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Editorial
Amigos,

Maio é um més contraditério. No mesmo
més comemoramos o trabalho e a aboli¢do
da escravatura. Maio tradicionalmente
também é associado com flores, com casa-
mentos, mas principal e tradicionalmente
maio ¢ o més das mdes.

Pra nés que somos mdes especiais, que
trabalhamos com mdes especiais e
recebemos apoio, colaboragdo e amparo
de tantas mdes muito mais especiais
ainda, este més tem um sabor gostoso de
colo de mde.

Ja se falou muito sobre ser mde e sobre
se a data € ou ndo é comercial, mas estou
certa que mesmo a pessoa mais convicta
de que “dia das mdes ¢ todos os dias" tem
uma vontade muito
grande de mostrar a
sua mde neste dia o
quanto ela é impor-
tante em sua vida.

A maioria de nossos
filhos com autismo
ndo tem condigdes

de demonstrar o que
sente, sem contar que
o sentimento deles
provavelmente seja
também peculiar, mas
isto ndo altera em
nada o sentimento
profundo que nés
nutrimos por eles,
porque ser mde tem
caracteristicas muito
bem definidas, das quais o amor desinte-
ressado € a mais marcante. Alids, pra ten-
tar compreender melhor sobre isto, vale
a pena ler o livro da Hilde de Clerq sobre
o qual vocés podem ter mais informagdes
neste NdA.

Hoje quero dar um abrago muito carinhoso
a todas as mdes com um destaque especial
e compreensivel pra minha mde Flora.
Outro abrago carinhoso para o Sr. Flavio
Roque e todos os organizadores e par-
ticipantes da jd tradicional Taga AMA

de Golf, que sempre ocorre no sdbado,
véspera do dia das mdes. Desejamos um
grande sucesso a todos e agradecemos
antecipadamente por este gesto soliddrio
que tanto nos ajuda e engrandece.

Um grande abrago a todos.
Ana Maria
anamaria@ama.org.br
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Sahee hiper-selectividalle ¢ autismo
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Dias das maes

A AMA, este ano, vai comemorar o dia das
mies de uma forma diferente. Resolvemos
dar um presente para as mies dos assisti-
dos em Parelheiros, que por terem grandes
dificuldades financeiras, necessitam de ajuda.
A maioria destas mies precisa mui-
to trabalhar, mas n3o pode, ou porque
esti na AMA esperando o filho, ou
porque esti em casa cuidando dele.
Poresta razdo, resolvemos oferecer uma opor-
tunidade a estas m3es para que elas criem uma
oficina de trabalho dentro da AMA e pos-
sam trabalhar enquanto esperam seus filhos,
e com isso contribuir com a renda familiar.
A primeira “concep¢io” para esta oficina foi
dada pe[a diretoria da AMA. 3 idéia é criar
uma oficina para confeccdo de
camisetas. Os produtos des-
ta oficina, poderiam ser com-
prados pela AMA, para serem
usados pelas criangas e pelos
funcionsrios, além de serem
vendidos. Esta &€ uma idéia pos-
sivel, mas a decisio final a res-
| peito de como serd a oficina das
m3es serd dada pelas proprias.
Pra viabilizar este projeto, es-
tamos fazendo uma campanha
especial de Dia das M3es. Esta
campanha consiste na venda de
um kit de Dia das M3es, com-
posto por um livio e um ca-
derno “Imaginacgo”. O kit est3
sendo vendido por R$90,00,
e 3 renda serd revertida para
a montagem desta oficina. E uma op¢io
muito especial de presente, para esta ocasigo!
Vamos todos dar uma “forcinha’ para este
projeto, que & tio bonito quanto necessirio.
No préximo nidmero daremos noticias
e esperamos que elas sejam muito boas.

