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A primeira rede social
do mu_ndo dedicada
ao autismo

Noés acreditamos que tecnologia de ultima geracao
€ unir as pessoas gerando um efeito transformador

O QUE E A TISMOO.ME?

Tismoo.me € a primeira rede social do
mundo totalmente dedicada ao autismo
e as sindromes relacionadas.

Uma.nova forma de reunir todo o ecossistema
do autismo, deixando vocé a apenas um
toque da informacéo que procura. Contetudos
especificos, que se adaptam perfeitamente
ao seu perfil. E com curadoria, para que seja
uma informacao confiavel e transformadora.

Um novo modelo de rede social, pensado
para que as pessoas fiqguem cada dia mais
proximas da medicina personalizada. Tudo
isso utilizando o que ha de mais moderno no
mundo tecnolégico: "High Touch Technology”
ou alta tecnologia do toque. Uma nova
abordagem tecnologica totalmente centrada
no individuo. Ou seja, a tecnologia a servico
do afeto, do cuidado, do compartilhamento e
da humanidade. Afinal, desde sua fundacao,
a Tismoo tem um Unico objetivo: aproximar
vocé daquilo que vocé mesmo considera
mais importante!

tismoomze




CIENCIA

“A Tismoo.me ndo s6 vai aproximar as
pessoas da ciéncia, mas também acelerar as
pesquisas sobre autismo e, de um jeito fécil e
prdtico, estruturar os dados com muita
seguranca e privacidade.”

Alysson Muotri, neurocientista e pai de autista

SAUDE

“Nao estamos falando de uma rede social
comum, somente para fazer amigos.

A Tismoo.me surge para conectar as pessoas
em prol da satide, conectar médicos a
terapeutas, a familiares, a autistas.”

Carlos Gadia, meédico neuropediatra

JORNALISMO

“Queremos ndo apenas entregar um contetido
atil e personalizado a cada um, mas sinalizar
0 quao confidvel é cada informacéao. E muito
mais que uma rede social, é uma plataforma
que ird transformar este ecossistema,

em beneficio da pessoa com autismo.”

Francisco Paiva Jr., jornalista e pai de autista

TECNOLOGIA

Veja como conseguir gratuitamente
seu convite exclusivo acessando
www.tismoo.me

Ja sao milhares de familias cadastradas.
Cadastre-se e garanta seu convite.
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EDITORIAL

Fazer uma reportagem sobre reli-
gido e autismo ¢, sem diivida, um de-
safio que muitos recusariam. Nao s6
pela complexidade, mas também pela
controvérsia do tema. Mas os dedica-
dos jornalistas Tiago Abreu e Victor
Mendonga néo se deram por satisfei-
tos até conduzir essa empreitada até
o fim. Aqui, nesta edigdo, vocé os 1é e,
no podcast Introvertendo, os ouve —
sdo duas versdes da reportagem, em
texto e dudio.

Mesmo com a limita¢do de fazé-lo
num espago restrito, com vistas a nao
escreverem um verdadeiro livro sobre
o assunto, ambos conseguiram sinte-
tizar muitos aspectos importantes da
fé no espectro, desde abordar diversas
religides diferentes, como o ateismo e
também projetos sociais oriundos de
instituicdes religiosas em beneficio dos
autistas. Ha muito a dizer ainda, claro.
Sem duvida voltaremos ao tema.

Outro contetido que merece destaque
nesta edicdo é o artigo da professora
Luciana Viegas Caetano — como ela
mesma se define: “negra, mae de um
menino autista negro nao oralizado”.
Num irretocavel texto, ela discorre
sobre racismo e capacitismo envol-
vendo o Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA). Mas o que quero des-
tacar é o quao assustado fiquei (por
ser tao distante da minha realidade
pessoal) quando conversei com ela
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Francisco Paiva Junior, editor-chefe
da Revista Autismo, é jornalista, pds-
-graduado em jornalismo e segmentagio
editorial, autor do livro “Autismo — Nio
espere, aja logo!” (editora M.Books) e pai
do Giovani, de 13 anos, que tem autismo
e é muito rdpido para fazer contas de ca-
bega, e da Samanta, de 11 anos, que tem
chulé e é eximia desenhista.

