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Artista plastico, 21
anos, autista, sua
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Chair
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Samanta
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Estudante, irma de autista,

Designer de formag&o, Autista, nasceu em = , ! .
filna do editor da revista, Autista, ilustradora,
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O que ¢

Saiba a a’eﬁm(&io do transtorno do espectro do autismo

por Francisco Paiva Junior

O autismo — nome técnico oficial: transtorno
do espectro do autismo (TEA) — ¢ uma condigio
de satide caracterizada por déficit na comunicagao
social (socializacao e comunicagio verbal e nio ver-
bal) e comportamento (interesse restrito ou hiper-
foco e movimentos repetitivos). N3io ha sé um, mas
muitos subtipos do transtorno. Tao abrangente que
se usa o termo “espectro’, pelos vdrios niveis de su-
porte que cada subtipo necessita — ha desde pessoas
com condigdes associadas (coocorréncias), como de-
ficiéncia intelectual e epilepsia, até pessoas indepen-
dentes, que levam uma vida comum. Algumas nem
sabem que sao autistas, pois jamais tiveram diagndstico.

As causas do autismo sao majoritariamente gené-
ticas. Confirmando estudos recentes anteriores, um
trabalho cientifico de 2019 demonstrou que fatores
genéticos sao os mais importantes na determinagao
das causas (estimados entre 97% e 99%, sendo 81%
hereditirio — e ligados a quase mil genes), além de
fatores ambientais intrauterinos (de 1% a 3%) ainda
controversos, que também podem estar associados
como, por exemplo, a idade paterna avangada ou o uso
de 4cido valpréico na gravidez. Existem atualmente
1.219 genes ja mapeados e implicados como possiveis
fatores de risco para o transtorno — sendo 134 genes
os principais.

Alguns sinais de autismo j4 podem aparecer a
partir de um ano e meio de idade, e mesmo antes,
em casos mais graves. Ha uma grande importancia
em iniciar o tratamento o quanto antes — MmMesmo
que seja apenas uma suspeita clinica, ainda sem
diagnéstico fechado —, pois quanto mais cedo co-
megarem as intervengdes, maiores serdo as possibi-
lidades de melhorar a qualidade de vida da pessoa.
O tratamento psicolégico com maior evidéncia de

eficacia, segundo a Associagao Americana de Psi-
quiatria, éa terapia de intervengao comportamental.
O tratamento para autismo ¢ personalizado e inter-
disciplinar. Além da psicologia, pacientes podem se
beneficiar com fonoaudiologia, terapia ocupacional,
entre outros, conforme a necessidade de cada au-
tista. Na escola, um mediador pode trazer grandes
beneficios no aprendizado e na interagio social.

Até agora, nao hd exames de imagem ou laborato-
riais que sejam definitivos para diagnosticar o TEA.

Alguns sintomas podem ser tratados com medi-
camentos, que devem ser prescritos por um médico.

Em 2007, a ONU declarou todo 2 de abril como o
Dia Mundial de Conscientizagao do Autismo, quan-
do monumentos ¢ prédios iconicos do mundo todo se
iluminam de azul (cor escolhida por haver, em média,
4 homens para cada mulher autista).

O simbolo do autismo ¢ o quebra-cabeca, que de-
nota sua diversidade e complexidade.

O dia 18 de junho ¢ 0 Dia do Orgulho Autista — re-
presentado pelo simbolo da neurodiversidade, o infi-
nito (lemniscata) com o espectro de cores do arco-iris,
considerando o autismo como identidade, uma carac-
teristica da pessoa — celebrada originalmente pela
organizacao britinica Aspies for Freedom (AFF), a
partir de 2005.

Veja a seguir alguns sinais de autismo. Apenas trés
deles numa crianga de um ano e meio ja justificam
uma consulta a um médico neuropediatra ou a um
psiquiatra da infincia e da adolescéncia. Testes como
o M-CHAT-R/F (com versio em portugués) estio
disponiveis na internet para serem aplicados por
profissionais.

Todas as referéncias, links e mais informagoes estio na
versdo online deste artigo.

Autismo

Nao manter contato visual
por mais de 2 segundos;

Nao atender quando
chamado pelo nome;

Isolar-se ou nao se interes-
sar por outras criangas;

Alinhar objetos;

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

Nao usar brinquedos de
forma convencional;

Fazer movimentos repetiti-
vos sem fungao aparente;

Nao falar ou nio fazer
gestos para mostrar algo;

Repetir frases ou pala-
vras em momentos ina-
dequados, sem a devida
funcao (ecolalia);

Nao compartilhar interesse;

Girar objetos sem uma
funcao aparente;

Apresentar interesse res-
trito por um unico as-

sunto (hiperfoco);

Nao imitar;

Naio brincar de faz-de-conta;

Hipersensibilidade ou hi-
perreatividade sensorial.

O que ¢ a
REVISTA
AUTISMO

A Revista Autismo é uma
publicacdo gratuita, impres-
sa e digital (acesse pelo QR-
-Code da pégina do indice),
trimestral, feita por ilus-
tradores, colunistas e jor-
nalistas autistas, além de
familiares e especialistas.

E a primeira publica-
¢do periddica sobre autis-
mo na América Latina e

2 primeira do mundo em
| portuguesa nesse
ndada em 2010, a

Revista Autismo segue firme na missdo de disseminar
informagéo de qualidade a respeito de autismo e outras
condigbes de satide relacionadas, com muito profissio-
nalismo, imparcialidade e pluralidade de vozes.

Vocé pode baixar todas as edi¢Ges, na integra,
no nosso site gratuitamente, pode retirar em uma
das institui¢des que distribuem a revista em todos
os estados do Brasil, também pode assinar, pagan-
do somente o custo de envio e recebendo a revista
impressa em sua casa, além de poder tornar-se um
apoiador digital.

Siga-nos nas redes sociais e acompanhe nossa
publicacdo didria de noticias e artigos no site
CanalAutismo.com.br.
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ANDRE, HOJE E SEXTA-
FEIRA, DIA DE PIZZA!

1550 MESMO,
MAMAE. PIZZA DE
MUCARELA COM SUCO
DE LARANJA.

NOSSA, CASCAO! ACH
QUE O ANDLE BUGOU.

QUE TAL
MUDPARMOS E
HOJE EXPERI-
MENTARMOS
PIZZA DE

MILHO?

VERDADE, CARECA. ELE
NAO GOSTOU DA IDEIA.

SEXTA E DIA DE PIZZA
DE MUCARELA. O MILHO E DE
TERCA-FEIRA, COM ARROZ.

ANDLE, E SE VOCE TENTASSE ALGO
PIFELENTE HOJE COM A GENTE?

/AT NAO VOU SABER
MAIS QUAL E O DIA
) DA SEMANA.
_a—""\_\_\-\-\-‘-‘_

A PIZZA DE MU-
CARELA HOJE.

OBAAAA!

TUDO BEM, ANDRE, VOCE DEVERIA EXPERIMENTAR A
FILHO. MANTEMOS PIZZA DE CALABRESA COM CHOCOLATE.

ISSO NAO

COMBINA COM
NENHUM DIA DA

Quer saber mais sobre au

Fagca como milhares de pessoas.

Assine ja e receba a Revista Autismo no set
endereco, pagando somente o frete e apoiar
projeto para alcangarmos mais e mais pes:

CanalAutismo.com.br/assine

CanalAutismo.com.br/apoie




MATRAQUINHA

A Comunicagao
Alternativa como
ponte no retorno

as aulas

O retorno as aulas sempre ¢ um momento cheio de
expectativas, ¢ para muitas familias de criancas com
autismo, como a nossa, esse periodo pode ser ainda
mais desafiador. No caso do Gabriel, meu filho, a co-
municacio alternativa tem sido uma ferramenta es-
sencial, transformando desafios em oportunidades de
conexao e aprendizado.

Desde cedo, entendemos que a comunicagao ¢
mais do que palavras. Para o Gabriel, verbalizar nem
sempre foi possivel, e isso muitas vezes resultava em
frustracdes — para ele e para todos ao seu redor. Foi
entdo que mergulhamos no universo da Comunicagio
Alternativa e Aumentativa (CAA), descobrindo fer-
ramentas incriveis que permitiram que ele expressasse
pensamentos, sentimentos ¢ necessidades de maneiras
antes inimagindveis.

Com o retorno as aulas presenciais, o uso da CAA
desempenhou um papel ainda mais significativo. Ima-
gine a complexidade de adaptar-se a novos horirios,
rotinas e interagdes sociais, especialmente apds pe-
riodos de isolamento. Gragas ao uso de aplicativos,
pranchas de comunicagao e dispositivos eletrénicos,
o Gabriel conseguiu se sentir mais incluido nesse am-
biente escolar. Ele pdde indicar preferéncias, respon-
der perguntas e até mesmo compartilhar pequenos
relatos do seu dia. Cada interagao bem-sucedida se
tornou um degrau rumo a sua autonomia.

