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A primeira rede social
do mundo dedicada
ao autismo

Noés acreditamos que tecnologia de ultima geracao
€ unir as pessoas gerando um efeito transformador

O QUE E A TISMOO.ME?

Tismoo.me é a primeira rede social do
mundo totalmente dedicada ao autismo
e as sindromes relacionadas.

Uma.nova forma de reunir todo o ecossistema
do autismo, deixando vocé a apenas um
toque da informacgao que procura. Contetdos
especificos, que se adaptam perfeitamente
ao seu perfil. E com curadoria, para que seja
uma informacao confiavel e transformadora.

Um novo modelo de rede social, pensado
para gue as pessoas fiquem cada dia mais
proximas da medicina personalizada. Tudo
isso utilizando o que ha de mais moderno no
mundo tecnoloégico: "High Touch Technology”
ou alta tecnologia do toque. Uma nova
abordagem tecnoldgica totalmente centrada
no individuo. Ou seja, a tecnologia a servigo
do afeto, do cuidado, do compartilhamento e
da humanidade. Afinal, desde sua fundacao,
a Tismoo tem um unico objetivo: aproximar
vocé daquilo que vocé mesmo considera
mais importante!




CIENCIA

”A Tismoo.me ndao s vai aproximar as
pessoas da ciéncia, mas também acelerar as

pesquisas sobre autismo e, de um jeito facil e
pratico, estruturar os dados com muita
&

seguranga e privacidade.” o
Alysson Muotri, neurocientista e pai de autista

SAUDE

"Nao estamos falando de uma rede social
comum, somente para fazer amigos.

A Tismoo.me surge para conectar as pessoas ®
em prol da satde, conectar médicos a
terapeutas, a familiares, a autistas.”

&

Carlos Gadia, médico neuropediatra

JORNALISMO

“Queremos nao apenas entregar um contetido
util e personalizado a cada um, mas sinalizar
o0 qudo confidvel é cada informagdo. E muito
mais que uma rede social, é uma plataforma
que ird transformar este ecossistema,

em beneficio da pessoa com autismo.”

Francisco Paiva Jr,, jornalista e pai de autista

TECNOLOGIA

Veja como conseguir gratuitamente
seu convite exclusivo acessando
www.tismoo.me

Ja sao milhares de familias cadastradas.
Cadastre-se e garanta seu convite.
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EDITORIAL

Saber informagdes sobre autismo
em outros paises é essencial para
entendermos ndo so6 a diferenca cul-
tural, social e econdmica, mas tam-
bém para entender como € ser autista
em cada lugar do mundo, cada um
com suas caracteristicas proprias
(que facilitam ou dificultam determi-
nados aspectos).

O papo com a Ekanda Autista, de
Angola, nos traz uma realidade di-
ferente do Brasil, mas com muitas
semelhancas e raizes comuns. Tdo
distante e tdo préxima. Vale conferir,
inclusive, o video do papo todo que
esta no nosso canal no Youtube.

Outro destaque desta edigado é o
texto da coluna Liga dos Autistas, em
que Jonatas Ribeiro fala sobre ser au-
tista e ter filho autista, ou seja, a pa-
ternidade atipica. Mais que um bom
conteudo, enfatizo ainda a metalin-
guagem naquelas paginas como um
todo. Isso porque a ilustracao foi feita
pelo Fabio Sousa, o “tio .faso”, que
também é um pai autista com filho
autista. Para completar esse “pai-au-
tista-verso”, ele ilustrou com um per-
sonagem que é, como eles dois, um
pai autista também com filho autista.
Contetido mais genuino, impossivel!

Além de “minicérebros” de autistas

Eﬂ N CIsa@ /,2?& .

