SINDROMES: A ‘SEGUNDA MUOTRI E NASA ENVIAM ESTUDO CONFIRMA:
CAMADA’ DO DIAGNOSTICO MINICEREBROS AO ESPAGO AUTISMO E 97% GENETICO

REVISTA

00006
I

GRATUITA

772596 053005
DISTRIBUICAO

ISSN 2596-0539

VAUTISTAS NO) romual
S UNIVERSODA" " AY

9“




THE
BIOTECH

COMPANYE:

CADASTRE-SE PARA RECEBER
NOSSA NEWSLETTER SEMANAL!

Somos especialistas
em exames genéticos
para Autismo

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

Quer entender por que os exames
genéticos sao importantes?

Acesse:

tismoo.us/portal/

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

Transforming genetic data into better decisions

Sao Paulo
San Diego
Miami
Coimbra



E DE REPENTE...

O SEU FILHO TAMBEM PODE VIRAR
PERSONAGEM DA TURMA DA MONICA!

i EIFSJSSIE Ficou com alguma divida? contato@dentrodahistoria.com.br



EXPEDIENTE - Revista Autismo

Ano V — nimero 6

Setembro de 2019

ISSN: 2596-0539

Distribuicao gratuita

Periodicidade trimestral

Tiragem deste niimero: 20 mil exemplares

Revista Autismo é uma publicag¢éo de circulacdo
nacional fundada em 2010 com o objetivo de levar
informacgéo de qualidade, isenta e imparcial. A
respeito de autismo, é a primeira revista periédica
da América Latina, além de ser a primeira do
mundo em lingua portuguesa.

Editor-chefe e jornalista responsavel:

Francisco Paiva Junior

MTb: 33.245
editor@RevistaAutismo.com.br
Direcao de arte, ilustracao e design:
Alexandre Beraldo
xberaldo@gmail.com

Revisao:

Maércia F. Lombo Machado
Consultores cientificos:
Alysson R. Muotri e Diogo V. Lovato
Colaboradores deste numero:

Bernardo Francga, Bia Raposo, Caio Abujadi,
Cristiana Paula de Brito, Diego Lomac, Eduardo
Ribeiro, Fatima de Kwant, Fernanda Queiroz,
Haydée Jacques Freire, Joana Portolese, Jodo
Guilherme Moura, Liubiana Arantes de Araujo,
Marcelo Vitoriano, Marie Dorion, Mauricio de Sousa,
Nicolas Brito Sales, Tiago Abreu, Wagner Yamuto,

Impressao:

MaisType

llustracao da capa:

Mauricio de Sousa Producbes
Fundadores (2010):

Martim Fanucchi

Francisco Paiva Junior

Anuncios publicitarios:
comercial@RevistaAutismo.com.br
Redacao:
redacao@RevistaAutismo.com.br
Assinaturas: assine.RevistaAutismo.com.br
Site: RevistaAutismo.com.br
Hospedagem do site patrocinada:
Hostnet — hostnet.com.br

Redes sociais:

Facebook: fb.com/RevistaAutismo

Instagram: @RevistaAutismo

Twitter: @RevistaAutismo

YouTube: youtube.com/user/RevistaAutismo
LinkedIn: linkedin.com/company/RevistaAutismo
Versao em PDF - issuu.com/RevistaAutismo
Editado por: PAIVA JUNIOR

R. Bela Cintra, 336 - s.74-A, Consolagdo Séo Paulo
(SP), CEP 01415-000

CNPJ: 30.894.955/0001-09

Os artigos assinados ndo representam

necessariamente a opinido da Revista Autismo
e seus editores.

EDITORIAL

O André, o personagem autista da Turma da Ménica, aparece nesta edi¢do na mais
inclusiva de todas historias. Com seu “sincericidio”, ele deixa a Moénica muito
brava. E como crianga tem que ser crianga — independente de ter autismo ou
ndo —, ela sai correndo atrds do André, furiosa, girando seu famoso coelhinho.
Claro que ela nao vai bater no André, mas é importante o autismo aparecer
nas histérias de forma natural, como acontece no dia a dia com meu filho, por
exemplo. Nao apenas nas importantes cartilhas educativas ou informativos sobre
o transtorno. O autismo é s6 mais uma das caracteristicas do André e do meu
filho. Eles ndo sdo o autismo!

Por falar em Turma da Mbnica, a reportagem de capa mostra uma visita de
autistas aos Esttidios Mauricio de Sousa, a qual pude acompanhar. Foi incrivel!
Pude ver, por dentro e nos bastidores, o quao inclusivo eles sdo, assim como as
histérias que publicam. Sabe aquele ambiente que nao tem valores que aparecem
s6 no marketing da empresa? Entao, é 14. Alias, preciso fazer um agradecimento
especial ao Mauricio de Sousa e a toda sua equipe, por toparem fazer a capa desta
Revista Autismo — ficou linda!

Este nlimero traz ainda uma reportagem sobre a “segunda camada” do diagnoéstico
de autismo, a respeito de sindromes que estao no espectro. Apés diagnosticadas,
dao novo rumo ao tratamento e a vida dessas pessoas. Reunimos familias de trés
diferentes sindromes e a conversa foi bastante esclarecedora. Fazer um exame
genético pode, em muitos casos, trazer informacao e beneficios imensuraveis.
Ainda mais ap6s a grande pesquisa cientifica publicada em julho tltimo (outro
contetdo desta edi¢do), com dois milhdes de pessoas, em cinco diferentes paises,
confirmando a causa genética do autismo de 97% a 99% dos casos. Uma parte
deles, hereditario (81%), o restante, genético ndo herdado. E s6 1% a 3% de causas
ndo genéticas — ambientais.

Vamos parar de papo e “bora” ler esta revista inteirinha?

f’l’ 1
eaNcise 1awe Jre_

Francisco Paiva Junior, editor-chefe NOTA DO EDITOR

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

Vocé pode reproduzir nossos textos e arti-
gos sem prévia autorizagdo, livremente, desde
que cite a fonte (Revista Autismo) e o autor
— em sites, faca 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,
enviemensagem paraomesmo email citadoacima.

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 publicac&o.

Exemplo: MUOTRI, A.. Minicérebros humanos, um novo modelo experimental para o estudo do
TEA. Revista Autismo, Sao Paulo, ano V, n. 4, p. 44-46, mar. 2019.
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OLHA, MAGALI! A LUCILA \/ TIRA UMA FOTO
ESTA COM A CAMERA!

NOSSA, LU?Z

VEM CA,
MAGALI!

SORRIAM,
MENINAS!

N

DEIXA A GENTE
VER COMO FICOU!

AH, VOCE PODE TIRAR OUTRAZ ACHO QUE
FIQUEI MUITO BAIXINHA NESTA FOTO!

BAIXINHA E
DENTUCA!

AS VEZES,
ACHO QUE O ANDRE
E SINCERO DEMAIS!
HI, Hi, HI!
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ismo — nome técnico oficial:
rno do Espectro do Autismo
é uma condicao de satude
izada por déficit na interagao
omunicagdo e comportamento.
56 um, mas muitos subtipos
storno. Tao abrangente que
o termo “espectro”, pelos
iveis de comprometimento
esde pessoas com condicoes
das (comorbidades), como
cia intelectual e epilepsia, até
s independentes, que levam
ida comum. Algumas nem
que sao autistas, pois jamais
diagnéstico.
) é conhecida completamente
1 do autismo ainda, por ser
storno multifatorial. Porém,
s recentes tém demonstrado
ores genéticos sao os mais
antes na determinacdo de
wusas (estimados entre 97%
sendo 81% hereditario — e
a mais de mil genes), além
es ambientais de 1% a 3%.

amento e sinais

s sinais de autismo jd podem
er a partir de um ano e meio
le, e mesmo antes em casos
raves. H4 uma grande im-
cia em iniciar o tratamen-
anto antes — mesmo que
enas uma suspeita clinica,
sem diagnoéstico fechado —,
lanto mais cedo comecarem
ervengoes, maiores serao
sibilidades de melhorar a
ade de vida da pessoa. O
ento psicolégico com maior
cia de eficacia, segundo
ciacdo Americana de Psi-
a, é a terapia de intervengao
AUTISMO
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As informagdes a seguir ndo
dispensam a consulta a um médico
especialista para o diagndstico

CEAUT

comportamental. O tratamento
para autismo é personalizado e in-
terdisciplinar, além da psicologia,
pacientes podem se beneficiar com
fonoaudiologia, terapia ocupacional,
entre outros, conforme a necessidade
de cada autista. Na escola, um
mediador pode trazer grandes
beneficios no aprendizado e na
interacgdo social

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

No final de 2007, a ONU declarou
todo 2 de abril como o Dia Mundial
de Conscientizacdao do Autismo,
quando cartdes-postais do mundo
todo se iluminam de azul (cor es-
colhida por haver, em média, 4 ho-
mens para cada mulher com TEA).

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

Consulta médica

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

Referéncias, i
estaeg@oersao online.

ais informagdes

oM

i

CONTEUDO
EXTRA ONLINE

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

Sinais
de autismo:

Nao manter contato visual por mais
de 2 segundos;

Nao atender quando chamado
pelo nome;

Isolar-se ou n3o se interessar por
outras criangas;

Alinhar objetos;

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

Nao usar brinquedos de forma
convencional;

Fazer movimentos repetitivos sem
fungdo aparente;

Nao falar ou ndo fazer gestos para
mostrar algo;

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

Nao compartilhar interesse.

Girar objetos sem uma fungao apa-
rente;

Apresentar interesse restrito ou hiperfoco;
Nao imitar;

Nao brincar de faz-de-conta.
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CONTEUDO
EXTRA ONLINE

Use o QR-code que esta
no indice desta edigao
parair ao site.

“Um dos mais
criativos roteiristas que ja

“Depois que saiu daqui,
foi trabalhar com a Xuxa
e hoje vive em Natal”

SAUTISTAS NO

UNIVERSO

tive é Asperger. Ele é
extremamente criativo!”

Mavricio de Sousa convidal |
autistas para visitarem seus

“Com 3 anos, a Turma da
Mbonica era a unica coisa

que fazia ele se acalmar”




abe aquela sensa-
¢ao de confirmar
a impressao posi-
tiva que voce tem
de algo? Assim
acontece ao co-
nhecermos por
dentro os Estudios Mauricio
de Sousa — ou Mauricio de
Sousa Producoes (MSP), seu
nome oficial. Nao é s6 nos
gibis da Turma da Monica
que ha diversidade e aquela
inclusao desejada por todos
num mundo ideal.

Empatia talvez seja a palavra
precisa para definir esse que
€ o maior estudio de historias
em quadrinhos da América
Latina, um dos maiores do
mundo, responsével por mais
de 80% das vendas de gibis
s6 no Brasil.

Com mais de 400 persona-
gens criados e tendo ultra-
passado a impressionante
marca de um bilhao de re-
vistas vendidas, cada vez
mais vemos personagens
com deficiéncia incluidos nas
HQs — Humberto (surdo),
Luca (cadeirante), Tati (com
Dispositivo de “emergéncia” nos estudios: misturando sindrome de DOWD), Dorinha
fantasia e realidade, todo o ambiente é cuidadosamente . P

decorado com temas do universo da Turma. (cega) e, loglcamente, 0 André
(autista), entre outros — que

s refletem o que transborda
dentro da empresa: inclusao
e diversidade. Até mesmo
geograficas, pois hé roteiristas
trabalhando remotamente em
todas as regides do pais, para
nao deixar as histérias s6 com
“cara” de eixo Rio-Sao Paulo.

“Um dos mais criativos
roteiristas que ja tive € as-
perger [ou autista de alto
funcionamento]. Depois que
saiu daqui, foi trabalhar com
a Xuxa e hoje vive em Natal
(RN). Ele é extremamente
criativo!”, relembra Mauricio,

Inversao de papéis:
Mauricio curte tanto
que até fotografa seus
ilustres visitantes,
num momento que

o idolo vira fa.

Fotos: Alexandre Beraldo e Francisco Paiva Jr.

EM CASO DE CEBOLINHA

QUEBRE 0 VIDRO




que tem um carinho especial
pelos autistas.

Autismo

E essa historia comecgou la
atras... Em 2001, o Instituto
Mauricio de Sousa foi convi-
dado por uma representante
da Universidade de Harvard,
para desenvolver um projeto
com o objetivo de alertar a
populacdo sobre os sintomas
do Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA). Ap6s meses
de estudos nasceu André, um
personagem autista, para fazer
parte da Turma da Ménica. Em
2003, foi publicado um gibi ins-
titucional s6 do André: “Um
amiguinho diferente” — em
parceria com a AMA (Asso-
ciagdo de Amigos do Autista)
de Sao Paulo.

Em 2019, o André voltou a ter
destaque com a parceria com
esta Revista Autismo, publi-
cando em toda edi¢ao uma HQ
exclusiva. Neste ano também,
pela primeira vez, a Turma da
Monica fez uma tirinha para
o Dia Mundial de Conscienti-
zacdo do Autismo (2 de abril),
publicada nas redes sociais da
Turminha, para seus milhoes
de fas, além de ter atualizado e
relancado seis videos do André
sobre os sinais de autismo.

Mas nada substitui o contato

{ZE%E REVISTA AUTISMO

e gn
gto cada passo |

rocesso

istéria em quadr
h_ um episodio e

e se fazer uma
inhos ou
m video.

pessoal, fisico. Em junho ulti-
mo, o pai da Turma da Moéni-
ca — uma das marcas mais
admiradas no pais, quase um
patrimdnio nacional — convi-
dou um grupo de fas autistas
para uma visita a seus esttidios,
um dia exclusivo para eles. E
foi s6 alegria!

Mauricio pessoalmente rece-
beu os fas e ficou conversando
com as familias o tempo todo,
queria saber tudo sobre cada
crianga, cada adolescente que
estava 4. Rapidamente passou
a ser o “tio Mauricio” — hoje
com 83 anos —, que respondeu
as mais diversas perguntas
dos fas autistas. Pérolas como
“Por que o Cebolinha nunca foi
preso por roubar o Sansado da
Monica?” ou “Por que o Cas-
cdo ndo toma banho?”. E todas
foram, com toda paciéncia,
respondidas, uma a uma, pelo
criador da Turminha.

“Por que o
Cebolinha nunca foi
preso por roubar o
Sansao da Monica?”

Participantes da
primeira sessao da
visita fizeram questao
de posar para foto ao
lado dos personagens.

Fas no espectro

“Ele é muito visual e desde
0s 5 anos se interessa pelos
personagens da Turma da
Mbnica. Ja fomos, inclusive,
quatro vezes ao Parque da
Mbnica, pois ele ama ver os
personagens”, explica Regi-
na Santos, da cidade de Sao
Paulo, sobre o filho Yago, de
12 anos, diagnosticado com
autismo aos 3.

Com 8 anos de idade, vindo
de Caieiras (SP), Arthur era s6
sorriso na foto ao lado da Mo6-
nica. “Com 3 anos, a Turma da
Mobnica era a tnica coisa que
fazia ele se acalmar”, conta
Elaine de Assis, mae do Arthur,
diagnosticado com autismo aos
2 anos 4 meses. O pai, Luciano
de Assis, lembra que Arthur
comecou a falar aos 5 anos.

