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Editorial
Amigos,

Ultimamente tenho sido procurada por
vdrias pessoas que tem lido este modesto
boletim. Fico muito feliz quando as pessoas
comentam a historinha do més
ou alguma coisa que leram que
acharam interessante.

Este més o autismo foi hoticia
importante em trés momentos
especiais.

O primeiro, foi a reportagem
do Fantdstico da Rede Globo
de 12 de margo sobre a Sin-
drome de Asperger, o segundo
foi a reportagem da revista
Isto E, de 15 de margo, com

(aluno da AMA) e o terceiro, o momento
mdgico de Jason
McElwain de 17
anos, jogador de
basquete que ga-
nhou destaque na
imprensa inter-
nacional ao virar
herdi nos EUA.
Sem nunca ter
atuado em uma partida, o atleta entrou nos
Ultimos cinco minutos de um jogo colegial,
marcou seis cestas de trés pontos e se
consagrou. Jason McElwain é autista e sua
histdria foi amplamente noticiada e pode
virar filme.

E muito bom saber que hoje
o autismo é conhecido pelo
Brasil inteiro.

Este abril é més de Pdscoa e
Pdscoa € simbolo de re-
nascimento, por isso inicio
desejando uma renovagdo
positiva para todos.

O meu primeiro abrago hoje |
¢ pro meu filho mais velho,

Pedro Paulo que vai casar-se dia 8 de Abml.

Um abrago muito grande pras nossas ami-
gas queridas da Suécia, a Rosi, a Inger e a
Anita e pra todas as pessoas e instituigdes
que as receberam tdo bem, a Secretaria
Municipal da Salide, a Secretaria Estadual
da Educagdo, a Diretoria Centro Oeste, a
PUC, a USP e o Mackenzie.

Um abrago muito carinhoso e especial aos
amigos que contribuem para tornar o nosso

trabalho em algo real em todos os sentidos.

Um grande abrago a todos.
Ana Maria
anamaria@ama.org.br

Sdo Paulo,

Mar¢o de 2006
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Rosi Kilander, ministrando um palestra para estudantes
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Visitas suecas em mar¢o

No més de margo, como previsto, recebemos
muitas e muito importantes visitas da Suécia.
Primeiro, foi a Rosi
Kilander, fonoaudidloga
brasileira que reside e tra-
balha em Estocolmo e es-
teve conoscode 6 a 14 de
margo. A Rosi visitou o sitio
e o Cambuci vérias vezes,
conversou com os pais e a
equipe e deixou uma con-
| tribuicdo tdo importante
que ja estamos conversan-
do sobre como continuar
este intercambio. Depois
vieram a Inger Nilsson e a Anita Hildren, que de
13 a 21 deram um show de intercambio técnico,
dando palestras para a Secretaria Municipal
de Saude, a Secretaria Estadual de Educacao,
visitando Centros e algumas das nossas principais
universidades como PUC, USP e Mackenzie.
Finalmente no dia 16, estiveram visitando o sitio
e o Cambuci Carin Zetterlund Brune e Johan
Norgvist da Sida (www.sida.se) que é a organiza-
cao responsavel pela SHIA, que é a instituicao
sueca que apodia a AMA

CALL CENTER DA AMA

H4 um ano, com a ajuda do convénio da Suécia, a AMA montou um Call Center (isto é, uma sala
com agentes de arrecadacdo que pedem contribuicoes pelo telefone) em Santana, com o intuito
de cobrir o déficit mensal que nos acompanha todos os meses.

odo comeco de ano é muito dificil (acreditamos que para todos), e nao foi
diferente para o Call Center. Porém, agora, passadas as férias e o carnaval,
~lestamos esperangosos que a arrecadagdo va aumentar e que comecemos a
~ cobrir esse déficit ainda esse semestre.

 E muito importante que as nossas agentes de arrecadacdo estejam em sin-
tonia com o trabalho que é feito dia a dia aqui na AMA, por isso, no dia 07 de
£'marco organizamos uma visita que serviu também como treinamento para
elas nas unidades do Cambuci e de Parelheiros. Nesse dia tivemos a partici-
pacdo de pais que relataram o quao importante foi o trabalho desenvolvido
na AMA para os seus filhos.

Publicamos aqui os nomes das nossas agentes, para que os doadores atuais e os futuros doadores
possam conhecé-las melhor.

Da esquerda para a direita: SOnia, Inés (supervisora), Graciela, Mara, Elenita, Helena e Edilaine.