Francisco Paiva Junior, editor-chefe
da Revista Autismo, é jornalista, pds-
-graduado em jornalismo e segmentagio
editorial, autor do livro “Autismo — Nio
espere, aja logo!” (editora M.Books) e pai
do Giovani, de 15 anos, que tem autismo
e é muito rapido para fazer contas de ca-
bega, e da Samanta, de 13 anos, que tem
chulé e é eximia desenhista.

na Estacao Espacial Internacional,
uma reportagem sobre autismo na
terceira idade (com versao estendida
em audio) e o “encontro de milhoes”
do André com a Denise, na HQ da
Turma da Monica, sublinho um outro
assunto atual, mas que ja deu o que
falar: o estudo de prevaléncia do au-
tismo nos Estados Unidos, apontando
1 autista em cada 30 criangas e ado-
lescentes entre 3 e 17 anos de idade.
Nao é comparavel com os dados ofi-
ciais de prevaléncia daquele pais, que
estdo atualmente na marca de 1 em 44,
segundo o CDC (Centro de Controle
de Prevengdo e Doengas do governo
dos EUA), mas liga um sinal de alerta
para diversas questdes (vale assistir a
live sobre esse assunto com o neuro-
pediatra Paulo Liberalesso, que ficou
gravada no nosso Instagram).

No mais, finalizo voltando ao tema
do autismo em Angola para repetir
o elogio ao “tio .faso”, mas desta vez
por conta da magnifica ilustragdo que
compoe a capa desta edicdo. Trabalho
sensivel e irretocavel!

Boa leitura a vocé.

NOTA DO EDITOR

Vocé pode reproduzir nossos textos e arti-
gos sem prévia autorizagao, livremente, desde
que cite a fonte (Revista Autismo) e o autor
— em sites, faga um link para a versao online
do contetido. Apenas para uso comercial, é ne-
cessério solicitar autorizagdo, escrevendo para

Para sugerir pautas e temas de reportagens,
envie mensagem para o mesmo email citado acima.

Como citar artigos publicados nesta revista (padrdao ABNT):

AUTOR. Titulo do artigo ou da matéria, subtitulo. Revista Autismo, Sdo Paulo, ano da revista,
numero da edi¢do, paginas inicial-final, més ano de publicagéo.

Exemplo: MUOTRI, A.. Minicérebros humanos, um novo modelo experimental para o estudo do
TEA. Revista Autismo, Sao Paulo, ano V, n. 4, p. 44-46, mar. 2019.
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Nossos Canais

Acompanhe nossas redes
sociais e compartilhe.
NOs postamos sempre
informacé&o de qualidade,
com fontes seguras. Siga
nossos perfis, deixe seu
comentario e interaja com
os demais leitores.

Se quiser nos enviar

uma sugestdo de pauta,
envie-nos para nosso
email (veja nesta pagina
ou no expediente).

instagram.com/
RevistaAutismo

)

fb.com/
RevistaAutismo
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twitter.com/
RevistaAutismo
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youtube.com/user/
RevistaAutismo

linkedin.com/company/
RevistaAutismo

JONATAS
SILVA RIBEIRO

analista de
sistemas

Apoie este projeto:
CanalAutismo.com.br/apoie

Assinaturas:
CanalAutismo.com.br/assine

empreendedor
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jornalista
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jornalista

jornalista engenheira




Artistas que ilustraram esta edigao

LUCAS BIA
KSENHUK cé‘m!:':‘ RAPOSO

Artista plastico, Formada em Artista plastica, Designer de
20 anos, autista, animagéo, cursou arte educadora e formacéo,
sua obra sempre: biologia, tem 32 provocadora ilustrador
esta nas principais anos, é vegana cultural, por paixdo,
exposicdes de e seu hiperfoco ilustra a coluna bonequeiro
rua de SP. séo dinossauros “matraquinha” profissional

e répteis, desde desde a primeira e autista

os 10 anos. vez que a leu. diagnosticado

Se apaixonou. tardiamente.
Jlucasksenhuk.com Odeviantart.com/freakyraptor @biabiaraposo @seeufalarnaosaidireito
@lucasksenhuk.art/ @camila_alli