Pedro, de 8 anos, e seus pais,
Luciene Pecanha Fonseca e
Claudinei Fonseca, foram outra
familia a visitar os estudios.
Apesar de terem perdido tudo
devido a um incéndio em sua
casa poucos dias antes, viaja-
ram de Mogi-Guacu (SP) para
realizar o sonho de Pedro:
conhecer Mauricio de Sousa.
“O Pedro esta desenvolvendo
a leitura agora, no terceiro
ano, com os gibis da Turma”,
explicou a Luciene, que criou
em sua cidade um espago pu-
blico dedicado aos autistas, o




“Cantinho das Criangas”.

Livia, adolescente de 14 anos,
ficou sem palavras quando
Mauricio entrou na sala. “Ela
é apaixonada pela Turma da
Monica e o ‘personagem’ que
ela mais gosta é o Mauricio de
Sousa”, revelou a mae, Claudia
de S4, em meio a risadas. “Ela
tem caixas de gibis, mas nin-
guém pode mexer, s6 ela poe
a mao”, descreveu a mae, que
mora em Pirituba, na capital
paulista.

Outro adolescente que este-
ve no encontro (mas preferiu
nao se identificar) tem uma
histéria interessante: vestiu-
-se a infancia toda de Chico
Bento e s6 atendia se chamado
pelo nome do personagem.
Morador de Sao Bernardo do
Campo, na Grande Sao Paulo,
é fa niimero um do Chico e até
hoje, sempre que pode, visita o
estidio. Mauricio j o recebeu
intimeras vezes por 14, desde
o primeiro encontro em 2012.

Gabriel é mais um fa da Tur-
minha. Saiu de Ribeirdo Preto
(SP), onde mora, para a visita.
Sua mae, Samira Marquezin
Fonseca, conta que comegou
a interagir mais com o filho
usando as onomatopeias dos
gibis da Turma da Ménica.
“Ele ficava horas nos gibis. Isso
desde os 2 anos de idade. Eu
dei todo tipo de livro e gibis

Gabriel y[agou
de Ribeira
Preto (SP) para
o aguardado
encontro.

Yago, de Sao Paulo
(SP),?ealizou o sonho

osar para foto
I:deopdo pai da Ménica.

Mauricio de Sousa recebeu cada
crianca pessoalmente e fez
questao de dar toda atencao e
responder as diversas perguntas,
uma a uma, como fez com o
garoto Arthur, de Caieiras (SP).

REVISTA AUTISMO



“A participacao cada vez maior
do André nas historias da Turminha é
importante para mostrar para a
criangada, de um jeito ladico, como
todos ganham ao conviver

com as diferengas”

Pedro, de 8 anos, e seus pails,

i inei — apesar de
jene e Claudine !
T cos dias antes te[em_perdld?la
9 um incéndio em S

rare ?
S:so?h%?:er Mauricio de Sousa.

Giovani e Sal_nanta:
as criancas ficaram
maravilhadas com
as “obras de arte
do universo da
Turminha.

_Quadro
feito “com
delicadeza”
Pela Ménica,
num dos
al'l’emesSos
do Sansjo,

{Egg REVISTA AUTISMO



André nas bancas
Para completar a “festa au-
tista” na Turma da Mobnica,
quem apareceu na capa do
gibi de julho nas bancas? Sim,
0 André! E em trés idiomas:
portugués, espanhol e inglés!
E possivel ler algumas paginas
da HQ com o personagem
André no site da Revista Au-
tismo (RevistaAutismo.com.
br). A histéria completa esta
na revista Turma da Monica
numero 51, nas bancas.

“A participacdo cada vez
maior do André nas historias
da Turminha é importante para
mostrar para a criangada, de
um jeito lddico, como todos
ganham ao conviver com as
diferencas. Além disso, temos
muitos fas dentro do Transtor-
no do Espectro do Autismo e
queremos que eles se sintam
representados”, disse o dese-
nhista Mauricio de Sousa.

E empatia que fala, né?

para ele, mas ele que escolheu
esse interesse restrito nos gibis
da Turma”, narrou a mae, con-
tando ainda que Gabriel sabe
todas as datas e niimeros que
envolvem a histdria dos perso-
nagens de Mauricio de Sousa.
O tour pelo estidio foi um dos
pontos altos da visita, quando
todos puderam ver cada passo
do processo de criagdo de uma
histéria em quadrinhos e de
filmes de animagao da Turma
da Monica. Mas nada supera o
encontro com os personagens
“reais” para fotos — o dpice do
dia. Abragos, uns mais aper-
tados, outros mais de longe,
tentativas de roubar o Sansao
das maos da Ménica, perguntas
para os personagens e muitas,
mas muitas, fotos e selfies.

“Temos muitos fas dentro
do Transtorno do Espectro do
Autismo e queremos que eles

se sintam representados”

André foi

» Pela primei

ve_'g, capa do gibi de bg?'ica-
?_ 'urma da Ménica n° 51
Jul.2019), em trés idiomas.

Francisco Paiva Junior par-
ticipou da visita dos autistas a
Mauricio de Sousa Produgdes, em

de Sousa. #
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Matraquinha

por Wagner Yamuto

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

Crianga que é crianga sempre ar-
ruma um jeito de deixar os pais em
uma “saia justa”.

Mas antes de contar algumas si-
tuagdes, vale ressaltar que o Gabriel
consegue verbalizar pouquissimas
palavras, e com muita dificuldade.

Em nossa primeira viagem de avido
o Gabriel estava todo distraido com os
videos naquelas telinhas que ficam no
encosto das poltronas, até que passa-
mos por uma pequena turbuléncia. E
ndo é que o menino comegou a falar
“cai, cai, cai” repetidas vezes!

Os mais céticos dos céticos come-
caram a fazer o sinal da cruz, outros
fecharam os olhos e acredito que esta-
vam pedindo em suas preces para que
aquele garotinho estivesse enganado.
Mas a certeza que ele tinha em seu
mantra comegou a nos deixar preo-
cupados também.

Felizmente ele estava enganado
em sua previsio, e o retorno foi bem
tranquilo.

Em um tipico domingo com um
lindo céu de brigadeiro, resolvemos
ir ao parque andar de bicicleta.

Limpei a bicicleta que estava toda
empoeirada, passei lubrificante na
corrente e so faltava encher os pneus

que estavam murchos por falta de uso.

Chegamos ao parque e fui até uma
tenda com uma oficina que faz reparos
gerais para ciclistas que, assim como
eu, andam de bicicleta de duas a trés
vezes por ano.

Ap0s o pneu ser calibrado, pergun-
tei sobre o valor e o responsdvel pela
revisdo respondeu que era apenas
um cafezinho. Confesso que fico
bem confuso quando usam este item
para definir um valor monetdrio, de
qualquer forma, voltemos ao parque.

Paguei o valor referente ao tal cafe-
zinho, apertei as maos dele em mais
uma forma de agradecimento e em
sequida o Gabriel resolveu abragd-lo
como sua forma de agradecer.

Antes de soltar a cinturinha do
senhor, Gabriel deu um beijinho na
barriguinha de chopp dele e soltou
a seguinte palavra: neném.

Felizmente o senhor levou numa
boa, os amigos dele que estavam pro-
ximos gargalharam e nds seguinos
em nosso passeio de domingo, como
outra familia qualquer.

E vocé, jid passou por alguma “saia
justa”? Conte pra gente.



MARIE DORION

¢ relagbes-piblicas, palestrante, tradutora, e mée de dois meninos
com autismo. Tem cursos nos EUA na drea comportamental sensorial
e de desenvolvimento relacional; faz interpretagdo e coapresentagdo
do programa AT EASE Learning Model, coordena o grupo de apoio a
pais aMais SP e é autora do blog Uma Voz para o Autismo

UmaVozParaOAutismo.blogspot.com

OBSERVAR,
IMITAR...

O caminho do aprender a
aprender com o uso do
ConnectorRx

quando Pedro foi diagnosticado
com autismo, em 2005, o ponto
principal observado era que ele
“nao imitava”. Completamente leiga
no assunto de desenvolvimento,
eu ndo conseguia entender toda
aquela énfase na questao de ele
nao imitar.

Iniciadas as varias linhas de trata-
mento, o tema sobre ndo imitar sempre
estava no centro das conversas. Pedro,
naquela época, também ndo seguia
instrugdes simples, ndo se comuni-
cava de forma efetiva, nem brincava.

Através da terapia comportamen-
tal aplicamos varios programas para
ensina-lo a imitar: “Pedro, faz assim”
— e praticivamos uma agao, ele a rea-
lizava, e assim ficivamos. As conexoes

cerebrais que estavamos fortalecendo
eram as de seguir comandos, o que é
util também, mas isso nao trabalha
a necessidade central de aprender
a aprender, o que acontece através
de observacao e imitagado, ndo de
ouvir um comando e executar a agdo
proposta.

Em 2007, imersos em tratamentos
para autismo e com a possibilidade do
meu segundo filho também estar no
espectro — o que se confirmou meses
depois —, fomos a clinica do PACE
Place, nos EUA, sob recomendacao
da terapeuta comportamental que
nos assessorava.

No PACE Place, entre inconta-
veis aprendizados que direciona-
ram melhor o dia a dia da nossa
peculiar familia com 2 criangas
com autismo, fomos apresentados
ao ConnectorRX.

O ConnectorRx é um dispositivo
relacional criado por Eric Hamblen
para melhorar a coordenagao social,
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emocional e fisica entre as criangas e
seus cuidadores principais.

Ele funciona pela conexao fisica
entre o adulto e a crianga através de
um cinto com um sistema de corda.

Enquanto conectada, a crianga
percebe que é mais facil notar as in-
sinuagdes sociais, raciocinar através
da experiéncia do adulto e integrar
essa informagdo para manifestar uma
resposta apropriada ao ambiente e
aos sinais sociais (informagdes do
site ConnectorRX.com).

De forma prética, o ConnectorRX
é um par de cintos ligados por uma
corda. A ideia de utilizar cintos entre
o cuidador e a pessoa com autismo
faz com que a conexao fisica acontega
com base no quadril, o que retira a
impressao neurolégica de o cérebro
estar sendo dominado ou controlado.
A conexao pelo quadril é mais efetiva
para proporcionar a percepgao de
seguranca e protegdo, pois reproduz
a época (e situagdes) em que
as criangas sdo seguradas no
colo, enquanto sdo apresenta-
das aos diversos estimulos do
ambiente.

Iniciamos o ConnectorRx em
caminhadas com o objetivo
principal de fazer com que o
Luis entendesse que ndo estava
no comando da familia. Nessa
época, Luis, com 2 anos e meio,
era quem decidia para onde
famos, o que gera uma carga
de estresse e ansiedade na crianca e
aumenta a busca constante por con-
trole. No inicio, essa conexao fisica
e emocional entre o adulto e o Luis
gerou nele um certo medo. Ele sentiu
a perda do controle absoluto, porém,
com o uso do conector, foi aprenden-
do a apreciar a protegao emocional
que uma crianga deve sentir quando
na presenga de um adulto familiar.
Assim, foi-se abrindo espago em sua
mente para observar e estar atento
aos aspectos sociais das intera¢des
entre pessoas.

Nessa época, Pedro, com 4 anos,
passou a perceber nossa presenca de
tal forma que a experiéncia de estar-
mos caminhando juntos tornou-se

compartilhada. Quando ele estava com
8 anos, iniciamos o uso do Connec-
torRx de forma mais intensa dentro
de casa, em atividades do cotidiano
como servir o prato do jantar, usar o
microondas, colocar a mesa, colocar
roupa suja na lavanderia. Pedro, como
muitas pessoas com autismo, usa
o movimento para autorregulacao,
mas nao é muito bom nisso. Seu mo-
vimento sem propésito acabava por
nédo exercer essa fungao de regulacao.
Com o uso do conector nas atividades
dentro de casa, Pedro pdde obter a
“experiéncia da correlagdo” através
do meu movimento, estando ligado
fisicamente a mim.

A vida foi acontecendo e eu,
sozinha nos cuidados diarios dos
dois meninos (com Pedro numa fase
que escalava qualquer janela), passei
a usar o ConnectorRx nas atividades
em que ele ndo participava ativamente.




Essa proximidade fisica foi incenti-
vando, pela auséncia de outros esti-
mulos, que Pedro observasse o que
eu estava fazendo. Sem distracoes
de entretenimento, Pedro passou
a olhar como eu limpava o fogao,
as janelas, o banheiro, guardava as
roupas, e como se desenrolavam as
outras agdes que uma casa requer.

Dessa forma, Pedro foi ficando
curioso e aberto a participar des-
sas atividades comigo. Aprendeu
a preparar alimentos basicos, a
organizar coisas pela casa, e muito
mais importante do que qualquer
conhecimento especifico, Pedro,
através da proximidade fisica co-
migo, pelo uso do ConnectorRX,
aprendeu a observar o outro, a
ter interesse no que o outro faz,
a ter a curiosidade para “tentar fazer
também”. Com isso, um universo
de possibilidades de aprendizado
aconteceu para nos.

Em situag¢des com transi¢des, ou
em ambientes com muitos estimulos

como aeroportos, lojas e multiddes, o uso
do conector foi fundamental para que
Pedro se sentisse seguro, uma vez que
ele podia sentir a presenga do adulto e,
consequentemente, 0 acesso mais facil a
seu cuidador.

Ha alguns anos ja ndo usamos o
ConnectorRX no dia a dia com o
Pedro pois ele se “coordena” conosco
e, além de perceber nossa presenca,
também se mostra disposto e atento
emocionalmente. A partir de entdo,
ampliamos a funcdo do conector na
vida com o Pedro em treinos de cor-
rida para ajudé-lo a entender o que
é ritmo, cuja auséncia, causada por
sua apraxia, € um grande desafio
a superar.

Nas situagdes cotidianas colhemos
os bons frutos desse aprendizado.
Pedro desenvolveu a capacidade de
iniciar as atividades didrias em casa,
aprendeu a observar as pessoas para
saber como as coisas funcionam,
descobriu o prazer da co-regulacao
ao estar na companhia das pessoas.

Através do uso do ConnectorRx, Pedro
pode descobrir o que existe por tras
do medo em relac¢do ao desconhecido,
e sua vida ficou mais flexivel, com
mais possibilidades de aventuras que
o preenchem pela satisfagdo de
estar vivo. #




Introvertendo

por Tiago Abreu

Tiago é jornalista, autista e criador
do podcast Introvertendo
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Dia do Orgulho Autista

O Dia do Orgulho Autista
foi criado originalmente

em 2005 pela organizagao
Aspies for Freedom (AFF).
A data é comemorada todo
18 de junho. Vérios paises ja
sediaram eventos com foco
no tema, como Reino Unido,
Israel, Australia e Brasil.
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ORCGULRO E
FERRAMENTAS D
COMPENSACAO

Dezoito de junho estd no calenddrio
do autismo anualmente como uma
data marcante. O Dia do Orgulho
Autista é celebrado como forma de
ver a condigdo sob uma dtica positiva.
Mas, na nossa comunidade, ndo sdo
todos os olhares que enxergam a data
com bons olhos.

