essa pressao que fomos em busca da escola.
Apbs somarmos todos os pareceres de profissionais e
amigos especialistas, com a dificuldade de aprendizagem




que minha filha apresenta, mais a natural dificuldade
de um novo idioma, decidimos por uma escola especial.
Como psicopedagoga e sempre atuante na causa do au-
tismo e da inclusdo, ndo me sentia muito a vontade com
essa escolha, mas depois de muita pesquisa encontrei
uma escola para autistas com mais de 30 anos de histéria
que me motivou um pouco mais.

Desde o primeiro minuto Milena foi bem-vinda e
quando conheci as instala¢des fiquei muito impressio-
nada. O prédio foi totalmente projetado para atender as
pessoas com autismo, porém, assim que nos sentamos
com a diretora, apds o tour pela escola, ela nos informou
que aquela escola, aquele prédio, é destinado apenas
para os casos em que a inclusdo nado atende as necessi-
dades da crianca ou jovem e que eles sempre tentam a
inclusdo prioritariamente.

Minha filha, que estd no grau moderado do espectro,
ficaria inicialmente em uma outra escola, com outras
meninas da mesma faixa etdria e grau préximo de autis-
mo, dentro de uma sala especial, onde fariam atividades
com suporte de duas professoras e seriam levadas para
salas de inclusdo nas outras turmas, nas matérias que
tivessem interesse e aptidao. Todo o processo sendo
administrado em conjunto pelas duas escolas, a inclu-
siva e a especial.

Um plano individualizado foi montado com objetivos
a serem atingidos quando ela completasse 25 anos de
idade. Um desses objetivos seria a insercao ainda que
em regime parcial no mercado de trabalho. Os objetivos
foram desmembrados em metas ano a ano, e com nossa
concordancia se tornaram o norte para sua educacao.

A autoridade local, algo como uma prefeitura de bairro,
oferece a terapeuta ocupacional e uma fonoaudiéloga
que vao até a escola e orientam as professoras, ndo pa-
gamos nada, a escola é publica.

Minha filha ama a escola e, para nossa surpresa, nao
teve nenhuma dificuldade com o aprendizado do idioma.

Um plano individualizado

foi montado com objetivos a
serem atingidos quando ela
completasse 25 anos de idade

Ela tem amigas na turma especial (atualmente sdo 12
meninas) e amigas da turma inclusiva, conta com rotina
estruturada, comunicagdo ampliada, métodos de apoio
e sala sensorial.

Seria um final feliz se todo o suporte que recebemos
fosse a realidade de todos, mas sabemos que nao é bem
assim. Tudo vai depender da regido que vocé mora e o
quanto a sua autoridade local investe na rede de suporte.

Mesmo com toda essa estrutura, hd muito espago
para melhorias e a luta dos pais tem sido intensa para
que cortes no or¢amento ndo impactem ainda mais os
ganhos em direitos. A orientagdo do governo tem sido
enfatizada no direito de escolha dos pais, porém, segue
pressionando a escola regular para melhorar e ampliar
0 acesso da pessoa com qualquer nivel de necessidade
especial, de tal forma que nédo haja procura por escola
especial — pelo menos € isto o que esta na lei. Infeliz-
mente, porém, essa orientacdo ainda encontra resisténcia
para se cumprir e vemos escolas a recusar ou dificultar
a inclusao, o que é uma pena, pois representa um retro-
cesso na histéria de mais de meio século de lutas pela
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KIM BAKER, DO REINO UNIDO

é inglesa e tem um filhinho de 3 anos e meio.

Ele foi diagnosticado com autismo um més

antes de completar trés anos.
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Em texto exclusivo para
a Revista Autismo, mae
inglesa conta como foi
o fato que viralizou

no mundo inteiro

esquema de usar o cordao de
girass6is como indicacao de de-
ficiéncias ocultas come¢ou em
junho de 2016 no aeroporto de
Gatwick, Londres. A intencgao
era ser um sinal discreto para os
funciondrios, a fim de reconhecer
0 usudrio (ou um acompanhan-
te do usudrio) que precisasse de
ajuda, tempo ou assisténcia extra
ao passar pelo aeroporto. Ap6s o
seu sucesso, esforcos tém aconteci-
do para estender o uso do cordao
a outros lugares.

Deixe-me contar a vocés a
minha experiéncia com o cor-
dao. Em junho, viajamos para a
Espanha e utilizamos o cordao de
girassois. Eu estava com o cordao
e positivamente notei que a equi-
pe [do aeroporto] o reconheceu e
me fez um aceno de cabega. En-
quanto eu estava na fila para des-
pachar nossas malas, um membro
da equipe viu meu cordao e me
pediu que lhe entregasse nossos
cartdes de embarque para que
ele imprimisse as etiquetas do as-
sento e do carrinho do bebé, de
modo que elas estivessem prontas
quando chegassemos a frente da
fila. Enquanto era verificado pela
seguranga, meu marido teve que
passar pelo scanner. Nesse ponto,
meu filho ja estava na fila ha um
bom tempo, o aeroporto estava



cheio e ele ficando irritado. Nosso
carrinho estava sendo escaneado e,
enquanto eu recebia nossa bagagem,
ia tentando fazer malabarismos com
nosso filho, que estava nos estagios
iniciais de uma crise. Perguntei a
uma senhora pelo nosso carrinho e
ela imediatamente o levou até nés
e, enquanto eu estava lutando para
ajeitar a pobre crianca de volta no
carrinho, ela se curvou e me disse
em voz baixa: “Escute, por favor,
nao deixe ninguém te apressar hoje.
Leve o tempo que precisar e faga
o que for necessario”. Ela nao fez
muito, para ser honesta, ela poderia
ter feito muito pouco além daquilo,
naquele momento, mas ela foi gentil
e isso bastou para fazer que eu me
sentisse um pouco mais calma.

Depois disso nao houve mais mo-
mentos de utilidade do cordao e che-
gamos em seguranga ao aeroporto
de Malaga. Quanto ao desembarque
em Malaga, eu realmente néo preci-
sei de nenhum suporte adicional. No
entanto, no caminho de volta para
casa foi quando o servigo excepcio-
nal aconteceu. Entramos na longa
fila para checagem de seguranca
e imediatamente um membro da
equipe se aproximou de nés, pediu
que o seguissemos para obter assis-
téncia especial e fomos escoltados
diretamente, sem filas. Mais tarde,
na fila para entrar no avido, outro
membro da equipe veio nos buscar e
nos levou até a frente do avido, para
embarcarmos primeiro. Eu me senti
recebendo um atendimento incrivel
e fiquei muito impressionada.

Em agosto, publiquei no Facebook
uma foto da minha familia no avido,
junto com uma pequena explica¢do
sobre o corddo. Para minha surpre-
sa, o post foi compartilhado 334.000
vezes e a conscientizagdo a respei-
to do cordao se espalhou por toda
parte. Continuei tentando aumen-
tar essa conscientizacao e entrei em
contato com varias companhias para
que os adquirissem. Continuo tendo
experiéncias positivas e uso o cor-
dao onde quer que vamos.

Foto original divul-
gada por Kim Baker
que viralizou nas
redes sociais

O uso do cordao
nao é para furar
fila, nem oferecer
tratamento VIP

Deixe-me esclarecer que o cor-
dao nao foi minha ideia — eu apenas
fiz uma publicacdo inocente sobre
ele numa midia social, a qual ob-
teve uma repercussao enorme. Se
vocé deseja obter mais informacdes
sobre o esquema envolvendo o cor-
dao de girassois, ou quer adquirir
algum dos itens disponiveis, vi-
site www.hiddendisabilitesstore.
com. Finalmente, eu gostaria de
deixar claro que o uso do cordao
ndo é para furar a fila! Nem ofere-
cer tratamento VIP. A idéia é que
o cordao seja um simbolo para a
equipe ou para pessoas em geral
estarem cientes de que o usudrio
pode precisar de certos ajustes ou
apoios. Isso pode significar passar
a frente na fila, pode ser o acesso a
uma area tranquila, a ter um pouco
mais de espago, ou simplesmente
conscientizac¢ao. #
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CRIANCAS DE ASPERGER

Um livro revelador. Langado em abril
do ano passado nos Estados Unidos,
“Criangas de Asperger — As origens do
autismo na Viena nazista” (322 paginas),
da premiada historiadora norte-ameri-
cana Edith Sheffer, acaba de chegar s
livrarias brasileiras pela Record editora,
com tradugdo de Alessandra Bonrruquer.