Além disso, a comunicagao alternativa nao apenas
beneficia o Gabriel, mas também promove um im-
pacto positivo no ambiente ao seu redor. Seus colegas
de classe aprenderam a respeitar e valorizar diferentes

@@ -

formas de um colega se expressar, enquanto os pro-
fessores encontraram uma ferramenta poderosa para
entender melhor suas necessidades e talentos.

O mais emocionante desse processo tem sido
acompanhar a evolu¢io do Gabriel — nio sé em
termos de comunicac¢io, mas também de confianca
e felicidade ao perceber que suas ideias tém valor e
podem ser compartilhadas. Ele nos ensina diaria-
mente que existem muitas formas de se conectar e
que o importante ¢ encontrar aquela que funciona
melhor para cada um.

Para quem estd comegando essa jornada com
a CAA, eu digo: vale a pena! No inicio, pode pa-
recer desafiador e até um pouco intimidador, mas
os resultados sio transformadores. A comunicagao
alternativa ¢ mais do que um recurso; ¢ uma
ponte que conecta mundos e abre portas para novas
possibilidades.

O retorno as aulas, agora, nao ¢ mais visto com
receio, mas com esperanga. A cada dia, o Gabriel nos
mostra que, quando existe uma ferramenta para dar
voz 3s suas ideias, ele pode (e vai) alcangar o mundo.



A contribuicio brasileira %
para a descoberta
da causa genética da
sindrome de Rett

Texto por Paula Godke]

llustragéo: Leticia Gomes| : : ¢
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sindrome de Rett, descrita pela primeira
vez em 1966 pelo pediatra austriaco An-
dreas Rett, é uma condicao neuroldgica
grave que afeta principalmente meninas.
Por muitos anos, sua causa permaneceu
um mistério para a comunidade cientifica.
Uma familia brasileira desempenhou um
papel crucial na descoberta do gene res-
ponsavel por essa sindrome, uma histéria
que demonstra a importancia da colabo-
racio entre familias, associacdes, médicos
e pesquisadores internacionais.

O INICIO DA

* JORNADA

No inicio da década de 1990, na cidade
paranaense de Jaguariaiva, o Dr. José Luiz
Pinto Pereira, um neuropediatra interes-
sado no estudo da sindrome de Rett, fez
uma descoberta extraordindria. Ele iden-
tificou um caso dnico: trés irmas afetadas
pela sindrome. Simo-

ne Bolfer, mae de uma

menina com sindrome
REVISTA AUTISMO



de Rett e ativa na comunidade, relembra
o momento: "O Dr. José Luiz sempre foi
muito interessado pela sindrome de Rett,
¢ em um determinado dia me ligou pedin-
do para que eu visitasse o hospital, pois
havia internado uma menina de seis anos,
da APAE de Jaguariaiva-PR, com sindro-
me de Rett. Essa menina tinha uma irma,
também com deficiéncia. Ele foi vé-la e
a diagnosticou também com a sindrome
de Rett".

A familia teve oito filhos no total, cinco
deles com sindrome de Rett — um caso ex-
tremamente raro e valioso para a pesquisa
genética."Esse casal teve oito filhos: uma
menina que faleceu com 2 anos e 6 meses,
com a sindrome de Rett, um menino que
morreu antes de completar um ano, uma
filha que morreu com 13 anos, uma me-
nina, a época com 10 anos, também com a
sindrome de Rett, uma menina de 6 anos
com a sindrome de Rett, uma filha neu-
rotipica que, a época, estava com 19 anos,
uma outra filha, 4 época com 17 anos, tam-
bém neurotipica e uma menina neurotipi-
ca, que a época estava com 2 anos e oito
meses", contou Simone.

A DESCOBER-
TA CHEGA
AQ CENA-
RIO INTER-
NACIONAL

O Dr. Pereira, reconhecendo a impor-
tAncia desse caso, apresentou-o em um con-
gresso internacional. Simone relata: 7O Dr.
José Luiz apresentou o caso das trés me-
ninas Rett do Brasil em um congresso in-
ternacional no qual estava presente a Dra.
Sakkubai Naidu, Johns Hopkins Hospi-
tal, de Baltimore, EUA". Essa doutora, uma
neurogeneticista renomada, do Kennedy

A familia teve oito
filhos no total,
cinco deles

com sindrome

de Rett.

Institute (EUA), imediatamente reconhe-
ceu o potencial do caso para avancar a pes-
quisa sobre a sindrome de Rett.

A VIAGEM
QUEMUDOU

TUDO

Com o apoio da Associa¢ao Brasileira
de Sindrome de Rett (Abre-te), a familia
viajou para Baltimore, em 1997, acompa-
nhada pelo Dr. Pereira. "Foi entao que en-
trou a participa¢ao da Abre-te. Como era
muito importante a pesquisa, a Abre-te
juntou recursos ¢ pagou a minha passagem.
Fomos entio: a mie, a filha mais velha,
com 19 anos, a menina de 2,8 anos (ambas
sem a sindrome), as duas meninas com a
sindrome (a mais velha das trés tinha fa-
lecido), o Dr. José Luiz e eu", relembrou
Simone Bolfer.

Foram, entio, coletadas amostras de
DNA de todos os membros da familia,
incluindo as criangas com a sindrome no
cromossomo X.

A DESCOBLER-
TA DO GENE

Os dados genéticos da familia brasi-
leira foram compartilhados com outros
centros de pesquisa, incluindo a Univer-
sidade de Stanford, que estava avan¢ada
no estudo da mutagao. Essa colaboracio
internacional culminou na identificagio
do gene MECP2 como a causa da sindro-
me de Rett, uma descoberta publicada em
1999 por pesquisadores liderados pela Dra.
Huda Zoghbi.

“Foi um momento emocionante! Era
uma noite de domingo. Na época, ainda
usdvamos secretdria eletronica para gravar
os recados telefénicos. Chegando em casa,
percebi que havia um recado e, ao ouvi-lo,
perdi o félego, minhas pernas amoleceram!
Era Mrs. Kathy Hunter, 4 época presiden-
te da International Rett Syndrome Asso-
ciation, dizendo: ‘Isis, foi identificado o
gene causador da sindrome de Rett!” Eu
mal acreditei! Imediatamente liguei para
o Dr. José Salomao Schwartzman e, tam-
bém através da secretaria eletronica, deixei
o mesmo recado que acabara de receber.
Parecia que eu estava sonhando. Nascia,
nesse momento, a esperanca da cura’, re-
lata Isis Riechelmann, presidente da Abre-
-te, a época.

A contribui¢ao dessa familia brasileira
foi determinante por vérias razdes:

e O grande numero de individuos
afetados em uma dnica familia
permitiu uma analise genética mais
precisa.

e A presenca de irmas afetadas e nao
afetadas forneceu informagoes va-
liosas sobre o padrao de heranca.

e A colaborag¢io entre as comunida-
des cientificas brasileira e inter-
nacional acelerou o processo de
descoberta.
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IMPACTO E
LEGADO

Esta histéria destaca a importancia da
colaboracao entre familias, associagoes,
médicos e pesquisadores, na busca por res-
postas para condi¢des genéticas complexas.
A contribuigao brasileira para a descober-
ta da causa genética da sindrome de Rett
nao apenas ajudou a compreender melhor a
condi¢ao, mas também abriu caminho para
futuras pesquisas e possiveis tratamentos.
A partir da identifica¢io da mutacao do
gene MECP?2 foi possivel mostrar que os
sintomas da sindrome de Rett poderiam
ser revertidos em modelos murinos (estudo
do Dr. Adrian Bird, publicado em 2007)
e comprovar que a sindrome de Rett nio ¢
degenerativa. Esses mesmos estudos leva-
ram ao desenvolvimento da terapia génica
para sindrome de Rett, que estd atual-
mente em teste clinico nos EUA, Canad4
e Reino Unido.

( J Jjame f

Simone reflete sobre o impacto dessa
descoberta: "Foi uma longa e gratificante
histéria, e temos que agradecer [...] ao Dr.
José Luiz Pinto Pereira, que divulgou o
caso para a comunidade médica internacio-
nal, pois, se nao fosse ele, nunca o mundo
saberia dessa familia tao determinante para
a ciéncia",

Hoje, gracas a essa familia brasileira,
sabemos que a sindrome de Rett ¢ causada
por mutagdes no gene MECP2, localiza-
do no cromossomo X. Essa descoberta tem
implicagoes significativas para o diagnds-
tico, aconselhamento genético e desenvol-
vimento de terapias potenciais para essa
condi¢io devastadora.

CONCLUSAO

A histéria serve como um poderoso
lembrete do impacto que individuos e fa-
milias podem ter na pesquisa médica e da
importancia da colaboragio internacio-
nal na busca por respostas para desafios

E JA!

Conectamos empresas,
entregamos confianca!

Acreditamos que cada entrega carrega mais do
que um produto, ela leva confianca, compromisso
e proposito. Com mais de 60 anos de experiéncia,

somos especialistas em solucdes personalizadas
para transporte de encomendas, atuando em todo
o Brasil nos modais rodoviario e aéreo, conectando
empresas aos seus clientes, com rapidez,
seguranga e eficiéncia.

