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Senado estuda legislacao nacional

Comportamento caracteristico do autista

Criangas nascidas nos Estados Unidos
estd no espectro autistico.
E agqui?

U MATERIAS EDUCACAD TERAPIAS DIETA AGENDA

Trabalho voluntario tem
sido o principal suporte

Em setembro, um grupo de pais de criancas
autistas, que sé se conhece pela internet,
lancou a revista Autismo, depois de consta-
tar a necessidade de informacdo e a falta de
publicacdo especializada. “Foram seis meses
de pesquisa pela internet e contato com enti-
dades, inclusive no exterior”, diz o jornalista
Paiva Junior, responsavel pela edi¢do. O resul-
tado, segundo ele, foi a primeira publicagdo
exclusiva sobre autismo na América Latinae a
primeira em lingua portuguesa no mundo.

Um dos pais, Waldemar Casagrande, tem
uma grafica em Santa Catarina e conseguiu
que um dos seus fornecedores doasse o pa-
pel. O publicitario e artista plastico Martim
Fanucchi foi responsavel pelo projeto da re-
vista e Paiva, pelo conteldo. A tiragem de 5
mil exemplares, rapidamente esgotada, esta
disponivel pela internet (www.revistaautismo.
com.br). Eles trabalham nas versées em inglés
e espanhol e pensam em diminuir a periodici-
dade de semestral para trimestral.

Voluntariados como esse tem ajudado a
minimizar a auséncia de politicas publicas e o

para dar protecao aos autistas

Sindrome complexa e cujas causas ainda sao pouco conhecidas pela Medicina afeta cerca de 2 milhdes
de brasileiros e suas familias. Custos de tratamento elevados marginalizam os de origem mais pobre

O SENADO ANALISARA, no préximo
ano, projeto que cria um sistema
nacional integrado de atendimento a
pessoa com autismo, transtorno que
afeta diretamente cerca de 2 milhdes
de brasileiros e suas familias, conforme
estatistica apresentada pelo professor
do Departamento de Psiquiatria da
Universidade Federal de Sdo Paulo
(Unifesp) Marcos Tomanik Mercadante,
em audiéncia na Ultima quarta-feira, na
Comissao de Assuntos Sociais (CAS).

O primeiro passo foi o compromisso
do senador Flavio Arns (PSDB-PR) de
apresentar relatério a Comissao de
Direitos Humanos e Legisla¢do Parti-
cipativa (CDH), encaminhando o ante-
projeto elaborado pela Associacdo em

Defesa do Autista (Adefa). “A CDH vai
estuda-lo e pode fazer as adequacdes
por emenda”, explica Arns. Inspirado
em lei da Paraiba, o anteprojeto visa
desde a criacdo de um cadastro nacio-
nal até a capacitagdo de profissionais e
a especializa¢do da rede de servicos nas
trés esferas de governo — municipal, es-
tadual e federal (veja texto abaixo).
Complexo e ainda cercado de duvidas
sobre as verdadeiras causas, o autismo
— agora denominado como transtorno
do espectro autista (TEA), por sua gama
de variagoes — é uma inadequacdo no
desenvolvimento que se manifesta de
maneira grave por toda a vida. Aparece
tipicamente nos trés primeiros anos de
vida, sendo mais comum no sexo mascu-

lino. Afeta familias de qualquer classe
social, configuracdo étnica e racial.
Pode variar de um nivel leve, caracte-
rizado como de alto desempenho, até
casos de maior gravidade, associados,
por exemplo, a retardo mental.

A ideia de uma legisla¢do federal
que garanta direitos e proteja os
autistas nasceu de entendimentos
entre o senador Paulo Paim (PT-RS) e
a Adefa. Em Sao Paulo, por exemplo, é
preciso entrar na Justica para conseguir
tratamento especializado. E o que vai
fazer o jornalista Paiva Junior, editor
da revista Autismo. Ele calcula gastos
de R$ 3 mil mensais com seu filho Gio-
vani, de 3 anos e meio, entre sessdes
de terapia psicolégica e ocupacional,

consultas com neuropediatras e fo-
noaudiélogos, além de um mediador
pedagogo para acompanhar a crianca
na escola regular.

Para as familias pobres, a situacdo
chega a ser desesperadora. Com diag-
nésticos equivocados, geralmente
indicando esquizofrenia em vez de
autismo, e diante da agressividade
agravada em varios casos, algumas
familias declaram preferir a prisdao por
descumprir a lei a permanecer com
filhos e parentes autistas. Sem amparo
oficial e com a escassez de locais apro-
priados, os autistas carentes podem ser
submetidos a condi¢des desumanas,
como no caso do Abrigo Tio Paulinho,
na regido metropolitana de Salvador.