Sheffer é especialista em histéria da
Alemanha e da Europa Central, e senior
fellow do Instituto de Estudos Europeus
da Universidade da California, Berkeley.
A revelagio grave se dd por conta da
mancha que a autora teria descoberto
na biografia do médico Hans Asperger.

Relevante o suficiente para muitos ndo
usarem mais o termo “Asperger” para a
sindrome que leva seu nome, ainda mais
considerando que esse tipo de diagndstico
ndo existe mais oficialmente desde 2013,
com o lancamento do DSM-5 — wversdo
do Manual de Diagnéstico e Estatistica
dos Transtornos Mentais, da American
Psychiatric Association —, em que a
sindrome foi incluida no diagnéstico de
Transtorno do Espectro do Autismo.

O livro narra que Asperger era tido
como um progressista que incentivava
o cuidado individualizado em criancas
com (a época) “sintomas de psicopatia
de autismo”. Ele entrou para a histéria
da psiquiatria ao ampliar os critérios de
definicio dessa condigdo de saiide e dar
uma “nova cara” ao autismo. Porém,
Criangas de Asperger traz, a partir das
andlises de documentos realizadas pela
autora, novas informagdes sobre a atua-
¢do do médico, e afirma que ele esteve

envolvido nas politicas de assassinato de
criangas no periodo nazista.
Viena nazista

Segundo o livro de Sheffer, “arqui-
vos revelam que Asperger participou
do sistema de assassinato infantil em
muiltiplos niveis: ele era proximo de li-
deres do sistema de eutandsia infantil
em Viena e, como membro do Estado
nazista, enviou dezenas de criangas para
a instituicdo infantil de Spiegelgrund,
onde eram mortas”.

A autora mostra que Asperger e seus
colegas de fato se esforcaram em pro-
porcionar cuidado individualizado para
estimular o crescimento cognitivo e emo-
cional de criangas que estariam na ponta
“favordvel” do espectro do autismo e ti-
nham potencial para a “integragio so-
cial”. Por outro lado, as criangas julgadas
por apresentarem deficiéncias maiores
ndo tinham lugar no Reich, sendo pes-
soalmente examinadas pelos médicos e
condenadas a morte.

A obra, com nome original “Asperger’s
Children: The Origins of Autism in Nazi
Vienna”, nos leva a refletir sobre como as
sociedades avaliam, rotulam e tratam as
pessoas diagnosticadas com algum tipo
de deficiéncia.

por Francisco Paiva_Junior



Autismo
Legal

por Carla Bertin

além de mée de um garoto autista,

¢é contabilista, advogada, pés-
graduanda em intervengdes precoces
no autismo e inclusdo e direitos da
pessoa com deficiéncia, blogueiraq,
palestrante, divulgadora dos direitos
da pessoa com deficiéncia e idealizou,
Juntamente com seu marido, José
Carlos, o projeto Autismo Legal.

K /auvtismolegal
@autismolegal

Jautismolegal
www.aqutismolegal.com.br
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MATRICULA
ESCOLAR

Vocé ji fez a matricula do seu filho
para o ano de 20202 Conseguiu vaga?
Falaram que ja haviam preenchido a cota
de inclusido? Que seu filho ndo precisa
de acompanhante especializado, professor
auxiliar, tutor? E se precisar, vocé terd
que pagar?

Precisamos falar sobre direitos da pes-
soa com autismo na escola!

Antes de tudo, lembramos que as regras
sdo tanto para escolas piiblicas quanto
privadas.

Se a escola possui vaga para turma e
hordrio pretendidos, a matricula ndo pode
ser negada para a pessoa com autismo.
Porém, se a escola nio possuir a vaga
que queremos, ndo serd obrigada a criar
novas vagas.

Nio existe um niimero mdximo de
alunos “de inclusdo”. Alguns estados
determinam que haja até dois alunos com
necessidades educacionais especiais por
turma, mas havendo vaga disponivel, a
matricula ndo pode ser negada.

Todas as pessoas com autismo, que
comprovadamente necessitem, tém di-
reito a um acompanhante especializado,
de acordo com a Lei 12.764/12, artigo 3°,

pardgrafo tinico. E preciso apresentar
laudo médico com diagnéstico e indica-
cdo da(s) necessidade(s) do aluno. Hd
uma grande lacuna na lei, pois ela ndo
diz qual seria a formagdo necessdria,
mas dispde ser um acompanhante espe-
cializado, portanto, a pessoa que exerce
esse papel precisa ter recebido formagio
especifica para trabalhar com autismo.

Quem paga o acompanhante é a es-
cola, ndo podendo ser cobrado nada a
mais do aluno, conforme Nota Técnica
24/2013 do Ministério da Educagdo. Os
pais s6 pagardo por este profissional se
contratarem alguém de fora da escola.

Todo aluno tem direito a avaliagio, seja
por nota, letra, ou outro critério adotado.
O aluno com autismo serd avaliado de
acordo com suas potencialidades, aqui-
si¢des e avangos obtidos.

Para exigir material adaptado, nova-
mente é necessdrio um laudo do médico
indicando as necessidades de adaptagio.
Alguns profissionais que acompanham
o aluno em terapias podem auxiliar e
orientar essa adaptagcdo, mas a respon-
sabilidade é da escola.

A lei nido determina idade minima ou
mdxima para se ter o direito ao acom-
panhamento especializado. Ele pode ser
demandado desde a pré-escola, se com-
provada a necessidade.
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& Comunicagdo.

autimates@gmail.com
www.autimates.com
B 7o.com/Avtimates
@fatimadekwant

FATIMA DE K\WANT, DA HOLANDA -.

é radicada na Holanda, mde de um autista
leve, adulto, é jornalista, especialista em
Avutismo & Desenvolvimento e Autismo
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Autismo leve e hiperfoco que mudam o mundo

pessoa mais comentada do ano ¢, sem davida,
a ativista do meio ambiente, Greta Thunberg. A jovem
de apenas dezeseis anos, nascida na Suécia, tornou-se a
mais conhecida representante juvenil das comunidades
mundiais que lutam pela preservagdo da natureza, tema
bem em pauta internacionalmente.

A curiosidade adicional é que Greta tem o diagnéstico
de Sindrome de Asperger.

Caracterizada pelo discurso peculiar — que muitos
acreditam ser uma manobra da esquerda internacio-
nal — Greta é amada e odiada ao mesmo tempo, um
fendmeno mundial dos tltimos tempos: ou se gosta
ou se desgosta, ou se € a favor ou se é contra, sem meio
termo, sem equilibrio.

Sendo assim, a menina passa a ser “boa ou ma”,

pensamento maniqueista da sociedade cada vez mais
movida a crer no que outros dizem, em fake news, ou
a achar que a verdade é fake. Sociedade que acredita
nos falsos profetas que os fazem crer em suas verdades
como se elas fossem de todos. Por serem muitos, muitas
sdo as opinides extremas de quem admira ou despreza

Mistério
Mas qual é o mistério da Greta? Por que justamen-
te esta jovem chamou tanta atencdo do mundo, tendo
audiéncias até com os maiores lideres mundiais? Nao
foi somente a tenra idade ou a aparéncia fisica, com as
tipicas duas trangas nos cabelos das quais ndo abre mao.
Greta Thunberg é menina, autista e ativista pelo meio
ambiente — trés minorias em uma s6 pessoa. Todo
undo fala dela. Todo mundo acha que a conhece e
conhece suas intengdes. Fato é que poucos conhecem o
autismo, e como se manifesta em pessoas de alto fun-
cionamento.
Greta é autista mesmo, Asperger. A dedicagdo ao meio
ambiente, e a paixao com a qual abragou a causa, a fazem
arecer quase um soldado em guerra, enfrentando os
lideres mais poderosos do mundo para defender seu
ideal. Dizem que seus pais a influenciaram na opgao pela
causa, e a manipulam em suas escolhas. Porém, sejamos
onestos: todos 0s nossos pais nos influencia(ra)m em
alguma (ou mais) fase(s) da vida. Faz parte de pertencer
a uma familia. Com os autistas nao é diferente.
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Autismo leve sempre pesa

A sociedade moderna se empenha na conscientizagao
do autismo. O desconhecimento das décadas anteriores
deu lugar a disseminagdo de informagdo em massa.
No entanto, ao contrario do conhecimento do autismo
infantil, ainda falta aprender mais sobre como o TEA
se manifesta nas fases posteriores. Criangas autistas
crescem e seguem necessitando de apoio. No caso do
autismo considerado “leve” (nivel 1), criancas bem su-
cedidas academicamente podem ainda se deparar com
alguns desafios na adolescéncia e vida adulta. Néao raro
isso se dé nas éreas referentes a comunicagao social (co-
municacio e interagdo). E o que aparenta ser a questao
da jovem Greta, com imenso talento mas algumas limi-
tagdes de comunicagdo — incluindo a expressao facial
e corporal — que parecem ser a fonte de descrédito de
seu discurso politico.