Conte com a Jamef para levar sua empresa
ainda mais longe.

Acesse nosso site.

Paula
Godke

é administradora, mie da
Aline, de 10 anos (diagnos-
ticada com sindrome de

@ @abretebr Rett), vice-presidente da
[ § ELIE ) Associacdo Brasileira de
[ » ELIY ) Sindrome de Rett (Abre-te).

médicos complexos. Como Simone conclui em seu
depoimento: "Nés temos que agradecer a esta fami-
lia. Agradecer aos cientistas que continuam buscando
a cura da sindrome de Rett que, se Deus quiser, serd
proxima’.

A contribuigao brasileira nao apenas ajudou a des-
vendar um mistério médico, mas também trouxe es-
peranga para familias em todo o mundo, afetadas pela

sindrome de Rett. &%
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Como as areas de gliversidade,
equidade e inclusao tornam

as empresas melhores

Marcelo
Vitoriano

B @specialisterne_br
@ Specialisterne-Brasil
SpecialisterneBrasil

é psicélogo,
especialistaem
terapia compor-
tamental cogni-
tivaem saude
mental, mestre
em psicologia da
satide com expe-
riéncia na gestdo
de programas

einclusdoem
empresas como
Sodexo no Brasil.
Ha4 anosfaz
parte do grupo
de trabalho sobre
Direitos Humanos
nas empresas da
rede brasileira do
Pacto Global da

B specialisternebrasil.com dediversidade

ONUeéCEOda

Specialisterne no
Brasil, organi-
zacdo social de
origem dinamar-
quesa presente
em 23 paises, que
atua naforma-
cdo einclusao

de pessoas com
autismo no mer-
cado de trabalho.
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Esse texto foi elaborado por conta
de uma inquietagao pessoal, prin-
cipalmente em funcio do atual
momento de mudanca na po-
litica norte-americana, onde o
governo eleito estabeleceu uma

@ REVISTA AUTISMO

pressio para que muitas empre-
sas encerrassem ou diminuissem
seus programas de DEI (diversida-
de, equidade e inclusio).

Bom, como sou uma pessoa que
tem uma experiéncia de quase 30

llustragédo: Camila Alli Chair - El@camila_alli

anos de atuagio nessa drea, prin-
cipalmente na inclusio de pessoas
com deficiéncia, gostaria de trazer
alguns exemplos de impacto para
muito além das inimeras pesqui-
sas que apontam os beneficios dos

programas de diversidade e inclu-
sao. Quero falar de histérias reais.
Quando eu trabalhava em uma
multinacional que tinha um pro-
grama muito sério de diversidade,
equidade e inclusao, lembro-me
de um exemplo que me tocou
bastante, quando nés contrata-
mos uma senhora preta, de quase
50 anos, com deficiéncia intelectual
moderada, uma pessoa que nio era
alfabetizada e que, antes, trabalhava
como coletora de residuos, buscan-
do latinhas de aluminio paraasua
sobrevivéncia e a do seu filho, que
também era uma pessoa com defi-
ciéncia intelectual.

Na época, Vitéria, como vou cha-
mé-laaqui, para preservar sua iden-
tidade, foi contratada como auxiliar
de servigos gerais e toda aadaptagio
para que pudesse trabalhar, além de
toda a acessibilidade que ela neces-
sitava foram feitas com o auxilio de
uma metodologia chamada de “em-
prego apoiado”. Por exemplo, aroti-
na e as instrucoes de trabalho eram
dadas a ela com orientagdes por
meio de desenhos que mostravam
como deveria fazer sua atividade,
até porque ela nio era alfabetizada.
Sempre que eu a encontrava, Vi-
toria estava com um sorriso no
rosto e era muito agradecida aque-
la oportunidade de trabalho. Um
dia, perguntei o que ela mais gos-
tava do seu trabalho. Vitdria me

respondeu rapidamente, sorrindo,
que agora trabalhava limpinha e as
pessoas falavam com ela — o que
nao acontecia quando era coletora
de residuos, de latinhas.

Respirei fundo para nao chorar
na frente dela e depois fiquei pen-
sando muito em como as empresas
podem impactar a nossa sociedade
de forma positiva e ter bons resul-
tados.

Outro exemplo que acho impor-
tante falar aqui: uma empresa em
que eu trabalhei regularmente
organizava homenagens para as
mulheres, principalmente no Dia
Internacional da Mulher, sempre
ressaltando a forca da mulher, a
maternidade e temas afins. Um
dia, por indicacio da drea de DEI,
o tema escolhido para o Dia Inter-
nacional da Mulher foi a violéncia
contra as mulheres e como elas
poderiam se proteger e sair dessa
situacdo. Claro que é um tema
denso, mas tivemos muitos rela-
tos de mulheres que mencionaram
viver em situacio de violéncia e o
quanto foi importante receber as
informacoes da empresa para ten-
tarem mudar sua situagao de ex-
tremo risco de vida.
Importante lembrar que, por
meio de programas de DEI,
muito mais pessoas pretas tive-
ram oportunidades de conseguir
um emprego, quer seja por meio

de recrutamentos com vagas re-
servadas, programas de mento-
ria ou capacitagao, e com isso
conquistaram um trabalho!
Para finalizar, quero lembrar que
amaioria das pessoas autistas que
acompanhamos na inclusio pro-
fissional teve a oportunidade por
meio de iniciativas e programas de
diversidade, equidade e inclusao.
Afirmo, sem nenhuma didvida,
que as empresas que renunciarem
a departamentos e iniciativas de
DEI vao se tornar piores empresas,
nao retendo talentos e proporcio-
nando uma cultura que privilegia
apenas parte da sociedade.
Seguimos em frente, sem retroces-
sos, apoiando e fortalecendo acdes
que valorizam a diversidade, equi-

dade e inclusao.3o
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Um chamado para
0 Dia Mundial da
Conscientizagdo do
Autismo 2025

Mais do que um gesto
simbdlico, a data, instituida pela
ONU em 2007, ¢ um convite para
ampliar o debate sobre inclusao,

aceitacio, respeito e direitos das pessoas autistas.
No Brasil, a campanha de 2025 traz um tema dire-
to e poderoso: "Informacio gera empatia, empatia
gera respeito!”.

A frase reflete uma realidade incontestével: o
desconhecimento ainda alimenta preconceitos e
limitagoes impostas as pessoas autistas. E todos
perdem com isso, autistas e nao autistas. Para
muitos, o autismo ainda é um conceito distante,
envolto em estereStipos que nao correspondem a
diversidade do espectro. "A informacio é a base
da transformagio. Quando as pessoas conhecem
o autismo, deixam de enxergar apenas limitagoes
¢ passam a reconhecer potenciais”, afirma Paula
Ayub, psicéloga clinica, terapeuta de familia.

Apesar dos avangos nas ultimas décadas, a desin-
formacio sobre o autismo ainda tem efeitos profun-
dos. Pais e responsaveis frequentemente enfrentam
desafios, desde a obten¢ao de um diagnéstico até a
busca por suporte adequado. No ambiente escolar, a
falta de compreensao sobre as necessidades dos alu-
nos autistas e a falta de capacitacio dos profissionais
e infraestrutura ainda geram enormes barreiras para
ainclusao.

Carlos Henrique, pai de Miguel (nomes ficticios
para preservar suas identidades), de 9 anos, relata
as dificuldades que enfrentou ao matricular o filho
em uma escola regular. "Nos primeiros anos, fomos
recusados em algumas institui¢oes. Mesmo depois
de conseguirmos uma vaga, o despreparo da equipe
pedagégica dificultou muito a adaptacao do Miguel”,
conta. O caso de Miguel nio é isolado: a falta de for-
magao de educadores sobre autismo é um problema
recorrente no Brasil.

No mercado de trabalho, a situacio nao é diferen-
te. Muitos adultos autistas enfrentam dificuldades
para conseguir emprego ou se manter nele. "Atual-
mente, todas as pessoas que buscam um trabalho tém
dificuldades para conseguir um emprego. Para as

pessoas autistas, multiplica-se essa dificuldade. Com
acessibilidade adequada, as pessoas autistas podem
trabalhar, construir uma carreira e contribuir para
que as empresas sejam mais humanas, inovadoras e
lucrativas", argumenta Marcelo Vitoriano, diretor
da Specialisterne Brasil, empresa especializada em
treinar e empregar autistas nas empresas.

Se o desconhecimento afasta, a informagao
aproxima — é uma légica incontestavel. Entender o
transtorno do espectro do autismo (TEA) significa
compreender que nio hd uma inica forma de ser au-
tista e que cada pessoa tem caracteristicas e necessi-
dades préprias. "Um dos grandes desafios que ainda
temos atualmente em relagao ao TEA sao suas nuan-
ces, COMo 0 nome em si, trata-se de um espectro que
ocorre em trés vertentes, mas nao podemos esque-
cer que estamos falando de um ser humano que tem
sua propria personalidade, vontades, emogdes e que
o meio também tem seu papel no quadro. Quanto
mais compreendermos essa condicio e respeitarmos
as especificidades de cada um mais avancaremos na
conscientizagao e no respeito das pessoas com TEA",
destaca a neurocientista Emanoele Freitas, que ¢é mae
de Eros Micael, um rapaz autista, além de psicote-
rapeuta especialista em anélise do comportamento,
no diagnéstico e tratamento do autismo e doengas
metabélicas, autora do livro “Transtornos do Neu-
rodesenvolvimento — Conhecimento, planejamento
e inclusao real".

