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“A verdadeira coragem é
ir atrds de seu sonho mesmo
quando todos dizem que
ele é impossivel.”
Cora Coralina (1889-1985)

Amigos,

Inicio o Editorial de agosto
com o coracio cheio de
alegria, celebrando os 43 anos
da AMA, completados no dia 8
de agosto.

Cada aniversario é um marco
que merece ser festejado, e a
forma que encontro de fazer isso
¢ olhando com gratidio para a
nossa historia e para o futuro,
com entusiasmo e esperanca.

Recentemente, encerramos
uma importante e longa etapa do
nosso trabalho no setor
Teodureto. Esse atendimento
agora foi integrado ao setor
Lavapés, com o qual passa a
compartilhar o espaco e o
mesmo nome. Eissa reestrutura-
¢do foi possivel gracas a
transferéncia de toda a nossa
equipe e estrutura administra-
tiva para uma nova sede, uma
casa alugada na Rua Paulo
Orozimbo, proxima ao Parque da
Aclimacdo. Este novo local, além
de lindissimo, traz uma
atmosfera leve e um alto astral
que todos conseguem sentir ao

 entrar. Compartilhamos esse

endereco com o renomado Dr.
Sérgio Felipe de Oliveira,
médico e neurocientista, e ja
estamos desenhando projetos
inspiradores de expansdo que
em breve detalharemos.

Com a saida da administra-
¢do do prédio antigo, liberamos
um espaco valioso que nos
permitiu ampliar significativa-
mente o atendimento do setor
Lavapés: o nimero total de
salas saltou de 5 para g salas,
com 4 novas salas dedicadas
aos jovens com diagndstico de
autismo e idade acima de
12 aNos.

Toda essa realizacdo e
transformacéo sé aconteceram
porque contamos com a ajuda
dos queridos voluntarios
Marcello e Pat Spinelli, que
abracaram este sonho conosco
e atuaram pessoalmente para
realiza-lo.

Para completar as alegrias
deste més, no dia 11 de agosto
serdo realizadas as filmagens
do nosso novo video institucio-
nal, um grande presente dado a
AMA pela nossa querida
voluntaria Gabriela Magalhdes.

Convidamos vocé a
comemorar este aniversario
tao especial conosco,
presenteando a AMA através
da doacao automatica da

Nota Fiscal Paulista. E muito
simples: basta acessar o site
ou aplicativo do programa,
fazer o login, clicar em
“Entidades”, selecionar
“Doacao automatica” e
cadastrar o CNPJ da AMA:
52.802.295/0001-13.
Lembrando de, depois,
informar seu CPF em cada
compra. Esse gesto nio custa
nada para vocé e da uma
ajuda fundamental para
manter o nosso trabalho vivo.
Olhando para tras, lembramos
dos desafios enfrentados.
O primeiro foi o de nos encon-
trarmos e reconhecermos o que
nos unia. Depois, veio o desafio
da obtencao dos recursos
técnicos e financeiros para
investir em nossos filhos e no
maximo de outras pessoas que
necessitassem. A nossa histéria
¢ longa, mas temos marcos
fundamentais que precisam ser
citados, mesmo correndo o risco
de omitir momentos ou pessoas
igualmente importantes.
Lembramos o apoio do ator
Antonio Fagundes, que tornou a
palavra autismo familiar para o
pais inteiro em 1988; a ajuda de
José Victor Oliva e de um grande
ntimero de artistas plasticos no
primeiro “Leildo Beneficente da
AMA” em 1989; 0 convénio

técnico e financeiro do governo e
dos profissionais da Suécia,
especialmente Inger Nilsson, de
2000 a 2009; 0 apoio do Dr.
Antonio Ermirio de Moraes, que
nos socorreu em momentos em
que tudo parecia perdido; e o
apoio do BNDES na construgio
da Unidade Parelheiros e Setor
Luis Gama; e as Secretarias de
Estado da Sadde e Educagdo,
além de tantos outros volunta-
rios e patrocinadores aos quais
somos imensamente gratos.
Muitos disseram que chegar
até aqui seria impossivel, mas a
histéria da AMA prova que a
verdadeira coragem esti em
nunca desistir daquilo em que
acreditamos. Cada conquista
que celebramos hoje nasceu da
ousadia de sonhar e da forca de
ndo caminhar sozinhos.
Agradecemos de coragio a
todos os que doaram seu tempo,
seu amor e seu afeto para
transformar esses ideais em
realidade. Seguimos cultivando
sonhos, renovando a nossa
esperanca e agradecendo ao
poder da amizade que nos une e
nos sustenta em cada passo.