Hiperfoco

A capacidade de absoluta concentragdo em uma ativi-
dade é definida dentro do TEA como hiperfoco. Antiga-
mente chamado de “obsessao”, o hiperfoco pode tomar
horas da atenc¢do de uma pessoa (autista), levando-a,
por vezes, a comprometer o tempo em outras ativida-
des. Em muitos casos, o hiperfoco é responsavel pelo
sucesso de muitos autistas de alto funcionamento, no
que se destacam, justamente, pelo exercicio daquilo em
que “focam” com muita dedicacao.

No caso da Greta, o hiperfoco é o meio ambiente.
Além disso, o modo de defender sua causa, com uma
expressao facial e gestos um tanto irritadigos, quase
gritando, podem ser reconhecidos nos autistas intei-
ramente convictos de suas palavras quando em debate
ou discussao. E um jeito muito peculiar de ser, e de se
comunicar, quando o autista tém absoluta certeza do
que esta falando. O préprio déficit de comunicagao —
inerente as caracteristicas do Transtorno do Espectro do
Autismo — justifica essa maneira de expressao social.
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-~ 1 Greta Thumberg,

ativista e autista.

Simbolo

Greta pode ndo agradar a muitos pelo modo de de-
fender suas convic¢des, mas, para varias pessoas das
comunidades do autismo, a menina se tornou um sim-
bolo de coragem e determinacdo ao nio recuar ante as
criticas e, inclusive, comentar sobre estas com um toque
de humor sem demonstrar medo — a melhor resposta
ao bullying. A dificuldade por ser mulher, autista e
ativista por uma causa controversa nao a inibiu, e isso,
sem dtvida, é inspirador.

Muitos jovens autistas se reconhecem em Greta, ou a
véem como exemplo porque a menina conquista o que
todos ambicionam (e merecem): ter voz.

Cada vez que um autista fala e a sociedade o desde-
nha, a mensagem é “vocé nao tem voz”, “sua histéria
nao me interessa”, “vocé nao sabe...ndo pode..nao deve.”

Seja como for, Greta, que foi uma das candidatas ao
Prémio Nobel da Paz 2019, ¢ um nome ja estabelecido
mundialmente, fato extraordinario para qualquer jovem
da sua idade.

Greta desafia o preconceito e viaja por varios paises
levando uma mensagem, usando sua voz. Nao € de se
admirar que as pessoas a ougam. O timing nao podia
ser melhor, j& que as geragdes mais novas de autistas
leves estdo, de fato, mudando o mundo. #

Greta Thumberg na ONU.




Tudo que
podemos ser

por Nicolas Brito Sales

Nicolas tem 20 anos, é fotografo,
palestrante e escritor. Desde 2011,
Juntamente com sua mde, Nicolas
percorre varios 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 fotoégrafo, profisséo que ele
pretende seguir. Em 2014, foi coautor
do livro “TEA e incluséGo escolar - um
sonho mais que possivel”. Em 2017,
Nicolas langou seu proprio livro, “Tudo
0 que eu posso ser”, no qual conta suas
experiéncias, 0 que pensa e como

vive em sociedade.

Algumas pessoas jd me disseram que
eu nasci com um talento para a fotografia.
Mas serd que isso é verdade?

Bom, eu ndo acho que eu tenha nascido
exatamente com um gene especifico para
a fotografia em si, porque ndo é algo que
eu tenha tido interesse desde pequeno.
Eu fui muito estimulado pela minha mde
para que eu pudesse ser o fotografo que
sou hoje. Um dia, nds estdvamos em uma
palestra e ela ficou muito pensativa em
relagdo ao meu futuro, e ficou pensando
coisas do tipo “O que serd do meu filho
quando eu ndo estiver mais aqui? Serd
que ele terd alguma independéncia?”.

Ela pensou em me ensinar fotografia
e, depois de muito tempo me observan-
do, ela percebeu que eu tinha um olhar
bastante diferenciado. Isso quando eu
apenas tirava fotos de cimeras simples e
ultrapassadas, nada profissional, e tinha
14 anos de idade. Ela percebeu que a foto-
grafia era algo muito especial para mim.

O interessante é que quando ela co-
megou a me ensinar, ela ndo chegava a
me obrigar ou insistir, mas ela me apre-
sentava e me ensinava quais eram os
verdadeiros objetivos de um fotégrafo
e, segundo ela, hoje em dia eu tiro fotos
melhores do que ela (que me ensinou).

Para que eu pudesse iniciar nesse ramo,
alguns amigos meus jd me ajudaram
emprestando as mdquinas fotogrdficas
deles, emprestando estiidios, empres-
tando lentes... Até chegar o dia em que
eu comprei a minha primeira mdquina
fotogrifica profissional e consegui tirar

llustragéo: Bernardo Franga

TALENTO +
INCENTIVO

muitas fotos artisticas. Tudo sé ficou mais
emocionante com essa minha maquina e
agora eu sou um fotografo premiado nos
Estados Unidos. E eu continuo nas mi-
nhas jornadas emocionantes fotografando
books, paisagens, eventos e eu pretendo
ir longe com isso.

O que quero dizer com esse texto é que
nem sempre seu filho vai nascer com um
talento especial ou genial s6 porque ele
¢ autista! Nem todo autista nasce com
genialidade. Eu ndo nasci com nenhuma
genialidade! Mas é importante saber que
podemos desenvolver talentos, mas tem
que ter muita calma. Minha mde so foi
comegar a me incentivar aos 14 anos, e
aos 18 eu jid era um fotégrafo premiado.
Mas foram quatro anos de aulas que ela
me dava e me incentivava sem me for-
car a nada.

Ndo queira que seu filho seja o que
vocé quer, mas queira que ele seja feliz e
que ele seja capaz de alguma coisa sem
forgd-lo a nada. Isso ndo significa que
vocé ndo deve incentivd-lo a nada, sig-
nifica que uma coisa é o incentivo didrio,
outra é a pressa e forcar a pessoa a fazer
o que ndo quer. Talentos podem até
nascer com a pessoa, mas sem incentivo,
nada funciona.

REVISTA AUTISMO

33



y ACON CIMENTOS ’.

A 2? Caminhada pela Sindrome
de Rett aconteceu em SP
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J [”‘\) . Sindroms de Rett . [
Familias e amigos se reuni-
ram na Avenida Paulista, em
Sao Paulo (SP), no domingo
27 de outubro tltimo, para a
2% Caminhada pela Sindrome
de Rett.

“Nos mobilizamos para
tornar a sindrome mais co-

nhecida, para alertar as au-
toridades governamentais

que as pessoas com Rett
precisam de politicas ptbli-
cas eficazes, para levar infor-
magdes corretas a sociedade
e dizer que as pessoas com
Rett precisam de dignidade
e inclusao”, disseram os or-
ganizadores da associacdao
Abre-Te (Associagéo Brasi-
leira de Sindrome de Rett).
O objetivo também foi de
juntar forcas e conhecer
novas familias. Anualmente
a Abre-te tem organizado a
caminhada no més de cons-
cientiza¢do da sindrome.
Mais informacdes sobre a as-
sociacdo, fundada em 1990, e
sobre Rett podem ser obtidas
no site: abrete.org.br.