A empatia também passa por pequenas atitudes
no cotidiano. Respeitar a forma como uma pessoa
autista se comunica, compreender suas sensibilida-
des sensoriais e evitar julgamentos sao formas sim-
ples, mas poderosas, de promover inclusao. "Falar
sobre empatia é discursar sobre a capacidade de se
colocar no lugar do outro, compreender o outro na
relacio com o mundo. A informacio sobre o TEA
aproxima os sujeitos porque contribui com a empa-
tia, que por sua vez colaborard com a construcio de
um ambiente ainda mais inclusivo, respeitando as
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necessidades especificas de cada sujei-
to e promovendo o apoio necessario",
acrescenta a pedagoga Aline Louren-
co Bittencourt, mestre em Educagéo,
premiada em terceiro lugar na Educa
Week 2021 pelo seu relato da atuacao
de estudantes com TEA e autora,
com Rosane Meirelles, do livro “Au-
tismo e Ciéncias. O protagonismo de
estudantes com TEA” (Wak Editora).

Esse olhar empdtico precisa
estar presente em todos os espa-
cos: nas escolas, nos ambientes de
trabalho, no atendimento médico
e até nas interagdes sociais mais
simples. "Quando eu vou a um res-
taurante e as pessoas entendem que
meu filho precisa de um ambiente
mais tranquilo, isso faz toda a di-
ferenca. A inclusio é muito mais
simples do que a gente imagina.
Reduzir barreiras atitudinais favo-
rece a participacio dos nossos filhos
na sociedade, estimula a indepen-
déncia e a tao almejada autonomia
na vida adulta”, compartilha Tarita
Inoue, psicomotricista especialista
em TEA e mae de um adolescente
autista de 15 anos.

Informagao e empatia, quando
combinadas, levam ao respeito. E
o respeito, na pratica, se traduz em
acessibilidade, equidade e oportuni-
dades reais para pessoas autistas. A
legislagao brasileira avangou nos ul-
timos anos, mas ainda hd um longo
caminho a percorrer para garantir
que os direitos das pessoas autistas
sejam plenamente respeitados.

REVISTA AUTISMO

A Lei Berenice Piana (12.764/2012) reconhece
o autismo como deficiéncia para fins legais, garan-
tindo acesso a politicas publicas. No entanto, mui-
tos dos direitos previstos na lei ainda nao sairam
do papel. ”As pessoas nunca vao respeitar alguma
coisa que elas nao conhecem. Nao adianta termos
leis incriveis se as pessoas nio souberem o que é au-
tismo. Porque se nao conhecem o TEA, nunca vao
conseguir respeitar o direito de alguém ou de uma
condicio que eles nem sabem o que é”, critica a ad-
vogada e mie de autistas Carla Borges Bertin. Além
da conscientizacio, o respeito também precisa estar
enraizado na cultura social. Pequenos gestos de aco-
lhimento e compreensio fazem toda a diferenca
navida de uma pessoa autista. "Ser respeitado vai
muito além da aceitagio. Significa ter oportunida-
des, autonomia e poder ser quem se é, sem precisar
se encaixar em um padrio imposto pela sociedade”,
enfatiza Carla Bertin, que tem dois filhos autistas
e é uma das coordenadoras do curso Futuro sem
Medo, da Territério Saber, para pais e familiares
de autistas.

Neste 2 de abril, a campanha "Informagio gera
empatia, empatia gera respeito!" é um chamado
para agir. Mais do que compartilhar postagens nas
redes sociais, o desafio é transformar o conhecimen-
to em atitudes concretas que tornem o mundo mais
acessivel para pessoas autistas.

Cada um pode contribuir de alguma forma:
educadores podem buscar formagio sobre inclusio,
empresas podem investir na acessibilidade de seus
ambientes, e todos nés podemos ouvir mais as vozes
autistas, entendendo suas reais demandas. "A mu-
danca comeca no dia a dia. Sao pequenas a¢oes mais
guiadas pela curiosidade do que pelo julgamento
que podem, somadas, gerar um impacto gigantes-
co na micro e macro esferas", finaliza Paula Ayub.

No Dia Mundial da Conscientizagao do Autis-
mo e ao longo de todo 0 més de abril, fica o convi-
te a sociedade, sem excecao: busque informagao,
pratique a empatia e, acima de tudo, promova
o respeito.

2 de abril

Dia Mundial da
Conscientizacao
do Autismo
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conscientiza¢ao sobre o autismo tem cresci-

do significativamente nas ultimas décadas, §

impulsionada por campanhas educativas,
movimentos sociais, maior destaque nos

meios de comunicagao e pela mudanga 8
dos critérios diagnésticos do transtor- §
no nos manuais médicos. Como con- |

A . . A BE
sequéncia, cada vez mais adultos tém
se descoberto autistas. Diagndsticos -

tardios tornaram-se mais frequen-
tes & medida que profissionais de
satide e a sociedade em geral pas-
saram a reconhecer que o autis-
mo nio se limita a infincia e

pode se manifestar de for-

mas menos dbvias ao
longo da vida.

A sutileza do autismo na vida adulta aponta para
um processo de diagndstico mais complexo em
comparagao ao infantil. Entre as questoes envol-
vidas nessa dificuldade de identificagio estio o
diagnéstico diferencial, as habilidades aprendi-
das ao longo da vida e a falta de capacitagio de
profissionais no setor privado e publico.

O DESAFIO DO
DIAGNOSTICO

O ativista Hugo Braz ¢ moderador .da Rede Gat-

cha Pré-Autismo, avd de autista e descobriu recentemente -
que um de seus filhos também ¢ autista. A necessidade

de investigagao surgiu durante a pandemia, quando seu

filho cursava uma gradua¢ao em Fisica e enfrentava di- |

ficuldades com ansiedade, o que motivou a procura de

. <« . i
um neurologista. “Foi um desastre total. Ele perguntou

para o neurologista sobre a dificuldade de entender os

sentimentos das pessoas. O médico disse que ele erain- :

capaz de sentir. Ele saiu dessa consulta extremamente
doido, mal-entendido”, disse Hugo em entrevista a

Revista Autismo.

Uma resposta mais consistente veio com um
neuropediatra que, mesmo tendo maior expe-
riéncia com casos infantis, conduziu um processo
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Jornalista, mestre e dou-
torando em comunicagédo
e autor do livro “O que é
neurodiversidade?”.

@otiagoabreu_

adulta. Para Hugo, autistas adultos
com cognitivo e linguagem preser-
- vados podem passar por descon-
: fortos em avaliagoes médicas ou
até mesmo receber diagndsticos

B
errados, como o de esquizofrenia.
Em adultos, o diagndstico di-
ferencial se torna um

desafio para profis-

sionais. O médico

psiquiatra Thiago

Cabral afirma

que condigoes

COMO transtor-

no do déficit

de atencio

com hipe-

ratividade
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(TDAH), transtorno de persona-
lidade borderline e especialmen-
te o transtorno de personalidade
esquizoide sao comuns de serem
confundidos com o autismo. Para
ele, o importante ¢ observar as ca-
racteristicas exclusivas do espectro
autista. “Todo autista é literal, tem
muita dificuldade com piadas, iro-
nias, sarcasmos. Com o tempo, ele
aprcndc. Muitos estudam isso, mas
todos tém. As hipersensibilidades
também. E a inflexibilidade com
rotina. Todo autista tem. E essas
caracteristicas que todo autista
tem, nao tem nos outros. Nao tem
no borderline, nao tem no esqui-
zoide”, conta.

Mas o que garante um bom
diagndstico? Segundo o psiquia-
tra, ¢ a pratica do profissional. “Se
o profissional ¢ bom, ¢ capacitado,
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cle faz o diagndstico répido. Se o
profissional nio ¢ experiente com
autismo, realmente ¢ um diagnés-
tico dificil. O diagndstico ¢ essen-
cialmente clinico, do médico. Mas
aavaliagio neuropsicoldgica ajuda
muito na investigagao diagn(’)stica,
pravocé entender como ¢ que o cé-
rebro est4, como funciona. Mas o
principal ¢ a prética do profissio-

nal”, afirma Thiago Cabral.

E AS REDES
SOCIAIS?

Ao observar o crescimento de
contetidos sobre autismo na inter-
net, pesquisadores, em estudo pu-
blicado no Journal of Autism and
Developmental Disorders, inves-
tigaram a qualidade dos materiais
divulgados no TikTok e descobri-
ram que 41% dos videos de maior
alcance eram imprecisos e 32% ti-
nham generaliza¢6es. Da mesma
forma, parte da popularizagio do
autismo, enquanto diagno’stico,
levanta debates na comunidade
sobre o quanto as redes ajudam
ou atrapalham na compreensao
da condiczo.