Da esquerda para a direita Kalil Dualibi, Sonia
Palma, Rosi Kilander, Inger Nilsson e Raul Gorayeb
no auditério do Caesar Business Paulista na pales-
tra para Secretaria Municipal de Saide em 13/03

Acima, da esquerda para a direita: Carin Zetterlund,
Ana Maria Mello, Johan Norqvist, Inger Nilsson e Anita
Hildren no sitio em Parelheiros em 16/03

Organizacao Parxrceira

A AMA foi uma das 100 organizagdes socinis A receber 0 SELO 0 RGANIZACAD PAR-
CEIRA Z006, por seu programa de voluntariade Atuante e transformador. Recebe-
mos o Selo a{n Presidente do Centro de Voluntariade de SAo Paulo, Milu Villela,

em cerimdnia ocorrida no din 7 de marco, no Instituto Itav Cultural. 4 AMA foi
representada pelas voluntirias EutAlia,

Helenn e Isaura. Se voct quiser fazer parte

do nosso voluntariado, marque Jmm isithe = cenfro de
Venha nos conhecer. Temos um qrupe muity == voluntariado
nm?mftca e divertido As ﬂAthfmrM. de 58 Paulo



A hisBoric do Robson

O Robson nasceu em 28 de Fevereiro de 2000. Foi sempre muito amado, desde a gestacao.
Foi um parto dificil, passou da hora de nascer e o cordao umbilical estava com duas voltas
em seu pescogo.

Em um més de vida o bebé pequenino cresceu e engordou, ficando forte e agil demais. Ob-
servamos que seu sono nao era trangqiiilo; sempre esperto, sentou e andou cedo, falou as
primeiras palavras soltas no tempo esperado, porém, apos os 15 meses as poucas palavras
diminuiram a freqiiéncia, imagina so... “Preguica dele’, dizia a pediatra.

Eu, como mae, tinha minhas dividas, pois muitas vezes falava com ele, e este permanecia
imoével, parecia ter problema no ouvido... Levei no oftalmologista, fizeram Bera, Ressonan-
cia, Audiometria, Eletrocardiograma, e sempre as mesmas surpresas: comportamento
inesperado durante os exames e resultados NORMAIS.

Eu, como mae, precisava de uma resposta satisfatoria para a auséncia de fala
e para a hiperatividade. Mesmo nos consultérios via as criancas hiperativas
falarem; porque ele nao falava? A fonodiologa, o neurologista, o oftalmolo-
gista, o psiquiatra, todos diziam a mesma coisa: “Coisas de criancas, ele vai
falar no tempo dele!”

Nao me bastava as opinioes daqueles médicos; sozinha na internet comecei a
procurar sobre criancas hiperativas que nao falam, até que li uma histéria de ',
um menino que era muito parecida com a do meu filho. No final, o choque:
DIAGNOSTICO AUTISMO.

A principio fiquei chocada, mas tinha que reagir. O Robson iria fazer 4 anos e a creche que
ele freqiientava pressionava muito eu e meu marido. Para tirarmos o Robson, justificavam
que ele colocava em risco a propria vida, e nao tinha funciondrio disponivel para cuidar so
dele.

Consegui marcar uma Consulta no Hospital das Clinicas; passei com o Dr. Estevao, em
Maio de 2004. Quando cheguei no consultorio, descrevi de cor e salteado todos os sinto-
mas, que ele s6 confirmou: AUTISMO. A partir dai so ouve
rejeicao nas escolas, ate que, pela Secretaria Municipal da
Educacao, cheguei a AMA.

Agora, neste meés de Marco, o Robson completa 1 ano na
AMA. Eu fiz o curso de PECS, introduzi bastante em casa,
hoje em dia ele mesmo optou por falar as palavras ao inves
de pegar as figuras. Estamos trabalhando uma forma de
ajuda-lo a montar as frases, e Gracas a Deus meu menino

s6 tem se desenvolvido. A nossa grande alegria ¢ que, alem
das novas palavras, hoje em dia do alto de nossa casa ele
espontaneamente da tchau para os conhecidos na rua. Essa
sim eu acho o comeco de muitas Vitorias.

Obrigada a DEUS, meu marido, minha mae, AMA, HC e a
internet.

H ‘ Sheila (e-mail: maedorobson2005@yahoo.com.br)

Diehd pard pesscds porbddords de dubiswmo

O autismo e os disturbios globais do desenvolvimento estdo sendo diagnosticados numa velocidade
alarmante, quer seja por que se conhece mais sobre a doenca, quer seja porque aumentou sua incidén-
cia (o que é questionavel). Embora tudo indique que seja de etiologia genética, varios fatores estdao im-
plicados no seu aparecimento, ainda hoje nao se sabe a causa exata desta sindrome. Por isso, inimeras
teorias tentam explica-la.

Uma destas teorias é a de Pankseep (1979). Ele acredita que os sintomas autisticos seriam resultado dos
peptideos opidides de origem exdgena que afetaria a neurotransmissao do sistema nervoso central (isto
é, determinadas substancias que agiriam no cérebro da crianca). Ele propés que os peptideos formados
pela digestdo incompleta de alimentos que contenham gluten e caseina cruzam a barreira intestinal
permedvel. Uma vez na corrente sanguinea, estes alimentos passariam pela barreira cerebral, onde eles
exerceriam uma atividade opidide competindo com os neurotransmissores cerebrais. Este aumento

da atividade opidide resultaria em anormalidades da percepgao, cognicdo, emocdo e comportamento,
observadas no autismo, isto é os derivados de trigo e leite passariam do intestino para o cérebro levando
a alteracdo do comportamento.