‘Autismo em Foco’ é destaque
em Campos do Jordao

“Autismo em Foco”, evento
com duracao aproximada de
12 horas aconteceu em Cam-
pos do Jordao (SP) no ulti-
mo 9 de agosto. O objetivo
foi disseminar conhecimen-
to sobre autismo para toda
a regido do Vale do Paraiba,
com palestrantes renomados,
abrangendo multiplos aspec-
tos como tratamentos, gené—
tica, educacao, vida adulta,
questdes juridicas e inclusao.
A cidade no topo da Serra da
Mantiqueira ofereceu nada
menos do que o seu melhor
espago para o evento, o0 au-
ditério Claudio Santoro —
lar do mais famoso festival
de miisica classica do pais.

Ao ouvir rumores sobre um
grande evento em gestacao
para o proximo ano, fica a
expectativa de que o “Au-
tismo em Foco” tenha sido
um 6timo laboratério para a
realiza¢do do Congresso In-
ternacional de Autismo 2020
em Campos do Jordao, cida-
de de beleza, charme e clima
incomparéaveis. Vale torcer.

ENQUANTO VOCE
LE ESSE ANUNCIO, A

FEZ 2 ENTREGAS DE
PORTA A PORTA EM

NO BRASIL

www.azulcargoexpress.com.br
Central de Atendimento: (11) 4003-8399

Azulcargo

MExpress

Mais barato do que vocé pensa.

Mais rapido do que imagina.
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AD ASTRA

Em ‘Ad Astra’, Brad Pitt
vive autista no cinema

Um engenheiro espacial,
personagem que foi imedia-
tamente reconhecido pelo
publico ligado ao autismo
como autista de alto fun-
cionamento, um grau leve
dentro do espectro. Este é o
perfil do protagonista, vivido
por Brad Pitt, no filme “Ad
Astra”, ficcao cientifica lan-
¢ada mundialmente em se-
tembro tltimo. A coproducao
é da RT Features, empresa
cinematografica comandada
pelo brasileiro Rodrigo Tei-
xeira, que financiou o projeto
desde o desenvolvimento do
roteiro, numa parceria entre
Brasil e Estados Unidos.

O engenheiro autista —
chamado Roy McBride —
embarca na maior jornada
de sua vida: uma viagem ao

espago para cruzar a gala-
xia e tentar descobrir o que
aconteceu com seu pai, um
astronauta que se perdeu
vinte anos antes, no caminho
até Netuno na tentativa de
encontrar sinais de vida inte-
ligente. Ao mesmo tempo, o
personagem de Brad Pitt tera
de evitar uma catastrofe que
acabe com a vida humana
ap6s um evento apocalipti-
co inexplicavel que ameaga a
Terra — como a maioria dos
filmes que se passam no es-
pago —, mas ha um desafio
paralelo, que impulsiona o
filme, de ressignificar sua
relagdo com o pai.

Atypical estreou 3* temporada

Atypical com Sam e seus pin-
guins chegaram com a nova
temporada (terceira ja), com
dez episédios e dois novos
atores: Sara Gilbert (The
Conners) como professora de
ética do protagonista e Eric
McCormack (Will & Grace),
como professor de artes do
garoto. Alids, uma imagem
divulgada pela Netflix, mos-
trando Sam na faculdade, ja
deu um pequeno spoiler do
que temos nesta temporada.
A série, uma produgao ori-
ginal da Netflix, gira em
torno de Sam — interpreta-
do por Keir Gilchrist, muito
elogiado em sua atuacao,
principalmente na segunda
temporada —, um garoto

com autismo que, além de
trabalhar e estudar, vive a
efervescéncia e o amadu-
recimento de seus 18 anos,
buscando cada vez mais ser
independente. As duas pri-
meiras temporadas estdo dis-
poniveis.

O elenco conta ainda com
Jennifer Jason Leigh, Mi-
chael Rapaport e Brigette
Lundy-Paine. Os novos epi-
sodios de Atypical tém ro-
teiro de Robia Rashid, que
escreve para a comédia The
Goldbergs. Além do autismo,
a série também aborda ou-
tros temas da adolescéncia,
como inimizades, a iniciagao
ao sexo, a entrada na facul-
dade e adultério.
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y ACON CIMENTOS ’.

A genética do autismo em 18 minutos

Pode alguém em 18 minutos
explicar a complexa contri-
buigdo da genética para o
Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA)? A bidloga
molecular Graciela Pignata-
ri conseguiu! Foi no TEDx
Fortaleza, que somente

neste semestre teve os vi-
deos das palestras libera-
dos, apesar do evento ter
acontecido em margo alti-
mo . E vale a pena assistir.
Para tal explanacao, ela
usa o “modelo de copo”,
um “modelo de heranga

aditivo e limiar multifato-
rial que apresenta os impac-
tos das variantes genéticas
e ambientais com maior
ou menor risco associado
ao TEA, representados por
esferas de tamanhos dife-
rentes (estudo de 2018) e a
borda do copo representa o
limite”, sintetizou ela num
artigo publicado na Revista
Autismo (de marg¢o/2019).
No espirito das ideias que
merecem ser espalhadas,
o TED criou, em 2009, o
TEDx — um programa de
eventos locais, e organiza-
dos de forma independen-
te, que retine pessoas para
dividir uma experiéncia
ao estilo TED. No Cear3, o

TEDxFortaleza deste ano
— ja em sua sexta edigdo
— aconteceu no teatro do
Shopping RioMar Fortale-
za, onde mais de mil pes-
soas assistiram as palestras,
entre elas, a da cientista
Graciela Pignatari, com
ampla experiéncia em pes-
quisa nas areas de biologia
celular e molecular, célu-
las-tronco, terapia celular
e modelagem de doencas
com foco em autismo.
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Trabalho no
Espectro

por Marcelo Vitoriano

Marcelo é psicélogo, especialista
em terapia comportamental
cognitiva em saide mental,
mestre em psicologia da saide.
Ha 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
atva na formagdo e inclusGo
de pessoas com autismo no
mercado de trabalho.

VANTAGENS DA

NEURODIVERSIDADE.
COM A PALAVRA,
AS EMPRESAS

Segundo pesquisas, para 81% dos recru-
tadores, hd falta de mdo de obra capacitada.
Com o avango da tecnologia, encontrar
um profissional qualificado tem sido um
dos grandes desafios das empresas. As
dreas que mais sentem essa escassez sao
tecnologia (54%), finangas e contabilidade
(30%) e engenharia (29%).

Por outro lado, temos a realidade das
pessoas com autismo que, mesmo apre-
sentando excelente qualificagdo, ndo tém
oportunidades hoje de entrar no mercado
de trabalho. Algumas empresas jd tém
criado iniciativas para a contratagio de
profissionais neurodiversos, contemplando
todas as suas necessidades de apoio. Trago
alguns exemplos de empresas que validam
essa experiéncia.

“Acreditamos que estes profissionais
tém muito a agregar ao nosso negocio com
suas capacidades analiticas e de visuali-
zagdo de padroes. Os resultados tém sido
positivos, ndo somente por uma entrega
de qualidade, mas também pela transfor-
magdo do ambiente e das pessoas com as
quais se relacionam. Estamos caminhando
para uma 2" etapa com o objetivo de con-
tratar mais 7 profissionais com autismo,
chegando ao total de 10. Aqui todos sdo
bem-vindos e todas as contribuigdes sio
valorizadas.” — Suzana Kubric, Diretora
RH - Kantar Brasil.

“Em 2018, a CCEE contratou 3 profis-
sionais com autismo para a drea de techo-
logia, ampliando para a neurodiversidade
seu jd consolidado programa de inclusdo,
o0 IncluiCCEE. A parceria com a Specia-
listerne tem papel fundamental na cons-
trugdo dos resultados positivos. Para a
instituigdo, ganhamos com a performance

desses profissionais, gragas a alta capaci-
dade de concentragdo e foco na solugio de
problemas. Além disso, o projeto deu opor-
tunidade para nés, profissionais da CCEE,
vivenciarmos, aprendermos e crescermos a
cada dia. Sobretudo, é transformador ver
o impacto na vida destes profissionais e de
seus familiares.” — Talita Porto, Diretora
RH - CCEE.

A SAP globalmente conta com 160 pro-
fissionais com autismo na sua operagio, e
no Brasil com um time de 14 profissionais,
sendo 8 estagidrios e 6 funciondrios efeti-
vos entre SAP Brasil e SAP Labs atuando
em dreas técnicas como desenvolvimento
de solugoes, suporte as dreas de vendas e
de solugdes. “Para os gestores e os times
das dreas que recebem esses profissionais
destaca-se o lado brilhante deles e a capaci-
dade de trazer olhares e solugdes diferentes
para os desafios, além da alta capacidade de
concentragdo, atengdo aos detalhes, foco e
determinagdo para seguir os prazos e con-
clusdo das tarefas”, destaca Eliane De Mitry,
Gerente RH - SAP Brazil.