As tensdes com relacdo a esta data
me provocaram uma reflexdo. Parti-
cularmente, gosto de observar fenome-
nos, inicialmente, com o mdximo de
distanciamento que posso obter. Isto
é, verificando argumentos a favor e
contra e, a partir disso, construindo
uma linha de raciocinio.

Quem foi contra geralmente se des-
dobrou em duas grandes vertentes. A
primeira destaca que caracteristicas
individuais de seres humanos sio uma
maneira de incentivar a formagdo de
“quetos”. A sequnda, que autismo nio
é algo para se orgulhar.

Quem foi a favor, por outro lado,
também se desdobrou em algumas
linhas de raciocinio. A principal é de
que autismo, como condigdo, é uma
caracteristica e parte da identidade
de uma pessoa, e por isso deve ser
celebrado.

Como um autista diagnosticado com
Sindrome de Asperger, costumo pensar
que ainda é estranho fazer juizo de
valor de uma caracteristica pessoal.

Ser autista, num mundo ideal, talvez
deveria ser como ter um nariz. Vocé
se orgulha de ter um nariz?

Ora, se o autismo é parte da iden-
tidade humana, como os que se po-
sicionam a favor dizem, entdo qual a
necessidade do orgulho? Penso que
s6 existem discussoes sobre orgulho
acerca de temas em que inegavelmente
ha preconceito. Num mundo ideal,
por exemplo, ndo existiria orgulho
LGBT, porque a diferenga na orien-
tagdo sexual ndo seria um fator de
incomodo alheio.

Mas ndo vivemos num mundo
ideal, e enxergo a ideia de orgulho
como uma ferramenta tempordria
de compensagdo. Enquanto existir
preconceito, enquanto autistas e seus
familiares forem menosprezados por
um conjunto de sinais, criaremos
um contraponto a partir da nogdo
de orgulho até um momento em que
ndo precisemos mais de um Dia do
Orgulho Autista.

Creio que descentralizar o debate
sobre o fato de se ter ou ndo orgulho
é necessdrio para identificar o porqué
do preconceito e destrinchd-lo. Isso
envolve discutir o autismo e, em certa
medida, também colocar visdes con-
trdrias sobre o diagndstico na mesa.
Isso é um desafio irrecusdvel para
esta geragdo.
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Jil~] que mora em

Titulo original: ey ... coso de

Please Stand By
Langamento: 2017 nos
EUA — 2018 no Brasil
Duragdo: 1h33

Elenco: Dakota Fanning,
Alice Eve, Toni Collette
Diregdo: Ben Lewin

cuidados, onde
foi colocada por
sua irmi Audrey para
tentar fazer progresso por
terapia, podendo um dia
voltar a morar com a familia.
Wendy é apaixonada por Star
Trek, e escreve um roteiro para uma
competigdo de cinema. Quando o prazo
para envio pelo correio expira, ela resol-
ve entregar o roteiro pessoalmente no
estiidio, pegando a estrada sozinha, e a
histéria toma assim o formato cldssico
de um filme de viagem.
r E como um filme de pé na estrada, o
foco principal é nos diferentes persona-
gens e situagoes que Wendy encontra
durante sua jornada, como ela lida com
tudo. Porém, neste caso, com o elemen-
to de seu autismo influenciando cada
cena. O filme procura explorar algumas
diferentes situagdes que ocorrem como
consequéncia da linha de raciocinio e
comportamento de Wendy, seja pela
hipersensibilidade (que infelizmente
s0 é explorada em uma breve cena,
sendo ignorada pelo resto do filme),
seja pela sua inocéncia em interpretar
as situagoes em que se encontra. No
entanto, sendo uma dramédia com um
qué de filme independente, Tudo Que
Quero ndo chega a lugares realmente
preocupantes com tais situagdes, man-
tendo-se na maioria das vezes em um
territdrio amigdvel e razoavelmente
inofensivo.
A meta-narrativa consiste em o
roteiro que Wendy escreveu narrar
partes do filme usando a dindmica da
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personalidade de Spock, de Star Trek,
como uma moldura para apresentar a
maneira de lidar com relagdes humanas,
por pessoas do espectro autista. Algo
que ndo é completamente novidade:
Sheldon, de The Big Bang Theory,
realiza um exemplo deste mesmo tipo
de abordagem referencial. Porém, aqui,
tal elemento é apresentado de maneira
mais séria e fundamental para o desen-
volvimento da personagem, em vez de
para efeito comico.

No entanto, boa parte da moldura
da franquia de ficcdo cientifica Star
Trek, embora claramente apresenta-
da com carinho e amor pelo material
que estd referenciando, parece ter sido
inserida para criar um encontro com
um personagem mais perto do fim do
filme. Chega a ser um pouco forgado,
mas provavelmente a intengdo é poder
explorar a persona do ator que o in-
terpreta, Patton Oswalt, um icone da
cultura nerd norte-americana.

A representagdo do espectro autista
é razodvel, ndo mostra Wendy como
incapaz e nem retrata seu autismo
como algum tipo de poder. E apenas
parte de quem ela é, e isso molda sua
vida e a vida daqueles a sua volta.
Tanto a abordagem, como o filme em
geral sdo leves e inofensivos, mas
possuem seu charme.

y

por Diego Lomac

Diego ¢é videomaker, fotografo e
editor formado em Cinema, Radio e
TV pela Universidade de SGo Paulo e
irmdo de Rafael, autista de 22 anos.
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A ‘SEGUNDIS
CAMADA BE]
DIAGNOSTIEE]

Diagndstico genético de
sindromes associadas ao
autismo da um rumo a
familias e ajuda a ciencia
na busca por respostas

maginemos ser possivel reunir, numa mesma sala, algu-
mas familias de pessoas com trés diferentes sindromes
raras que estdo no espectro do autismo. Imaginemos
ainda que as sindromes tenham nomes bem comple-
xo0s como Helsmoortel-Van Der Aa, Phelan-McDermid
e Syngapl. Parece um bem elaborado roteiro de ficcdo
cientifica, ndo é? Mas foi o que fizemos. Reunimos pais
para um bate papo a respeito do que poderiamos chamar
de uma “segunda camada” do diagnéstico de autismo.

Todos tém filhos com autismo, porém, mais que isso,
descobriram que seus filhos tém alguma sindrome que
estd dentro do espectro. E eles se juntaram a outros pais
em associagOes ligadas a cada uma destas sindromes,
para trocar experiéncias, ideias, dicas e ajudar a ciéncia
a descobrir mais sobre o que seus filhos tém.

Keli Melo é mae do Idryss, autista de 20 anos. Ele tem
a sindrome do Syngapl, definida por uma variante ge-
nética no gene de mesmo nome. Claudia Spadoni é mae
da Isabela, autista de 14 anos, que tem a sindrome de
Phelan-McDermid (PMS, na sigla em inglés, como é mais
conhecida), causada por alteragdes no cromossomo 22,
envolvendo a regido 22q13. Fernando Kraljevic é pai da
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Maria Eduarda, autista de 4 anos. Ela
tem a sindrome de Helsmoortel-Van
Der Aa, ou simplesmente chamada
também de ADNP — nome do gene
que tem a mutagdo causal. Marcos
Tomé e Fabiane Machado sdo pais
da Sofia, autista de 5 anos, também
com a sindrome de ADNP. No papo,
também contamos com o cientista
molecular Diogo Lovato, autoridade
na genética do autismo, para enrique-
cer a conversa.

Nas péaginas seguintes, listamos
algumas caracteristicas de cada uma
destas sindromes para que vocé possa
saber e, talvez, levantar suspeita, caso
alguém que vocé conheca se encai-
xe em um desses perfis. Além disso,
orientar os envolvidos a buscar um
médico especialista, possivelmente
um geneticista, para devidamente
investigar tal suspeita.

Em meio a relatos de sinais e sin-
tomas de autismo e outros mais sin-
gulares, uma frase foi unissona: “Foi
um alivio, uma luz, descobrir o que
exatamente meu filho ou minha filha
tem”. Todos relataram que viveram

de uma sindrome rara e que a ciéncia
pouco conhece, e uma alegria em ter

cobertas da ciéncia.

O brasileiro Carlos Gadia, médico
neuropediatra do Dan Marino Center
Miami Children’s Hospital, na Flori-
da (EUA), alerta para a identificagdo
precoce dessas sindromes e reforca
a importancia do aconselhamento
genético e de um diagndstico mais
aprofundado envolvendo o autismo.
“A grande importancia das sindromes
relacionadas ao autismo, as raras e
as nao tao raras, é que elas em geral,
ou quase sempre, SA0 monogeénicas,
ou seja, causadas por apenas um
gene anormal. Provavelmente serd
muito mais facil se criar algum tipo
de substéancia para regularizar o
funcionamento dos neurénios e do
sistema nervoso central como um
todo com essas sindromes (que tém
apenas um gene afetado) do que na
maior parte das criancas autistas (que
tém anormalidades multigénicas),

N

em que uma quantidade maior de genes sdo afetados.
Essas sindromes trazem muita esperanga de que, num
futuro préximo, possamos identificar substancias para
trata-las, pois sdo geneticamente bem menos complexas”,
explicou. (Ouga a entrevista completa com Carlos Gadia na
versdo online)

Diagnostico

Keli obteve o diagndstico quando fez um exame de
sequenciamento do exoma do filho, Idryss, em 2014.
“Aquela palavra, ‘Syngapl’, no laudo mudou a vida do
meu filho”, relembra ela. Diogo explica que pessoas com
essa sindrome normalmente tém um quadro clinico
bem grave. Com o diagnéstico, Keli encontrou apoio
na primeira e maior associagao (fundada em 2014) de
Syngapl voltada a apoiar pesquisa do mundo, a Bridge
the Gap, com sede nos EUA. A presidente e fundadora,
Monica Weldon, disse a nossa reportagem que ter um
resultado de um exame genético “pode dar um caminho
as familias, encontrando pessoas da sua prépria ‘tribo’.
O maior beneficio é ter acesso a um exame genético”,
argumentou a norte-americana, que é mae de Beckett,
autista de 11 anos, com diagnéstico de Syngapl. “Sao
mais de 350 casos documentados mundo afora. O nu-
mero continua crescendo e os cientistas preveem que
de 200 a 300 casos podem ser identificados anualmente
com os exames genéticos ficando mais comuns. Somente
nos EUA temos mais de 60 casos. E somente 3, no Bra-
sil”, explicou Monica Weldon — um desses casos é o de
Idryss, que também tem sindrome de Ehlers-Danlos,
causadora de hipermobilidade.
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“Foi um alivio, uma lu
descobrir o que exatamente
meu filho tem”
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laudia obteve o diagnéstico da filha Isabela hd dez
anos e, dentre os familiares presentes, esteve por mais
tempo na busca de informagdes precisas, no caso dela,
especificamente a respeito de PMS, que é uma sindrome
multigénica. “Com comprometimentos de fala e motores,
ficamos investigando por dois anos. Quando ela tinha
quatro anos, fizemos o exame genético, que explicava
de onde vinham as caracteristicas autisticas”, narrou ela,
que é representante regional no Brasil da associagdo nor-
te-americana Phelan McDermid Syndrome Foundation.

“Tivemos suspeitas no atraso de desenvolvimento da
Sofia e fomos encaminhados para um neurologista, que
nos recomendou o sequenciamento do exoma”, relata
Marcos, que obteve o diagnoéstico da filha em janeiro
de 2016. “Como disse a Keli, aquele nomezinho mudou
tudo. A partir dai, encontramos um grupo no mundo
todo”, enfatizou ele. “Para chegarmos ao exame, nés
mesmos nos pusemos a prova. Foi uma grande e dificil
jornada. O que marcou muito era que aos seis meses a
Sofia ndo chorava, além da dentigdo precoce: com apenas
seis meses ela tinha todos os dentes. Algo estava errado
ali”, relembrou Fabiane, mae da Sofia.

No inicio, nada estava fora do normal com a filha de
Fernando. “Os marcos do desenvolvimento batiam no
limite. E ouvir parentes dizerem coisas do tipo ‘tal pessoa
falou com quatro anos de idade’ atrasa essa suspeita.
E importante dizer que, se vocé tem uma divida, va
investigar, vd atras”, alertou ele. “A fala ndo vinha. A
Maria Eduarda tinha um ano e meio para dois. Ela era
muito comportada, muito calma, ndo era muito ativa. E
o primeiro neurologista que consultamos nos perguntou
se era a nossa primeira filha. Ao respondermos ‘sim’
ele disse: ‘va ter o segundo [filho]’ — insinuando ser
inexperiéncia nossa”, contou. Como a fala ndo vinha,
iniciaram terapia: “A fonoaudidloga que indicou que
procurassemos um neurogeneticista, por caracteristicas
faciais que ela notou na minha filha”, revelou Fernando.

Sequenciamento genético

Para o neurocientista brasileiro Alysson Muotri,
professor da faculdade de medicina da Universidade
da Califérnia em San Diego, (EUA), descobrir qual é
o fator genético de um autista especificamente ajuda a
estratificar essa populagdo e fazer com que se formem
grupos de estudo cientifico. “Como é muito heterogéneo,
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cada autista tem suas diferencas, é
através da genética que consegui-
mos agrupar esses diferentes tipos
para conseguirmos entender o que
cada um desses grupos precisa e se
existe algo da biologia que seja tinico
nos grupos. Essa é a importancia do
sequenciamento genético”, explica ele.
Ele ainda complementa: “No caso da
sindrome de Phelan-McDermid, por
exemplo, a maioria dos casos traz
uma epilepsia como comorbidade
la na frente. E saber isso, prepara as
familias para uma eventual crise,
para uma qualidade de vida melhor”,
exemplifica.

Nome de peso entre pesquisadores
de autismo no mundo, Alysson ainda
acrescenta: “Ter o diagnéstico s6 de
autismo hoje em dia, para algumas
pessoas que sdo mais exploratdrias,
ja ndo é mais suficiente. Vocé quer
saber qual o tipo de autismo, qual é
a causa, quais as consequéncias, se
existe algum tratamento, se ha algum
estudo em andamento. Para tudo isso,
o sequenciamento genético pode trazer
resposta. Entdo, vocé sai do que eu
chamo de ‘marasmo do diagnéstico’
e entra em algo muito mais especifico,
que permite agrupar-se a outros em
busca de informacao. Os cientistas
ja tinham a ideia de fazer isso, mas
foram os pais que puxaram essas
iniciativas e hoje vejo muito isso nas
redes sociais”, conta o neurocientista
que é cofundador da Tismoo, startup
de biotecnologia dedicada a medicina
personalizada para o autismo — e
que faz exames de sequenciamento
genético no Brasil.

