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Editorial
Amigos,

Setembro remete a primavera, mas
também remete a um final de ano sempre
preocupante que vai ficando cada vez mais
préximo junto a todas as dificuldades a
ele associadas.

A primavera remete d esperanga, pois se
por um lado as dificuldades teimam em
continuar, por outro, o numero de amigos
vai crescendo, os pais vdo participando
mais e o trabalho aumentando.

Ontem, dia 17 de agosto tivemos uma
Assembléia Geral Extraordindria com
participagdo de um numero de pais que
creio € o maior dentro de toda a hossa
histéria.

A reunido foi organizada para apresentar
aos pais e submeter a aprovagdo do
grupo a verba aprovada pela diretoria do
BNDES destinada a construgdo do prédio
do Cambuci e as obras do sitio.
Aproveitamos para comemorar juntos,
com um bolo, o vigésimo segundo
aniversdrio da AMA.

O projeto como um todo € bastante
ambicioso, envolve uma grande carga

de trabalho de nossa parte e depois

um maior humero de vagas. Nds iremos
dando noticias do andamento do projeto a
medida que ele for evoluindo.

Estamos nos preparando para a nova
fase conversando com representantes
da salide para conseguir trabalhar em
parceria fambém com esta drea.

Hoje quero dar o meu primeiro abrago
para todas as pessoas que tem recebido
o apelo da AMA e entendido que um
pouco de ajuda vinda de muitas pessoas
¢ uma grande ajuda para estas criangas e
Jovens.

Um abrago para o Carlos Von Poser que
mais uma vez se elegeu presidente,
sempre torcendo para que outros pais

se animem a entrar na diretoria e vir
trabalhar pela AMA.

Um grande abrago pra Fabiane e a
Cristina que sdo mdes do Artur e do
Bruno, dois dos menores atendidos na
AMA, porque elas representam a nova
geragdo de mdes e portanto a nossa
esperanga no futuro. Um abrago muito
forte também pra Christiane e para as
meninas do Call Center porque ¢ através
da voz delas que estamos encontrando
novos amigos.

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

Sdo Paulo, Setembro de 2005
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* Sede AdmlIEscola: Rua do Lavapés, 1123,
Cambuc 01519-000 (11) 3272-8822

* EscolalOficinasIResidéncias: Rua Henrique
Reimberg, 1015, 04890-610 (11) 5920-8018
* Call Center: Rua Alfredo Guedes, 72 (j 86,
02034-010 (11) 6222-2107

Guia Pratico - 42 edicao

CONGRESSO
BRASILEIRO DE
PSIQUIATRIA

Acontece, de 12 a 15 de outubro, o XXIII
Congresso Brasileiro de Psiquiatria, em
Belo Horizonte, MG.

A AMA, através do projeto que mantém
com o governo sueco, contribuird com o
Congresso trazendo ao Brasil o Prof. Dr.
Christopher Gillberg, psiquiatra sueco que
figura entre os maiores pesquisadores mun-
diais em autismo.

O Prof. Gillberg ja esteve no Brasil a convite
da AMA duas outras vezes, e tem sempre se
mostrado solicito e intensamente envolvido
na causa da dignidade de vida e conquista
de direitos para as pessoas com autismo no
nosso pais.

Com todas as despesas pagas pela AMA
através do Projeto Suécia, as atividades até
o momento confirmadas para o Prof. Gill-
berg durante o evento sao um curso e uma
plenaria, sendo esta t1iltima um dos eventos
que retine maior niimero de pessoas. Sera,
para ndés, um marco importante na forma-
¢ao e informagao de psiquiatras brasileiros.
Para mais informagdes sobre o congresso,
acesse:

http:/ /www.abpbrasil.org.br/congresso/
Acompanhe a proxima edi¢ao do NdA para
saber sobre as atividades de que o Prof.
Gillberg participara em Sao Paulo, nos dias
que antecedem o Congresso.

A quarta edicdo do livreto “Au-
tismo - Guia Pratico” deve sair da
grafica ainda no més de setembro.
Este guia tem sido uma orientacao
fundamental a muitos familiares e
profissionais ligados ao autismo.
Mais de uma vez, chegaram até nos
noticias de pessoas que suspeita-—
ram pela primeira vez do autismo
em uma crianca a partir das infor-—
macodes nele contidas. Por ser uma
publicacao relativamente breve,
muito direta, com linguagem aces—
sivel, e disponivel para download
gratuito através do site da AMA, o
guia chega mensalmente as maos
de milhares de pessoas.

Nesta quarta edicdao, o guia foi
significativamente aprimorado:
ganhou um novo capitulo falando
s6 sobre a Sindrome de Asperger, e
também ganhou um novo anexo com
o critério diagnostico para a Sin—
drome.

Em breve, o “Autismo - Guia Prati-
co” comecarad a ser distribui-
do gratuitamente pela AMA, com
apoio da CORDE (governo federal),
e estara também a disposicao para
download no site da AMA, www.ama.
org.br.