Na préxima edi¢cdo vamos trazer outros
importantes relatos do Itai, Iguatemi, Vir-
tual Gate, DOW e Serasa. #
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s taxas crescentes de crian-
¢as com autismo geram de-
mandas de todas as ordens
e dificuldades que ndo desa-
parecem quando a infancia
termina. O aumento drastico
da prevaléncia ao longo das
duas ultimas décadas pres-
supoe, inevitavelmente, que
o niimero de adultos com au-
tismo também cresceu, im-
pondo as familias questoes
centrais, presentes e futu-
ras, sobre onde e como eles
irao morar.

Por sua vez, o aumento do
desejo de autonomia entre os
jovens no espectro do autis-
mo é uma realidade percebi-
da nos lares e em instituigoes
que fazem a escuta desse pu-
blico. Como o tema ainda é
pouco abordado no Brasil, o
desconhecimento gera inse-
guranga e atrapalha a realiza-
¢do desse direito: o direito a
moradia digna garantido em
lei. Afinal de contas, ha oferta
de residéncias adequadas aos
diferentes perfis das pessoas
com Transtorno do Espectro
do Autismo (TEA)? A per-
manéncia de um filho no lar
sob os cuidados da mae, pai
ou irmaos é uma escolha, ou
uma imposicao cultural as-
sociada a falta de opgdes? A
quem cabe a decisdo sobre
onde morar, e que tipo de re-
sidéncia proporcionaria uma
vida mais plena?

Essa escassez de informa-
¢ao, aliada a importancia
do tema, motivou a Revista
Autismo a trazer, a partir




desta edicdo, uma série de
reportagens que tratam do
desafio de viver fora do lar
e longe da familia, seja sob
algum grau de protecdo, seja
na busca pela independén-
cia. A primeira parte conta
com os esclarecimentos de
dois defensores ptblicos, li-
gados por diferentes lacos
a questdo: Renata Flores Ti-
byriga, que é também mes-
tre e doutora em disttirbios
do desenvolvimento — e re-
feréncia nacional quando se
fala de direitos das pessoas
com TEA — e Carlos Henrique
Acirén Loureiro, responsavel
pela implantagao na Defenso-
ria Pdblica do Estado de Sao
Paulo do ntcleo de habitagao
e urbanismo, que coordenou
por quatro anos.

Carlos e Renata sao ainda
autores de um dos raros ar-
tigos (de referéncia) sobre o
direito de “acesso a moradia,
inclusive a residéncia protegi-
da” para as pessoas com TEA
(capitulo do livro Direitos das
Pessoas com Autismo, publi-
cado em 2018, editora Mem-
non). Nesta reportagem, os
defensores falam sobre a
intensidade das demandas
e a complexidade das solu-
¢Oes, apresentando as opgdes
de moradia oferecidas pelo
poder publico e considerando
amudanca de paradigma em
curso — de um olhar limita-
dor e asilar, para uma visao
de autonomia e cuidados que
nado excluam os autistas do
espago social, e onde a cidade
nao seja um obstaculo a vida,
mas um direito.

Renata Flores Tibyrica, defensora publica de Sao Paulo (SP), mestre e doutora em
distarbios do desenvolvimento.

Foto: Diego Lomac

Sobre como se caracterizam as demandas
relacionadas a moradia para o autista adulto:

Renata Tibyrica: Desde 2010, quando eu comecei a atuar com o autismo,
as demandas sempre foram de diversas ordens. As primeiras vinham com
uma preocupagdo especial dos pais de adultos, principalmente com um grau
de autismo severo (se podemos usar essa terminologia) de que eles nio con-
sequiam mais manter e controlar o filho dentro de casa.

Eles estavam extremamente esgotados, alguns com quadros de depressio
muito grave e sem condigbes de continuar exercendo esse papel de cuidador
do filho. Quando a demanda chegava era normalmente com o pedido de uma
internagao.

No inicio era dificil esclarecer que a gente poderia tentar solucionar a questdo
de outra forma, porque o desespero era muito grande. Alguns pedidos foram
feitos dessa forma — porque nos nio tinhamos a Lei Berenice Piana, nem a
Lei Brasileira de Inclusdo, a prioridade na residéncia terapéutica era para
pessoas vindas de internagdes em manicomios — entdo, alguns pedidos foram
feitos para instituicoes que jd existiam, com caracteristicas asilares, que era
o0 que a gente sempre teve do ponto de vista de moradia para a pessoa com
deficiéncia: aquela ideia [do passado] de excluir a pessoa com deficiéncia da
casa e colocd-la em uma instituicio onde ela é cuidada.



A razao de os pedidos ja chegarem com essa
“formula” da internacao:

Renata: O que era muito perceptivel naquele momento era o desespero.
O desespero do pai e da mde de estar hd anos, 18 anos, cuidando do filho, as
vezes sozinho, sem poder exercer uma profissio, ou dependendo absolutamente
de um BPC [Beneficio de Prestacio Continuadal, ndo podendo sair de casa,
num desespero de tentar localizar um lugar que esse filho pudesse ir para que
ele conseguisse se reestruturar. Mas a sensagio que eu tinha é que eles nio
enxergavam isso como a solugdo definitiva. Mas a exclusio que o filho viveu
durante os anos todos, por falta de servigos puiblicos adequados — de satide
principalmente, e de educagdo — faz com que ele cheque a idade adulta num
estdgio em que esse pai ndo tem ninguém com quem contar — ndo tem familia
para contar, ndo tem uma instituicdo para contar, nio tem um servigo puiblico
para contar, nem de satide, nem de educagio — e ele, no desespero, fala “eu
preciso internar o meu filho”, que é a vinica coisa que ele tinha ouvido falar que
era possivel. Porque ele nunca tinha ouvido falar que existia uma residéncia
terapéutica, ou uma residéncia inclusiva, ou que existia uma possibilidade de
moradia para a vida independente. Ou mesmo um home care — um cuidador,
ou um acompanhante de pessoa com deficiéncia dentro da casa dele.

Sobre a chegada da protecao dos dispositivos
juridicos e mudancas nessas demandas:

Renata: Existe ainda um pouco de confusdo em relagdo a questio de “Quan-
do eu nio conseguir mais cuidar do meu filho eu vou precisar de uma in-
ternagdo”, ou seja, um local com caracteristica asilar, e desconhecimento da
existéncia de outros servigos que poderiam substituir esse local. Mas a gente
ainda tem que lidar com o fato de termos muitos adultos que sdo vitimas de
uma exclusdo de servigos puiblicos do passado.

As modalidades de habitacao que a pessoa com
autismo tem direito de reivindicar e a residéncia
protegia prevista na lei:

Renata: Residéncia protegida nio existe. Existe na lei 12.764, de 2012,
mas ndo existe uma regulamentagio a respeito dela. Entdo ela é um direito,
estd ld garantido, ela poderia até ser exigida, mas nio se sabe como é que ela vai
ser executada. Dependeria, talvez, de um decreto para poder definir como o
poder puiblico executard essa residéncia protegida para a pessoa com autismo.

A residéncia prevista na tipificacio do SUAS, que é o Sistema Unico de
Assisténcia Social, ela é definida como “residéncia inclusiva”. Que seria o
qué? O similar  residéncia terapéutica — que existe no SUS, no Sistema Unico

oratismo

sisténcia

em Auvdiovisual




de Saiide — mas é voltada para
situagdes de transtorno mental,
decorrentes principalmente da
desinternacdo de manicomios,
desinternagoes psiquidtricas.

E no SUAS, nos temos a resi-
déncia inclusiva, que é voltada a
adultos maiores de 18 anos, sem
respaldo familiar, com prioridade
para aqueles que recebern o BPC
— também de casas para até 10 pes-
soas, com um cuidador 24 horas.
Entdo, essas residéncias seriam
similares no sentido de formato,
porque ambas sdo casas, mas um
seria uma visio da satide, e outro
a da assisténcia social, que no caso
é a residéncia inclusiva, que seria
de uma protegdo integral da pessoa
com deficiéncia.