Alysson cita ainda seu caso pessoal,
com uma chance real de beneficio
na pratica: “Outra possibilidade é
a participagdo em estudos. Vou dar
exemplo do meu préprio filho, o Ivan,
que, ap6s o exame genético, apontou
para [uma mutagao no] SETD5, um
gene relacionado como “de risco”
para o autismo e, na época, nem sa-
biamos se era relacionado mesmo ou
nao. Hoje em dia, ja temos 30 familias
conectadas e trocando informacoes, e
estamos entendendo como esse gene
atua em diferentes idades e diferentes
backgrounds genéticos. Espalhados
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pelo mundo inteiro, nos reunimos
numa pégina do Facebook para tro-
car informacdo. Ja recrutei algumas
dessas familias para participar de
uma pesquisa cientifica: elas doam
células para gerar minicérebros, que
sao usados para testar alguns medi-
camentos, e j4 encontramos uma via
metabdlica muito interessante que é
passivel de alteracdo farmacoldgica.
Temos um medicamento em maos
que vamos desenvolver para entrar
em ensaio clinico.

Ou seja, se vocé so tem o diagnods-
tico de autismo jamais vai saber se a
pessoa tem mutacdo no SETDS5, por
exemplo, vocé tem que realmente
sequenciar o DNA para descobrir
isso e se beneficiar desses estudos, e
até de um tratamento mais especifico
futuramente. Todos entendem que
0 exame € caro, ndo muito acessivel
ainda, mas traz um beneficio a longo
prazo que pode ser muito titil, se tiver
um tratamento que realmente saia
desses estudos sera impressionan-
te. O exemplo mais cléssico € o de
Phelan-McDermid, que ja tem trés
estudos clinicos em andamento, entdao
as pessoas com esta mutagao irao se
beneficiar desses trés novos medica-
mentos para essa forma sindrémica
de autismo”, narrou o neurocientista.

Outro caso pratico, coincidentemente
também envolvendo o gene SETD5,
é o do professor Lucelmo Lacerda,
doutor em educacdo, pés-doutorando
em educagdo especial e palestrante a
respeito de autismo. Ele fez o sequen-
ciamento genético do seu filho autista,
de 11 anos, na Tismoo, e descobriu
essa mesma mutagao, entre outras.
Sabendo que Alysson conduzia um
estudo com o gene SETD5, entrou
em contato e ja enviou as células do
filho para participar da pesquisa no
laboratoério dele, na Universidade da
Califérnia em San Diego, o Muotri
Lab. “Esse é um exemplo bem proé-
ximo da comunidade do autismo: o
Lucelmo ja sabe o subtipo de autismo
do filho, ja sabe a quem procurar e o
que fazer”, resumiu Alysson.

“Conseguimos entrar no estudo

do Alysson em San Diego, com mi-
nicérebros para testar 350 drogas e
avaliar quais podem ser eficazes na
melhoria da qualidade de vida des-
sas pessoas, incluindo meu filho. E
uma oportunidade riquissima. No
primeiro momento que surgisse uma
coisa como essa eu gostaria que meu
filho tivesse acesso. E agora, penso
que conseguimos esse caminho”,
comemora Lucelmo.

O professor ainda relata o que o mo-
tivou a buscar informacao genética do
filho: “Eu vi trés grandes vantagens
em fazer o exame genético. A primeira
foi eliminar dividas. Nem sempre
se tem uma resposta tdo assertiva,
mas no meu caso foi bastante clara
a informacao genética causadora do
autismo. As vezes tem outras condi-
¢Oes que parecem autismo e ndo sao,
ai ha solugdes muito claras. Eu queria
ter certeza de que estou fazendo tudo
pelo meu filho, por isso, assim que
tive condicgao financeira de fazer o
exame, nao tive davidas. A segunda
foi poder entrar em estudos cientifi-
cos, que era uma questao importante
para mim. Hoje existe uma série de
iniciativas cientificas no mundo, eu
acompanho, sou pesquisador do tema
e gostaria de participar. E o terceira
é que, quando vocé tem um afunila-
mento maior, uma informacao mais
especifica, é possivel participar de
outras comunidades de pais, mais
bem direcionadas, como é o caso do
SETD5. Estamos conversando num
grupo de Facebook, e isso abre muitas
portas para pensar em politicas pu-
blicas, em novas tecnologias de apoio,
pesquisas e novos conhecimentos”,
detalhou ele.

O estudo com o gene SETD5 no
Muotri Lab caminha para o teste cli-
nico de um medicamento em breve,
mas ainda sem data definida. Este foi
somente um exemplo, ja que o autismo
atualmente tem uma longa lista de
1.089 genes de risco, pois na imensa
maioria dos casos é multigénico, ou
seja, h4 véarios genes envolvidos em
uma mesma pessoa.
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SINDROME DE ADNP
(HELSMOORTEL-VAN DER AA)

A sindrome de Helsmoortel-Van Der Aa ou sin-
drome de ADNP é um distdrbio genético de neu-
rodesenvolvimento complexo causado por uma
alteracdo no gene ADNP.

Suas principais caracteristicas sdo atraso no desen-
volvimento global, atraso intelectual e Transtorno
do Espectro do Autismo (responsavel por 0,17%
dos casos de autismo).

Sinais e sintomas

Toda informagao

médica ou genética

neste texto tem propédsito
unicamente informativo,
ndo devendo ser usada
como aconselhamento,
diagndstico ou

tratamento.

Um médico deve

ser consultado.

e atrasos no desenvolvimento;
e atrasos intelectuais;

e atrasos motores e dificuldade de planeja-
mento motor;

e atraso ou auséncia de fala;

¢ Transtorno do Espectro do Autismo ou
caracteristicas autisticas;

¢ hipotonia/ténus muscular baixo ou fraco;

e dificuldades de alimentagao;

Denticao

A erupgao precoce dos dentes de leite é um BIOMAR-
CADOR UNICO da sindrome de ADNP. Os dentes
podem ser pequenos, irregulares e descoloridos.

Caracteristicas Fisicas

* testa proeminente;
¢ pélpebras caidas;
e labio superior fino;

¢ orelhas mal formadas;

e olhos distantes ou cruzados;

e dedos malformados ou curvados.

Os individuos afetados podem nao
apresentar todos os sintomas acima.
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Mais informacoes
Ed/adnpbrasil
adnpbrasil@gmail.com
Fonte: informagdes da ADNP Kids Research Foundation (EUA).



SINDROME DE
PHEL AN-MCDERMID

A sindrome de Phelan-McDermid
(PMS, na sigla em inglés) é causada
por alteragdes (delecdo, transloca-
¢do, muta¢ao) no cromossomo 22,
envolvendo a regido 22q13. E uma
sindrome multigénica, envolvendo
mais de 100 genes, entre eles, um
dos mais importantes é o SHANKS3.

A pessoa apresenta um transtorno
global do neurodesenvolvimento nas
dreas motora, cognitiva, social, de lin-
guagem e da fala.. De acordo com um
recente estudo do Centro de Pesquisa
sobre o Genoma Humano da USP (A
Brazilian cohort of individuals with
Phelan-McDermid syndrome, publi-
cado na revista Journal of Neurode-
velopmental Disorders), as principais
caracteristicas associadas a sindrome
podem ser vistas na tabela ao lado,
bem como sua frequéncia. Além
dessas caracteristicas é importante
notar também um grande atraso na
marcha, que s6 acontece, em média,
apos os 2 anos. Cerca de 25% das
pessoas afetadas ndo chegam a andar.

Mais informacoes
El www.phelanmcdermidbrasil.com

www.PMSF.org
=% afspmbrasil@gmail.com
[ /phelanmcdermidbrasil

. Frequéncia
Caracteristica 9
(% dos casos)
Hipotonia 85%
Fala ausente ou
severamente comprometi- 84%
da (s6 balbucia)
Transtorno do Espectro
do Autismo 73,5%
InfecgSes respiratorias
recorrentes 61%
Dificuldades na
o 58%
mastigagdo
Refluxo gastroesofagico 57%
Constipagao ou diarreia 42%
Distirbios do sono 39%
Anormalidades renais 30%
Convulsdes 26%
Puberdade precoce ou
atrasada 14%
Linfedema (inchago por
edema (inchago p 13%
acOmulo de liquido)
Anormalidades cardiacas 6%
Perdas auditivas 3%

Referéncia

Samogy-Costa et al. (2019) A Brazilian cohort of individuals
with Phelan-McDermid syndrome: genotypephenotype
correlation and identification of an atypical case Journal of
Neurodevelopmental Disorders, 11:13 https://doi.org/10.1186/

s11689-019-9273-1

Fonte: informagdes de Claudia Spadoni.
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Toda informagao

médica ou genética

neste texto tem propédsito
unicamente informativo,
ndo devendo ser usada
como aconselhamento,
diagndstico ou

tratamento.

Um médico deve

ser consultado.
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SYNGAP1

A sindrome do Syngapl é causada por uma mu-
tagdo no gene de mesmo nome. O gene Syngapl
produz a proteina SynGAP, importante para as
sinapses, onde acontece a comunicagdo entre as
células do cérebro, os neurdnios. Normalmente
pessoas com esta sindrome tem graves compro-
metimentos.

Caracteristicas

* epilepsia (em 84% dos casos) iniciando entre
0s 6 meses de idade, aos 7 anos; metade deles
ndo responde a medicamentos para epilepsia;

¢ Transtorno do Espectro do Autismo (em mais
de 50% dos casos);

e atraso no desenvolvimento;

e deficiéncia intelectual (DI);

¢ hipotonia;

e comeca a andar, em média, aos 2 anos e 2
meses (dos 14 aos 30 meses, podendo chegar
até os 5 anos);

* prejuizos no desenvolvimento da linguagem;

* um terco dos individuos permanecem nao
verbais até os 5 anos; os verbais formam frases
de uma a cinco palavras somente;

e dispraxia (disfun¢do motora oral);

e pé plano (chato);

¢ anormalidade nos olhos, incluindo estrabis-
mo; problemas gastrointestinais, inclusive
constipagdo que requer intervengao com
medicamento.

Mais informacoes
bridgesyngap.org.
B kelimello@hotmail.com

Fonte: associagdo Bridge the Gap
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Toda informagao

médica ou genética

neste texto tem proposit:
unicamente informativo,
ndo devendo ser usada
como aconselhamento,
diagndstico ou
tratamento.

Um médico deve
ser consultado.
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de Aragjo

Liubiana é neurologista pediatrica, pre-
sidente do departamento cientifico de
desenvolvimento e comportamento da
Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP),
com titulo em terapia intensiva pediatrica
e Neonatal M.D, Ph.D, fellow at Harvard
Medical School 2011-2012, teaching assis-
tant of principles and practice in clinical
research Harvard Medical School 2013,
proffessora adjunta da faculdade de me-
dicina da Universidade Federal de Minas
Gerais (UFMG).

COM TEA

Recentes pesquisas tém demonstra-
do que no Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA) hd uma base genética
que é moldada pelo ambiente resultando
em uma variedade de manifestacoes
clinicas e até o presente momento
ndo hd disponivel um tratamento
medicamentoso para sua cura.

Nao existem drogas que possam
tratar os déficits na interacdo e na
comunicagdo e 0os comportamentos
atipicos e interesses restritos, ou
seja, ndo hd um remédio para que a
crianga ou adulto com TEA aperfeigoe
a fala, a interacdo através do olhar
ou que cure as estereotipias.

Cada individuo que apresenta
autismo tem indicagdo de um plano
individualizado de tratamento que leve
em consideragdo as dreas cerebrais que
estdo mais prejudicadas, bem como
suas habilidades e os diagndsticos as-
sociados. Em cada situagdo é preciso
discutir em equipe interdisciplinar e
com a familia se hd ou ndo a indica-
¢do da prescrigio de drogas, pois hi
casos em que 0s pacientes podem se
beneficiar do uso de medicagdes para
tratamento de sintomas especificos,

ou de diagndsticos associados, me-
lhorando as respostas ao programa
de estimulacdo.

Um exemplo de indicagdo formal
de prescrigdo é aquela destinada para
o tratamento de crises epilépticas. A
prevaléncia de epilepsia é maior no
autismo que na populagio em geral e
esses pacientes necessitam do uso de
medicagdes para o controle das crises.

Outra situagio é quando o Transtorno
de Déficit de Atengdo e Hiperativi-
dade acompanha o TEA. Nesse caso,
0 uso de medicagdes que atuem 1nos
circuitos cerebrais deficitdrios — a
fim de aumentar a atengdo e reduzir
a hiperatividade — pode ser indicado.

Aqueles pacientes que apresentam
depressdo também podem se benefi-
ciar do uso de antidepressivos como
coadjuvante ao tratamento psicolégico
e adequagio ambiental.

NDICACOES DO USO
e MEDICAMENTOS
-M PACIENTES
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¢é neuropsicéloga, coordenadora do ambulatério Protea (Programa
do Transtorno do Espectro Autista) do Instituto de Psiquiatria do
Hospital das Clinicas e Faculdade de Medicina da USP (HC-FMUSP)
e pesquisadora associada ao Autismo8Realidade do, Instituto Pensi,
do Hospital Infantil Sabara.

=7 autismoerealidade.org.br
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A transigao para a idade
adulta aponta incerteza
sobre o futuro, falta de

servigos abrangentes ou
integrados e necessidade

no ambiente de trabalho

|
I
i
da tutoria de adaptagdo |
I
.

o longo das 1l-
timas duas dé-
cadas, com o
. aumento do nu-
' mero de bebés e
. . criangas diagnos-
i ticadas com TEA,
"~ héauma enorme
necessidade de intervencoes eficazes
e adequadas para os individuos e
suas familias.

Nesse sentido, convém lembrar
que nenhuma pessoa com TEA
apresenta os mesmos comporta-
mentos ou conjunto de sintomas.
Diante da heterogeneidade clinica
e da evolugao do TEA o primei-
ro passo para uma intervengao ¢
um diagnostico que direcione as
orientacOes e agoes e, para isso, 0
trabalho em conjunto com a equi-
pe multiprofissional é essencial.
Assim, indica-se avaliar a cog-
nicao, com objetivo de investigar
o repertoério intelectual e vias de

DULTA

acesso de aprendizagem, avaliar
a alteragdo sensorial, motora, ge-
nética, regulacdo das emogodes e
temperamento.

Na fase adulta, sdo relatadas
dificuldades para:

Demandas ndo académicas da vida
universitaria;

Administragao do tempo;

Organizagao, tarefas da vida
diaria e demandas sociais, com
embarac¢o na habilidade de ras-
trear mualtiplos alvos ao mesmo
tempo e na destreza para esportes
em grupo.

O padrao dos resultados de
avaliacdes em adultos e idosos
com TEA sao falhas da atengao
sustentada, memoria de trabalho,
fluéncia verbal, capacidade dimi-
nuida da atengao visual seletiva e
atencao dividida, com dificuldade
no entendimento de situagdes
sociais complexas e interacdes
interpessoais.

O tratamento é individualizado,
baseado em evidéncia.

Em bebés ¢é indicado o treino
parental, estimulacdo do sistema
sensorio-motor, uso simbdlico de
objetos, atos comunicativos inten-
cionais ndo verbais e brincadeiras
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reciprocas com parceiros sociais.

Em criangas com idade pré-es-
colar, é indicado estimular niveis
mais altos de autonomia, apren-
dizado, pensamento simbdlico e
comunicagdo. As intervengoes e
estimula¢des devem se concentrar
em ambientes naturais de apren-
dizagem.