FERNANDA MAURICIO ALEXANDRE
BARBI BROCK DE SOUSA BERALDO SAI‘-"XRXI-A

Autista, ilustradora, Desenhista, pai Designer, Estudante, irma

possui titulo de da Turma da ilustrador e de autista, filha do

licenciatura em Monica, colabora gestor culural, editor da revista,

educagdo artistica com a Revista € o responsavel desenha nos tempos

(hab. artes plasticas) Autismo desde pela edi¢do de livres, cria o tempo

e designer de moda. 0 inicio de 2019, arte da Revista todo, tem 13 anos,
atravesdo Autismo e ¢ f4 da banda Now
Instituto Mauricio outros projetos United e da série
de Sousa. artisticos. Stranger Things.

Quer colaborar com
a Revista Autismo?

@fer.barbi.brock @institutomauriciodesousa @xandeberaldo
@turmadamonica

Se vocé é artista e autista, e também quer
colaborar com a Revista Autismo,
envie um email para
editor@RevistaAutismo.com.br,
se apresentando e mandando um link
de seus trabalhos artisticos (pode ser
um Instagram ou catélogo digital).
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TUDO BEM,
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? Wagner
- Yamuto

.

¢é pai do Gabriel

(que tem autismo) e da
Thata, casado com a
Grazy Yamuto, fundador
do Adogdo Brasil, criador
do app Matraquinha, autor
e um grande sonhador.

B matraquinhaoficial
B @matraquinhaoficial
@ matraquinha

B matraquinha.com.br

AL MO Of

@biabiaraposo

llustracdo: Bia Raposo -

O AUTISMO
SEMPRE
APARECE!

Passaram por ld diversos autores,
youtubers, influenciadores e minha familia.

Minha esposa Grazy, minha cagula Thata,
meu filhiio Gabriel, meu sobrinho Gustavo e eu
também marcamos presenga na feira do livro.

O primeiro dia do evento foi matéria nos
principais telejornais e os estandes quase nio
apareciam, pois estavam encobertos por um
mar de gente.

Sobreviventes do primeiro dia disseram
que levaram 30 minutos para andar 15
metros entre a praga de alimentagdo e um
estande com livros em promogdes. Outros
se perderam e, felizmente, poucos minutos
depois se encontraram.

Lanches com pregos e qualidade de eventos

dessa magnitude: extremamente caros e so-
friveis. Além do estacionamento custar uma
pequena fortuna que poderia ser convertida
facilmente em uns quatro livros.

Nada disso seria impeditivo para que minha
familia perdesse essa experiéncia cultural.

Preparamos uma mochila de dar inveja
aos aventureiros que se arriscam a escalar o
Everest, ela facilmente estaria pesando uns
10 quilos. Tinhamos snacks, dgua, suco, fru-
tas, mudas de roupas, lengos umedecidos e
dlcool gel.



A noite que an-
tecedeu nossa visita

foi bem tranquila, nos
alimentamos com comidas
leves, assistimos a um filme di-

vertido e tivemos uma excelente
noite de sono.
Dia seguinte e jd estdvamos dentro
da tdo sonhada e esperada Bienal, aquele
cheiro de livro novo é inconfundivel, dezenas
de editoras conhecidas se revezavam com
editores independentes.

O meu filho Gabriel, autista nivel 2 (grau
moderado), entrou um pouco assustado, mas,
para nossa sotte, 0 primeiro estande que surgiu
a frente apresentava milhares de mangds, que
é 0 nome dado as histdrias em quadrinhos de
origem japonesa.

Entre um estande e outro, Gabriel se sen-
tava no meio do corredor para descansar um
pouco e ver algum video no celular com pes-
soas contando até 100 ou desenhos do Naruto,
personagem de anime japonés.

Aproveitdvamos essas pausas para nos hi-
dratar, comer alguma coisa e fazer com que
a mochila perdesse alguns quilos. Porém, a
cada banana que era comida, o espago era
substituido por um livro.