A residéncia para a
vida independente:

Renata: A mesma coisa a

_ gente diz em relagdo ao centro

42

de vida independente [previsto
na Lei Brasileira de Inclusdo]
que também ndo tem um de-
creto especifico de como vai ser
efetivado e executado na pritica,
e gera essas diversas maneiras
de tentar executar isso, de forma
privada principalmente. Porque
no [ambito] piiblico a gente ndo
tem, também, definigdo de como
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isso acontece. A residéncia inclusiva tem. Inclusive defini¢do dos objetivos — o
que é que se busca com ela, tudo isso.

I E o0 que a gente precisa pensar é como executar esses centros de vida inde-

pendente. N6s nio temos um programa piiblico pra isso. Entdo, nds precisa-

mos exigir isso do poder piiblico. Que o poder piblico tenha um programa

especifico para isso.

Do conflito entre autonomia e o julgamen-
to das maes, acusadas de “querer se livrar”
do filho autista:

Renata: Na verdade o que mais queremos, quando temos filhos, é que os
filhos (se casem ou ndo se casem) tenham suas vidas e vio morar sozinhos. E
por que, com a pessoa com deficiéncia, a gente nio pensa “Ah, um dia ele vai
morar sozinho”? “Ah, mas ele tem limitagdes!” Tem, mas hoje nés temos for-
mas, com tecnologia assistiva, com garantia de acessibilidade, de superar essas
limitagdes e garantir apoio, desde que essa moradia seja pensada dessa forma.

Se a gente esquecer que essa é uma pessoa com deficiéncia, e com 30 anos o
filho estivesse na casa dos pais o julgamento seria o inverso. A gente nio pode
pensar, e 0s pais ndo podem pensat, que os irmaos vio exercer esse papel. Por
isso que trabalhar a autonomia e aceitar a capacidade plena da pessoa com
deficiéncia, que é trazido pela Convengdo Internacional dos Direitos da Pes-
soa com Deficiéncia, é tido importante. E buscar incluir em todos os sentidos.

Se a moradia frequentemente ¢ um né da politica ptiblica para a po-
pulacdo em geral, esse assunto fica ainda mais polémico e complexo
quando somado as demandas da pessoa com deficiéncia e particular-
mente as de pessoas com TEA. Parece haver um afastamento reci-
proco entre grupos que discutem solugdes para habitacao e cidade, e
grupos que reivindicam incluséo e qualidade de vida para os autistas.

Foto : Diego Lomac



Carlos Loureiro implantou e coordenou o Nucleo de Habitagéo
e Urbanismo da Defensoria-SP.

Situando a questao da moradia para a pes-
soa com autismo no contexto de movimento
por habitagao:

Carlos Loureiro: Primeiramente existe um processo de luta que vive difi-
culdades imensas no pats, em que ainda ndo se conseguiu encontrar solugoes
para problemas bdsicos de inclusdo e de efetivagdo de politicas piiblicas para
direitos sociais, tanto de educagio quanto de saiide em especial. E quando
vocé nio tem solugdes para esses problemas, o problema da moradia fica em
segundo plano. Porque se vocé nio consegue resolver o mais bdsico, o mais
complexo vocé nio consegue enxergar a necessidade e a importincia dele.

Sobre causas “divorciadas” no movimento autista:

Carlos: Os movimentos de luta pela pessoa com deficiéncia [em especial
pessoa com autismo] ainda ndo se apoderaram da necessidade de pensar o
problema da moradia e, pior do que isso, eles ndo tém conhecimento a respeito
da complexidade do problema, o que dificulta o encaminhamento correto do
ponto de vista de politica piiblica eficaz.

Talvez ndo exista informagdo suficiente, ndo exista maturagdo suficiente,
maturagdo técnica, para perceber a importdncia do problema e a necessidade de
vocé criar uma linha de luta mais ou menos unificada. Porque se nio houver
isso, o problema da moradia vai ser insoliivel. Se isso nio vier de luta popular
com a criagdo de politicas piiblicas perante o executivo, ndo é o judicidrio a fonte
de esperanga para que essa transformagdo acontega, do meu ponto de vista.

Concretizar solugdes que atendam ao espectro do autismo pode
levar muito tempo. A constru¢do de um cendrio mais promissor para
as familias, que viabilize propostas de moradia protegida e de vida
independente, é o foco da segunda parte desta série de reportagens:
“A utopia possivel, ser autista e viver longe dos pais”, com uma sintese
das solugdes e entraves em residéncias projetadas especificamente para
jovens e adultos com autismo e/ou com deficiéncia em outros paises.#
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Autismo
Severo

.

por Haydée Freire Jacques

Haydée é casada e mée de dois filhos,
sendo o mais mogo autista severo.
Formou-se em odontologia, exerceu
a profissGo até 2006, quando decidiu
dedlcar-se integralmente ao filho.

(N
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AFINAL,

QUEM SOU EU?

Ninguém especial, na verdade. Entdo
qual o motivo de ter sido convidada,
pelo mew bom amigo Paiva, para es-
crever uma coluna nessa linda revis-
ta? S6 posso supor, mas acho que é por
causa da minha longa estrada nessa
montanha russa que chamamos viver
com pessoas dentro do TEA. E justo
que conte um pouco dessa trajetoria
a voceés, que gentilmente gastam seu
tempo lendo minhas colunas mam-
bembes.

Meu filho nasceu em 1991. Naquela
época, se vocés tivessem curiosidade,
veriam que ndo existiam pessoas com
deficiéncias (!!). Nunca eram vistas,
pelo menos. Em relagdo ao autismo,
entdo, nem os terapeutas sabiam o que
fazer. Quanto aos médicos, bem, eles di-
zigm que ndo existia cura e que com a
idade seu filho ficaria mais calmo, como
se tivesse um retardo mental (sic). Foi
0 que ouvi, e tive que aguentar “no
peito”. De forma que essa jornada pelo
desconhecido, solitdria, doida, e mui-
tas vezes engracada, me ensinou tanta
coisa que, como outras mies na mesma
situagdo, posso relatar minhas expe-
riéncias e elas podem servir, sendo para
ensinat, ao menos para divertir muitos
pais mais jovens.

Aprendi, com meus erros, que sou

juiz no que diz respeito ao meu filho.
Por sequir conselhos de profissionais,
bem intencionados, com certeza, fui
contra meu discernimento e o resul-
tado foi muita dor, muito sofrimento.
Até que aprendi: se eu nio concordo
com as sugestoes, eu ndo faco e pron-
to. Aprendi que o preconceito existe,
mas que a ignordncia é muito maior
e que, s vezes, 0 que pensamos ser
discriminagdo pode ser simplesmen-
te uma curiosidade legitima, e uma
grande vontade de ajudar, sem saber
como. Aprendi que esconder o filho em
casa é o pior caminho, mas custa muito
tempo e esforco o treino para que nos-
sos filhos encarem a sociedade e suas
normas, seus ruidos, sua diversidade
- e sempre vale a pena. Aprendi que
sou o norte do meu filho. Se estou em
paz, as chances de ele se apaziguar sio
imensas. Com isso, aprendi a fazer das
tripas coragdo e aguentar todo um fu-
racdo de emogbes internamente, com
uma cara pldcida de quem aprecia um
lago calmo na paisagem. ... dificil, mas
a pratica traz a perfeigdo. E aprendi que
chorar ndo é demérito. Faz bem e pode
ser muito necessdrio. Culpar-se, nio!
Fazemos o melhor em cada circunstin-
cia, sempre querendo acertar: ninguém
erra de propdsito.

Pois entdo, é isso! Muito prazer, meu
nome é Haydée, mde do Pedro. #



FABIO A. CORDEIRO

¢é autista, tem 39 anos, encarando novamente os
desafios da sala de aula cursando a graduvagdo
em enfermagem. Pai orgulhoso de dois filhos,
administrador da pagina @aspiesincero no
Instagram, onde viu no humor a possibilidade de
informar e conscientizar acerca do espectro do
autismo, desmistificando-o.