Com o adulto, o tratamento
baseado em evidéncia é a Terapia
Cognitiva Comportamental, com
foco no treinamento de habilida-
des sociais, orientacdo de pares,
assisténcia, aconselhamento aca-
démico e profissional, destacan-
do-se a importancia da tutoria.
Farmacoterapia deve ser oferecida
quando existir um sintoma alvo
especifico ou comorbidade.

Numero maior de autistas
adultos independentes

A detecgao precoce e praticas
eficazes baseadas em evidéncias
estdo gradualmente melhoran-
do os resultados para as pessoas
com TEA. Um ntiimero cada vez
maior estd indo para a faculdade,
tornando-se independente e se
casando, mas com a necessidade
de apoio parcial.

Os primeiros estudos aponta-
vam 10% com independéncia. Os
estudos recentes apontam 20%
das pessoas com TEA com mais
independéncia (universidade/
emprego competitivo), conside-
rando ainda que a prevaléncia dos
que necessitavam de cuidados a
tempo inteiro (servicos do dia de
adulto) foi atenuada para 56%.

Muitas das melhorias nos resul-
tadgs de adultos sao atribuidas
a implementacdo de atividades
sociais, educacionais e compor-
tamentais especificas. Melhorias
no resultado geral do adulto con-
tinuam a refletir um progndstico
altamente varidvel. Possiveis
explica¢des incluem falhas na
adaptacdo de tratamentos efe-
tivos para populagdes adultas e
escassez de intervengoes focadas

na transi¢do para a vida adulta.

Os sintomas de ansiedade e de-
pressao sdo comumente relatados
por adultos diagnosticados com
um transtorno do espectro do au-
tismo (TEA), e sua presenca pode
exacerbar os principais sintomas
do autismo e diminuir a qualida-
de de vida.

Cerca de 37% a 46% dos adultos
que receberam um diagndstico
de TEA na idade adulta relata-
ram, em estudos, sintomas que
refletiam ansiedade ou depressao
moderada ou grave. A gravidade
do autismo e o niimero de adultos
que relataram sintomas de ansie-
dade graves estavam aumentados
no grupo adulto diagnosticado,
levando a reducao da comunicacao,
retraimento social e aumento da
agitagao psicomotora, comporta-
mento estereotipado e obsessivo.
Os resultados mostraram que os
diagnosticos atuais de ansiedade
e depressao foram elevados em
adultos diagnosticados com TEA.

Os resultados de transi¢ao para
a vida adulta apontam incerteza
sobre o futuro, falta de servicos
abrangentes, ou integrados, neces-
sidade da tutoria na adaptagao nos
ambientes de trabalho e estudo.
Os apoios devem ser individua-
lizados e focados nos aspectos de
mudanca do ambiente social e fisico
do jovem adulto. E relatado um
maior risco de estresse, impacto
negativo na autoestima, exaustao
e dificuldade de autorrelato.

Pesquisas se concentram no em-
poderamento de individuos com
autismo, desenvolvimento das
habilidades empaticas em adultos

k para aumentar sua compreensao

s&io?ogﬁtiv-a, utilizando dra-
matizacao, video e discussao. Um
numero cada vez maior esta indo
para a faculdade, tornando-se
independente e se casando, mas
ainda com a necessidade de apoio
parcial.

A detecgdo precoce e praticas

eficazes baseadas em evidéncias l
estdo .gradualmente melhorando
‘ | Il I I BN B . ‘
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os resultados para as pessoas
com TEA. E importante conhecer
para potencializar as habilidades,
baseado em seus interesses, para
compensar as areas de maior difi-
culdade e aplicé-las na sua capa-
citacdo educacional e profissional,
visando uma vida produtiva dentro
de suas peculiaridades com mais
independéncia e qualidade de vida.

Lacunas nas politicas
publicas

Sao necessarias politicas ptbli-
cas e investimento no tratamento.
Um estudo apontou uma parcela
significativa desta populagao,
segundo levantamento nacional,
sendo assistida por associagdes
de pais (69%). O mesmo estudo,
identificou 650 institui¢des/servi-
¢os em todas as regides brasileiras,
para uma demanda, aproximada,
de dois milhdes de individuos
com TEA. O maior nimero de
organizagoes localiza-se na regiao
Sudeste, seguida pela regido Sul;
sendo 431 institui¢des no Estado
de Sao Paulo, 35 no Estado do Rio
de Janeiro e 24 em Minas Gerais.
Na regido Sul, destaca-se o Esta-
do do Rio Grande do Sul, onde
foram identificados 39 locais de
assisténcia.

A verificacdo também demonstra
que a maior parte dos atendimentos
(33,6%) é oferecida por Associagdes
de Pais Amigos dos Excepcionais
- APAE, com suporte para pessoas
com autismo e outras deficiéncias,
seguida pelos servigos publicos e
gratuitos CAPSI (30,9%). Destaca-
-se também a cobertura de 28,3%
realizada pelas Organizagdes Nao
Governamentais. As Associagdes
de Amigos dos Autistas (AMA)
sdo unidades pioneiras no atendi-
mento especializado aos autistas
do Brasil e, atualmente, recebem
7% desta populacdo. Ainda que
seja oferecida assisténcia as diver-
sas faixas etdrias, verifica-se um
claro predominio do atendimento
a infancia e adolescéncia, sendo
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escassas as institui¢des com foco de
atencdo voltada para jovens e adul-
tos e que concedam suporte para
as familias.

Ha grande variagao nas abor-
dagens adotadas pelas equipes.
Nao hd métodos adequadamente
padronizados. A forma de servigo
mais frequente, segundo o levan-
tamento, envolve atendimento
multiprofissional (fonoaudiélo-
gos, terapeuta ocupacional e psi-
coterapia). Em seguida, 16% das
instituicOes fazem intervencao
com métodos baseados na teoria
comportamental - TEACCH, por
exemplo - e 11,8% grupos com
pacientes e familias em psicoe-
ducagao. Observa-se que apenas
8,8% realizam a intervengao em
Applied Behavior Analysis (ABA),
método baseado em evidéncia
no tratamento em TEA. Os ser-
vicos nao utilizam métodos de
avaliacdo como formas objetivas
de planejar e avaliar a eficcia
das estratégias empregadas na
intervencao TEA, bem como de
substitui-las pelas necessidades
de cada paciente. Tratamento
baseado em consulta médica
isoladamente, oficinas e Son-Rise
também foram relatados.

Com as associagdes de pais, o
conhecimento da populacao e
dos pais, a capacitagao dos pro-
tissionais e familiares, o pais esta
caminhando para a identificacdo
e intervencao, mas temos muitas
criancgas, adolescentes e adultos
sem diagndstico e tratamento;
muito ainda falta em politicas pu-
blicas, locais de atendimento com
abordagem de evidéncia cientifica,
acompanhamento da efetividade
das intervengdes e oportunidades
na area de educacao e trabalho. #
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llustracdo: Bernardo Franga

Tudo o que
podemos ser

(& =

-

por Nicolas Brito Sales

Nicolas tem 20 anos, é fotografo,
palestrante e escritor. Desde 2011,
Juntamente com sua mée, Nicolas percorre
vdrios lugares para dar palestras sobre
como ¢é ser autista e estar inserido na
sociedade. Em janeiro de 2016, Nicolas
devu inicio, como freelancer, em seus
trabalhos de fotografo, 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, o que pensa e como
vive em sociledade.

Sempre me perguntam se eu fico
ansioso fora de casa. Acho que en-
tendo a curiosidade das pessoas, pois
vejo que a maioria gosta de sair. Mas
eu prefiro mil vezes minha casa a ter
que falar com as pessoas, sentir as
pessoas tocando em mim, suportar
muito barulho, ter que enfrentar a
multiddo dentro do transporte pii-
blico etc. E ndo pensem que é s6 em
onibus ou metrd, pois até no avido eu
fico desconfortdvel com o fato de as
pessoas ficarem esbarrando em mim
e as criangas ficarem chorando. Coi-
tadas, eu sei que elas estdo sofrendo
com a “surdez” causada pela pressio
do avido, mas eu também sofro com o
choro delas, porque vem de surpresa
e elas ndo param de chorar com faci-
lidade. Mas eu tenho empatia e nio
reclamo e nem entro em crise (mais).

Antigamente, meus pais me ajudavam
a trabalhar essas questdes sensoriais
e sociais me dizendo que seria legal
sair. Eu sofria com a ideia de ter que
sair de casa, mas ai eles me diziam
que poderiamos fazer algo de que eu
gostasse, na volta, o que me dava um
pouco mais de sequranga. Acho que
esse processo foi importante para que
eu pudesse ser quem sou hoje. Eu viajo
0 Brasil e exterior para dar palestras.
Sem o incentivo que me foi dado no
passado, eu nio teria condigoes de

SENSORIA

.

trabalhar como trabalho. Hoje, eu
ndo me incomodo tanto de sair como
antes, que era extremamente dificil,
mas nada fatal. Eles faziam isso para
me preparar mais para o mundo, que
é um lugar que tem perigo por toda
a parte.

Aos 20 anos, sou capaz de ir a
lojas perto da minha casa sozinho.
Mas, se for para eu pegar transporte
publico, ai a “coisa muda de figura”.
Eu sei que se eu me perder na rua,
devo pedir informagdes a um policial
ou seguranga e é bom evitar pedir
informagdes para pessoas estranhas.
Mas ainda nio saio sozinho para ir a
lugares distantes. Acho que em breve
estarei pronto a me aventurar, mas sei
que sentirei saudade da minha casa.

E sobre minhas viagens, jd me acos-
tumei com a rotina e até gosto, porque
conhego pessoas novas e tenho novas
experiéncias gastronomicas, mas nao
ligo para os pontos turisticos. Meus
pais me incentivam a conhecer, mas
ndo ligo para isso e sei que eles ndo
fazem por mal. Eles fazem isso para me
treinar cada vez mais para o mundo
e eu até concordo com isso.

Meu sonho é casar e ter uma fa-
milia, entdo, se um dia meus filhos
e minha mulher quiserem conhecer
lugares diferentes, estarei muito bem
preparado, gragas aos meus pais.
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EDUARDO RIBEIRO
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" ¢é economista, tem 3 filhos neurotipicos,
j / b foi diretor da APPDA Norte (Associagdo
| Portuguesa para as Perturbagdes do
F 4 Desenvolvimento e Autismo) de 2000
a 2009, fundador e atual presidente .

da diregdo da AlA (Associagdo para EXTii"g:ﬂic;
a Inclusdo e Apoio ao Autista) desde Use 0 QR-code que esta
2010, criador e gestor da pagina do noindice desta edicdo
Facebook “Autismo Portugal”. parair a0 site-

INCLUSAO ESCOLAR
EM PORTUCAL -
MEDIDAS E I —
CONSTRANGIMENTOS K

i 3

Em 2019, centenas de
autistas sairao da rede
escolar sem que tenham
alguma alternativa

decreto-lei 54/2018 assinala no seu
preadmbulo que tem como eixo cen-
tral de orientacdo “a necessidade de
cada escola reconhecer a mais-valia
da diversidade dos seus alunos, en-
contrando formas de lidar com essa
diferenca, adequando os processos de
ensino as caracteristicas e condicoes
individuais de cada aluno, mobilizan-
do os meios de que dispde para que
todos aprendam e participem na vida
da comunidade educativa.”

Fotos: Depositphotos




Pretende assim dar mais autonomia
as escolas e aos seus profissionais, e,
deste modo, criar condi¢des para que
estes definam o processo de identifi-
cagao das barreiras a aprendizagem
com que o aluno se confronta, apos-
tando na “diversidade de estratégias
para as ultrapassar”. O objetivo final
é assegurar que cada aluno tenha
acesso a um curriculo e a uma apren-
dizagem que o leve ao limite das suas
potencialidades.

Para tal, consagra-se uma aborda-
gem baseada em “modelos curricu-
lares flexiveis, no acompanhamento e
monitorizacio sistematicas da eficacia
do continuo das intervengdes imple-
mentadas, no didlogo dos docentes
com os pais ou encarregados de
educacdo e na opgao por medidas de
apoio a aprendizagem, organizadas
em diferentes niveis de intervengdo”.

Assim, sao estabelecidas medidas de
suporte a aprendizagem e a inclusao
em trés niveis de intervengao: univer-
sais, seletivas e adicionais.

As medidas universais — respostas
educativas que a escola tem disponiveis
para TODOS os alunos com objetivo
de promover a participacdo e a me-
lhoria das aprendizagens — que séo:

- A diferenciagdo pedagogica;

- As acomodagdes curriculares;

- O enriquecimento curricular;

- A promogao do comportamento
proé-social, e;

- A intervencao com foco académi-
co ou comportamental em pequenos
grupos.

As medidas seletivas sdo “ativadas”
quando as medidas universais nao
colmatam as necessidades de suporte
a aprendizagem do aluno. Sao elas:

- Os percursos curriculares dife-
renciados;

- As adaptagdes curriculares nao
significativas;

- O apoio psicopedagogico;

- A antecipacgdo e o reforgo das
aprendizagens, e;

- O apoio tutorial.

Quando as medidas universais e
seletivas sdo insuficientes para col-
matar as necessidades de suporte a
aprendizagem do aluno, nomeadamente

“mais autonomia
as escolas e aos seus
profissionais”

dificuldades acentuadas e persistentes
ao nivel da comunicacdo, interacao,
cognigdo ou aprendizagem, entdo
podem ser tomadas medidas adicio-
nais. Sao elas:

- A frequéncia do ano de escolari-
dade por disciplinas;

- As adaptagdes curriculares sig-
nificativas;

- O plano individual de transigao;

- O desenvolvimento de metodologias
e estratégias de ensino estruturado, e;

- O desenvolvimento de competén-
cias de autonomia pessoal e social.

Este novo diploma da “educagdo
inclusiva”, vem criar duas estruturas
no organograma das Escolas:

1. A “Equipa multidisciplinar de
apoio a educacdo inclusiva”, que tem
como competéncias:

- Sensibilizar a comunidade educa-
tiva para a educacao inclusiva;

- Propor as medidas de suporte a
aprendizagem a mobilizar;

- Acompanhar e monitorizar a

]

aplicacdo de medidas de suporte a
aprendizagem;

- Prestar aconselhamento aos do-
centes na implementacao de préticas
pedagogicas inclusivas;

- Elaborar o relatério técnico-pe-
dagoégico, o programa educativo
individual e o plano individual de
transicao previstos;

- Acompanhar o funcionamento
do centro de apoio a aprendizagem.

2. O “Centro de apoio a aprendi-
zagem” (CAA), que serd sediado nas
escolas que ja possuem as unidades
de apoio especializado, tem como:

a) Objetivos gerais:

- Apoiar a inclusdo das criangas e
jovens no grupo/turma e nas rotinas e
atividades da escola, designadamente
através da diversificagao de estratégias
de acesso ao curriculo;

- Promover e apoiar o acesso a
formacao, ao ensino superior e a in-
tegracdo na vida pés-escolar;

- Promover e apoiar o acesso ao
lazer, a participagao social e a vida
auténoma.

b) Objetivos especificos:

- Promover a qualidade da partici-
pacado dos alunos nas atividades da
turma a que pertencem e nos demais
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Dados de Associacao
Brasileira de Internet
estimam que, em 2016, o
faturamento conjunto de
todas as empresas que
atuam no segmento no
Brasil foi de R$ 139,61
bilhoes.
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A autonomia

escolar nao

era, e nao é
contextos de aprendizagem; real, pOiS teria medidas adicionais”.