Um forte e afetuoso abraco,
Ana Maria

anamaria @ama.org.br

PALAVRA DO PRESIDENTE

Uma historia construida
pela uniao das familias

Nesse més em que comemo-
ramos os 43 anos da AMA,
estamos resgatando as historias
e os caminhos que trouxeram

a instituicdo até aqui. Ideali-
zada por um grupo de pais que
uniram forcas para dar uma
vida digna aos filhos autistas,

a AMA foi oficialmente regis-
trada em 8 de agosto de 1983 e
naquela época ndo existia no
Brasil nenhuma associacio
dedicada ao autismo legalmente
registrada.

Faz 25 anos que estou na
instituicao, quando cheguei a
AMA ja estava estruturada e
pude acompanhar sua consoli-
dagio ao longo dos anos. Porém,
minha histéria com o autismo
comegou bem antes de eu chegar
apresidéncia.

Antes mesmo do diagndstico,
vivi uma longa caminhada
como pai.

Foram cerca de dez anos até
descobrirmos que meu filho era
autista. Naquela época, os diag-
nésticos eram outros. Falavam
em cegueira cortical, atraso psi-
comotor, mas ninguém mencio-
nava o autismo. Eu morava em
Aracatuba e buscava ajuda onde
fosse possivel: fonoaudiologia,
fisioterapia, terapia ocupacional.

Naquele periodo, a maior difi-
culdade era justamente a falta de
conhecimento sobre o autismo e
de profissionais capacitados para
atender nossas criancas. Fra
uma realidade muito diferente
da que temos hoje, embora ainda
existam muitos desafios.

Tudo comegou a mudar
quando encontrei outros trés
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pais que também tinham filhos
com diagnéstico de autismo.
Percebemos que, sozinhos, seria
muito dificil enfrentar aquela
realidade. Entio decidimos
unir forcas. Contratamos duas
profissionais para virem a Sdo
Paulo fazer um curso na AMA
e, a0 mesmo tempo, fundamos
a AMA Aracatuba, que continua
existindo até hoje.

Atualmente, um dos nossos
maiores desafios ¢ manter a ins-
titui¢do funcionando e ampliar
nossa capacidade de atendi-
mento. Sabemos que a demanda
cresce a cada ano e que 0s
recursos sao limitados. Por isso,
estamos desenvolvendo novos
projetos buscando fortalecer a
AMA e ampliar as possibilidades
de atendimento.

Outro tema importante sio as
residéncias assistidas, como rea-
lizamos na Unidade de Parelhei-
ros. Ainda sdo poucas e, por isso,
muitas pessoas nem conhecem
esse servico e a metodologia de
atendimento desenvolvida pela
AMA. Precisamos divulgar mais
esse trabalho, porque ele repre-
senta uma resposta importante
para muitas familias.

Ao longo dessa trajetoria,
aprendi uma licdo que sempre
faco questdo de compartilhar
com os pais: nunca desistam dos
seus filhos. O autismo nio tem
cura, mas as pessoas autistas
podem desenvolver habilidades,
conquistar autonomia e evoluir
com o apoio adequado. Também
aprendi que é importante viver
um dia de cada vez, sem criar
expectativas irreais, e celebrar

AMA: uma historia
construida por familias,
conhecimento e
transformacao

A histéria da Associagao de
Amigos do Autista - AMA
comegou antes mesmo de sua
fundacgdo oficial. No inicio da
década de 1980, um pequeno
grupo de pais de criangas
diagnosticadas com autismo
passou a se reunir no consultério
do psiquiatra Dr. Raymond
Rosenberg, em Sio Paulo. Eram
familias que compartilhavam
experiéncias semelhantes: a
dificuldade para chegar a um
diagndstico, a escassez de
informacdes e, principalmente, a
falta de servigos preparados para
atender seus filhos.

Em uma época em que o
autismo ainda era pouco
conhecido no Brasil e cercado
por concepgoes equivocadas,
aquelas familias perceberam que
precisariam construir o proprio
caminho.

Em 8 de agosto de 1983, a
AMA - Associagao de Amigos
do Autista foi oficialmente
registrada. Desde o inicio, uma
decisdo ajudou a definir a identi-
dade da instituicdo: seu trabalho
ndo seria voltado apenas aos
filhos dos fundadores, mas
buscaria beneficiar pessoas com
autismo e suas familias de forma
mais ampla. E € isso que vem
fazendo até os dias de hoje, 43
anos apos a sua fundacdo.