@aspiesincero

ILE

MEME
SINCERO

Os mistérios das
expressoes faciais

\Y%

océs ja devem ter ouvido por ai
que autistas nao gostam de socia-
lizar. Isso nao é bem uma verda-
de, existe todo um contexto a ser
analisado. Se me perguntassem
hoje se eu sou uma pessoa antis-
social, provavelmente eu respon-
deria que sim, mas essa falta de
socializa¢do ndo é necessariamen-
te uma caracteristica do autismo e
sim uma consequéncia.

JATAVA BOM_.DISSE QUE

IAMUDAR AINDA PARA MELHOR

|

JANAO TAVA MUIT "
TAVA MEIO RUIM TM&%

Na verdade, vejo minha vida
pregressa e percebo que eu bus-
cava interagir e socializar, porém
as frustragdes frequentes por nao
conseguir ter uma efetividade
nessas agdes acabaram por nao
me permitir ser tdo socidvel assim
no tempo presente, por fatores
tanto relacionados ao Autismo
quanto a falta de compreensao e
aceitacdo das outras pessoas em

CONTEUDO
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Use o QR-code que
estd no indice desta
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-
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QUE PIOROU!

a asp

relagdo a essas caracteristicas;
vejo meu filho, adolescente e den-
tro do espectro do autismo, que
busca também essa interagao e
passa pelas mesmas dificuldades.

Entao quando vocé observa um
autista um tanto quanto recluso,
pense que pode ser uma soma
de fatores e ndo apenas uma sim-
ples opcao! #
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é fisioterapeuta do ICESP-
FMUSP, especializada em
fisioterapia cardiovascular

e em fisioterapia em
pneumologia, psicomotricista,
moderadora do grupo de
pais TEApoio Sensorio-
Motor e méGe de Lucas, de

10 anos, que tem autismo.

COM COLABORAGAO DE

¢ fisioterapeuta, especialista
em Intervengdo em
neuropediatria, especialista
em ensino estruturado

para autistas (TEACCH)

e mde de JoGo, gemelar,

7 anos, autista

fisioterapeuta, mestre em
ciéncias da reabilitagdo,
especializagdo em pediatria
e neonatal, psicomotricista
e graduvanda de terapia
ocupacional e mde do
Gabriel de 9 anos, autista

¢ mestre e doutora em
neurociéncias pela USP,
professora do curso de
fisioterapia da PUC,
supervisora de Fisioterapia-
USP e mde de Isabela,
gemelar, 8 anos, autista.

As quatro autoras sao in-
tegrantes do grupo “Spec-
trum Fisioterapia em TEA”.

@spectrum.fisiotea
spectrum.fisiotea@gmail.com

REVISTA AUTISMO

ALTERACOES
MOTORAS

FREQUENTES NO TEA

4\
Ay A

Possivelmente, intervengao precoce
nas alteragoes motoras salvousmeu
filho de autismo mais grave




iferentemente do que acontece com a maioria das criangas que tém o
diagndstico de TEA em razao de suas caracteristicas centrais, como altera-
¢Oes na comunicacao, habilidades sociais e comportamento, o histérico do
meu filho, Lucas, foi um pouco atipico. Os primeiros sintomas observados
estavam relacionados a altera¢cdes motoras, como atraso nos marcos do
desenvolvimento motor, hipotonia (a crianca € mais “molinha”), déficit no
equilibrio e no padrao do andar.

Eu nao sabia que ele era autista, mas por ser fisioterapeuta eu ja tinha um

olhar afinado para questdes motoras que, embora fossem sutis, ja me
diziam muito sobre eventuais problemas futuros no desenvolvimento neu-
ropsicomotor dele.

A hipétese diagnostica de TEA s6 veio depois dos 2 anos e meio. Entre-
tanto, aos 12 meses de vida ele ja havia iniciado as sessoes de fisioterapia.
As questdes motoras do meu filho nao sdo diferentes de tantas outras his-
térias que ouvimos.

Sabe-se que o desenvolvimento motor é frequentemente implicado como

um biomarcador precoce de autismo. Entretanto, pelo fato de as alteragoes
motoras ndo estarem incluidas no critério diagndstico, ainda que observa-
das na avaliacao médica, elas ndo sao consideradas relevantes. Um estudo
recente (link na versdo online) com mais de 2.000 criangas autistas revela
que pelo menos 1 em cada 3 tém dificuldades significativas no movimento.
E que problemas de movimento (ou alteragdes motoras) sdo tdo comuns em
autistas quanto a deficiéncia intelectual.

Dentre as principais alteragdes motoras observadas em autistas devem
ser destacadas:

- Praxia (alteracdes na sequéncia de movimentos coordenados, voluntérios
e intencionais, realizados com um propédsito final)

- Percepgdo (alteragdes perceptuais que interferem no controle motor)

- Equilibrio (alteracdo na estabilizagdo do corpo; auxilia no controle postural)

- Coordenagao (alteragao na capacidade de execugao de diferentes movimen-
tos de forma eficiente em diversos segmentos corpéreos ao mesmo tempo)

- Tonus muscular (alteragdo no estado parcial de contragdo/prontidao de
um musculo em repouso)

- Resisténcia (alteragdo no condicionamento fisico e cardiovascular)

- Uniformidade (alteragdo na consisténcia do desempenho motor)

- Desenvolvimento dos marcos motores nos primeiros anos de vida (atraso
para rolar, sentar, ficar de pé, andar).

Faco parte de um grupo de apoio aos familiares de pessoas com autismo,
0 que permitiu uma aproximagdo com outras trés maes de autistas e fisio-
terapeutas (Fabiana, Mariana e Wania). Nossas trocas didrias nos fizeram
perceber o quao deficitaria é a atuacdo da fisioterapia na satide mental e
também no caso do TEA.

A capacitagao de profissionais que trabalham com pessoas autistas, assim
como a orientagdo de pessoas autistas e seus familiares sobre como lidar e
minimizar alteragdes motoras, é fundamental. Pessoas autistas que apre-
sentam uma postura “desleixada”, movimentos desarmonicos ou incoor-
denados, ou ainda dificuldades nos esportes devem procurar ajuda de um
fisioterapeuta que tenha experiéncia com TEA. A intervencao fisioterapéutica
precoce acelera a aquisi¢ao dos marcos motores e melhora o tonus muscular.

O acompanhamento com um fisiotera-
peuta otimiza a aprendizagem sensé-
rio-motora ao longo de todo o ciclo de
vida e aumenta tanto a independéncia
dos autistas na fase adulta quanto sua
qualidade de vida.

Eu costumo dizer que a oportunidade
de intervencao precoce nas alteracdes
motoras, possivelmente, salvou meu
filho de ter um autismo mais grave.
Ainda que as questdes centrais do au-
tismo sejam muito impactantes na vida
dele, o ganho em &reas motoras possibi-
lita que ele participe de atividades em
grupo, favorecendo o desenvolvimento
de habilidades sociais e a resolucao de
problemas cotidianos, incluindo-o nas
brincadeiras, na escola e na sociedade
em geral. #

O MAIOR CENTRO
DE INTERVENCAO
COMPORTAMENTAL

HOME CARE

~ NAREGIAO DE ATIBAIA
| - COM EQUIPE MULTIDISCIPLINAR

ESPECIALIZADA

(1) 96911-0372 | (11)99881-7112
Rua Guaruja, 1085 - Jardim Paulista
Atibaia - SP
www.clinicaciab.com.br
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FRANCISCO PAIVA JUNIOR

U

ma ideia a ser copiada. O Instituto Uni-
TEA, de Caxias do Sul (RS), realizou
evento “TEAtualizar” na noite de 7 de
novembro de 2019, enfatizando a impor-
tancia de empregar pessoas com autis-
mo. Mais que isso, langaram a ideia de
unir diversas empresas da cidade para
um treinamento em conjunto a fim de
empregar 15 autistas em Caxias do Sul.
O treinamento seria local e feito pela
Specialisterne, empresa dinamarquesa
especialista em preparar autistas para
o mercado de trabalho, com presenca
no Brasil desde 2015.

O evento iniciou com o relato de expe-
riéncias positivas com autistas emprega-
dos. A primeira foi a Inbetta, industria
com mais de 50 milhdes de produtos
diferentes no mercado. Com 2.600 fun-
ciondrios, 114 sdo pessoas com deficién-
cia (PcD) — sendo 63 com deficiéncias
intelectual ou psicossociais —, destes,
4 sao autistas.