- Apoiar os docentes do
grupo ou turma a que os
alunos pertencem;

- Apoiar a criagdo de re-
cursos de aprendizagem e
instrumentos de avaliagdo
para as diversas componen-
tes do curriculo;

- Desenvolver metodolo-
gias de intervencdo interdisciplinares
que facilitem os processos de aprendi-
zagem, de autonomia e de adaptagéo
ao contexto escolar;

- Promover a criagdo de ambientes
estruturados, ricos em comunicacao
e interacdo, fomentadores da apren-
dizagem;

- Apoiar a organizagao do processo
de transigao para a vida pos-escolar.

Tal como no anterior diploma, é
prevista, para os alunos que tenham
um Programa Educativo Individual,
a complementacdo deste com um
Plano Individual de Transicao, a ter
inicio nos “trés anos antes da idade
limite da escolaridade obrigatéria”
(18 anos) e que promova a transigdo
para o pds-escola, sempre que possi-
vel para o desenvolvimento de uma
atividade profissional.

Conclusoes

Este diploma estabelece uma
nova abordagem da problematica
das dificuldades de aprendizagem
das criancas e dos alunos, mais
exigente para as escolas e para os
seus profissionais, docentes e ndo
docentes, uma vez que serd privile-
giada a implementagdo das medidas,
nomeadamente as “adicionais”, em
contexto de sala de aula.

A maior critica ao diploma é a
nao previsdo de um dispositivo ou
plano de formacgdo para o pessoal
docente e ndo docente que acom-
panhara a aplicacdo, sobretudo das

de ser acom-
panhada por

humanos e
financeiros

Existiram logo a par-
tida muitos constrangi-
mentos a implementagao
deste diploma, e, para

mais recursos 0S casos mais severos,

as respostas continuam
a ndo ser adequadas ou
nao existem mesmo.

A autonomia escolar
consagrada no diploma nao era,
e ndo é real, pois em muitos casos
teria de ser acompanhada por mais
recursos humanos e financeiros. A
titulo de exemplo, estdo estabelecidos
racios (indicadores sobre desempe-
nho) de pessoal nao docente afetos
ao “ensino especial” assente numa
l6gica matematica que nédo discri-
mina de forma positiva a existéncia
de casos severos que necessitam de
uma relagao de trabalho unitaria. Por
outro lado, fazem falta atividades fora
da escola de incluséo social.

Mas o maior problema serd para os
casos mais severos com o término da
escola pos 18 anos.

O Plano Individual de Transicao,
com rarissimas excegoes, ja nao era
executado no anterior diploma, e o
mais certo é continuar a ndo funcionar
neste diploma, o que vai implicar que
neste ano de 2019 algumas centenas
de jovens com autismo vao sair da
rede escolar sem que tenham alguma
resposta alternativa.

Por outro lado, a grande maioria
das familias acomodam-se a resposta
escolar e ndo trabalham dentro do
tempo necessdario para um futuro
para os seus filhos.

Assim, todo o trabalho e esforco
de uma inclusdo escolar ndo vai ser
consequente. Ap6s o término esco-
lar podera resultar numa exclusao
social, com a restri¢ao dos jovens a
suas proprias casas. #



Trabalho no
Espectro

por Marcelo Vitoriano

Marcelo é psicélogo, especialista em
terapia comportamental cognitiva
em saide mental, mestre em psicologia
da saide. HG 4 anos faz parte do grupo
de trabalho sobre Direitos Humanos nas
Empresas da rede brasileira do Pacto
Global da ONU e é diretor geral da
Specialisterne no Brasil, organizagéo
social de origem dinamarquesa presente
em 20 paises, que atua na formagdo
e inclusdo de pessoas com autismo no
mercado de trabalho.

VAN TAGENS DA
NEURODIVERSIDADE
= DIREITOS RFUMANOS

As pessoas com autismo representam
hoje cerca de 1,5 % da populagio mun-
dial, o que configura uma prevaléncia
de 1 para cada 59 pessoas (segundo
estatisticas dos Estados Unidos).

Apesar de bons e qualificados exem-
plos de sucesso na contratagdo, ainda
poucas empresas tém aberto oportu-
nidades para pessoas com autismo.
Esta percepgiio sobre as dificuldades,
por parte do mercado, em incluir
profissionais com autismo, também
foi indicada pelo secretdrio-geral das
Nagdes Unidas em 2016, Ban Ki-moon,
no Dia Mundial de Conscientizagio
sobre o Autismo. Para ele, “a rejeigdo
das pessoas que apresentam essa con-
digdo neuroldgica é uma violagdo dos
direitos humanos e um desperdicio de
potencial humano”.

Atualmente, temos falado bastante
sobre diversidade e inclusdo como
diferencial para as pessoas e conse-
quentemente para os resultados das
empresas. Tal fato se deve principal-
mente a uma sauddvel pressdo das
multinacionais que possuerm pro-
gramas globais de D.I. (Diversidade
e Inclusdo), e fizeram com que suas
unidades no Brasil passassem a olhar
para o tema, impulsionadas também
pela obrigatoriedade legal das cotas

para as pessoas com deficiéncia.

A lei de cotas é um marco legal que
proporcionou a inclusdo de mais de 400
mil profissionais com deficiéncia no
Brasil, de forma a contribuir fortemente
para os objetivos de desenvolvimento
sustentdvel da ONU, objetivo niime-
ro 8, trabalho decente e crescimento
economico, meta 8.5. Apesar da no-
vidade do tema Neurodiversidade, jd
existem muitas historias de sucesso
de pessoas que, mesmo com diversas
habilidades e talentos, nio conseguiam
entrar no mercado de trabalho e hoje,
com os devidos apoios, demonstram
seu potencial, sentindo-se respeitadas,
felizes e, claro, contribuindo para os
resultados das empresas.

O tema da inclusdo profissional das
pessoas com autismo deve fazer parte
da agenda corporativa de valorizagio
da diversidade, seja pelo respeito as
singularidades humanas, seja pela
valorizagdo da diversidade de talentos
e potencialidades.

REVISTA AUTISMO




y ACON CIMENTOS ’.

Autismo sera incluido no Censo 2020

Enfim, parece que teremos uma
pista para responder a pergunta da
capa de nossa edigao nimero 4 (pu-
blicada em mar¢o.2019) — “Quantos
autistas ha no Brasil?”. E que, no ul-
timo dia 18 de julho, foi sancionada
alein®13.861/2019 (a qual, em nossa
reportagem, citamos que estava pa-

A iniciou
suas operacoes de cargas
em agosto de 2009 entre os
aeroportos de Viracopos,
Fortaleza, Recife e Salvador.
Atualmente, conta com mais
de em todo o pais e
atende mais de
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rada), que determina a inclusdo de
perguntas sobre autismo no Censo,
ja valida para o de 2020.

Foi uma luta de muitos anos e com
o empenho de muitas associagoes
em prol do autismo. E que, com o
engajamento do apresentador de
TV Marcos Mion, pai de um garoto
autista, ganhou mais visibilidade
quenunca. Umvideodivulgadopelo
apresentador mostra o presidente
da Reptblica assinando a sangao ao
lado de sua mulher, Michelle Bol-
sonaro — que tem trabalhos junto
a pessoas com deficiéncia — e de
Mion. Embora tenha assinado com
carade “poucos amigos”,o presidente
deixou a decisdo dasancaonas maos
de Mion, segundo relato do apre-
sentador. Apesar de dizer ter sido
convencido pela presidente do IBGE
(Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica), Susana Cordeiro Guerra,
de que o Censo nao seria o melhor
meio de contar o niimero de autistas

DExEE
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Azul Mais barato

Mais rapido

esimaPNAD (Pesquisa Nacional por
Amostrade Domicilios), Miondiz que
optou pelo Censo por ser a escolha
da maioria das associa¢oes, sendo
ele seu porta-voz naquele momento.
Enquanto o Brasil ainda nao tem
uma pesquisa especificamente para
mapear a prevaléncia de autismo
no pais — como a do Centers for
Disease Control and Prevention
(CDC) do governo dos EUA, que
em seu ultimo relatério chegou ao
numero de 1 autista para cada 59
nascimentos porld—, 0Censotrard os
primeirosnimeros oficiais brasileiros.
Osdados do préximo Censo deverao
mostrar o quanto estamos carentes
de diagnosticos de autismo no pais
— e de politicas publicas voltadas a
diagnosticar o transtorno. Isso sem
entrar na seara do tratamento.
Ahipéteseatual € de que o Brasil te-
nhapor voltade2milhdes de pessoas
comautismo, segundo estimativasda
ONU (1% da populagao mundial).

ANOS

Aproveitando a capacidade
dos poroes das aeronaves
da Azul Linhas Aéreas, a
desenvolveu o
seu modelo de negécio com
foco nas remessas de cargas
e encomendas expressas
com o servico de coleta e
entrega (porta-porta).

Para saber mais sobre os nossos servicos, acesse:
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Autista é indicada ao Prémio Nobel da Paz

Com apenas 16 anos de idade, a
sueca Greta Thunbergja é uma am-
bientalista famosa. Diagnosticada
com autismo, ela ganhou destaque
mundial ao protestar em frente ao
prédio do parlamento sueco con-
tra as alteracOes climaticas — um
movimento chamado de “Fridays
for Future” (sextas-feiras pelo fu-
turo), em traducdo livre, pois ela
deixava de ir a escola as sextas, em
Estocolmo, para protestar contra as
mudangas climéticas do planeta e
chamar a aten¢do das autoridades

para o grave problema), que acabou
se transformando num movimento
internacional de greves de estudantes
contra as causas do aquecimento
global. A atitude rendeu a Greta a
indica¢do ao prémio Nobel da Paz.

Além de autismo (a épocarecebeu
diagnostico de sindrome de Asper-
ger), Greta foi diagnosticada também
com TDAH (transtorno de déficitda
atengao com hiperatividade), TOC
(transtorno obsessivo-compulsivo)
e mutismo seletivo, o que, segundo
ela mesma, a faz falar “somente em
momentos que sao extremamente
necessarios” — e esta causa “é um
desses momentos”, disse elano TEDx
Stockholm.

Nobel

A indicacao de Greta ao Nobel da
Paz ocorreu em 14 de marco deste
ano (2019), um dia antes da greve
mundial proposta por ela. Com cada

Desenho realizado por
filho de Ruth Martins,

Rubens Martins, seis anos,
Suporte Agente da Jamef,

vez mais adeptos nas redes sociais e
nasruas, o movimento, queiniciouem
2018, atualmente tem apoio de cerca
de cem paises, incluindo o Brasil.

Caso venca o Prémio Nobel da
Paz, Greta se tornara a premia-
da mais jovem. O antncio do
vencedor ocorrerd em outubro.
Noaltimo dia 21 dejulho, elarecebeu
oPrémiodaLiberdade daNormandia
efoiincisivano seu curto (mas direto)
discurso de agradecimento em Caen,
na Franga: “Arelagdoentreaurgéncia
climatica, asmigragdes macicaseafome
nao estdo claras para todo o mundo.
Isso tem que mudar”, disse ela, que,
além de um troféu, recebeu 25 mil
euros para promover sua iniciativa.

Ajovem Greta ouviu falar do aque-
cimento global aos 8 anos e, desde
entao, comecou a mudar suas atitudes,
como desligar luzes ereciclar papel, e
a conscientizar a propria familia. Da
agao local, passou a global.

M jamef

Encomendas urgentes

A gente sempre leva o melhor para vocé

. Acreditamos na importancia e necessidade da
| disseminacao de informacoes sobre o autismo e,
contribuir com o transporte para a distribuicdo

e com

V4

Filial Vitoria-ES.

«0 Rubens é um presente de D
imaginar! Amoroso, carin
extraordindria. Ele me surpree

espectro autista, ele s¢
habilidades. Ele é o meu

-
(]

ia considerad ger e’
le ser Anjo Azul... Meu principe!

eus. Muito acima do que eu'podla
hoso e com uma inteligéncia
nde a cada dia. No mundo do

o um asperger de altas

gratuita dessa revista, reforca todo o nosso
cuidado com os colaboradores, clientes, parceiros

a sociedade em geral.
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Trabalho com 2 milhdes de
5 paises diferentes foi um

Um estudo publicado pelo JAMA Psychiatry,
em julho (17) Gltimo, confirmou que 97% a
99% dos casos de autismo tém causa genética
— e 81% é hereditario. O trabalho cientifi-
co, com 2 milhoes de individuos, de cinco
paises diferentes, sugere ainda que apenas
entre 1% a 3% devem ter causas ambientais
— provavelmente pela exposicao materna a
agentes com impacto intrauterino, como dro-
gas, infeccoes ou trauma durante a gestacao.
“0O estudo valida as estimativas prévias
feitas com gémeos. Sé iremos entender o
autismo e ajudar os autistas através dos
estudos genéticos”, diz o neurocientista
Alysson Muotri, diretor do programa de
células-tronco da Universidade da Cali-
férnia em San Diego (EUA) e cofundador
da Tismoo — startup de biotecnologia que
desde sua fundacao, ha 3 anos, percebeu a
importancia da genética para o autismo e
aposta na medicina personalizada.

As descobertas confirmam os resul-
tados de um grande estudo de 2017 com
irmaos gémeos e nao gémeos na Suécia,
que sugeriu que cerca de 83% do risco de autismo
é herdado. Um outro estudo de 2010, também
na Suécia e também com gémeos, relatou que
esses fatores contribuem para cerca de 80% do
risco de autismo.



Para a cientista Graciela Pignatari,
“apesar de varios questionamentos
acerca da importancia dos exames
genéticos no autismo, o que estamos
cada dia observando mais é que a
genética é um fator muito relevante
e que a herdabilidade é prevalente,
embora os exames genéticos dos
pais ainda sejam pouco realizados”,
disse a cofundadora da Tismoo,
que ainda completou: “Além disso,
saber se a alteracao foi herdada ou
nao pode nos nortear em relacao
ao prognostico deste transtorno”.
“E 0 estudo com maior niimero de
participantes e que confirma a im-
portancia da genética envolvida
no autismo, entretanto, este estudo
nao evidenciou de forma clara quais
fatores ambientais poderiam ser
importantes para contribuir com
o fenétipo do autismo, bem como
nao levou em consideragao fatores
como infec¢des na gestacao”, explica
Patricia Beltrao Braga, professora do
departamento de microbiologia do
Instituto de Ciéncias Biomédicas da
Universidade de Sao Paulo.

Mais de 2 milhoes

Foram avaliados registros nacionais
de satuide, de 1998 a 2007, de criancas
nascidas na Dinamarca, Finlandia,
Suécia e Australia, além de nascidos
de 2000 a 2011, em Israel.

O estudo, ao todo, abrangeu 2.001.631
individuos, incluindo 22.156 com
diagndstico de autismo. A maioria
das criancas da analise principal
vive na Dinamarca, na Finlandia
ou na Suécia. Os pesquisadores
incluiram as da Austrailia e Israel
separadamente.