Varios estudos mostram alteragdes gastrointestinais e imunoldgicas nas criancas autistas. O problema
com estes estudos é que foram feito com poucas criancas.,. Uma série de intervengdes nutricionais tém
sido preconizadas aos pacientes autistas, como a dieta sem gluten e caseina (GF/CF diet), dieta com
suplementacdo de vitaminas e oligoelementos, dietas anti-fungicas, etc. Os resultados sdo controversos.
Nao existe, no presente momento, um estudo bem feito que consiga provar que algumas destas dietas
sao realmente eficazes. Foram relatados casos de cura do autismo com a dieta, porém esses relatos
foram feitos pelos pais, o que compromete uma real avaliacdo da sua eficacia.

A implementacéao da dieta é mais facil em criangas pequenas, pois o seu paladar ainda nao foi bem
estimulado. Um dos maiores problemas na implementacdo da dieta é o gosto
insosso dos substitutos do gluten e caseina, as substituicdes restritivas da dieta, as-
sim como o custo elevado na sua implementacao. Além disso, a dieta limita a vida
social da crianca e necessita de envolvimento de toda a familia para sua imple-
mentacao. Outro problema é que na grande maioria dos casos, a dieta é imple-
mentada pelos pais, assessorados por livros e pela internet, e sem apoio médico
e/ou nutricional. Além disso, os resultados (quando ocorrem) sao tardios; segundo
as diversas fontes, é necessario de 8 a 12 meses de tratamento para avaliacdo do
resultado.

Eliana Steinman - Mée do Daniel

Foto ilustrativa

Campanha da Fraternidade

O tema da Campanha da fraternidade (CF) da
Igreja Catdlica de 2006 é “fraternidade e pessoas
com deficiéncia” e o lema, “levanta-te, vem para
o0 meio” (Mc 3,3). Nesta passagem do Evangelho
de Sdo Marcos, Jesus cura um homem com a mao
atrofiada. Este homem devia estar num cantinho,
meio escondido, e Jesus o chama e o cura, na
frente de todos. A palavra e a atitude de Jesus sao
um convite para que as pessoas com deficiéncia
tenham coragem, ocupem seu espago e assumam
sua dignidade, e nos convidam também a supe-
ramos qualquer preconceito e discriminagdo em
relagdo a essas pessoas.
-I' ‘! Quando temos alguém na
familia, ou muito préximo, que
necessita de algum cuidado
especial (e ao longo da vida, to-
dos estamos sujeitos a adquirir
algum tipo de deficiéncia...) é
mais facil assumirmos estas
., atitudes, e procurarmos pro-
. mover a autonomia e a plena
realizagdo destes entes queridos.
Esta Campanha da Fraternidade tem inicio junto
com a Quaresma, tempo de renovagao e de
conversdo, conversao esta que deve acontecer
constantemente na nossa vida. E aqui podemos
nos perguntar: qual a deficiéncia que eu tenho e
que devo superar? A falta de caridade, a falta de
fé, o meu cristianismo superficial? A minha falta
de humildade, de sinceridade, de simplicidade?
A impaciéncia, a preguica, afetacdo, hipocrisia?
A falta de confianga, de fortaleza, de retiddo de
intencdo? E quantos outros podemos citar!!! Se
pegarmos um s6 ponto de cada vez e lutarmos
para supera-los, talvez no fim da vida cheguemos
um pouquinho mais perto do que Cristo nos falou:
“Sede perfeitos como Vosso Pai é perfeito”.
Elisa - Mae do Pedro - e-mail:emi_elisa@hotmail.

CANTINHO DAS MAES

Esse més temos muitos assuntos em destaque:

- Os adesivos da Cavenaghi estardo disponiveis

com a Cristiane (m&e do Matheus) em Abril. Sdo

2 adesivos por carro, 1 para o vidro da frente e 1

para o vidro de tras.

- As camisetas do uniforme das criangas estdo em

fase de aplicagao do logotipo e ficardo prontas

também em Abril.

-~ Vamos adquirir 1 filtro para a

. escola e 1 para o refeitorio. Os pais

devem contribuir com a quantia que

- puderem (contribuigdo minima de
R$10,00). Devemos arrecadar pelo

: menos a metade do valor dos filtros

e aAMA assumira a diferenca.

Maes, por favor, vamos participar.

A melhoria ¢ para os nossos filhos.

Para esclarecer duvidas falem com

a Cristiane, aqui na AMA a tarde, pessoalmente ou

pelo telefone 3207-2363.

Lembrem-se que este é um espago nosso. Quem

quiser escrever algo para 0 NdA enviar o texto para

o0 e-mail do Rafael (rafael@ama.org.br).

Um abrago,

Paula (mé&e do Lucas)
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(Aniversariantes A
de marcgo
Aluno dia
Lucas Calabresi Mendes 2
Bruno Ferreira Bonato 7
Jhonata Campos Vieira 8
Lorenzo Chiarello Pinti 11
Augusto Aurélio Lopes 26

\Thalyta L. G. Moreira 29