Rauana Batalha ¢ servidora
publica da Universidade Federal
do Acre (Ufac), mie e também
autista. Ao longo de uma década,
percebeu como o autismo ganhou
espaco dentro da universidade, es-
pecialmente pelas matriculas de
autistas adultos em diferentes cur-
sos. Em relagio as redes, ela conta
que ndo percebe muitos contetddos
de desinformagio. “%ando tem, é
por parte dos pais, por incrivel que
parega’, destaca.

ISTA AUTISM O IS




Ela, que j4 produziu iniciativas sobre autismo na univer-
sidade, a0 mesmo tempo que tem sua filha atendida na As-
sociacao Familia Azul, fundada em 2011, possui um grupo
no WhatsApp, de autistas adultos do Acre, com mais de 80
pessoas. “Eu nao vejo ainda banalizagao. Pelo contrario, eu
vejo ¢é muito diagndstico errado, um laudo de TDAH,
de transtorno de ansiedade generalizada. 50% ou mais
das pessoas que estao 14 no nosso grupo, por exemplo, ja
tiveram outros diagndsticos, tomavam medicago erra-
da, nao tinham qualidade de vida. Ai, outro profissional
que viu. Entao, aqui no estado, eu acho que isso reflete
muito’, conta Rauana.

Thiago Cabral, por sua vez, faz um balango sobre o con-
teido de autismo nas redes. “Tem informagao de qualidade.
Mas tem muito mais contetido ruim. Eu acho que o aumen-
to da visibilidade ¢ positivo. Mas a desinformacao também ¢
uma preocupagao. Muitas vezes, as redes sociais simplificam
€ romantizam o autismo, o que pode levara interpretagoes
erradas. Entao, ¢ importante que bons profissionais de satde
e instituigdes sérias compartilhem informagoes para contra-
balancear”, argumenta.

POR AVALIACOES
ADEQUADAS

Na perspectiva de Hugo, um dos desafios estd em rela-
Ga0 a0 acesso a atendimento de autistas na vida adulta no
Sistema Unico de Saude (SUS). “Os casos que eu tenho
visto de adultos é que [eles] procuram médicos particu-
lares. Justamente porque parte por indica¢ao”, conta.

Rauana também revelou que, de todos os autistas
que conhece no estado, nenhum recebeu o diagnos-
tico na rede publica. “Essa investigacao, principal-
mente da adolescéncia em diante, é muito dificil
aqui no estado pelo SUS. Vocé s6 consegue se for
pago. No nosso grupo de WhatsApp, por exem-
plo, de autistas adultos, todos conseguiram
o diagndstico pagando, ndo tem ninguém
que veio do SUS”, compartilha.

No contexto da universidade,

Rauana observa que ocorreram desafios nos primeiros
casos de alunos autistas em relacao a pericia. Atualmente,
segundo ela, hd uma quantidade significativa de estudan-
tes autistas no curso de Medicina, o que levantou dis-
cussoes sobre acesso ao diagndstico. “Eles questionavam
que a maioria das pessoas daqui vinham com avaliagio
neuropsicoldgica e o laudo, e as pessoas que vinham de
fora s6 tinham laudo. Entao, causava uma certa descon-
ﬁam;a, por isso que, As vezes, eles interferiam, paraquea
pessoa trouxesse mais documentos para realmente com-
provar”, disse.

Ao mesmo tempo que a avaliagio neuropsicoldgica é Veja alguns destaques resumidos do Canal Autismo, que publica conteado diario

sobre autismo. Para ler os textos completos de cada noticia,acesse o site [OFTTF) VT TTRENTTH T

relevante para uma hipétese de autismo, Thiago Cabral
ou use 0 QR-code que esta na pagina do indice desta edicao.

afirma que nem sempre ela pode ser precisa. “Eu jd pe-
guei avaliacao neuropsicoldgica que falava que era TEA
¢ nao era, assim como eu ji peguei que dizia que nao era
e era’, pontua. Em relagio ao acesso, ele também argu-
menta que o custo das avaliagdes ¢ um fator relevante.

De pais e para pais, curso ‘Futuro Sem Medo’
traz conhecimento a partir da visao de
pais atipicos.

Em fevereiro, a Territdrio Saber langou o
curso “Futuro Sem Medo — Criando Fi-
lhos com TEA”, para capacitar pais e cui-
dadores de criangas com transtorno do
espectro do autismo (TEA). A formacao
combina videoaulas, e-books e um férum
de duvidas, abordando desde o impacto do
diagndstico até aspectos como terapias, di-
reitos e inclusao educacional. Coordenado

“Uma avaliagao neuropsicoldgica ¢ mais de mil reais. No
SUS, a crianga pode até conseguir, porque tem o CAPS
infantil, mas [para] o adulto nao tem tanto profissional
capacitado”, lamentou.

O psiquiatra considera o cenério desafiador, sobretu-
do porque muitos médicos nunca acompanharam casos
de autismo na vida adulta durante suas residéncias. Ele
também desconhece bons exemplos na rede publica. “O
principal seria o treinamento dos profissionais para esse
diagnéstico. O autista adulto camufla sintomas.” Ele
também acredita que, conforme a sociedade toma mais

conhecimento sobre autismo, mais casos podem chegar
aos profissionais. “Quando eu passei na psiquiatria da
infancia e adolescéncia, vi bastante autista crianca,
mas autista adulto, passei minha residéncia inteira

pelo médico neuropediatra Hélio van der
Linden Junior e pela advogada Carla Bor-
ges Bertin, ambos pais de autistas, o curso
reune especialistas de diversas dreas para
oferecer informagoes baseadas em ciéncia
e experiéncia prética. Mais informagées

e nao vi nenhum. Foi atendendo e estudando, que
eu fui aprendendo a fazer o diagndstico”, disse.

Divulgacao

sobre o curso estio no site territoriosaber.
com/curso-tea. Carla Bertin e Hélio van der Linden, coordenadores do curso “Autismo sem Medo”.

Ministério da Saade adia
CID-11 para 2027

Seriaa partir do inicio deste
ano (2025), mas o Ministé-
rio da Satide (MS) adiou para
01,jan.2027 a dataem que en-

trard em vigor a 11 versao da
Classificacao Internacional
de Doengas e Problemas Re-
lacionados a Satide (CID-11),

publicada pela Organizagao
Mundial da Satide (OMS) em
2021 e oficialmente traduzida
para o portugués do Brasil so-
mente em 2024 — apesar da
OMS recomendar que o inicio
do seu uso deveria ter sido em
janeiro de 2022 (h4, inclusive,

aversao em portugués publi-
cada no site da OMS, pela pri-
meira vez). O MS alegou, em
seu site, que “conforme a Nota
Técnica 61/2024, o inicio da
utilizaco da CID-11 no Bra-
sil esta previsto para janeiro de
2027, em razao das etapas de

atualizacao dos sistemas de in-
formacio e a capacitagao dos
usudrios e publicizacao”.



Brasil esteve no congresso de sindrome de Rett, na Australia

Em outubro de 2024, Paula
Godke representou o Brasil
no 9° Congresso Mundial de
Sindrome de Rett, realizado na
Australia. Como vice-presidente

da Associagio Brasileira de Sin-
drome de Rett (Abre-te), ela
pode compartilhar experién-
cias e, principalmente, absor-
ver conhecimentos valiosos

Podcast Espectros

recebeu Marcelo Oliveira,

Telma Albuquerque
e Fabio Coelho

sobre os mais recentes avangos
NO tratamento € COMpreensio
desta condicio. Foram 4 dias
de congresso, com mais de 450
participantes, de 26 paises,

e 62 palestrantes. O evento
foi realizado em Gold Coast,
no estado de Qlleensland,

Australia.

O Espectros, podcast mensal desta
Revista Autismo, recebeu mais
trés figuras da comunidade liga-
da ao autismo nos tltimos meses.
Em dezembro, o entrevistado foi

Viga de Albuquerque, graduada
em Letras, uma das precursoras
do ativismo do autismo no estado
do Amazonas e ex-presidente da
Associagao Brasileira de Autismo

Feibro

ESPECTROS
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Os jogos contam com dicas visuais e inteligéncia artificial para analise

do desempenho.

Pesquisadores criam
jogos virtuais para
ajudar autistas

Pesquisadores da Universidade
Federal Fluminense (UFF) cria-

Digital de Aprendizagem para
Criangas Autistas (Adac), um

Em entrevista, Mion fala
do seu filme, de autismo
¢ de conexoes familiares

Por conta da estreia de “MMA
— Meu Melhor Amigo” nos ci-
Nemas em janeiro, o jornalista
Francisco Paiva Jr. fez uma en-
trevista em video com Marcos
Mion, o ator e apresentador
que ¢ protagonista do filme.
Entre diversos temas, Mion
falou sobre seu idolo Sylvester
Stallone, também pai de um

rapaz autista, Seargeoh Stallo-
ne — que tem a idade do Mion!
(ambos nascidos em 1979) —,
sobre conscientizagao da equipe
€ cenas que mais o impactaram.
O video completo da entrevista
estd no canal da Revista Au-
tismo no Youtube (youtube.
com/@RevistaAutismo).
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Entrevista com

fI._

Marcelo Oliveira, presidente da  (Abra). Em fevereiro, o entrevista- 3
ONG Naia Autismo, de Goidnia  do foi o psicélogo, empreendedor g ram jogos virtuais para auxiliar ~ projeto que busca tornar a tec- : N g
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Tiago Cabral
Pereira

é médico psiquiatra, com
especializacdo em psiquiatra
forense e psicoterapia.