ao telefone para convidé-la a escrever
o artigo. Ouvi dela: “Apesar de meu
filho ter 3 anos apenas, eu ja ensino os
comandos policiais a ele, pois o mais
importante é que ele entenda os co-
mandos e os respeite, caso seja alvo de
abordagem policial. E, mais importante
ainda, que volte vivo para casa”. Fiquei,
confesso, alguns segundos em silén-
cio, pensando naquilo que eu nunca
havia pensado. Em tantas coisas que eu
classificaria como bdésicas, essenciais,
super importantes a serem ensinadas
a um autista que nao fala. Menos isso.
Eu, tdo privilegiado — latino branco
no Brasil, heterosexual, sem ser pobre
ou morar na periferia —, ndo pude,
jamais, imaginar tal perspectiva. Na
hora disse a ela: “Vocé tem que escre-
ver isso!”. Todo mundo tem que saber
desta realidade. Nao que fosse uma
surpresa o racismo estrutural de nossa
sociedade ou as condi¢des de vida na
periferia. Mas juntar isso ao desafio
de criar uma crianga autista que nao
fala (“néo oralizada” ou “néao verbal”,
ou “ndo vocal” — ha uma polémica
sobre qual seria o termo correto) é de
constranger. Eu me constrangi. E pre-
ciso bradar. E preciso mudar!

Ah! Uma caracteristica em comum
nos trés profissionais que citei: todos
sdo talentosissimos.

NOTA DO EDITOR

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 reportagens,
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, S&o 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, S&o Paulo, ano V, n. 4, p. 44-46, mar. 2019.




D CE

D ]

D ]

BRASIL TEM
PESQUISAS SOBRE
AUTISMO
pag.12
MAURICIO DE
SOUZA NA
ESCOLA
pag.32
AMOR NO
ESPECTRO
pag.42
SESSOES
andré e a turma da monica p&g.07
o que € autismo? pag.08
critica cultural pag.46
espectro artista pag.48
COLUNAS
matraquinha pag.09
tudo o que podemos ser pag.11
coluna da meca pag.17
trabalho no espectro pag.26
autismo legal pag.35
introvertendo pag.38
autismo severo pag.44

liga dos autistas p&g.50

CAPACITISMO EVIDENCIAS
E RACISMO CIENTIFICAS
pag.18 pag.22
AUTISMO E
AGRESSAO HACKATHON
pag.36 pag.40

INSTITUTO

LE SOUS T

E NO
CSPECTRO

reportagem de capa pag.28

REVISTA

Leia este QR-code
com seu celular e
acesse a versao online
desta edigdo com
conteldo extra.




Nossos Canais

#RESPECTRO

Acompanhe nossas
redes sociais e
compartilne. Nés

qualidade, com fontes
seguras. Siga nossos
perfis, deixe seu

Se quiser nos enviar
uma sugestéo
de pauta, envie- .

postamos sempre comentério e interaja nos para este Assinaturas: R L’
informacgéo de com os demais leitores.  email abaixo. assine.RevistaAutismo. com br ol
redacao@RevistaAutismo.com.br
@ twitter.com/ fb.com/ E] youtube.com/user/ Lol ',' R |
RevistaAutismo RevistaAutismo RevistaAuvtismo ___._.___ ,v' Re S K

@ instagram.com/ - ~

linkedin.com/company/
RevistaAutismo

~Re;vistaAutismo

-----

WAGNER
YAMUTO

empreendedor

NICOLAS

BRI TTO
fotografo

ALLI CHAIR

i ilustradora

DIOGO LOVATO
- geneticista
MARC'A molecular
MACHADO
: arquiteta
MARCELO
VITORIANO

psie3l0go Yy < MAURiCIO
7( - DE SOUZA

desenhista

ALEXANDRE
BERALDO

designer

+"HAYDEE FREIRE

cirurgia dentista

GABRIELA
BANDEIRA

BIA
RAPOSO

artista

"W
CARLA
BERTIN

advogada

-
-----

ALYSSON
MUOTRI

neurocientista

DE KWANT

jornalista

LUCAS

KSENHUK

artista

LIBERALESSO

médico

-
LUCELMO
LACERDA

professor

LEO
AKIRA

youtuber

LUCIANA
VIEGAS

professora

MENDONGA
jornalista

jornalista
1

-
.....