Congresso
Internacional do PECS

PECS International Congress

20 anos de PECS

11 e 12 de novembro de 2005, em
Londres, Inglaterra. Mais informa-
coes: www.pecs.org.uk

Show de TalesTos

Ja’ temos a data e o local do Show de
Talcntos da AMA.. Anotem ai: Escola
Hellen Keller, Av. Pedra Azul, 314, dia
i8 de setembro de 2005.

[~ stamos recolhendo as fichas de in-
scrigdes com corncirma(;éo de presenga,
assim como com intencéo de Par’cicipagéo
com a[guma aPrcscntagéo artistica. A
data limite paraas inscricdes é 5 de setem-
bro. Nzo deixe de Participar, quer scja se
aprcscntando, quer scja assistindo!



Mais sobre autismo: a historia da Andreza

“A Andreza era quietinha, paradinha, boazinha
de cuidar, quase nao chorava e dormia a noite
toda. Ficava no berco caladinha, quando eu
sentava ela no sofd, ela ficava mexendo com
as maos e nao olhava bem no olho assim, ndao
direcionava o olhar”.

E esta a descricio de Francisca do compor-
tamento da filha aos 10 meses. Foi quando
comecou a se intrigar com a diferenca em
relacdo ao primeiro filho. Recorda-se ainda
que quando as pessoas lhe perguntavam “Por
que ela ndo gosta de abraco?”, respondia que
ela estava estranhando. Muitas vezes chorava
e empurrava quando o pai a pegava no colo.
Quando ele perguntava “Por que essa menina
é sO apegada a vocé?”, a mae justificava que
era porque ficava mais tempo com ela.

Relata que a menina aceitava o contato,
olhando-a quando a amamentava e virando
a cabeca se a chamava pelo nome. Mas isto
nunca acontecia com as outras pessoas - quer
fossem familiares ou estranhas. Quando a
familia reunida conversava, o olhar de Andreza
ndo “acompanhava” a conversa como as outras
criangas nesta idade.

Gostava de brincadeiras dos adultos com cri-
ancas pequenas, mas so tinha interesse e olha-
va enquanto durava a brincadeira, raramente
tomando a iniciativa de recomecé-la.

Com um ano e meio ela se sentava no chdo ao
lado delas enquanto brincavam com bonecas
e panelinhas e de correr uma atrds das outras,
mas a brincadeira que Andreza mais gostava
era de pegar os brinquedos de outras criancgas
e fugir correndo. Nesta idade falava algumas
poucas palavras e atendia a comandos sim-
ples, tais como, “Traz a sanddlia do papai”.
Para Francisca a fase mais dificil estava ainda
por comegar. Conta comovida que por volta
de um ano e oito meses “ela regrediu, parou
com tudo o que fazia”, se isolou ficando muito

mais tempo dentro de casa, sentada no sofd
ou na cama, mexendo as mdos e precisando
ser chamada para ser alimentada. A medida
que se passavam os meses, Andreza ndo fa-
lava mais, s6 chorava e gritava. A menina,
antes muito “quietinha”, passou a apresentar
uma hiperatividade marcante, ndao parando
quieta, andando de |4 para cd e quase nunca
se sentando.

Quando Andreza completou dois anos Fran-
cisca decidiu procurar ajuda. A crianca foi
avaliada e atendida por uma equipe multidis-
ciplinar do Hospital Sdo Paulo, que por volta
dos trés anos e meio foi fechado o diagndsti-
co: autismo.

“A primeira coisa que a médica me disse sobre
o tratamento foi que eu procurasse uma Escola
Especial”. Francisca procurou a primeiraescola
indicada pela equipe, a AMA-SP. Esperou
um ano por uma vaga. Apesar dos intimeros
obstdculos, ndo desistiu e conseguiu entdo
transporte gratuito e uma bolsa de estudos
junto a Secretaria da Educagdo da Prefeitura
Municipal de Sao Bernardo do Campo, onde
reside.

Logo nos primeiros seis meses Andreza
comecou nao sO6 a sentar, mas a trabalhar
tranquilamente; ndo chorava mais como an-
tes e comegou a olhar no olho das pessoas.
Intrigada, passou a acompanhar o cotidiano
da escola, a observar ndo s6 a filha, mas tam-
bém outras criangcas com transtornos do de-
senvolvimento.

E a fala? Até 2002 s6 balbucios. Com a ini-
ciagdo no PECS (sistema de comunicagdo por
troca de figuras), comecou a enunciar alguns
fonemas enquanto cantava em sala de aula,
a ecoar palavras e sentencas ouvidas e a usar
frases com apoio do PECS. No inicio estas vo-
calizagbes pareciam ininteligiveis e enigmadti-
cas. Aos poucos todos foram percebendo que

Boletim Autismo Brasil

Sai em agosto o terceiro nimero do Boletim
Autismo Brasil. O Boletim foi motivado pelo
Projeto Suécia, e foi criado por uma acdo
conjunta entre o psiquiatra e prof. Marcos
Mercadante do Mackenzie e a equipe da
AMA, incluindo a constante e especialissima
participacao de Marlialice Vatavuk, incan-
savel redatora e pesquisadora. O Boletim
conta, ainda, com a colaboragao do Dr. José
Salomao Schwartzman — também professor
do Mackenzie — e do Dr. Estevao Vadasz,
da Psiquiatria do Hospital das Clinicas, além
de membros do programa de Disturbios do
Desenvolvimento do Mackenzie e outros
colaboradores eventuais.