@cabralpsiquiatra
&4 cabralmed@me.com
B clinicaequilibrioebemestar.com.br

DIAGNOSTICO

TARDIO DE
AUTISMO

Texto por Thiago Cabral Pereira

llustragdo: Revista Autismo
#RESPECTRC

eceber um diagnéstico de autismo
navidaadulta pode ser um momen-
to divisor de dguas. Para muitos,
essa descoberta vem acompanhada
de alivio e autocompreensio; para
outros, ¢ acompanhada de frustra-
¢ao, davida e até resisténcia. Este
artigo explora como o diagndstico
tardio impacta a vida de adultos,
destacando seus desafios, benefi-
cios e a importancia de um diag-
néstico cuidadoso e preciso.

IMPACTO
INICIAL

TAMBEM HA
BENEFICIOS

cursoem

video

Aprenda
informatica

COm Cursos
gratis feitos

por especialistas

Criacdo de sites,

Programacdo,
Word, Excel e
muito mais.
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LIMITACOES DO
DIAGNOSTICO

DIAGNOSTICO
DIFERENCIAL

ISTA AUTISMO

USO INDEVIDO

DIAGNOSTICOS
TRANSFORMAM
VIDAS

AVALIACAO

@agabrielabandeira

Gabriela
Bandeira

Jornalista, autora do livro

Uma proposta para identificar
0 autismo mais cedo

Mais impensével ainda: o exame
tem cerca de 12 minutos de duragio e
¢ indolor. Para sua realizac¢io, a crian-
ca ¢ colocada para assistir a um video
de interagdes sociais em um tablet.
Enquanto isso, sao coletados dados
visuais que comparam as reagoes dela
com padroes de atengao esperados em

---f.-c-""" ‘

[
=

criangas com desenvolvimento tipico
da mesma idade.

A partir dai, ¢ possivel identificar
se 0 comportamento estd de acordo
com os marcos de desenvolvimento da
mesma idade ou se realmente existem
comportamentos mais proximos de
criangas diagnosticadas com autismo.

SERVE
COMO DIAG-
NOSTICO?

Apesar da novidade ser promis-
sora, 0 exame Nao serve como diag—
ndstico de TEA. Mesmo com sua
realizacdo, o laudo de autismo con-
tinua sendo emitido apenas apds

Foto: Divulgagao
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“Singulares - Um olhar
sobre o autismo” e do-
cumentario homénimo e
coordenadora de comu-
nicacéo na Genial Care.

avaliacdo de especialistas e uma ana-
lise cuidadosa de outros padroes de
comportamento que, ai sim, vao co-
laborar para o parecer médico.

A avaliacao Earlipoint pode, sim,
servir como aliada ao diagnéstico
e, consequentemente, inicio preco-
ce da intervencgao que vai colaborar
para o desenvolvimento da crianca no
espectro. Ou seja, ja existe motivo
para comemoragao.

E O BRASIIL?

Por enquanto, o exame ¢ uma rea-
lidade apenas nos Estados Unidos.
Sua realizagao foi aprovada pela FDA
(Food and Drug Administration) em
julho de 2023, o que autoriza a asso-
ciacao EarliTec, responsavel pelo pro-
tocolo, a aplica-lo em pacientes.

Vale dizer que essa ¢ a segunda
geracdo da avaliagao. Ou seja, cla
ja existia, mas foi atualizada para
uma nova versao. Outra informagio
fundamental é que o exame ¢ pa-
tenteado e sé pode ser aplicado em
locais autorizados pela EarliTec nos
Estados Unidos.

Ainda nio existe uma previ-
sa0 ou inteng¢ao de que a avaliagao
seja realizada no Brasil. Para isso,
seria preciso que a empresa subme-
ta-o 2 Anvisa (Agéncia Nacional
de Vigilancia Sanit4ria) para que
0 érgao emita uma autorizagao.




ONSCIENTIZACAO
SOBRE O AUTISMO

Chegon a hora do

protagonismo dos pais

o por Gustavo Teixeira

[lustragio Samyra Oliveira)

O autismo é um transtorno do neurodesenvolvi-
mento que afeta aproximadamente 2% das pessoas
em todo o mundo e precisa ser compreendido com
profundidade, respeito e empatia. Para isso, a cons-
cientizagao e o acesso a informacio sao fundamentais.

Penso que todos nds, membros da comunidade au-
tista no Brasil, sonhamos com o dia em que todos os au-
tistas tenham acesso a tratamentos de qualidade, sejam
reconhecidos como membros ativos da sociedade, te-
nham dignidade, respeito e oportunidades garantidas
de estudo, trabalho, entre outros direitos de todo cidadio
brasileiro.

Sem ddvida nenhuma o caminho para essas con-
quistas passa pelo empoderamento de conhecimento
cientifico e juridico das familias para que tenhamos um
protagonismo dos pais nesse longo processo de conscien-
tizagao e luta pelos direitos do autista no pais. Afinal, nao
¢ exagero afirmar que as grandes conquistas nas dreas
da educacio e inclusio surgiram a partir de movimen-
tos sociais de pais engajados na causa, tanto nos Estados
Unidos, a partir da década de 1960, como aqui no nosso
Brasil, principalmente nas tltimas décadas.

Uma das grandes ferramentas de empoderamento
das familias passa pelo trabalho de universalizar e de-
mocratizar o conhecimento psicoeducacional no Brasil,
garantindo que informagao cientifica de qualidade che-
gue a todos, independente de sua localizagio territorial,
condi¢ao socioecondmica, educacional e cultural.

A psicoeducagio ¢ uma grande ferramenta de trans-
formacao social e um dos pilares mais importantes para
melhorar a qualidade de vida de criancas, adolescentes
e adultos no espectro autista. Essa disseminagao de co-
nhecimento baseado em evidéncias cientificas permite
capacitar e empoderar maes, pais, familiares, educadores
e profissionais que convivem com individuos autistas.

Por outro lado, a falta de informacgio é um dos maio-
res obstéculos no diagnéstico, no tratamento adequa-
do e na consequente inclusao dos autistas na sociedade.
Muitas familias passam anos sem saber ao certo como
lidar com os desafios que seus filhos enfrentam, o que
pode gerar frustragao, ansiedade e isolamento. Por isso,
disseminar informagio confidvel ¢ uma forma de promo-
ver incluso e garantir que todas as pessoas no espectro
tenham acesso a oportunidades reais de desenvolvi-
mento. Para que a sociedade avance no acolhimento e
na inclusio de pessoas autistas, mostra-se fundamental
que maes, pais e familiares tenham acesso & informacao
cientifica atualizada e baseada em evidéncias. Quando

é médico psiquiatrada
infancia e adolescéncia,
mestre em educacgdo espe-
cial pela Framingham State
University (EUA), professor
visitante do Department
of Special Education —
Bridgewater State Univer-
sity (EUA), sécio-fundador
do CBI of Miami / Primum.

Teixeira

drgusteixeira
chiofmiami.com

bem informados, eles se tornam agentes de transforma-
¢o, capazes de exigir direitos, lutar por politicas publicas
inclusivas e oferecer o suporte necessdrio para que seus
filhos alcancem todo o seu potencial.

A internet e as redes sociais tém se mostrado ferra-
mentas poderosas para disseminar conhecimento, mas
ainda hd muito a ser feito, como por exemplo, o comba-
te a0s mitos e mensagens falsas (fzke news), pois a todo
momento somos bombardeados com tratamentos falsos
e informagdes erradas, o que leva a tomadas de decisoes
equivocadas e a investimentos em tratamentos fantasio-
sos e sem embasamento cientifico.

A conscientizagio sobre o autismo deve ser um com-
promisso de toda a sociedade. Escolas, empresas, servi-
cos de satide e comunidades precisam estar preparados
para acolher pessoas no espectro e garantir que tenham
acesso a uma vida digna e plena. Iniciativas de inclusao,
como adaptagdes no ambiente escolar, capacitagao de
professores e estimulo & empregabilidade de adultos au-
tistas, sa0 essenciais para construir um mundo mais justo
e igualitério.

Acredito que, juntos, podemos transformar a realida-
de do autismo no Brasil, garantindo que todas as crian-
cas, adolescentes e adultos no espectro tenham respeito,
acesso a oportunidades e ao apoio que merecem. Se que-
remos um futuro melhor, precisamos nos unir para que
possamos lutar por conquistas duradouras e definitivas.