LOMAC

. videomaker

MECA

W5 ). ANDRADE

psicologa

CROSARA

estudante

RODRIGO
TRAMONTE
desenhista




INSTITUTO REVISTA

s+ AT

ANDRE, HOJE VOU ENSINAR UMA BRIN-
- CADEIRA QUE VOCE VAI ADORAR!

© Instituto Mauricio de Sousa - Brasil / 2020

OMASORA | (3K ESTA TARDE! TENHO GOSTOU DA NOVA @RIN-)
QUE IR AGORA! ~ CADEIRA, ANDREZ
R . .(‘\
DE 53.32?\3 DE = N T
MAE! MAS NAO
s EU ADORO -
DOMINGZ [, o B8 PEORE ae FALEI PARA A
BRINCADEIRAS! /) MONICA...
-\
Qe
...5ENAO 3
ELA IA FICAR
TRISTE! MAS
TAMBEM NAO
FALEI QUE EU fpeioy U=
GOSTE!!

MELHOR PERDER UMA
BRINCADEIRA DO QUE
UM AMIGO, NEZ!

BOA SAIDA,
FILHO!

FIM
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0 O QUE E AUTISMO?

Saiba a definigao do Transtorno do Espectro do Autismo
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O QUE E AUTISMC

Francisco Paiva Junior

ismo — nome técnico ofi-
anstorno do Espectro do Au-
EA) — é uma condigdo de
aracterizada por déficit na-
icagdo social (socializagdo e
icacdo verbal e ndo verbal)
yortamento (interesse restri-
bvimentos repetitivos). Nao
m, mas muitos subtipos do
rno. Tdo abrangente que se
ermo “espectro”, pelos varios
s de comprometimento — ha
e pessoas com condigdes as-
s (comorbidades), como de-
a intelectual e epilepsia, até
s independentes, que levam
ida comum. Algumas nem
que sdo autistas, pois jamais
diagndstico.

usas do autismo sdo majori-
ente genéticas. Confirmando
5 recentes anteriores, um tra-
ientifico de 2019 demonstrou
atores genéticos sao os mais
antes na determinacdo das
(estimados entre 97% e 99%,
81% hereditario — e ligados
de 900 genes), além de fato-
bientais (de 1% a 3%) ainda
ersos, que também podem
associados como, por exemplo,
paterna avangada ou o uso de
Ipréico na gravidez. Existem
ente 960 genes ja mapeados
e implicados como fatores de risco

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-
cia em iniciar o tratamento
to antes — mesmo que seja

o A

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

apenas uma suspeita clinica, ainda
sem diagnéstico fechado —, pois
quanto mais cedo comegarem as in-
tervencoes, maiores serdo as possi-
bilidades de melhorar a qualidade
de vida da pessoa. O tratamento
psicolégico com maior evidéncia de
eficacia, segundo a Associacdo Ame-
ricana de Psiquiatria, é a terapia de
intervengao comportamental. O trata-
mento para autismo é personalizado
e interdisciplinar. Além da psicolo-
gia, pacientes podem se beneficiar
com fonoaudiologia, terapia ocupa-
cional, entre outros, conforme a ne-
cessidade de cada autista. Na escola,
um mediador pode trazer grandes
beneficios no aprendizado e na inte-
ragdo social.

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

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-
-cabega, que denota sua diversidade
e complexidade.

O dia 18 de junho é o Dia do Orgu-
lho Autista (simbolizado pelo infinito
nas cores do espectro do arco-iris),
considerando o autismo como i
tidade, uma caracteristi

CONTEUDO
EXTRA ONLINE

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

2004, pela organizagao Aspies for Free-
dom (EUA).

Consulta médica

Veja a seguir 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 versdao em portugués) estdo
disponiveis na internet para serem
aplicados por profissionais.

Referéncias, links e mais informagdes
estdio na versdo online.




O AUTISMO
VAI
VENCER!