Ministério PGblico da Bahia

Pseudolomografo/Creative Commos

0 Abrigo Comunitario Tio Paulinho foi considerado um “zoolégico de gente” por promotora

Condicdes degradantes na Bahia

Sob o sugestivo nome Abrigo Comuni-
tario Tio Paulinho, o ex-policial Paulo Cé-
sar Souza Fonseca construiu no municipio
Simdes Filho, na regido metropolitana de
Salvador, um “zoolégico de gente” em
condicdes degradantes, na definicdo da
promotora Silvana Oliveira de Almeida,
que coordena o grupo especial do Mi-
nistério Publico da Bahia responsavel
pela defesa dos direitos das pessoas com
deficiéncia.

Eram mais de 80 pessoas trancafiadas
na instituicdo, a maioria autista, segundo
a promotora, que pediu ajuda das secre-
tarias de Saude estadual e municipal para
identificar os abrigados. Algumas das fo-
tos da operagdo deflagrada pelo MP em

Pesquisas ainda nao
esclarecem as causas

dezembro do ano passado, apresentadas
na audiéncia da CAS, na ultima quarta-
feira, mostram pessoas enjauladas, a
maior parte nua, sem qualquer higiene,
com colchdes despedacados e buracos
cimentados como banheiro.

A promotora informou ao Jornal do
Senado que essas sdo fotos “leves” dian-
te do horror que o MP encontrou. “Havia
lugares com 10 centimetros de fezes e
urina. Criancas sadias com maes autistas
vivendo naquele ambiente fétido. Havia
pessoas sujas de fezes. O Unico sinal de
alguma assisténcia médica era uma velha
mesinha de escritério e um estoque de
remédios controlados, a maioria com a
validade vencida”, relatou Silvana.
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sofrimento das familias. A Associacio Brasileira O autismo infantil foi des- (rises de
de Autismo (Abra) é presidida por Marisa Furia crito pela primeira vez em Ha instrumentos e conhecimentos por meio de gestos choro e extrema angustia
Silva, mae de autista de 32 anos, que revelou 1943 pelo médico austriaco suficientes para identificar, ja nos
a preocupacdo com a velhice do seu filho e Leo Kanner. Quando tra- primeiros meses de vida, criancas com 'y
dos demais adultos autistas. “O béasico é ter balhava no Johns Hopkins risco de desenvolver autismo, segun-
seguridade social e educa¢do”, defendeu. Hospital, um dos mais im- do o neuropediatra José Salomao
c ; portantes dos Estados Schwartzman, professor de Disturbio
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Revista Autismo
www.revistaautismo.com.br

Decisao judicial - Sao Paulo
http://migre.me/2ptLm
http://migre.me/2ptMm

Associacao Brasileira de Autismo
www.autismo.org.br

Associacao de Amigos do Autista
www.ama.org.br

Dr. José Salomao Schwartzman
www.schwartzman.com.br

Falando de Autismo
o www.falandodeautismo.com.br
‘.
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CONFIRA A INTEGRA DO ESPECIAL CIDADANIA
EM WWW.SENADO.GOV.BR/JORNAL

Em abril do ano passado, a Paraiba
instituiu o Sistema Estadual Integrado
de Atendimento a Pessoa Autista, pela
Lei 8.756. Com a criacdo de um cadas-
tro dos portadores de transtorno do
espectro autista, a lei estadual prevé
a integracdo de acdes governamentais
nas areas de saude, educacdo, assistén-
cia social e informacao voltadas para o
atendimento especializado. Na saude,
por exemplo, sdo garantidos diagnos-
tico precoce dentro dos trés primeiros
anos de vida; atendimento médico, psi-
quiatrico e neurolégico; atendimentos
terapéuticos alternativos, como psico-
terapia, psicopedagogia, fisioterapia,

fonoaudiologia; e qualificacdo das
equipes do Programa Saude da Familia,
entre outros.

A lei prevé programas de capacitacdo
profissional, distribuicdo gratuita de
medicamentos, educacdo da crianca
autista dentro do mesmo ambiente
escolar das demais criancas, transpor-
te adequado, estimulo a ado¢do e
residéncias assistidas para aqueles que
perderam sua referéncia familiar por
morte dos familiares ou por abandono
(veja Saiba mais).

Inspirada nessa legislacdo paraibana,
a Associacdo em Defesa do Autista (Ade-
fa), criada em 2006 no Rio de Janeiro,

apresentou proposta durante audiéncia
na CAS para que se institua um sistema
nacional integrado de atendimento a
pessoa autista. Mais amplo que a lei da
Paraiba, o anteprojeto estabelece os
direitos fundamentais da pessoa autista
ou portadora de outros transtornos
globais do desenvolvimento e define
os deveres do poder publico.