Para terminar este manifesto, gostaria de alertar que
somente com a real uniio da comunidade autista, livre
de vaidades (nossa... quanta vaidade!), de interesses in-
dividuais e de conflitos de poder ¢ que poderemos avan-
¢ar como um grupo representativo frente aos poderes
publicos para que legislagoes modernas sejam aprovadas
e implementadas de forma plena, que se convertam em
beneficios reais ¢ duradouros para os autistas brasileiros.

Sim, empatia gera informagao
e informagio gera respeito! $o

REVISTA AUTISMO
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IN esta terceira
parte da repor-
‘tagem, vamos
conhecer o le-
) gado dabanda
Hole, as pole-
micas do casa-
. mento com Kurt
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Cobain e os pa-
\_ / péis mais aclama-
.. dos de Courtney
>~/ como atriz. Além
N disso, descobri-

~ remos como a es-

\ trela esta agora.

.

Em 1990, o Hole j4 contava com um pu-
blico fiel. Courtney atribuiu o sucesso ao
recente “despertar espiritual” vindo com
a conversao ao budismo da Soka Gakkai,
em 1988. Em 1991, a banda lancou o pri-
meiro dlbum. Tratava-se de “Pretty on the
Inside”, que a cantora mais tarde definiria
como inaudivel. Isso porque a obra conti-
nha muita gritaria e era pouco melodiosa,
de modo a refletir os sentimentos de raiva e
aliena¢ao que Courtney sentiu ao longo da
propria trajetéria. Cenas de morte e de sexo
sao retratadas de maneira abstrata nessa
producao que refletia experiéncias traumd-
ticas, como quando Courtney sofreu uma
tentativa de estupro, saiu correndo pela rua
e ninguém tentou ajuda-la. “Pretty on the
Inside” recebeu prestigio da maioria dos
criticos de musicas indie e punk rock. O
sucesso comercial ocorreu principalmente
no Reino Unido, ficando na posi¢ao nu-
mero 59 no UK Albums Chart. Seu single
principal, “Teenage Whore”, liderou a pa-
rada UK Indie Chart.

Durante a turné de divulgacao do
dlbum, Courtney namorou brevemente o
lider da banda Smashing Pumpkins, Billy
Corgan. Pouco depois, ela comegou a na-
morar Kurt Cobain, o vocalista do Nir-
vana, um dos roqueiros mais famosos do
século XX. Eles se casaram em Waikiki
Beach, em 24.fev.1992. O noivo usou pija-
mas durante a cerimoénia. Segundo amigos

45
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proximos ao casal, a relagao entre eles foi
motivo para que Courtney fosse vilipen-
diada pela imprensa dos Estados Unidos.
Ela, que era feminista, passou a ser defini-
da como a “Sra. Kurt Cobain”. Em 1992,
nasceu Frances Bean Cobain, a tinica filha
do casal. Antes disso, uma reportagem da
Vanity Fair acusava Courtney Love de usar
drogas durante a gravidez.

Todo esse escrutinio mididtico ganhou
ainda mais complexidade em 1994, quan-
do Kurt se suicidou. Courtney organizou
cerimdnias em que levava fas e criancgas
para recitarem canticos em frente ao seu
pergaminho budista, o Gohonzon. Mesmo
assim, ela passou a ser ainda mais atacada
e até responsabilizada pela morte de Kurt
Cobain. Surgiu até uma teoria de conspi-
racio que, embora desmentida pela policia,
tem adeptos até a atualidade, afirmando
que Kurt foi assassinado a mando dela.

O LEGADOQO
DO HOLE K
O SUCESSO
COMO ATRIZ

O escrutinio foi tanto que a cantora
nem pode aproveitar o sucesso do segundo
4lbum do Hole. Langado em 1994, “Live
Through This” tornou-se platina e foi elei-
to album do ano pela revista Rolling Stone,
figurando até hoje entre os melhores albuns
de todos os tempos. Rumores de que ele,
na verdade, fora escrito por Kurt surgiram,
mas foram infundados. A obra faz mencao
a vida pessoal da vocalista. Em Miss World,
por exemplo, ela se define como “a garo-
ta que nao consegue te olhar nos olhos”.
Temas como elitismo, depressao, gravidez
e abuso infantil estio no cerne da obra. Em
entrevistas posteriores, Courtney diz que

REVISTA AUTISMO

nao lembra muito do que aconteceu nessa
fase da vida, pois abusava de ansioliticos.

Apesar disso, ela voltou a atuar em fil-
mes como “Paixdo Bandida” e “Basquiat -
Tracos de uma Vida”, ambos lancados em
1996, até que conseguiu um papel principal
em “O Povo Contra Larry Flyint”, do di-
retor vencedor de dois Oscars, Milos For-
man. Embora os executivos da Columbia
Pictures tenham inicialmente vetado sua
participagao, Forman contratou a artista,
com a condi¢io de que ela nao usasse dro-
gas. Courtney Love deu sua palavra e pas-
sou por vérios testes que comprovavam sua
sobriedade. “O Povo contra Larry Flyint”
estreou em dezembro de 1996, com a acla-
magao da critica, e rendeu diversos prémios
a ela, incluindo uma indicag¢ao ao Globo
de Ouro. Frank, padrasto de Courtney,
afirmou que ela finalmente tinha chegado
onde queria estar. Entao, Courtney passou
a se dedicar mais 4 carreira de atriz, desta-
cando-se em filmes como “200 Cigarros”,
“Encurralada” e “O Mundo de Andy”, tam-
bém dirigido por Milos Forman.

Em 1998, Courtney ¢ o Hole langaram
seu terceiro album. “Celebrity Skin” tor-
nou-se o maior éxito comercial da carreira
dela, com vendas multiplatina e indica¢ao
a quatro Grammys. Era um disco mais pop,
em contraste com os trabalhos anteriores
de rock mais pesado, e abordava a vida das
celebridades em Hollywood. “Todos que-
riam um disco de vitva, mas esse era o meu
tltimo desejo”, disse Courtney. Em 2003,
ela foi pioneira ao denunciar os abusos do
produtor de cinema Harvey Weinstein, que
s6 foram publicizados e comprovados mais
de uma década depois, com o movimento
#M¢cToo. Ela foi banida da agéncia de ato-

res por causa disso.

ANOS 2000
ATE A ATUA-
LIDADE

A chegada dos anos 2000 foi marca-
da por novos desafios, como a internacao
em uma clinica psiquidtrica e a recaida no
abuso de drogas, até que Courtney atingiu
a sobriedade em 2006. Em 2010, ap6s sua
vida ser tema do documentirio "Behind
the Music", o jornal Folha de S.Paulo a
definiu como “uma mulher diferente até
para o rock”. Nesse meio tempo, Court-
ney langou livros, como a trilogia de man-
gds "Princesa Ai", e os dlbuns “America’s
Sweetheart” (2004), que ela considera o
pior trabalho de sua carreira, e “Nobody’s
Daughter” (2010).

Nos anos 2010, a carreira dela foi pro-
lifica na televisio, com papéis em séries
como “Revenge”, “Empire” e “Sons of
Anarchy”, além do telefilme “Menendez:
Irmaos de Sangue”, de 2017. Também gra-
vou musicas para trilhas sonoras, como
“Mother”, do filme de terror “Os Orfaos",
que aborda a maternidade sem suporte.
Para a série “Empire”, gravou “Walk Out
on Me”, que chegou ao primeiro lugar den-
tre as mais ouvidas da Billboard. Em 2024,
Courtney participou da faixa “Song of the
Siren”, do 4lbum "Petrichor”, da cantora
070 Shake. Ela se prepara para o lancamen-
to de um novo 4lbum solo, com participa-
¢oes de Michael Stype (do R.E.M.) e Will
Seargeant (Echo & the Bunnymen).

A revista The Standard a definiu como
alguém que, ainda hoje, nao teme o can-
celamento e ¢ destemida em suas opinides

sem filtro. 3o

é jornalista, doutoran-
da e uma das criado-
ras do canal Mundo
Autista, no YouTube,
tendo editado o livro
“Neurodivergentes
sophia - Autismo na Con-

Mendonga temporaneidade”.
(] omundoautista.uai.com.br
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é autista,
ativistae
mestre em
Educacéo.

Cindy
Dalfovo
B @cindyautista

Burnoul autista e
a longa jornada de
volta para casa
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Encontrei um amigo no mercado hd

algumas semanas. Na tltima vez que ha-
viamos nos falado, ele estava investigando a
possibilidade de ser autista. “Recebi o diag-
ndstico’, ele me disse assim que tirei os fones
de ouvido. “Como vocé est4 se sentindo?”,
perguntei. “Cansado’, respondeu.

Eu quase ri, consegui me segurar, mas
talvez tenha escapado um fiapo de sorri-
so. Obviamente nao queria rir dele, mas
de perceber como essa parece ser uma
experiéncia universal entre nds, autistas:
o cansaco. E se hoje vivemos todos em
uma sociedade do cansaco, como disse
Byung-Chul Han, o cansago que esma-

ga autistas parece ter suas particularida-
des — uma vivéncia especifica que parece
tdo pessoal, mas que compartilhamos tao

profundamente entre nds. %ando ouvi
a resposta de meu amigo, eu sabia de que
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cansago ele estava falando, sem que ele pre-
cisasse elaborar mais.