Matraquinha

\Vagnef Yamuto

¢é pai do Gabriel (que tem autismo)‘
e da Thata, casado com a Grazy

Yamuto, fundador do Adogdo Brasil,
criador do app Matraquinha,

autor e um grande sonhador.

B matraguinhaoficial
@matraquinhaoficial
matraquinha

matraquinha.com.br

- Morde a “borrachinha”!
(mordedor infantil)

- Aperta o “porquinho”! (um travesseiro
bem fofinho com uma espécie de areia dentro)
- Olha pra mim!
-Respira e inspira!

- Cuidado!

Acredito que em seu arsenal
existam intimeras frases e agbes para
tentar direcionar algumas crises,
comportamentos ou estereotipias con-
sideradas como auto agressoes.

O desgaste fisico e emocional que sofremos
diariamente assemelha-se ao estresse apre-
sentado por soldados combatentes, segundo
estudo feito com familias norte-americanas
e divulgado no Journal of Autism and
Developmental Disorders.

Essa é uma batalha contra um inimigo
que sempre estd um passo a sua frente e as
“armas” que o autismo possui sdo muito
mais poderosas que as suas.

Nossas “armas” sdo apenas a nossa vi-
véncia e as orientacdes que recebemos dos
terapeutas.

Somos humanos e nio super-humanos
COMmMo 10Ssos amigos e parentes acham que
somos, perdemos a paciéncia de vez em
quando, e esse é um dos piores momentos.

Se tentar atingir o autismo, o seu ataque
serd ricocheteado e acertard no lugar onde
mais lhe doi.

As marcas destas batalhas poderio ser
irreversiveis se continuarmos nelas, vejo
relatos de familias que simplesmente se des-
mancham por causa desta condi¢io e nem
estou levando em conta as questoes finan-
ceiras com medicagdes, terapeutas e médicos.

Eu ndo quero entrar em batalha, mas
quando menos percebo estou nela, algu-
Mas vezes consigo sait, em outras me vejo

dominado pelo medo de ndo saber como agir.

Nao adianta eu querer que meu filho tente
colorir dentro do circulo se a coordenacio
motora fina dele é quase inexistente; ou que
ele preste atencdo em mim se ele se distrai
com o barulho quase que imperceptivel de
um interruptor.

Os comportamentos sociais sio terrivel-
mente dificeis de direcionar quando estamos
fora de casa, e muitas vezes percebo que ele
se incomoda de o0s outros estarem olhando
pra ele quando um grito ensurdecedor sai
de sua garganta, ou quando as estereotipias
simplesmente explodem e vém i tona.

Aos poucos estou aprendendo e entenden-
do que se eu tiver que batalhar, tem que ser
ao lado do meu filho e ndo contra. Aprendi
que “remover” as estereotipias ndo vai curd-
-lo do autismo, muito pelo contrdrio, jd estd
mais do que comprovado que elas servem
para equilibri-lo.

Meu papel é apresentar ferramentas para
que ele consiga ter o minimo de controle do
que o autismo provoca em vez de encarar
essa batalha “batendo de frente”.

Ao lutar contra o autismo, eu percebi
existir alguém no meio desta batalha que
vai sair mais ferido do que qualquer um, e
esse alguém é meu filho.

REVISTA AUTISMO (09
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llustragdo: Bia Raposo
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GrupoMétodo

Intervengao Comportamental

Intervengdo Comportamental Aplicada (ABA) de qualidade e
baseada em evidéncias para produzir mudangas significativas na
vida dos pacientes e seus familiares

O Grupo Método

O Grupo Método € um Centro de Intervengdo
Comportamental Interdisciplinar, com caracteristicas
Unicas no Brasil, que oferece atendimento a individuos
com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) e outros
transtonos do desenvolvimento. Conta com
profissionais das areas de psicologia, fonoaudiologia,
pedagogia, educacdo fisica e fisioterapia com formacado
em Analise do Comportamento Aplicada (ABA-Applied
Behavior Analysis). Sua equipe possui solida formacgao
académica incluindo mestres, doutores e especialistas
em Psicologia ou Andlise do Comportamento, além de
profissionais com certificagdo internacional em Analise
do Comportamento Aplicada (BCBA®, Board Certified
Behavior Analyst).