E esse atendimento vem
fazendo a diferenca da vida de
muitas familias, como conta
Aldilene, mae do Luiz Guilherme,
assistido da institui¢io. “A
evolucao do Luiz foi muito boa, foi
muito grande. E muito gratifi-
cante estar com profissionais
especializados, que tém um com-
prometimento muito grande com
ele. E eles também se preocupam
muito em passar isso para nés.
Nao € uma coisa em que eu chego
aqui, deixo o Luiz e ndo sei o que
estd acontecendo. As professoras,
diariamente, passam via agenda
tudo o que acontece com ele. Elas
ficam felizes com as mudangas
do Luiz, com os avancos que ele
tem. Entdo, isso fortalece muito o
vinculo e a parceria da instituicao
com os familiares.”

Mas, chegar até aqui nio
facil. Os primeiros anos foram
marcados por improviso, volun-
tariado e mobilizacdo. Em maio
de 1984, o quintal de uma Igreja
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Batista tornou-se a primeira
escolada AMA. No mesmo
periodo, a Associagdo comecou a
chamar a atencio da sociedade.
O primeiro Encontro de Amigos
do Autista reuniu familias,
profissionais e interessados no
tema, enquanto uma reportagem
publicada pela Folha de S.Paulo
ajudou a dar visibilidade ao
autismo e ao trabalho recém-ini-
ciado pela instituicao.

Um dos momentos decisi
dessa trajetéria aconteceu em
1987, com a campanha “Vocé
sabe o que € autismo?”. Veiculada
nacionalmente na Rede Globo e
protagonizada pelo ator Ant6nio
Fagundes, a campanha levou o
tema para milhoes de brasileiros
em uma época em que grande
parte da populacio sequer sabia
o significado da palavra autismo.
A repercussio também fortale-
ceu institucionalmente a AMA e,
naquele mesmo ano, o Governo
do Estado de Sao Paulo cedeu a

sociacdo o uso do terreno
no Cambuci.

Outro ponto foi crucial
para esse desenvolvimento e
ampliacdo da estrutura. Ana
Maria Melo, superintendente e
cofundadora da AMA explica que
ao trabalhar com as criancas,
perceberam rapidamente que
era preciso aprender muito
para poder chegar perto de
dizer que a institui¢io sabia
tratar pessoas com autismo.
“Fizemos um projeto pedindo
ajuda ao governo federal para
visitar instituicoes de autismo na
Europa e nos Estados Unidos.
Isto nos permitiu conhecer, em
1988, diversas instituigoes em
outros paises e constatar que o
método TEACCH (Treatment and
Education of Autistic and related
Communication Handicapped
Children), era o mais utilizado.
Voltamos esperancosos ao Brasil:
era possivel ajudar estas criancas
e jovens. Na época, ainda nao
se ouvia falar em ABA (Applied
Behavior Analysis), e a utilizagdo
do método comportamentalista
para pessoas com autismo estava
apenas iniciando.”, conta Ana.

Nos anos seguintes, especia-
listas de diferentes paises vieram
ao Brasil para capacitar equipes
e compartilhar experiéncias.

A AMA também promoveu

Um gesto simples que
ajuda a continuar uma
historia de 43 anos

Ao longo de 43 anos, a histéria
da AMA tem sido construida por
muitas maos. Familias, profis-
sionais, voluntarios, parceiros e
apoiadores contribuiram, cada
um a sua maneira, para que
ainstituicio pudesse crescer,
ampliar seus atendimentos e
continuar trabalhando em favor
das pessoas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) e de suas
familias.

E fazer parte dessa histéria
pode ser mais simples do que
parece. Por meio do Programa
Nota Fiscal Paulista, € possivel
destinar & AMA os créditos
gerados pelas compras realiza-
dasno dia a dia. Basta cadastrar
a institui¢do como beneficidria da
doagio automatica e continuar
pedindo o CPF na nota.

0 cadastro ¢ feito uma tnica
vez e, a partir dai, as notas fiscais
registradas com o CPF passam
a contribuir com a AMA. Um
gesto que nao exige mudancas
narotina, mas que ajuda a forta-
lecer os atendimentos, projetos

e iniciativas desenvolvidos pela
instituicio.