Meu filho intercalava sua atengdo entre
o0s mangds e os livros de contetido infantil,
minha filha s6 pensava em tirar fotos com

#AvutistaEmTodoLugar

personagens de livros (como o cachorrinho
Pum, o Didrio de um Banana e a Turma da
Monica). Grazy e eu s6 ficdvamos observando
e aproveitando o momento, enquanto meu
sobrinho estava empenhado em encontrar
promogoes de livros.

Algumas horas depois, todos exaustos, mi-
nhas costas estavam imprestiveis por causa
da mochila, mas o sentimento era de felicidade
pelo fato de termos sobrevivido ao passeio sem
maiores intercorréncias. Mesmo com todos 0s
estimulos sensoriais, meu filho conseguiu su-
portar e levar tudo da melhor maneira posstvel.

No caminho da volta, deixamos o nosso
sobrinho em casa e a Renata, minha cunhada,
nos aguardava em frente ao prédio.

A Thata jd estava dormindo no carro. De-
sembarcaram a Grazy, o Gabriel e eu para
dar um beijo na Renata e em sequida pegar o
caminho de casa. Além de tia, ela também é
madrinha do Gabriel, e quando ele percebeu
que aquela descida do carro seria apenas de
pouicos minutos, simplesmente se jogou no chio
como se estivesse em uma piscina de bolinhas
e ndo houve bragos e costas suficientes para
fazé-lo levantar.

E vocé ai achando que terminariamos esse
dia sem que o autismo fosse dar o ar da graga.




FRANCISCO PAIVA JUNIOR

. ¢ editor-chefe da Revista Autismo . ¢
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DE AUTISTAS = °

ESPACO.

Num marae historico para '

a ciencia, pela primeira vez  °
organoides cerebrais de
autistas foram enviados a 1SS

ela primeira vez na histéria
organoides cerebrais (“mini-
cérebros”) derivados de au-
tistas foram enviados para
o espaco, feito conseguido
pelo neurocientista brasilei-
ro Alysson R. Muotri. O ex-

perimento zarpou na noite de
14.jul.2022, em parceria com
a Nasa e a SpaceX. E a terceira
vez que Muotri envia minicére-
bros para a ISS (International
Space Station, em portugués:
Estagdo Espacial Internacional),

porém as anteriores ndo conti-
veram organoides de autistas.

A ideia é avaliar o que acon-
tecerd com esses minicérebros
de autistas na microgravidade,
além do aceleramento do enve-
lhecimento que ja se sabe. “Os
organoides que estdo indo tém
alteragdes em genes relaciona-
dos a epigenética, ou seja, sdo
genes que trabalham no empa-
cotamento do DNA dentro da
célula. E mais ou menos um
terco das mutagdes de autistas




O custo deste @
projeto dos
minicérebgps
chega a 1,5 milhie
de délares.

L]

sdo nessa categoria de genes,
0s epigenéticos, que estdo re-
lacionados com a cromatina
do DNA. O que esperamos
neste experimento é estudar
a interacdo dessas proteinas
com o DNA e sabemos que na
microgravidade elas se alteram
de forma a acentuarem os fe-
notipos”, explicou Muotri.

US$ 1,5 milhao
O lancamento aconteceu em
Cabo Canaveral, na Florida

(EUA), na noite de 14.jul.2022,
as 21h44 (horario de Brasilia).
Essa é a missdo SpaceX CRS-
25 — também conhecida como
SpX-25 — do Servico de Rea-
bastecimento Comercial para
a Estacdo Espacial Internacio-
nal, contratada pela NASA e
“pilotada” pela SpaceX, utili-
zando o foguete cargo Falcon
9 Block 5, movido a querosene
de foguete e oxigénio liquido.
O custo total da missdo é de 52
milhdes de délares. S6 o pro-
jeto dos minicérebros chega
a 1,5 milhao de ddlares. As
missdes anteriores que leva-
ram organoides cerebrais hu-
manos do Muotri Lab para a
ISS foram em julho de 2019 e
em novembro de 2020. Desta
vez, a missdo chegou na esta-
¢do espacial no dia 16.jul.2022,
as 12h20 (horario de Brasilia).