Como Funciona?

O Grupo Meétodo oferece servigos de intervengdo
comportamental abrangente ou focada, em miuiltiplos
ambientes, utilizando abordagem comportamental e as
mais recentes evidéncias cientificas na area. Seus
servicos sao organizados em setores e de acordo com a
idade dos individuos: Intervencdo Precoce, Intervengdo
Infantil e Intervencdo em Adolescentes e Adultos. Além
disso, oferece servicos de Avaliagdo e Supervisdo a
Distancia, para familias que moram fora da cidade de
S3o Paulo.

Venha nos conhecer!

Unldades f /arupemetodoic [©) @gmetodo & /MecaRndrade
As clinicas estdo equipadas e preparadas para atender os pacientes e Av. Padre Pereira de Andrade, 491/717
proporcionar um servigo eficiente com seguranca e tecnologia. Cada Boacava, S&do Paulo- SP

espaco foi especialmente estudado e planejado para ensinar (11) 3022-5944 (11) 5038-6413

habilidades diversas de acordo com a faixa etaria. Os ambientes sdao

e S U, Wi TN www.gmetodo.com.br
amplos, agradaveis e favoraveis a sociabilizagdo e convivéncia.
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Nicolas Brito Sales

Nicolas tem 21 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 fotégrafo, profissGo
que ele pretende seguir. Em 2014,
foi coautor do livro “TEA e
incluséo escolar - um sonho mais
que possivel”. Em 2017, Nicolas
langou seu préprio livro, “Tudo o
que eu posso ser”, no qual conta
suas experiéncias, © que pensa

e como vive em sociedade.

llustragdo: Lucas Ksenhuk

AMOR NO

FoPECTRO, MAS

COM SPOILERS

Hoje, eu vou falar um pouco sobre a
série “Amor no Espectro”, da Netflix, que
eu assisti recentemente e achei excelente.
Bom, antes de tudo, algumas pessoas que
ainda ndo assistiram a essa série podem
se interessar em assistir, mas jd aviso
que esse texto tem spoiler. Entdo, para
quem ainda nio assistiu e se incomoda
com 1ss0, eu vou recomendar que ainda
ndo leiam este texto. Assiste ld e volta
aqui, ok? Bom, “alerta de spoiler” dado,
VA0S Prosseguir.

Eu adorei essa série, pois retrata pes-
soas com autismo que tém dificuldades
de comunicagdo e querem um relaciona-
mento. Cada um deles segue um rumo
na vida com planos e jornadas diferentes.
Por exemplo, nds temos o Michael que
é um autista adulto e que tem planos de
se casar em wum futuro proximo. Ele tem
planos de ter uma mulher na vida, mas
sem ter filhos, porque, segundo ele, ter
filhos pode prejudicar a vida financeira
dele, e isso é engracado. Ele também é
muito romdntico e tem um ideal de fazer
sua esposa uma rainha em sua vida e ele
diz que fard de tudo por ela.

No decorrer da historia, vamos conhe-
cendo mais pessoas com autismos diferen-
tes e cada uma delas vai tendo encontros
para ver se consegue encontrar um par.
Para algumas delas, é a primeira vez que
tém um encontro romantico e muitas
nunca nem beijaram na boca, mesmo ji
tendo mais de 20 anos de idade. E possi-
vel ver nos encontros, como essas pessoas
tém potencial e boa vontade, mas também
tém muitas dificuldades de comunicagdo,
o que atrapalha bastante para o encontro
ter sucesso.

Meus pais me ensinam constantemente
sobre relacionamentos e me ddo muitos
exemplos sempre. Até fazemos “histo-
rias sociais” para praticar uma possivel

paquera e isso me deixa mais confortd-
vel e confiante. E assistindo ao seriado,
eu aprendi muitas outras coisas que me
ajudaram a entender ainda mais o que se
deve ou ndo dizer ou fazer. Por exemplo,
[Spoiler alert!] tem um momento na série
em que o Mark e a Maddi, ambos autis-
tas, vdo se encontrar em um restaurante.
Ao pedir a conta, Mark fica insatisfeito
com o valor da conta, porque Maddi havia
pedido um prato que, para ele, era bas-
tante caro e decidiu que os dois pagariam
separados. Eu percebi que a Maddi ficou
sem graca, mas ndo disse nada. Aquilo
mexeu muito comigo e jd perguntei a
minha mde qual é a coisa certa a se fazer,
e ela me ensinou, me dando exemplos de
possiveis situagdes.