Mais do que uma forma de
contribuir, a doacio da Nota
Fiscal Paulista é uma maneira
de caminhar junto com a AMA.
Afinal, se os tltimos 43 anos foram
possiveis gracas a dedicagio e ao
apoio de tantas pessoas, continuar
essa historia também depende de
quem acredita que pessoas com
autismo devem ter oportunidades
para desenvolver suas potencia-
lidades, conquistar autonomia e
construir seus proprios caminhos.

Sao pequenos gestos, repetidos
por muitas pessoas, que ajudam
grandes historias a continuar.

Uma historia que
continua com vocé

Uma histéria que atravessa 43
anos ndo € construida sozinha.
Desde 1983, a AMA conta com
pessoas que acreditam em seu
trabalho e contribuem para que
a instituicio continue oferecendo
atendimento especializado as
pessoas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) e apoio as
suas familias.

Ao longo desse caminho,
muita coisa mudou. Inclusive as
formas de contribuir. Hoje, quem
deseja apoiar a AMA pode fazer
sua doacao de maneira rapida
e pratica.

Cada contribuigio ajuda a dar
continuidade a uma trajetéria
dedicada ao desenvolvimento, a

autonomia e a qualidade de vida
das pessoas com autismo.

E um apoio que fortalece o
trabalho realizado diariamente
por profissionais e ajuda a AMA
a continuar construindo opor-
tunidades para seus assistidos e
suas familias.

A todos que, em algum
momento desses 43 anos,
fizeram parte dessa historia por
meio de uma doacdo, parceria ou
gesto de solidariedade, o nosso
agradecimento. E a quem deseja
caminhar conosco nos proximos
capitulos, fica o convite: doe
pelo QR Code ou pela chave PIX
doacoes@ama.org.br e ajude a
AMA a continuar essa histéria.
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cada conquista, por menor que
ela parega.

A AMA também acredita na
forca das parcerias. Universi-
dades, profissionais das areas
da satide, odontologia, direito
e pesquisadores tém muito a
contribuir para o fortalecimento
da nossa missdo. Toda parceria
séria, comprometida com a
causa, € sempre bem-vinda.

Nossa responsabilidade é
preservar a credibilidade da
AMA e manter o foco naquilo
que realmente importa:

o atendimento as pessoas
autistas e suas familias.

Carlos Alberto de 0. Mendes
Presidente da AMA —
Associacao de Amigos do Autista
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Tudo comecou a mudar
quando encontrei
outros trés pais que
também tinham filhos
com diagnostico de
autismo. Percebemos
que, sozinhos, seria
muito dificil enfrentar
aquela realidade. Entao
decidimos unir forcas

€ONgressos, CUrsos e encontros
cientificos, contribuindo para
disseminar conhecimento sobre
autismo em uma época em que
ainda havia pouca literatura e
formacao especializada disponi-
vel no pais. O trabalho desen-
volvido pela instituicdo também
passou a servir de referéncia para
outras associacoes de familiares
que surgiam pelo Brasil.

Em 1989, a AMA deu um
importante passo em sua
expansio ao adquirir, com
recursos de um leildo benefi-
cente, o sitio que se tornaria
a Unidade Parelheiros. Em
1994, o local passou a abrigar a
primeira residéncia da insti-
tuicdo, ampliando o olhar para
avida adulta das pessoas com
autismo. O trabalho desenvolvido
pela AMA também conquistou
importantes reconhecimentos ao
longo de sua trajetéria. Em 1997, a
instituicao recebeu pela primeira
vez 0 Prémio Bem Eficiente, da
Kanitz & Associados, premiacio
que voltaria a receber em 2005.
Ja em 1998, veio um dos marcos
mais importantes de sua historia:
0 Prémio Direitos Humanos,
entregue a AMA pelo entdo Pre-
sidente da Republica, Fernando
Henrique Cardoso.

Nos anos 2000, esse
movimento de formacao e troca
de conhecimento ganhou ainda
mais forca. A parceria com
organizacoes da Suécia contri-
buiu para o desenvolvimento
técnico da instituicdo e para a
criacio do Centro de Conhe-
cimento da AMA. No mesmo
periodo, a Associagio avangou
na implementacio de praticas
baseadas no ABA e na capacita-
¢ao de profissionais, reafirmando
uma caracteristica presente em

sua trajetéria: a busca continua
por conhecimento cientifico para
aprimorar o atendimento as
pessoas com autismo.