Com 19 artigos, o anteprojeto classifi-
ca necessidades especificas dos autistas,
incluindo ndo sé o diagnéstico precoce
e os atendimentos alternativos a medi-
cina tradicional (com carga horaéria de
pelo menos 12 horas semanais), mas
também nutricdo adequada e acompa-

nhamento domiciliar por meio de tera-
peutas ocupacionais e psicopedagogos
para dar suporte as familias.

Além de integrar as a¢bes governa-
mentais e prever a capacitacdo de toda
arede de servicos, inclusive das equipes
que trabalham nos centros de atendi-
mento psicossocial (caps), e acesso aos
medicamentos e nutrientes, a proposta
define alguns procedimentos para a
insercdo da crianca ou do adolescente
autista na rede regular de ensino. Para
0s casos em que isso ndo seja possivel,
serdo criadas classes especializadas ou
centros de ensino especiais, com acom-
panhamento individualizado.

O engenheiro de telecomunicag¢des
Gustavo Adolfo de Medeiros, com
mestrado na area de inteligéncia ar-
tificial e neurociéncia computacional,
foi apresentado na audiéncia como
pesquisador. S6 quem o conhecia
sabia da sua condi¢do. “Sou autista
leve, de alta funcionalidade ou de-
sempenho”, declarou-se.

Seu relato demonstrou a inexistén-
cia de politicas que possam garantir
a inclusdo de pessoas como ele no
mercado de trabalho e a falta de pro-
fissionais capacitados no diagnostico
e no tratamento de autistas.

Favoravel ao anteprojeto, Gustavo
contou uma de suas experiéncias
mais dramaticas. Passou em dois

concursos publicos, um deles para
o Banco do Brasil. “Os meus avalia-
dores fizeram de tudo para eu ser
aproveitado em setor tecnolégico.
Mas a norma da instituicdo me obri-
gava a ficar pelo menos um ano em
agéncia”, lembrou.

S6 apds uma extensa lista de
médicos e psicélogos desprepara-

Brasil nao dispde de politicas de inclusdo no mercado de trabalho

dos, um neurologista diagnosticou
sua condicdo de autista. Ele esta
desempregado e diz que ndo quer
ajuda governamental, como pensao
ou outro beneficio previdenciario.
"Quero tirar meu dinheiro do suor
do meu rosto, como todo mun-
do. O autista nao é fardo para a
sociedade”, enfatizou.

Gustavo Adolfo,
que tem autismo
leve: "0 autista
ndo é fardo para a
socjedade”

&
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criancas que
apresentavam prejuizos nas
dreas da comunicag¢do, do
comportamento e da interagdo
social. Caracterizou essa condicdo como
sendo Unica e ndo pertencente ao grupo
de criangas com deficiéncia mental.

Pouco tempo depois, alguns situam no
mesmo ano e outros no seguinte, outro
médico austriaco, Hans Asperger, que
desconhecia Kanner, descreveu criancas
semelhantes, porém aparentemente mais
inteligentes e sem atrasos significativos no
desenvolvimento da linguagem. Esse tipo
de autismo de alto desempenho passou a
ser denominado de sindrome de Asperger.
Com o conhecimento adquirido sobre os
tipos de autismo, surgiu a denominagao
transtornos globais ou invasivos do desen-
volvimento (TGDs), que incluia, além do
autismo, a sindrome de Asperger.

Apesar da controvérsia sobre as causas
do autismo, os especialistas convergem
para achar que elas sdo multifatoriais.
“Dependem de fatores genéticos e am-
bientais”, diz o neuropediatra José Salo-
mao Schwartzman. O que se comprovou,
segundo ele, é que os TGDs afetam mais
0s meninos, na proporcdo de quatro para
cada menina diagnosticada.

podem minimizar os prejuizos decor-
rentes do TEA.

Todos os especialistas recomendam
o diagnostico precoce até os 3 anos de
idade. Nos Estados Unidos, segundo o
psiquiatra infantil Walter Camargos
Junior, de Belo Horizonte, existe uma
avaliacdo das criancas aos 18 meses
para triar os casos de autismo. Ele su-
gere a instituicdo dessa triagem pelo
Ministério da Saude.

— A velocidade na melhora clinica de
criangas abaixo de quatro anos é muito
maior se comparamos com as que ini-
ciam tratamento aos 6 anos — diz.

Ele acrescenta que ja ha levantamen-
to indicando que cerca de 90% das
criancas diagnosticadas como autistas
aos 2 anos mantém o diagnéstico.

— Os pediatras dominam bem o
desenvolvimento sensério-motor,
mas ndo os aspectos emocionais e
cognitivos. Isso explica o porqué de
eles identificarem facilmente atraso na
fala, mas ndo na comunicacdo, como
olhar, mudanca da mimica em uma
brincadeira, apontar, ndo responder
quando chamado pelo nome etc. Eles
so identificam atrasos instalados em
sua plenitude — explicou.

Habilidades
motoras desniveladas

Repete
palavras sem sentido aparente