Aprendi muito em relagdo as pessoas
que sdo apresentadas nessa série e acre-
dito que isso sirva para ajudar pessoas
neurotipicas também a ver como é dificil
para algumas pessoas com TEA se co-
municarem. Além disso, a série também
mostra casais com TEA, como é o caso
do Jimmy e da Sharnae, que falam bas-
tante sobre como é a relacdo deles e de
como eles planejam o casamento deles,
que inclusive eu achei bem legal.

Bom, para resumir, a série nos ensina
bastante de como pode ser 0 amor no es-
pectro e nos da dicas do que fazer e nio
fazer com as pessoas com TEA. Inclu-
sive, tem coisas na série que eu vi e me
identifiquei, outras nem tanto.

E sobre meu futuro, eu acredito que
tenha aprendido com meu passado e pla-
nejo me casar e ter uma familia linda!
Eu quero ser um marido excelente e ter
as tarefas de casa bem divididas para
eu ajudar minha esposa e, talvez, meus
filhos. E é por isso que eu busco minha
independéncia para, um dia, poder ter
minha familia e fazé-los felizes.

REVISTA AUTISMORINEL



FRANCISCO PAIVA JUNIOR —

iy, editor chefe da Resvita Autismo
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Dois questionarios trarao informagao: instrumento

importante para cobrar politicas pUblicas para o autismo

. &, . 0 ~ N
ajudemos aquele vizinho sem conexao a ifi

como um “Claro! Vamos es-
tudar o assunto” e cair no
esquecimento.

Por isso é preciso aprovei-
tar a oportunidade e, ndo s6
responder a estas pesquisas

abordando informacgdes
sociodemograficas com a
participagao do Brasil pela
primeira vez, juntando-se a
mais de 50 paises.

A outra é da Genial Care

uas importantes pesquisas
estao sendo realizadas para
obter informacao a respeito
de autismo no cenario bra-
sileiro. Sdo iniciativas como
estas que nos dardo infor-

magcao, a principal via para agora mesmo, como também | em parceria com a Revista
lutarmos por mais politicas divulga-las nas redes sociais, Autismo, com foco nos cui-
ptblicas que beneficiem as por email e até mesmo pro- dadores de criangas com
pessoas com autismo no curando aquele vizinho que autismo. Ambas sdo impor-

tantes e terdo seus resulta- §
dos divulgados em nossas
edig¢des futuras.

pais. Exigir medidas do nao tem conexao com a in-
poder ptblico — em todas ternet, para ajuda-lo, incen-
as esferas: federal, esta- tivando-o a responder em

-
A A ¢

dual e municipal — sem nosso proprio celular. A seguir, artigos com de-
dados atualizados (ou pior: A primeira é da Organi- | | talhes a respeito das duas
sem informacdo algumal) zagdo Mundial da Satde pesquisas, que estardo
é estar suscetivel a receber (OMS) em parceria com também no site RevistaAu-

das autoridades um “nao” o Instituto Ico Project tismo.com.br — disponi-
disfarcado de protelagao, (Curitiba, PR) e a UFPR, veis a todos.
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Com a participagdo de mais de 50
paises, a Organizacao Mundial da
Satide (OMS), em conjunto com o
Fundo das Nag¢des Unidas para a
Infancia (Unicef), esta fazendo
uma pesquisa global para coleta
de dados sociodemograficos do
perfil de criangas e adolescentes
com atrasos no desenvolvimento e
suas familias. O resultado consta-
ra no Relatério Mundial da Satde,

que serd apresentado em reunido |

da Organizacao das Nagdes Uni-
das (ONU). Sera a primeira vez
que dados relacionados ao Brasil
fardo parte deste importante ins-
trumento. Por isso, a relevancia
histérica da sua realizacao.