VYale a pena ler

;Lmla é
" escrito

Recomendamos o Livro “Mami, a
um ser humane ou um Animal?

por #Hilde de Clerg, mie e consultora em

Autismo em Antuerpia, Bélgica. 0 livro
i traduzide para o portugunés (de Por-
tugal) e traz informacdes de qualidade
sobre 0 modo de ser de PESSORS Com Autismo.
Estamos fazendo uma super promogio
em homenagem As mies pATA incentivar
a leitura. O Liviro, esti sendo vendido por
K$ 20,00, poderi ser Adguiride, somente no
més de mma, por R$ Z20,00. Vale a l;nmn
A ;:ramagm e vale A peni ler o livro.

Portal para pessoas

portadoras de deficiéncia
A partir do dia 21 de margo de 2006, os
brasileiros portadores deficiéncias contardo
com o Portal Nacional de Tecnologia As-
sistiva, uma parceria entre a Secretaria de
Ciéncia e Tecnologia para a Inclusdo Social
do MCT (Ministério de Ciéncia e Tecnolo-
gia), e o ITS (Instituto de Tecnologia Social).
O objetivo do site é aumentar a troca de in-
formagdes e disseminar conhecimentos so-
bre as iniciativas que existem no Brasil para a
pesquisa, o desenvolvimento e a aplicagdo de
Tecnologia Assistiva. Segundo o MCT, o pro-
jeto visa ainda promover a inclusdo social de
uma populagdo que, de acordo com o Censode
2000, consiste de 24,5 milhdes de brasileiros.
O portal foi construido de acordo com as
normas de acessibilidade do Governo Fede-
ral. Entre seus recursos estdo o leitor de tela,
que 1é oralmente os textos do site, navegador
textual, que permite a navegacéo via teclado
como se fosse um buscador, alterag¢do no ta-
manho das letras e ainda a capacidade de de-
screver em voz alta as imagens. Vale apena
“frisar” que esses recursos estdo disponiveis
também para deficientes visuais. A fina-
lizagdo destes recursos estd prevista para o
final deste més. Por enquanto, o tnico dis-
ponivel é a alteragdo do tamanho das fontes.
Em um futuro um pouco mais distan-
te, o portal também permitird acesso
via dispositivos mdveis (computado-
res de mdo e celulares) e terd conteudo
em inglés e espanhol também em 4audio.
Implementacio

O Portal Nacional de Tecnologia Assistiva
serd implementado em etapas. Para seu lan-
¢amento, o foco serd a divulgagdo dos resul-
tados da pesquisa nacional de institui¢des que
desenvolvem estudos em Tecnologia Assisti-
va. No lancamento estardo disponiveis itens
como o canal para registro das demandas de
usudrios de ajudas técnicas, biblioteca, agen-
da de eventos, noticias, legislagdo e normas.
Na segunda fase, é prevista a elaboragio e
divulgagdo do Catdlogo de Ajudas Técnicas
e informagdes sobre servigos prestados pelas
entidades que trabalham diretamente com
pessoas com deficiéncia no Brasil. O enderego
do portal é http://www.assistiva.org.br/.
Uma grande vantagem para nés, pais de pes-
soas portadoras de autismo é a possibilidade de
termos uma voz ativa dentro do Ministério da
Satde e da Educagéo, para conseguirmos uma
verdadeirainclusdosocial para osnossosfilhos
Eliana Steinman méae do Daniel