O estudo completo, que reforca
ainda mais a importancia de exa-
mes genéticos para autistas, pode
ser acessado na nossa versao online.
(Veja QR-Code no indice desta edigio) 4

16° Seminario
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do direito a saude.
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MUOTRI ENVIA
MINICEREBROS PARA O
FSPACO EM PESQUISA

DE AUTISMO

Inédita, a missao espacial envolve a Nasa e a SpaceX nos
experimentos com organoides do cientista brasileiro

No fim de julho (25.
jul.2019), a SpaceX,
em missao conjunta
com a Nasa (agéncia
espacial dos EUA),
lan¢ou mais um fo-
guete rumo a Estacao
Espacial Internacio-
nal (ISS Internatio-
nal Space Station).
Nesta oportunida-
de, porém, ha algo
muito valioso para a
pesquisa cientifica a
respeito de autismo
e outras condicoes
neurolégicas: um
experimento com
minicérebros huma-
nos do laboratério
do neurocientista
brasileiro Alysson
Muotri, professor da
faculdade de medici-
na da Universidade
da Califérnia em
San Diego (UCSD).
Segundo Patrick
O’Neill responsével
pela comunicagado da
ISS, “esta foi a pri-
meira vez que uma
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carga com organoides
cerebrais foi lancada
para a ISS”.

Objetivos

O projeto tem, em
resumo, trés grandes
objetivos, segundo
o préprio Alysson
explica. O primeiro
é desenvolver uma
plataforma autdnoma
para manter esses
organoides de cére-
bro crescendo sem
interven¢ao humana,
0 que ajudara muito
no trabalhos de testes
para descoberta de
novos medicamentos
para varias condi-
¢0es, como 0 autismo.
A segunda meta é
descobrir se os mi-
nicérebros resistem
a microgravidade.
“No espaco, sabemos
que eles crescerdo
de uma forma dife-
rente. Seria isso uma
vantagem ou uma
desvantagem para

o desenvolvimento
do cérebro huma-
no?”, questiona o
neurocientista.

O dltimo e mais am-
bicioso objetivo é
entender os impactos
da microgravidade
numa futura colo-
nizagdo do espago
pelos seres huma-
nos. “Entendendo
um possivel impacto
negativo, podemos
trabalhar isso aqui
em Terra e preparar
o cérebro humano
para nascer e viver
no espago”, resume
Alysson Muotri. Os
detalhes do expe-
rimento também
podem ser vistos
no site da Nasa.
Tentar cultivar.or-
ganoides no espago
é, na verdade, um
grande avanco.:Os
organoides do cére-
bro podem realmente
fornecer informa-
¢Oes valiosas sobre
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as células-tronco que
podem aparecer quan-
do vocé tem um bebé
1a”, disse ao Spectrum
News, Ferid Nassor,
professor assistente
de células-tronco e
engenharia genética
no Institut Sup’Biotech
de Paris (Franca).

A missdo € a primei-
ra de dez outras que
estdo planejadas para,
juntas, poderem aju-
dar os cientistas a
responder questdes
fundamentais sobre
o desenvolvimento do
cérebro e, em tultima
analise, descobrir se
as pessoas podem se
reproduzir com segu-
ranga fora da Terra. #
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Autismo
Severo

por Haydée Freire_ Jacques

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

* JANELA DE

OPORTUNIDADE

Nio se discute que elas existem, sio
bem documentadas. A questdio, aqui,
é que quando temos o diagndstico de
1n0ssos filhos (quanto mais cedo melhor)
e entramos em contato com essa tal
janela, ficamos (sobretudo as mies)
ligeiramente frenéticas(os). Tantas
terapias! Tdo pouco tempo! Tdo caras!
Mas, noblesse oblige, termos que
fazer o nosso melhor, jd que também
é de conhecimento geral que “a culpa
sempre é da mde”, portanto ndo hd al-
ternativa sendo sermos simplesmente
perfeitas (e essa jd é outra historia).

Entdo, saimos a campo, horas de salas
de espera (por incrivel que pareca pais
e/ou cuidadores nio podem assistir as
terapias!), rios de dinheiro investidos,
terapias miraculosas, cansago, muito
cansago. Nosso e de nossos filhos!

E entiio? E isso mesmo que deve ser
feito? Nem sempre, e sempre com muito
discernimento. Vamos por partes: em
principio devemos pensar como um
grupo, logo ndo devemos sacrificar as
finangas da familia em nome de terapias
a, b ou c. Bom senso é fundamental.

Também devemos levar em conta
que nossos filhos passam algumas
horas semanais com 0s terapeutas,
mas passam muito mais horas co-
nosco, portanto o principal estimulo
deve vir do convivio familiar, que é
gritis. E importante que saibamos
como estimular nossos pequenos, mas
jamais poderemos nos transformar
em profissionais. Nossa relagdo deve
ser sempre mde/filho, ou pai/filho, os
estimulos devem vir embrulhados em
atividades didrias. Ndo é dificil, mas
devemos saber o que queremos e o qiie
fazer, ndo é? Dai percebemos que os
pais/cuidadores sdo os que devem ser
ensinados, que devem estudar, buscar
e aprender. E insistir com as terapeu-
tas para assistir as terapias. Também

podemos usar jogos, brincadeiras, se
posstvel engajando os outros irmaos
(se houver). Mas, primeiramente, pre-
cisamos saber o que buscamos e como
proceder, logo, estudar e aprender é
fundamental!

Por outro lado, devemos ter em mente
que essas janelas de oportunidade, ainda
que existam e tenham importincia, nio
querem, absolutamente, dizer que fora
delas ndo hd mais nada! Longe disso!
Nada no Universo é estdtico. Por que
0s neurdnios de nossos filhos seriam?
“Ah......passou a janela de oportuni-
dade! O que aprendeu, aprendeu, o que
ndo aprendeu. ..que pena!” Bobagem!
Aprendizado ocorre ao longo de toda
a vida, novas habilidades podem ser
desenvolvidas ao longo de qualquer
fase. Novas conexdes neuronais podem
ser formadas na idade adulta. A velo-
cidade em que tal ocorre é diferente,
claro! Mas, vamos combinar, quem
estd apostando corrida? Queremos
proporcionar aos nossos filhos todos
os estimulos e aprendizados possiveis
para tornar a sua vida mais ficil e
prazerosa, dentro de suas potenciali-
dades, ndo é isso? Entdo, para comego
de conversa, é bom saber que ninguém,
como pessoa, sabe até onde vai chegar.
Isso também é verdade para nossos fi-
lhos dentro do TEA. Proporcionamos
as ferramentas, damos os estimulos,
ajudamos na caminhada, para que
eles se desenvolvam de acordo com
suas potencialidades. O tempo que o
processo ird demandar é uma incég-
nita, até onde eles chegario é outra. O
importante é nio esmorecer, persistir
sempre — com bom senso, por favor!
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Com organizagao
impecavel e muita
informagao, evento de 3
dias teve a participagao
de quase 2 mil pessoas

m junho, a cidade do Rio de Janeiro

sediou seu 1° Congresso Internacional

sobre os Transtornos do Espectro do

Autismo (TEA). Com

o tema “atualizacdo

clinica e cientifica”,

o congresso foi dire-

cionado a médicos e

demais profissionais de satide e edu-

cacao. Simultaneamente, no mesmo

local, aconteceu também outro evento

para o publico leigo: o 1° Encontro

Internacional de Associa¢des, Fami-

liares e Cuidadores de Autistas. Tudo

realizado impecavelmente pela As-

sociacao Caminho Azul e seus mais
de 100 voluntarios.

O termo “internacional” veio da

participagdo de vérios palestrantes

de outros paises, mas poderia muito
bem ter sido motivado pela exceléncia
no nivel de organizagao e profissiona-
lismo do evento, que se estendeu por
trés dias, 27, 28 e 29, no hotel Windsor
Oceédnico, na Barra da Tijuca. Foi, sem
ditvida, o maior evento de autismo
deste ano, com um publico de quase
2 mil pessoas — 1.080 no congresso
e 850 no encontro, sem contar os vo-
luntéarios trabalhando.

A abertura foi um capitulo a parte.
O tenor brasileiro Saulo Laucas, autista
cego e pianista, deu um show tanto
no piano quanto na voz, mas foi na
parceria com o garoto norte-americano
Jacob Velasquez, autista pianista de
apenas 10 anos, que levou o publico
as lagrimas. Jacob ao piano valorizou
ainda mais a voz de Saulo e, juntos,
transbordaram talento. Foram muitos
os elogios, a comegar pelo presiden-
te da associacao organizadora do
congresso, o médico psiquiatra da
infancia e adolescéncia Caio Abujadi,
que, com muita sensibilidade, fez o
pronunciamento de abertura.



Jacob Velasquez ao
piano valorizou ainda
mais a voz de Saulo

Laucas e, juntos,
transbordaram
talento

Destaques

Entre os brasileiros, dois grandes
destaques do congresso foram a bidloga
pesquisadora Patricia Beltrdo Braga e
o médico neuropediatra Carlos Gadia.
Patricia, que é professora de Embrio-
logia e Genética na Universidade de
Sao Paulo e responsavel pelo “Projeto
a Fada do Dente”, no Laboratoério de
Modelagem de Doengas do Instituto
de Ciéncias Biomédicas da USP, falou
sobre a modelagem de doengas, em
especifico o autismo, usando células-
-tronco obtidas da poupa dos dentes
de leite de criancas autistas.

Gadia, que é diretor-associado do
Dan Marino Center — Miami Children’s
Hospital, na Flérida (EUA), tirou mui-
tas dividas do publico a respeito de
autismo, tratamento e diagndstico, na
sessao “Perguntando ao especialista”
do congresso.

O destaque estrangeiro ficou para
as pesquisadoras norte-americanas
Cheryl Klaiman e Jennifer Stapel-Wax,
ambas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Emory, em Atlanta
(EUA), que coordenam estudos para
reduzir o tempo necessario
no diagnéstico de autismo
com eye-tracking, o rastrea-
mento ocular. O eye-tracking
voltado ao autismo vem

sendo pesquisado em varios
lugares desde a publicacdo de
estudos em 2002, associado
com outras técnicas, como
a ressonancia magnética

Entre os brasileiros,
dois grandes destaques
do congresso foram a
bidloga pesquisadora
Patricia Beltrao Braga e
o médico neuropediatra
Carlos Gadia

funcional. “Estamos trabalhando para
identificar as principais diferencas
entre os bebés com e sem autismo.
Ao longo do tempo, é provavel que
esse método ajude, numa escala mais
ampla, a refinar o processo de diag-
noéstico precoce”, disse Jennifer.

As cientistas estadunidenses expli-
caram ainda que atrasos no desenvol-
vimento podem ser tratados mesmo
quando houver somente uma suspeita.
“Em geral, as criangas que apresentam
atrasos, mesmo sem diagndstico de
autismo, se beneficiam da intervengéo
precoce”, argumenta Cheryl.

No encontro de associagoes, fami-
liares e cuidadores, um dos pontos
altos foi a mesa de discussdo com a
familia Brito — do autista fotégrafo
Nicolas Brito Sales — e da mae An-
dréa Werner, junto com a familia do
norte-americano Jacob Velasquez.
Varias respostas elucidativas trou-
xeram muita informagdo ao ptiblico.
O advogado Luciano Aragao falando
de aspectos legais da inclusdo social,
depois o psiclogo Marcelo Vitoriano,
palestrando sobre o mercado de tra-
balho, também despertaram bastante
interesse nos participantes, assim como
todos os palestrantes internacionais.

Os videos de todas as palestras, na
integra, estardo disponiveis a partir
de outubro e no site da Associa¢ao
Caminho Azul (caminhoazul.com.
br). E o 2° congresso ja tem data: 20,
21 e 22 de agosto de 2020. Vai perder?

Francisco Paiva Junior viajou ao

Rio de Janeiro a convite da organizacio
do evento. #
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*
por Cristiana Paula
de Brito

f

Cristiana Paula de Brito é mde
do Otavio Marques de Amorim,
com autismo leve, e diretora
social da Associagdo ARPTA.

k3 arptaroco
@arptaroo
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ARPTA

Rondondpolis (MT)

Criada a partir da unido de esforgos
de pais de criangas com Transtorno do
Espectro do Autismo (TEA), a partir
de 14 de janeiro de 2017, a Associa-
¢do Rondonopolitana de Pessoas com
Transtorno Autista (ARPTA) tem
seus objetivos amparados na Lei Be-
renice Piana (n° 12.764/2012), para
resguardar e defender os direitos dos
autistas e seus familiares, assim como
a prestagio de servigos gratuitos e a
inclusdo nas redes puiblicas de ensino
e na comunidade.

A ARPTA depende unicamente de
seus associados, de parceiros e pro-
fissionais. Nos 1iltimos anos, vimos
realizando trabalhos mais voltados ao
social, conscientizagdo, orientagdo, busca
por direitos. Para isso organizamos
caminhadas, palestras e atividades de
inclusdo. Dados colhidos através de
projetos sociais importantes em 10sso
municipio mostram que atualmente
hd mais de 100 criancas com TEA
na rede municipal de educagio de
Rondonépolis (MT).

A associagio tem o sonho de futura-
mente implantar em nosso municipio
um centro integrado de atendimento
ao autista, para prestar servigos de
exceléncia no atendimento dessas
pessoas e seus familiares. Hoje temos
a nossa disposigio o local e alguns

voluntdrios especializados para ini-
ciarmos os atendimentos dos 1n0ssos
associados. Em breve devemos iniciar
as terapias consideradas essenciais,
como terapia ocupacional, psicoterapia
infantil e adulto, e suporte psicolégico
aos pais e familiares. Este iiltimo jd
acontece hd um ano, sendo realizado
semanalmente.

O trabalho da ARPTA vai ampliar-
-se e contribuird, cada vez mais, para
o desenvolvimento, independéncia e
qualidade de vida das pessoas com
autismo e ainda deverd desonerar
o0 Servico Piiblico de Saiide, dimi-
nuindo a demanda de forma que o
servico também possa ser prestado
com melhor qualidade.

Sonhamos e vamos conquistar,
porque JUNTOS SOMOS MAIS
FORTES.



Liga dos
Autistas

por Fernanda Queiroz

Fernanda é estudante de arquitetura
e atualmente mora em Portugal. E
apaixonada por arte, astronomia,
rock n roll e poesia — tendo ganhado
diversos prémios e publicagdes literarias
na adolescéncia. Atualmente trabalha
na produgdo de seu primeiro livro e, na
universidade, pesquisa sobre ambientes
sensorialmente inclusivos para autistas.

[ e@lgados.autistas

O PODER DO
AIPERFOCO

Nbs, autistas, geralmente tendemos
a nos centrar num assunto ou obje-
to com tal dedicagdo que podemos
esquecer de todo o resto - é o chamado
hiperfoco.

Mais do que um hobby, muitas vezes
esses interesses nos sdo uma forma de
recarga; uma zona de conforto orga-
nizada e fluida onde podemos imergir
e desfocar do caos sensorial que é o
mundo. Estudar astronomia, pintar
ou treinar no piano por horas a fio
no meu caso, por exemplo, é o maior
refiigio para as minhas sobrecargas.