Com colaborac¢dao do Instituto
Ico Project (Brasil) e da fundagao

PESQUISA PARART
RELATORIO GLOBAL
DE SAUDE DA OMSE

Ll
No Brasil, estudo esta sendo realizado

pelo Instituto Ico Project e UFPR
LA Al

PO -

Autism Speaks (Estados Unidos),
todos os paises responderdo o
mesmo relatério, o que possibili-
' tard analises comparativas entre
* paises e continentes. No Brasil, a
responsabilidade técnica da cole-
ta de dados é de Fatima Minetto,
professora titular do departamen-
to de educagdo da Universidade
Federal do Parana (UFPR).

De 3 de setembro a 3 de outubro,
0 acesso a plataforma para coleta
de respostas estard disponivel no
Instagram e Facebook do @icopro-
ject e também no site da Revista
Autismo (acesse pelos QR-code e
links). Passada essa data, os pes-
quisadores iniciardo as analise
para que até dezembro possam
submeter a OMS.
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PESQUISA PARA

PARA ONU

Organizacdo

RELATORIO GLOBAL
DE SAUDE DA OMS

hitpip sttveymankny ¢

vl ) izacio
% Mundial da Saiide
S— T

(e Pan-Americana
e da Salde

“Contamos
com sua
preciosa
ajuda na

divulgacao

desta
pesquisa”

?la REVISTA AUTISMO

“A relevancia da pesquisa, além
do caréter historico, permitird que
a comunidade possa exigir poli-
ticas publicas dentro das neces-
sidades concretas dessa parcela
da populagao. O relatério podera
apontar, por exemplo, que ha re-
gides do pais com maior acesso a
diagnéstico e intervengdes, que
outras. Poderd indicar se dentro
dessas familias, algum de seus
membros parou de trabalhar para
se dedicar aquele com atrasos no
desenvolvimento”, explicou Elyse
Mattos, fundadora do Instituto
Ico Project.

“E sabido que a construcio de po-
liticas publicas sempre toma por
base dados concretos. Assim, em
2019, a comunidade do autismo
pressionou o Congresso Nacional
e governo para que houvesse 2
questdes relacionadas ao autis-
mo no préximo Censo. Dado de
grande valia, todavia, incomple-
to para possibilitar a construcao
de politicas de satide e educagdo
adequadas, uma vez que nao trara
dados socioeconémicos detalha-
dos”. Cientes disso, o Instituto
Ico Project e a UFPR buscaram
seus parceiros internacionais e
aderiram a esta oportunidade de
pesquisa mundial.

O ambito e alcance sdo nacionais.
Assim, quanto maior o niimero de
respostas, maior a fidedignidade

dos resultados apresentados no
relatério. Por isso, é de suma
importancia a participacao em
massa da comunidade.
Importante ressaltar que a pes-
quisa abrange todos os atrasos de
desenvolvimento, como: autismo,
deficiéncia intelectual, sindrome
de down, sindromes genéticas,
transtorno global do desenvolvi-
mento, atrasos da comunicacao,
paralisia cerebral, transtorno de
déficit da atengdo com hiperati-
vidade (TDAH), epilepsia, entre
outros.

“Contamos com sua precio-
sa ajuda na divulgacao desta
pesquisa. Além disso, opor-
tunamente, divulgaremos os
resultados para que toda a co-
munidade relacionada passe a
ter acesso a esta poderosa fer-
ramenta para buscar melhores
condigdes de intervengdes e qua-
lidade de vida”, contou Elyse.
A pesquisa pode ser acessada no
site RevistaAutismo.com.br ou no
site e redes sociais do Ico Project
ou diretamente apontando a ca-
mera do seu celular para o QR-
-code desta pagina.

-
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Ed /institutoicoproject
& @instagram.com/icop
icoproject.com.br
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N MARIA GABRIELA BANDEIRA

¢é jornalista, lider de comunidade na
Genial Care, autora de ‘Singulares -
Um olhar sobre o autismo’ e editora

i olharesdoautismo.com.br
Kd olharesdoautismo

do site Olhares do Autismo.