A impressao e distribuicao do Boletim é pa-
trocinada pelo laboratério Janssen-Cilag, da
Johnson & Johnson, fabricante do Risperdal.
O nUmero | teve uma tiragem de 5.000
exemplares, e foi distribuido para a grande
maioria dos médicos psiquiatras brasileiros.
A tiragem do nimero 2 foi aumentada para
6.000 exemplares, para permitir distribuicao
também em eventos como o Encontro de

Amigos pelo Autismo, e agora estamos
comemorando a tiragem de 10.000 exem-
plares para o nimero 3, de agosto de 2005,
gracas a ampliagado buscada pela Janssen
para distribuir o informativo a médicos pe-
diatras do estado de Sao Paulo. Leia, ainda
nesta edicao do NdA, a histéria da Andreza,
publicada no Boletim Autismo Brasil 3.

Os boletins anteriores, bem como anima-
¢oes ilustrativas do diagnéstico do autismo,
estao disponibilizados no site www.por-
talmed.com.br, mantido pela Janssen-Cilag.
Ainda hoje, muitos médicos psiquiatras, pe-
diatras e neurologistas permitem-se dizer
que nao atuam com autismo. Ao nosso ver,
essa postura nao é mais aceitavel, uma vez
que a incidéncia do autismo, sabe-se hoje,
beira a proporcao de | para cada 100 pes-
soas. Com este boletim, pretendemos con-
quistar um espaco na atencao destes médi-
cos, e fornecer informacdes basicas para
que eles saibam como orientar familiares de
pessoas com autismo que inevitavelmente
baterao a porta de seu consultério.

Andreza s6 pronunciava as vogais, como se
fosse um “idioma cifrado”. Atualmente ela ja
pronuncia algumas poucas silabas.

Com a orientacgao dos profissionais, Andreza
passou a usar o PECS para comunicar-se em
casa e na comunidade, e Francisca percebeu
que a filha usa o PECS juntamente com a
fala, por enquanto apenas com uma Unica
funcdo: pedir e/ou demandar. Por exemplo,
ela “monta” usando figuras as frases: “Eu
quero ir ao banheiro”, “Eu quero tomar re-
frigerante”, “Eu quero comer bolacha”, etc.
Entretanto quando ela pede sem apoio do
PECS, sua fala continua cifrada, por exem-
plo: “Eu e-0 0-a e-i-e-an-e” — s6 a mae e os
mais proximos sao capazes de entendé-la.
Para Francisca, um dos maiores beneficios
da introducdo do PECS foi a ampliagdo da
vida social da familia toda: “Ela impres-
siona hoje as pessoas que a revéem, as pes-
soas falam ‘nossa parece um milagre’.(...)
Porque a Andreza era uma crianga que nio
ficava nos lugares, hoje eu posso ir para su-
permercado, cinema, teatro, na igreja, ela se
comporta muito bem e fica pelo tempo que
quisermos”.

Direito a pensao
perante o INSS

A situacao juridica de pessoas com autismo
foi um dos temas mais fervorosamente de-
batidos no Encontro de Amigos pelo Autismo
deste ano. A questdo é motivada pela vontade
dos pais de deixar beneficios para seu filho
com autismo, mesmo apds a morte deles.
Nas palavras da procuradora da justica do
estado de Sao Paulo Dra. Eugénia Augusta
Gonzaga Favero, ao constatar que seu filho
tem autismo ou qualquer outra deficiéncia
incapacitante, os pais “perdem o direito de
morrer”, por serem eternamente respon-
saveis pela guarda e sustento deste filho.
Em busca de esclarecimentos para esta
questao, o Dr. Salvador Candido Brandao,
Diretor Financeiro da AMA, encontrou uma
informacgao relevante junto ao INSS, que se
resume na nota abaixo.

De acordo com a Instrucao Normativa/INSS/
DC no 96 de 23/10/2003, o irmao ou filho
maior invalido fara jus a pensao, desde que a
invalidez concluida mediante exame médico
pericial seja anterior a data do ébito do segu-
rado, e 0 requerente nao tenha se emanci-
pado até a data da invalidez.

Assim, os pais que quiserem deixar sua pen-
sado para os filhos devem fazer pericia e indi-
car o filho autista como dependente.

4 \
Aniversariantes
de setembro
Aluno dia
Diogo S. de Oliveira 4
Lucas de 0. G. Ohara 7

Alcebiades M. M. Lucas 7

Carlos A. A. de Oliveira 15
Filipi F. Maximiano 24
Tiago Albiero Rodrigues 26