O crescimento também trouxe
avancos estruturais. Em 2000,
foi inaugurado o Centro de
Reabilitacao Infantil, atual Setor
Lavapés da Unidade Cambuci. A
partir de 2006, convénios com as
Secretarias de Estado da Satde
e da Educacdo possibilitaram
aprimorar os servicos e estender
o atendimento gratuito a todos
os assistidos. Em 2008, entrou

em funcionamento o Setor Luis
Gama, ampliando novamente a
capacidade de atendimento da
instituicao.

Esse percurso de crescimento,
aprendizado e aprimoramento
levou, em 2016, a implementacio
do SETA - Sistema Educacional
e Terapéutico da AMA. Desen-
volvido a partir da experiéncia
acumulada pela instituicao,

o sistema retine principios

e praticas das metodologias
TEACCH e ABA, somados a
contribuicoes de outras discipli-
nas e teorias, como fundamentos
do Ensino Montessoriano. Sua
premissa é a padronizacdo do
trabalho, permitindo comparar e
avaliar resultados, acompanhar

o0 desenvolvimento dos assisti-
dos, facilitar a capacitacdo dos
profissionais e sistematizar a
prestacao de contas. Com o SETA,
a AMA passou a organizar em um
sistema proprio conhecimentos e
préaticas construidos e aprimora-
dos ao longo de sua trajetoria.

Ao longo das décadas, aquilo
que comecou com algumas
familias reunidas em um
consultorio transformou-se em
uma instituicao que ajudou nao
apenas a atender autistas, mas
também a ampliar o conheci-
mento das pessoas sobre como
lidar com o TEA e a conscien-
tizacio sobre o tema, como
conta Rita de Cassia Callegaretto
Franchini, Mae do Lucas, que
hoje tem 22 anos. “Quando eu
entrei na AMA logo me encaixei
em um voluntariado, porque eu
achei que era uma forma de eu
aprender e tinha uma senhora
que trabalhava 13, o nome dela
€ Marli, que ela me ensinava
muito. Enquanto a gente fazia
voluntariado, ela colocava
videos da AMA que mostrava o
sitio (Parelheiros) a unidade de
Cambuci. E nisso eu ia apren-
dendo como lidar com meu filho.”

Essa histdria foi cons-
truida por muitas maos: pais,
maes, pessoas com autismo,
profissionais, voluntarios,
pesquisadores, parceiros e
apoiadores que contribuiram
para que a AMA se tornasse
parte das transformacoes na
compreensao e no atendi-
mento ao autismo no Brasil.
Hoje, a instituicio atende mais
de 300 pessoas com autismo
e seus familiares e alcanca
milhares de outras por meio
do conhecimento produzido
e disseminado ao longo de
sua trajetoria, mantendo o
compromisso assumido desde
1983 de criar oportunidades e
contribuir para uma vida com
mais dignidade, desenvolvi-
mento e autonomia para as
pessoas com autismo.

Aprenda o passo a passo para
cadastrar sua Nota Fiscal Paulista

Pelo celular
(App Nota Fiscal Paulista)

Pelo computador
(Portal Nota Fiscal Paulista)

Baixe o aplicativo da
Nota Fiscal Paulista e
crie uma conta ou faga login

Baixe o aplicativo da
Nota Fiscal Paulista e
crie uma conta ou faga login

Selecione
Cadastrar Doacéo
Automatica

No menu Entidades, clique em
Doacéao de Cupons com CPF
(automaética)

Procure por AMA e

selecione a opgdo com o
CNPJ 52.802.295/0001-13 ou
Sitio Nova Esperanca

Procure por AMA e

selecione a opgdo com o
CNPJ 52.802.295/0001-13 ou
Sitio Nova Esperanca

Cliqgue em
Confirmar Doagao
Automatica

Cliqgue em
Confirmar Doagao
Automatica

Como fazer para doar?
Acesso o Pix dentro do
app do seu banco;
Selecione “pagar QR
Code”;

Escaneie o QR Code e
pronto.

doacoes@ama.org.br
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Unidade do Cambuci

Setor Lavapés

Rua do Lavapés, 1123, Cambuci, 01519-000,
(1) 3376-4400

Setor Luis Gama

Rua Luis Gama, 890, Cambuci,

01519- 010

Unidade Parelheiros
Rua Henrique Reimberg, 1015,
Parelheiros, 04890-610 (11) 5920-8018
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