O QUE QUEM
CUIDA PRECISA?

Quando uma pessoa se torna
cuidador responsavel por uma
crianga no espectro do autismo
— ou mesmo de uma com sus-
peita de autismo — é comum que
volte todas as atengdes para ela.
Essa atitude é até esperada, uma
vez que a crianga vai precisar de
apoio para se desenvolver em al-
guns aspectos. Mas onde fica o
cuidador nesta histéria? Quais
sdo suas principais necessidades,
insegurangas? Quais as suas po-
tencialidades, como elas podem
ser usadas e, principalmente,
como podem ajudar nesse pro-
cesso? E isso que o novo estudo
da Genial Care, em parceria com a
Revista Autismo, quer descobrir!
Por meio desta pesquisa, quere-
mos descobrir, entre outras coi-
sas, em que vocé mais precisa de
ajuda. A resposta a esta pergunta
ndo é simples, porque costuma-
mos achar que nossas dificulda-
des sdo normais e nao refletimos
sobre elas. Por isso, queremos que
voce:

* entenda suas prioridades;

e descubra suas potenciali-
dades o que também pode
ajudar outros pais, maes e
cuidadores.

L

Entendemos que o desenvolvi-
mento de uma crianga com autis-
mo estd diretamente relacionado
aos seus cuidadores. Afinal de
contas, sdo eles que passam a
maior parte do tempo com ela. Por
que estamos fazendo isso? E sim-
ples. Porque sabemos que, assim
como seu filho(a), vocé também
é singular e consegue se tornar
um agente de transformagdo na
vida dele(a).

Além disso, acreditamos que toda
essa construgao deve ser feita em
conjunto, e por meio da escuta
de quem mais entende do seu
filho(a): vocé. Essa é a principal
razdo para convidarmos vocé a
participar de nosso estudo. Aces-
se o site da Revista Autismo e en-
contre o link para responder.

Todos podem e
merecem aprender

Se uma crianca - seja ela tipica
ou atipica — ndo consegue apren-
der, vocé precisa mudar sua forma
de ensinar. O mais importante
nesta etapa é entender o que a

@ @olharesdoautismo

Pesquisa nacional
da Genial Care e
Revista Autismo
pretende entender
as necessidades do
cuidador de uma
crianga com autismo

torna dnica e como direcionar
o aprendizado para que ele seja
algo prazeroso e facil. Pode pa-
recer dificil, a gente sabe. Além
disso, as pesquisas que vocé ja fez
e tudo que estudou o condicionam
a pensar que somente um super
especialista no assunto pode aju-
dar. Claro que sabemos que os
profissionais sdo extremamente
importantes nesse processo, mas
queremos uni-lo a experts no au-
tismo e garantir que vocé também
se torne um.

Para comecar esse processo, vocé
precisa responder a trés perguntas:
1 - Quais sdo suas principais ne-
cessidades? Sao elas que vao di-
recionar por onde comecar todo
trabalho e ajudar a classificar o
que é mais urgente, e o que pode
esperar.

2 - Quais sdo as habilidades da
criang¢a? Quando recebem o diag-
nostico de autismo, muitos cuida-
dores tendem a pensar somente
naquilo que a crianga néo sabe.
Mas um ponto importante para
ensinar é justamente saber as ha-
bilidades que ela ja tem. .

Y
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3 - Qual seu contexto familiar? O
que muitas familias ndo percebem
é que as condig¢des de tratamento e
educagdo muitas vezes estdo liga-
das ao préprio contexto familiar.

Um estudo feito

em conjunto

Queremos transformar a vida
de criancas com autismo e suas
familias, e escolhemos o Brasil
como nosso ponto de partida
para criarmos servigos e ferra-
mentas que ajudardo a entender
como vocé pode ensina-lo a al-
cangar o caminho para a inde-
pendéncia e a autonomia.

Por isso nos unimos a Revista
Autismo, que também terd aces-
so aos resultados deste estudo e,
juntos, vamos encontrar o espago
ideal para crescer. Colabore vocé
também respondendo a pesquisa
e compartilhando o link que esta
no site RevistaAutismo.com.br.

A Genial Care é uma nova em-
pre