E-mail steinman@uol.com.br



Convénios garantem atendimento gratuito

Desde 0 ano em que foi criada, a AMA sempre lutou
por acolher todas as pessoas que dela precisaram.
Como sabemos, o autismo é uma sindrome que
atinge a populagéo de todas as ragas, credos e, evi-
dentemente, classes sécio-econdmicas. Em virtude
disto, entre os alunos da AMA encontramos pessoas
que vém de familias com diversos niveis de poder
aquisitivo, e ogrande desafio & poderacolheratodos.
Toda vez que um novo atendido ingressa em nos-
sas escolas, oficinas, espagos terapéuticos ou
residéncias e sua familia ndo tem recursos para
custear a mensalidade, a AMA deve encontrar
formas de custeio para ele; de outra forma, co-
locaria em risco os servicos prestados para as
pessoas que j& estavam sendo atendidas antes.
Ha anos a AMA vem, incessantemente, chaman-
do os orgéos de Assisténcia Social, Educagéo e
Saude da Prefeitura e do Governo do Estado para
um didlogo sobre a responsabilidade da socie-
dade de oferecer um servigo gratuito e de quali-
dade para as pessoas com autismo. Os progres-
sos sdo lentos, e paralelamente a AMA depende
de contribuigbes pagas por aqueles que podem,
bem como de subsidios e doacbes dos amigos.
Neste ano de 2006 a situagdo estd bastante
positiva, pois estdo em vigor trés convénios:
um com a Secretaria Municipal de Educac&o,
outro com a Secretaria Estadual de Educagéo
e outro com a Secretaria Estadual de Saude,
este Ultimo com vigéncia até dezembro de 2006.
Estes convénios permitem que todo o atendi-

mento direto e diurno especializado
prestado pela AMA seja totalmente gratuito.
Somente é remunerado o valor do pernoite
e dos finais de semana dos residentes
e, 0 que é melhor, o valor co-brado di-
minuiu bastante em relagéo ao valor an-
teriormente cobrado pelo mesmo trabalho.
A gratuidade do atendimento foi uma conquista
muito importante que aliviou ( pelo menos enquanto
vigoram 0s convénios), 0 peso que cai sobre 0s pais
dos nossos assistidos. Ao mesmo tempo, é impor-
tante estarmos conscientes de que os convénios
cobrem o custo do atendimento, mas ainda muita
ajuda é necessaria para manter a estrutura admi-
nistrativa, apromogao de cursos e eventos, aconser-
vagao e renovacao de materiais e equipamentos etc.
A ajuda de todos continua sendo muito impor-
tante, tanto no sentido de formar uma massa
critica para reivindicar direitos quanto no sentido
de manter-se solidarios a AMA nas suas neces-
sidades cotidianas. E a ajuda de todos que esta
permitindo que tantas criangas que necessitam
tenham este atendimento especializado e que
consigamos orientar pais, profissio-nais e profes-
sores de todo o pais para que muitos outros aten-
dimentos possam surgir. Em maio, como vocés
vao poder ler com titulo de “Dia das méaes” neste
mesmo numero, a ajuda recebida sera rever-
tida em um presente para as maes que precisam
aguardar o atendimento do filho em Parelheiros.

A Historia do Lucas

Meu filho Lucas entrou
na AMA, na unidade de
Parelheiros, em setem-
bro de 2007 com 16 Anos.
Hoje, ele tem ZI Anos.
Infelizmente entrou tar-
dinmente, pois AquAr-
dei por bt Anos A Vaqa
Aqa  pela  prefeitura.
Quandomen filhonascen,
foi wma grande alegria -
erd uma crianga Lindal!
Mas, com o passar do tempo
fuipercebendo que ele nio
erA‘iqual As outras criangas; Alids, nio intera-
iA Com elas, isolando-se. Com Z Anos tinha um
olhar distante, apesar de contar em inglés, falar
Xuxa, Coca~cola... De repente, paron. Adoravae
Adora Até hoje musica. Nio engatinhon, andou
com 1 anoe ;7 meses direto! Brincava com os car-
rinhos de uma maneira estranha, com As rodas
Ara cima. Também qostava de tudo que girasse,
ICAVA AOTAS 10 girA-
Zim do  parguinho,
TINCAVA Com 0 CAJAT-
¢0 o ténis que tirAVa.
Lembro-me que em um
dos seus Aniversirios
ele ficou embaixo da
mesh  empi-lhando
05 copos descArtAveis,
sem mcomodar-se
wom A presenca qAas
essoas. Com 5 Anos
chorava  muito, sem
explicagio, sem que ninguém the fizesse ou fa-
Lasse alqo, mas pATAvA de repente e no minuto
s;zuintz nem AparentAVa gue tinha chorade.
inha vida Zai muito dificil. Separei-me do EM
dos meuss filhos, me Vi sozinha tendo de trapa-