O segundo caso de sucesso foi rela-
tado pela SAP, que tem uma unidade
proxima de 14, em Sao Leopoldo (RS).
Com o programa “Autism at Work”, ini-
ciado em 2013 e dedicado a empregar
autistas, a iniciativa se espalhou pelo
mundo e chegou ao Brasil em 2015. Hoje
o programa existe em 13 paises. Sao
3.500 pessoas com deficiéncia na SAP,
sendo 155 autistas. No Brasil, 14 autistas,
de um total de aproximadamente 2.100
funcionarios no pafs.

Treinamento

Para incrementar os casos positivos
de inclusdo de autistas, o diretor geral
da Specialisterne Brasil, Marcelo Vito-
riano, veio contar como a empresa
ja treinou mais de 140 pessoas com
autismo no pais, estando 102 empre-
gados, nos 4 anos de atuagao no Brasil.
Marcelo trouxe nimeros importantes
neste cendrio: “um estudo revelou que
85% dos autistas ndo estdo emprega-
dos nos EUA” e “pesquisa na Inglaterra

UNITEA FAZ EVENTO
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SOBRE EMPREGABILIDADE
DE AUTISTAS NO SUL

Caxias do Sul sediou evento que sugere
agao local para empregar pessoas com
autismo nas empresas da cidade

sugere que autistas de alto funciona-
mento tém 3 vezes mais dificuldade
de conseguir emprego do que autistas
com alguma deficiéncia intelectual”.
Ele mostrou ainda o quanto a empresa
ganha ao contratar uma pessoa com
autismo, ainda mais quando tanto o
candidato quanto a empresa sdo treina-
dos para que essa inclusao seja efetiva.
“Normalmente as empresa comegam
contratando para cumprir a cota de PcD,
depois veem o valor da pessoa com au-
tismo e nos procuram para contratar
mais, pela eficiéncia, na maioria das
vezes”, relatou Marcelo.

Proposta

Por ultimo, Daniel Ely, do Instituto
UniTEA, apresentou a ideia a ser pro-
posta para a cidade: reunir um grupo de

Foto: F. Paiva Jr.

empresas para trazer um treinamento
local de trés meses da Specialisterne em
Caxias do Sul e criar, inicialmente, ao
menos 15 vagas para autistas na cidade.

Uma proposta de unido de forcas que
qualquer cidade, ou mesmo microrre-
gides poderiam fazer, para levar a in-
clusdo efetiva da pessoa com autismo no
mercado de trabalho. Uma ideia, sem du-
vida, a ser copiada por qualquer cidade.

Sobre o UniTEA

O movimento “UniTEA — Uni-
dos pelo Autismo”, foi fundado em
28.mar.2018 pelo casal Raquel e Daniel
Ely com o propésito de cuidar de quem
cuida e de promover o dialogo entre
todos os envolvidos no cotidiano de
pessoas com TEA. A sede do Instituto
foi inaugurada em 2 de abril de 2019 e
ja tem outros 4 programas disponiveis
as 80 familias associadas: TEAcolher
— grupos de apoio para familiares
mediados por psicélogos e assisten-
tes sociais voluntédrios; TEAmparar
— atendimento com profissionais de
satide voluntarios; TEApoiar — descon-
tos em clinicas parceiras; e TEAtuali-
zar — cursos, palestras e semindrios de
capacitagdo para toda a rede de apoio e
suporte ao autista. #

Francisco Paiva Junior foi a Caxias do Sul
(RS) a convite do Instituto UniTEA.



Liga
dos Autistas

por _Josiane Soares

tem 22 anos, é mato-grossense,
residente no Estado de Goias,
formada em Psicologia pela FAMP,
e atualmente pés-graduanda em
Avaliagdo Psicolégica na IPOG.
Gosta muito de estudar e esta
escrevendo seu pré-projeto de
mestrado. E associada ¢ Abraga

- Associagdo Brasileira para

Agdo por Direitos das Pessoas

com Autismo - e faz parte da
administragdo da Liga dos Autistas
com a fungdo de promover
campanhas de conscientizagdo

e iniciagdes cientificas.

@liga.dos.autistas

AUTISTA

CAMALEAO

O bicho camaledo possui a capacidade
de mudar os pigmentos que ddo cores a
sua pele para se confundir com o am-
biente, podendo ser esta uma estratégia
de caga ou defesa. Nos, autistas, também
somos camaledes, pois cagamos cons-
tantemente a aceitagdo social imitando
o sujeito admirado socialmente (ficticio
ou ndo), camuflando dessa forma as nos-
sas dificuldades em defesa de possiveis
julgamentos.

A interagdo social exige uma interpre-
tagdo de comportamentos ndo verbais,
como expressio facial e corporal, além
da necessidade de filtrar os estimulos do
préprio ambiente (luzes, barulhos). Nesse
contexto, ficamos literalmente perdidos,
como se fossemos cegos, tendo como con-
sequéncia a tendéncia de sempre estarmos
escondendo a nossa esséncia, o 10sso eu.

A partir do momento em que buscamos
aceitacdo, inclusdo, e compreensio para
com nosso jeito atipico, notam-se julga-
mentos, repreensiio e até mesmo exclusdo.
Dessa forma, somos “obrigados” a nos
adaptar, como fazem os camaledes.

Este fendmeno do autista camaledo tem
como aspecto positivo a suposta camufla-
gem, passando-se por pessoa neurotipica/
comum. Isso proporciona participagio
ativa, livre de estigmas, sem rotulos, em
que o autista é considerado apenas mais
uma pessoa “normal”.

Entretanto, nossas dificuldades ficam
escondidas por detrds de todo esse

desempenho — é como se estivéssernios
em um teatro imitando frases e com-
portamentos que sdo considerados sa-
tisfatérios pelo grupo ao qual queremos
pertencer. Tamanho esforgo nos ocasio-
na excessiva sobrecarga, como dores de
cabega, inseguranga, baixa autoestima,
cansago fisico e emocional, além de crises
depressivas.

Autistas nio sofrem por serem autis-
tas, e sim por causa dos preconceitos, que
muitas vezes ocorrem dentro da prépria
familia, como também em ambientes ex-
ternos: nas escolas, grupos de estudos,
e até em nosso lazer.

Para a nossa autoestima ser restaura-
da e os efeitos colaterais minimizados,
é necessdrio que os preconceitos sejam
quebrados, que as diferengas ndo sejam
percebidas como negativas e sim como
oportunidade de aprendizagem com a
diversidade.

Desta forma, no lugar de expressoes
de julgamento devem ocorrer atitudes de
acolhimento. Somente assim deixaremos
para trds toda a nossa habilidade cama-
lednica e passaremos a ser nds mesmos.

Quando nés, autistas, estamos em um
ambiente de respeito, a nossa ansiedade
¢ reduzida e conseguimos viver de forma
mais leve, tranquila e feliz.

Evite julgamentos, ajude um autista
a se orqulhar da sua existéncia!

Por menos autistas camaledes e por
mais autistas orgulhosos!
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A arte e o talento
dentro do espectro

LETICE MART\NS

“Me chamo Letice Martins Santiago,
tenho 13 anos, moro em Teresina (PI)
e sou uma adolescente autista. Gosto
de passear em shoppings, livrarias,
cinemas, museus e de viajar. Sou
artista, pinto telas e crio esculturas,
artes em canecas, desenhos, e utilizo
materiais reciclaveis. Minhas criagoes
vém da minha mente e de pesquisas
na internet, quando estou criando me
sinto tranquila. Na minha exposicao,
eu me senti muito famosa.”

Letice vem manifestando um hiper-
foconasartes, por meio delas expressa
seus pensamentos, emogdes e toda a
criatividade de sua mente. Ao perce-
ber seu talento, a familia, juntamente
com sua psicéloga Marisa Castro e a
Clinica Singular, resolveu fazer uma
exposigdo aberta ao ptiblicono Café do
Manhattan River Center, em Teresina
(PI), resultando em muitas visitas e
admiragdo. Segundo Marisa, “o obje-
tivo da exposicao, além de mostrar o
talento da Letice, foiinspirar familiares
dos jovens com autismo a valorizar,
estimular e acreditar nas habilidades
Gnicas de seus filhos”.

@letice_artista
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autismeendia

O autismo nao se curaq, se compreende!

R CONFIRA NOSSO NOVO SITE:

+ MODERNO + COMPLETO + INTERATIVO