O problema é que algumas vezes tais
hiperfocos podem nos consumir por
completo, o que leva muitas pessoas a
se ligar nos aspectos negativos dessa
nossa caracteristica: a dificuldade em
mudar de assunto e de perceber até que
ponto isso é aceito, fazer/falar sobre
coisas cotidianas (o “small talk”) e
a tendéncia ao isolamento, tudo isso
a ponto de interferir ainda mais em
nossa socializacdo.

Mas hi muitos aspectos positivos
em se ter um hiperfoco: é uma forma
de diversio, aumenta nossa autoesti-
ma (saber que somos bons em algo é
muito encorajador!) e, como jd disse,
um refiigio durante o stress. E, no
caso de criangas e adolescentes, pode
vir a ser a drea de trabalho no futuro!

Portanto, ver o hiperfoco como algo
patoldgico, passivel de cura, é dizer-nos
que ninguém se importa com isso.
Nossos interesses significam muito
para nos - temos uma forte conexao
emocional com eles. O ideal seria
buscar um equilibrio, ensinando o
autista a decifrar se a outra pessoa
estd interessada ou ndo na conversa
e alternando o contetido da conversa
para trabalhar a reciprocidade.

Quem dera meus pais tivessem
descoberto ainda na infancia que eu
tenho ouvido absoluto , e tivessem
entdo investido em aulas de piano
para mim! Talvez hoje eu estivesse
trabalhando de forma profissional
com aquilo que mais amo e me de-
dico: a miisica.

E por isso que encorajo pais e pro-
fissionais a ndo sé nunca desistir do
hiperfoco, como também a fomentar
as dreas de habilidades das mais
variadas formas, como através de
livros e brinquedos, falando sobre o
assunto eventualmente ou realizando
atividades educativas direcionadas
para a dreaq.

E ndo se preocupem quanto a inten-
sidade de nossos interesses: quando
estamos imersos neles, sem diivida
nos sentimos felizes, confortdveis
e motivados a dar o nosso melhor!

REVISTA AUTISMO
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FATIMA DE KWANT, DA HOLANDA

nasceu no Rio de Janeiro, em 1961. Em 1985 mudou-se para a Holanda, onde
constituiv uma familia de trés filhos e reside até hoje. E jornalista, escritora de
textos referentes ao Transtorno do Espectro do autismo e “autism coach” de pais
de criangas autistas e de adultos com a sindrome de Asperger/autismo de alto
funcionamento. Formada na academia Logavak, em autismo e desenvolvimento,
¢é criadora do Autimates - um projeto internacional de conscientizagdo do
autismo - e coordenadora internacional da Reunida (Rede Unificada Nacional e
Internacional em Defesa dos Autistas).

autimates@gmail.com
www.qutimates.com
K ro.com/Auvtimates
@fatimadekwant

a adolescéncia, tudo muda: o corpo
e a mente. O adolescente autista
passa pelas mesmas mudangas,
ainda que com algumas diferengas.
Alguns podem ter as mudancgas
fisicas sem estarem preparados
psicologicamente para elas. O
corpo muda e as sensagdes podem
ser amedrontadoras.

O autismo é um disttirbio do neu-
rodesenvolvimento, sendo assim,
a idade mental pode ndo acompa-
nhar a idade cronolégica. Entender
isso é meio caminho andado. Nao
espere do adolescente o que ele
ndo pode dar, ainda. Imagine o
adolescente ter catorze anos com
comportamentos bem infantis, de
cinco. Ao mesmo tempo, poder
falar como uma crianga de sete
e ter a inteligéncia de um adulto.
Impressionante? Pois €: isso € au-
tismo. As partes social e emocional
podem ser mais atrasadas do que
em outros adolescentes, ou podem
até ser mais desenvolvidas.

K onversar

com o

— — adolescente
ADOLESCENCIA s

Um adolescente

estd em busca da identidade como
[ [ [ qualquer outro. Todo adolescente
— — ——  quer ser “normal” como qualquer

outro. Apesar disso, é importante
conversar com o adolescente autista
Um profissional pode oferecer uma excelente sobre seu autismo e a influéncia do

. x : autismo no seu comportamento.
ajuda na preparagao para a vida adulta Vai ajudé-lo a compreender melhor

a si mesmo.
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dolescéncia
e Sexualidade

No aspecto da se-

xualidade é im-

r portante lembrar

as caracteristicas

e transformacdes tipicas do ser

humano, do nascimento a idade

adulta (tendo como referéncia as

fases de desenvolvimento segun-
do Freud):

0-2 anos — fase oral/ seio materno
= fim da fome

2-6 anos — curiosidade natural /
meXxer nos genitais causa prazer
sem desejo sexual / autocontrole
(fezes/urina) traz satisfagao

6-10 anos — fase da laténcia / co-
nhecimento do mundo/esportes/
amizades/aprendizado

10-16 — hormonios / desejo sexual
16/18+ - maturidade sexual

Porém, no autismo as perguntas
mais importantes sdo:

Que idade mental/emocional/
sexual o adolescente tem agora?

Qual o seu nivel de comunicagao?
Qual o seu nivel de cognicao?

O adolescente tem desafios de
ordem sensorial?

E preciso analisar se o adolescente
tem a maturidade emocional equi-
valente a sua maturidade fisica, de
acordo com seu desenvolvimento
biolégico.

Em geral, muitas familias tém
dificuldades em abordar o tema
com seus filhos. Nas familias onde
existe um (pré)adolescente autista
também. Justamente por causa do
autismo, adolescentes podem ter mais
vontade de compreender o assunto
do que adolescentes ndo autistas.

Usando a forma de comunicagao
adequada, pais, professores e tera-
peutas podem esclarecer dividas
que nem sempre sao compartilha-
das pelos autistas.
As informacoes essenciais visam
proporcionar a compreensao das
sensagoes fisicas que o despertar da
sexualidade traz; o que podem fazer
para alivié-las; como podem fazer;
quando podem fazer; com quem
(relacionamento ou masturbacao).
O nivel de cognicado do autista vai
fazer uma grande diferenca. Se o
autista ndo for verbal, vai existir a
necessidade de ser instruido com
auxilios visuais, como materiais
adaptados de ensino, apropriados
para esse tipo de educagao sexual.
Também de imensa importancia é
que o adolescente autista saiba que
nao deve tocar ninguém que nao
deseje ser tocado e vice-versa —
nao permitir que toquem em suas
partes intimas sem conhecimento,
preparacao e devida autorizacao.
é a pratica se-

PR

usada por adolescentes, por autistas
também. No entanto, devido aos
eventuais déficits de comunicacéo,
pode ndo estar claro para o autista
como se masturbar. Sabe-se que a
agressividade entre adolescentes
pode ser uma das consequéncias da
nao satisfacao sexual, ou a chegada
ao orgasmo. Os cuidadores destes
adolescentes devem identificar o
problema e ajuda-los a conduzirem
a questdo da forma mais ética e
humana possivel. Atengao, tempo,
antecipacao, preparagao e uso de
linguagem/comunicacao adequada
sdo palavras-chaves.

asturbagao
A masturbagao

rocessamento
Sensorial e
Sexualidade
Muitos autistas tém
hipersensibilidade ou
hipossensibilidade sensorial. No que
se refere ao tema deste artigo, isso
se traduz em dificuldades senso-
riais na hora do sexo. Por exemplo,
susto, medo ou nojo de tocar ou ser
tocado, ou de sentir/ver/cheirar
secregOes. Autistas sao sensiveis
a ruidos, toque, olfato, paladar e
ao que véem. Entender o proces-
samento sensorial de cada autista,
individualmente, é imperativo para
a sua educacao sexual.
D afetivo
Autistas devem apren-
\ der que sexo nem sem-
pre vem acompanhado

de amor ou afeto. Ou seja, compreen-
der o que é um, o que é o outro, e 0
que significam os dois, juntos, para
o caso de cada adolescente autista.
Devem ter algum tipo de suporte
no caso de um envolvimento mais
afetivo, de longa duragdo. Afinal, a
interacdo social é um dos grandes
desafios da pessoa com autismo.
Nem sempre é um problema, a
propoésito.

elacionamento

ais sem culpa
Quando for necessario
buscar ajuda, pais ndo
devem se sentir culpados.
Querem o melhor para
seus filhos. Um terapeuta ou coach
pode oferecer uma excelente ajuda,
bem direcionada, neste aspecto da
sexualidade do adolescente e de sua
preparagao para a vida adulta. #
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BANDA TIMEOUT

Umabanda de rock em Brasilia
(DF). Quer coisa mais cliché?
Mas nao é o caso da Timeout,
nem de longe!

Formada por Ivan (vocal), Jodo
Daniel (vocal), Jodo Gabriel (vo-
cal), Joao Henrique (bateria), Ma-
theus (vocal e teclados), Marcelo
(baixo) e Thiago (guitarra), o que
esses jovens entre 13 e 22 anos
tém em comum, além da paixao
pela musica? Todos representam
a neurodiversidade, sendo seis
deles, autistas! Sim, seis musicos
estdo no espectro do autismo.

“Abandamedeuaoportunidade
de fazer o que eu amo. A muisica
em si, ndo s6 a banda, me d4 mo-
tivo para viver. Outros autistas
devem sesentirinspirados. Sends
podemos, eles também podem”,
declarou Joao Henrique, baterista.
Paralvan, vocalista da Timeout, a
vida mudou ap6s a banda. “Ape-
sar de ser cansativo, eu gosto de
ensaiar todo sabado. E acho muito
legal ser um rock star na minha
escola”, relatou ele.

A banda surgiu, em setembro
de 2017, dentro do projeto “Nés”
— uma empresa com iniciati-

vas de transformacao social
através da inclusao e
- neurodiversidade,
-~ W% coordenada
por Carolina

Passos, Joao

Guilherme

Moura, Pao-
lo Rietveld e
Raisa Saijo.
“E comum

pessoas

com autismo serem subesti-

madas, infantilizadas e exclui-
das, diferenciadas das pessoas
consideradas ‘normais’. Nesse
sentido, cremos que a banda é
uma verdadeira transgressao
social”, argumenta o psicélogo
Paolo Rietveld, idealizador da
banda.

O nome sugere um “tempo
fora” de todos os termos e técni-
cas da terapia tradicional. Aquele
momento em que 0s meninos se
preocupam apenasem se divertir.
Desde que comegaram os ensaios
easapresentagoes, Paolo percebeu
mudangasno comportamento dos
garotos e de seus pais.

A Timeout interpreta musicas
autorais, como “I need a time
out”, e classicos do rock nacional
e internacional, que passam por
Pink Floyd, Legiao Urbana, Oasis,
Mamonas Assassinas, AC/DC e
Capital Inicial.

A banda virou até mesmo um
episodio (03°) deuma websérie da
Netflix, chamada “Os Originais”
— série de minidocumentérios

Matheus
Winkler:
curtindo
o som.

A arte e o talento
dentro do espectro

Cinco dos sete “rock stars” da
banda: Thiago Carneiro, Ivan
Madeira, Matheus Winkler,
Joao Daniel Coutinho,

Joao Henrique Lopes.

sobre diversidade, criada exclusi-
vamente paraasredessociais. Em
sua paginano Facebook, a Netflix
elogiou: “Apenas apaixonada por
essa banda que usa o rock como
formadeexpressao paralidar com
o autismo. Conheca a Timeout,
no terceiro episédio da websérie
Os Originais, exibida com exclu-
sividade aqui nas minhas redes
sociais”.

Entdo “corre ouvir” osomdesses
meninos no canal da Timeout no
Youtube!

/TimeoutRockBand
TimeOutRockBand
K3 TimeOutRockBandBrasilia

Episédio da Netflix:

www.youtube.com/watch?v=AUKUR
1VIh6Q

Fotos de Divulgagéo



€ € Existem muitos
meétodos sem
nenhuma
comprovacao
cientifica sendo
utilizados.

Ao me aplicar na
Terapia ABA penso
no desenvolvimento
e seguranca dos
meus filhos. 99

Fabio Coelho

CURSO DE CAPACITACAD EM

.1 ABA para Pais
VY e Cuidadores

de pessoas com TEA

SIga-nﬂS: K} /academiadoautismo [} /FabioCoelho [ @academiadoautismo

Inscreva-se em:
http:/fcursoaba.academiadoautismo.com.br
CUPOM: REVISTAAUTISMO20

Porque escolhi a

Terapia ABA parao
desenvolvimento dos
meus filhos com TEA?

AAnalise do Comportamento Aplicada (ABA) & uma ciéncia que
temn como foco principal a individualidade, Em cada pessoa, um
estudo minucioso é realizado para compreender seus gostos
interesses, personalidade, potenciais e deéficits, e s6 entdo,
busca-se as melhores estratégias para promover
aprendizagem, autonomia e qualidade de vida

Durante muito tempo eu pensei em como desenvolver uma
metodologia pratica para ajudar maes, pais e profissionais
ligados ao autismo, com comprovacgac cientifica e que
realmente gerasse transformacao. 1550 parecia nao ter solugao,
porque nao tem receita magica, tudo exige esforgo e tempo
Entdo foi na Analise do Comportamento Aplicada (ABA) que eu
encontrei o que procurava, mergulhei nos estudos e passei a
usar esta ciéncia como alicerce para minha vida pessoal e
profissional.

Como sabem, ter uma pessoa com autismo em sua vida te
coloca numa posigao de agao, torna-se preciso sair da zona de
conforto. A crianga, adolescente ou adulto autista depende, em
maior ou menor grau, de pessoas engajadas e aptas a
compreendé-las e ajuda-las

Esta realidade eu vejo todos os dias nos olhos dos meus filhos e
vivo na pele este dilema: Preciso me capacitar e agir, pois em
grande parte o desenvolvimento deles depende de mim. A
terapia ABA, quando bem aplicada, entrega a mae, ao pai e ao
profissional a tecnologia adequada para que alcancem
resultados concretos no desenvolvimento de individuos com
TEA.

A Academia do Autismo, instituic3o especializada no ensino na
area do TEA, € uma das instituighes séras que tem levantado
esta bandeira e lutado pela disseminagao de conhecimento de
qualidade para todos interessadosem TEA

Convidamos vocé que quer empreender seus estudos em ABA
a ingressar no curso ABA para pais e aplicadores no TEA com
um cupom de 20% de desconto para os leitores da Revista
Autismo, acessando o site abaixo. Promogdo valida até 31 de
outubro de 2019, ou enquanto durarem as vagas. Acesse o site
conhega nosso trabalho, veja o conteddo do curso e ingresse
nessajornada de transformacgao.

Acesse aqui e faca sua inscrigho:

ACADEMIADO

AUTISMO
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Para 0 autista, o mundo
pode ter cores e formas

diferentes

ACESSE E COMPARTILHE:

N cndia

www.autismoemdia.com.br

B )

Sefpmbro

I Cod, 00.2484. - impresso em

aitico em gera

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

PAIS, MAES E CRIANCAS MEDICOS PROFISSIONAIS
CUIDADORES DE APOIO

Um portal com muita informacao sobre cuidados e atividades
especialmente desenvolvidas para criancas com TEA.

@autismoemdia n autismoemdia SU pERﬂ

SAC 0800 708 18 18

www.superafarma.com.br