Lharpara quenio hovvesse

rivages. Ou me dedicAva
A0 Lucas ou trabalhava.
Optei por trabalhar para
guie nio faltasse nada aos
meus filhos. Com b anos de
idade, Lucas freqiienton
uma escola por Z Anos, mas
o tratamento nio era dire-
CLONALO PATA CTIAREAS ComM
Autismo e tive de tird-lo.
Nunca contei com A Ajuda
de familinres - nem irmi
nem mie, absolutamente
ninguém -, mas Deus colo-
cou nA minha Vida um ?wmem bom, com o qual
estous CASAQA Wi 15 Anos, gue £ um excelente pai.
Lembro-me que, no inicio, men marido leVava
o Lucas para o sitio em Parelheiros e dormin no
cArro, pois ele trabAlAAVA A noite, e pATA que
eu niko Viesse sozinha ele me Acompanhava
neste Longo percurse. JA imaqinou um homem
de aproximadamente 1,70cm dormindo no banco
de vm Fiat uno? Até que decidi-
mos nos mudAar para Parelheiros.
Aproveito esse espago pATa dizer
0 quAnto Amo meu fiflr'w, e dizer
0 quanto sou grata k AMA; pois
o Lucas apren-den A se Alimen-
tar de forma VATiada, ingerindo
alimentos gue Antes nio comin.
Termine Aqradecendo A Deus, A
direeio da AMA, o5 profissionads,
A secretiria de Estado da Savide

or ter Firmadp esse convénio, e A
or saber que tenho onde me ApoiAr.

e
Dra. Rosa,
obrigm(w.
VASTI DOS SANTOS CALABRESI - MAE

DO LucAs CALABRESI

Honre &0 merito

Movidos pelo interesse
no crescimento de de-
senvolvimento cientifico
dentro da AMA, pensa-
mos em comecar a alocar
recursos para a atua-
lizacdo do conhecimento
através da pesquisa,
principalmente através da lei-
tura e da internet. Pensando
nisto, fizemos um convite para
que as estagidrias do Cambu-
ci nos apresentassem um tra-
balho sobre o método TEACCH, no
qual a AMA baseia a sua atu-
acdo. Selecionamos este tema
bastante conhecido principal-
mente para incentivar a re-
flexdo sobre o préprio trabalho.
Recebemos poucos trabalhos,
bem menos do que gostariamos,
mas com uma surpresa muito
agradavel que foi o trabalho
da estagidria Sara Yoshikawa.
Parabenizamos a Sara pela clare-
za e organizagdo do trabalho e
pedimos licenca a ela para trans-
crevé-lo na proéxima edicdo do
NdA. Sabemos que o tema é famil-
iar para a maioria das pessoas,
mas mesmo assim achamos gque o
trabalho da Sara nos traz uma
excelente oportunidade de co-
locar os conhecimentos em dia.

Cantinho das maes

Pessoal, os filtros de agua ja
foram comprados. Gostaria
de agradecer a todos que par-
ticiparam dessa compra, € um
agradecimento especial a Cris-
tiane (mae do Matheus) por
seu empenho nessa questdo.
Gostaria também de agradecer
aos profissionais da AMA pe-
los ovos de Pé&scoa e princi-
palmente pelas “Carinhas de
Coelho”, que deixaram a crian-
cada e as mamaes muito felizes.
Beijos & todos.

Paula -mie do Lucas Ohara
paulaguimaraes@ama.org.br
( Aniversariantes )

de abril

Aluno dia
Lucas Farina Mendes 02
Alessandro Oliveira Amaral 03
Artur Youn 04
Pedro Minamoto Okamura 05
Victor Hugo Batista Gallo 06
Giovanna Soares da Silva 08
Claiton V. Ferreira da Silva 09
Daniel Steinman Martini 10
Sérgio Roberto de Lima 13
Marcelo D. Alves de Mello 22
Bruno Cesar Santos 24

\ Felipe Ribeiro de Sousa 25