Ao mesmo tempo, ¢ algo que pode
ser muito dificil para pessoas nao autistas
compreenderem, justamente porque todos
estamos cansados, exaustos e com diversos
problemas de satide mental por vivermos
em uma sociedade cada vez mais indivi-
dualista e que nao nos garante tempo para
a contemplagao, para o cuidado com néds
mesmos e com o outro, que nos coloca uns
contra os outros em disputas onde todos
saimos perdendo. E, ainda assim, nés, au-
tistas, percebemos que temos um tipo di-
ferente de cansago.

Esse cansago comega muito cedo em
nossas vidas, muito antes de termos pa-
lavras para nomear o que estamos sentin-
do. Estamos sempre correndo atrds de um
mundo que se move rdpido demais para
nés. As vezes quase o alcangamos — tira-
mos boas notas, parecemos ter boas rela-
¢oes sociais, conseguimos compreender as
instrugoes que nos sao passadas, € entao
nos dao tapinhas nas costas: “Muito bem,
muito bem”, eles dizem, e nio percebem
que assim que eles se vao, assim que o pe-
riodo escolar termina, que voltamos para
casa depois de uma festa, nosso corpo de-
saba, esgotado, como se tivéssemos gastado
todos os nossos recursos apenas para dar
conta da rotina do dia a dia.

E, no dia seguinte, comeca tudo de
novo. Mas os recursos ja foram gastos,
embora as pessoas ao redor nao percebam.
O que parecem conversas banais para ou-
tras pessoas, para nos soam como trovoes,
como golpes vindos de todas as direcoes e
contra os quais nao conseguimos nos de-
fender, como uma torrente de informagoes
sendo empurrada, exigindo que nosso cé-
rebro processe, compreenda e dé uma res-
posta as demandas que estao sendo feitas
sobre nds. Nossa mente s6 consegue res-
ponder: “Pare, pare, eu nao consigo mais,

eu nao dou conta”. Mas, o que os outros
veem sao os gritos, as explosdes de humor,
as respostas mal-educadas, as agressoes, as
fugas, o isolamento.

Somos seres de histdrias, nossa identi-
dade ¢ construida das narrativas que con-
tamos para n6s mesmos. Mas, aprendemos
a conté-las a partir das nossas relacoes, de
conversas, da forma como apresentam o
mundo para nés. Nessas interagoes, co-
mecamos a apreender os elementos, as
palavras, as possibilidades que podemos
utilizar em nossas préprias histdrias.

O problema ¢ que crescemos sem as pa-
lavras para descrever essas sobrecargas sen-
soriais, sem historias que falassem de como
¢ dificil acompanhar um mundo que esta
sempre se movimentando répido demais,
sem personagens que nos houvessem apre-
sentado possibilidades de lidar com esses
desafios.

Outras palavras nos foram dadas: pre-
guigoso, burro, desleixado, mal-educado,
antipético, agressivo, esquisito, aberragéo,
alienigena, dificil de entender, dificil de
conviver, dificil de amar. Sao essas palavras
que devoramos e que ficam costuradas sob
nossa pele, que usamos para definir quem
somos, que nos destroem a cada dia.

Nosso cansaco se transforma em bur-
nout apds anos, décadas, vivendo em um
mundo que nao faz sentido para nds e que
nao se esfor¢a para nos entender.

E possivel se recuperar desse burnout?

E o que venho me perguntando hd al-
guns anos, desde que me descobri autista.
Cheguei a conclusao de que “recuperagao”
talvez nao seja a melhor palavra: esse des-
gaste esteve presente em toda a minha his-
téria, em todo o meu desenvolvimento, e
nao tenho como arrancar seus efeitos de
mim como se fossem um virus.

Mas, talvez, eu possa construir uma
versao de mim que consiga lidar com essas
dores, que nao negue as enormes cicatrizes

psiquicas que afetam meus movimentos,
minhas habilidades, meus comportamen-
tos, minha personalidade, mas que encon-
tre formas de ser feliz nesse corpo cansado,
exausto, dilacerado.

E isso comeca pelas palavras. Pelas
histérias que conto a mim mesma. Nao
¢ fécil, porque sao histdrias que as outras
pessoas — € mesmo eu — muitas vezes nao
querem ouvir: que eu tenho o direito de
descansar, que eu nao preciso dar conta de
tudo. Que eu nao preciso aprender a ser
“socidvel”, mas eu posso aprender quais
relagdes me fazem bem e quais nao fazem.

Comega por aprender a dizer nao, e
a dizer nio para as coisas certas: €u nao
preciso atender as expectativas alheias, eu
posso dizer nio mesmo para coisas que eu
queria muito, mas que eu entendo que vao
ter um custo muito alto para mim em ter-
mos de sobrecarga e cansago.

O mais dificil ¢ que é uma histéria que
eu ainda nao conheco: estou construindo
com pedagos aqui e ali, ouvindo outros au-
tistas, refletindo, tateando, explorando, e
errando, errando muito. Um rascunho de
algo que ainda nao sei bem o que ¢, mas
que estd aos poucos me ajudando a me le-
vantar, a manter a ideagio suicida cada vez
menor, cada vez mais quieta, a construir
planos para um futuro que até hd pouco
tempo me parecia tao improvavel quanto
uma viagem para Marte.

E compartilho, conto, ao redor de fo-
gueiras imagindrias, para meus irmaos
€ irmas, para que possamos criar nossas
proprias histdrias, nossos proprios perso-
nagens. Para construir um mundo em que
possamos mais do que apenas sobreviver,

florescer. $o
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Meu Melhor Amigo

Em janeiro de 2025, fui convidado e tive o enorme
prazer de assistir a pré-estreia do filme do Marcos Mion,
“MMA - Meu Melhor Amigo”. E o que dizer sobre essa
obra? Achei simplesmente sensacional!

O filme retrata o autismo de uma maneira extremamen-
te delicada, ensinando que o TEA néo ¢ uma doenga e que
cada pessoa autista ¢ tinica. Esse ponto ¢ de suma importan-
cia, para que nao surjam comentarios como: “Ah, mas esse
filme nao representa o meu filho”. E claro que ndo, porque
cada filho ¢ unico e especial justamente por ser quem é.

A narrativa do filme ¢ poderosa e emocionante, des-
tacando temas como amizade, empatia e aceitagio. Além
disso, a forma como o filme equilibra momentos de humor
com cenas intensamente tocantes ¢ impecavel. Essa combi-
nagio nao apenas entretém, mas também educa e conscien-
tiza, criando um espaco de reflexao para pais, educadores e
a sociedade em geral.

“MMA - Meu Melhor Amigo” ¢ uma obra essencial por-
que coloca o autismo no centro de uma conversa nacional.
Ele refor¢a a importincia de enxergar a singularidade de
cada individuo autista, combatendo esteredtipos e promo-
vendo a inclusio. Para a comunidade autista, ¢ um marco
que da voz as nossas histdrias, sonhos e desafios.

No mais, o filme ¢ excelente e eu garanto que vocé vai
se emocionar. Em especial, a cena final ¢ incrivelmente to-
cante, mas nao vou revelar detalhes para nao dar spoilers.
Confesso que me emocionei ainda mais quando assisti pela
segunda vez, junto com o préprio Romeo, a familia e nossos
amigos da clinica Gradual. Fomos convidados para assistir
ao filme com toda a turma e foi um momento muito espe-
cial. Eu dei muitas risadas! Gostaria de expressar minha
imensa gratidao ao Marcos, 4 Suzanna, ao meu grande
amigo Romeozio e a toda a familia Mion por nos convida-
rem para esse momento tio marcante.

E, é claro, ndo posso deixar de parabenizar todo o elenco
do filme, especialmente o Marcos Mion ¢ o talentoso Gui-
lherme Tavares, que interpretou o Bruno de forma simples-
mente emocionante e memoravel.

llustragdo: Lucas Ksenhuk - @@ lucasksenhuk.art

@nicolasbritosalesoficial

tudooqueeupossoser@gmall com

tem 26 anos, é fotégrafo,
palestrante e escritor. Desde
2011, juntamente com sua
mae, 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,

aseus trabalhos de fotégrafo,

profissdo que ele pretende
seguir. Em 2014, foi coautor do
livro “TEA e inclusdo escolar —
um sonho mais que possivel”.
Em 2017, Nicolas lancou seu
proéprio livro, “Tudo o que eu
posso ser”, no qual conta suas
experiéncias, o que pensa e
como vive em sociedade.
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Quer ajuda no
seu dia a dia?
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O Genioo é uma ferramenta de Inteligéncia
Artificial que tem a capacidade de melhorar
o dia a dia de autistas, familiares e pessoas
que se relacionam com autismo, auxiliando
vocé em questoes praticas.

Ja imaginou ter um assistente
para cada assunto abaixo?

Professor Genioo Enfermeiro Genioo