Made in Brazil

O brasileiro Alysson Muotri
é bidlogo molecular formado
pela Unicamp, com doutora-
do em genética pela USP, p6s-
-doutorado em neurociéncia e
células-tronco pelo Instituto
Salk de pesquisas biolégicas
(EUA). Atualmente, é profes-
sor da faculdade de medicina
da Universidade da Califérnia
em San Diego (UCSD), nos Es-
tados Unidos, é cofundador
da Tismoo Biotech no Brasil
(startup de exames genéticos
para autistas) e mundialmen-
te reconhecido como um dos
mais respeitados neurocien-
tistas que trabalham com au-
tismo. Além de Muotri, varios
outros cientistas brasileiros da
sua equipe trabalham nessa
missdao em parceria com a
Nasa e a SpaceX.

Quer saber o porqué do neuro-
cientista estar mandando orga-
noides cerebrais para a estagao?
Entdo, ndo deixe de ler o artigo
“Minicérebros no espaco? Pra
qué?”, do Portal da Tismoo, e
também assistir a explicagao de
Muotri no video que esta na ver-
sdo online desta reportagem. &

AA MO



Uma mde
preta
escrevendo

Luciana
Viegas

E autista, mde do Luiz (autista)
e da Elisa, professora da

Rede Estadual de Séo Paulo.
Ativista pela neurodiversidade
e membro da ABRACA.

Atua nas redes falando

sobre a relagdo entre a luta
antiracista e anticapacitista.

@umamaepretaautistafalando

14

@xandeberaldo

llustracéo: beraldo -

#AvtistaEmTodoLugar

A ARTE E
COMO OS5

ESTEREOQTIPOS
NOS MARCA

Nao é segredo, e se vocé me 1é hd um
tempo talvez saiba, que a falta de diagnds-
tico e de entendimento de pessoas pretas
neurodivergentes é um problema que nos
assombra. Primeiro, porque nds podemos
ser submetidos a tratamentos e solucdes
violentas para o que nos cerca.

No mundo da milsica e da arte sdo muito
comuns as historias de artistas negros
“exdticos”, ou que, por qualquer sinal fora
da “tal da normalidade”, sejam associados
a0 consumo excessivo de drogas ou a repre-
sentagdes bem estereotipadas. Essa distor-
cdo é outro ponto naquilo que a populagio
negra sofre por conta de uma histéria de
negligéncias e violéncias.

E eu quis construir uma lista de “artis-
tas neurodivergentes pretos” que foram
respeitados em sua complexidade e, ainda
assim, se sobressairam em sua arte. Essas
foram as sugestoes que encontrei no Goo-
gle: nada! E talvez o dia de hoje seja pra
gente refletir sobre esses esteredtipos que
nos cercam.

Mas, quando busquei sobre “artistas
neurodivergentes”, ao colocar as palavras
chaves no Google, o buscador me deu uma
gama de artistas, na sua maioria brancos
exéticos. O que ndo me surpreendeu, mas
me fez refletir em o qué Jimi Hendrix se
difere de Syd Barrett (Pink Floyd), uma
vez que hd rumores e suspeita de Barret ter
sido neurodivergente, mesmo apds a sua
morte, enquanto nosso génio das guitarras,

[

Jimi Hendrix, fica com a fama de “drogado
e pervertido”, quando hd apenas rumores,
apos a sua morte também. Mesmo mu-
dando o rumo da miisica, nosso legado
sempre vai tentar ser apagado, por rumores
baseados em esteredtipos.

Que a gente repense e reflita sobre como
tratamos os nossos artistas pretos, que
podem ser neurodivergentes, e que possa-
mos nio reforcar esses estereétipos mar-
ginalizantes sobre quem somos.



Mais de
5.000
exemplares
vendidos

Um livro ideal

para quem acabou
de receber o
diagndstico ou
esta em duvida
sobre uma suspeita

de autismo.
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é psicéloga clinica, terapeuta de familia, diretora do Centro de

Convivéncia Movimento - local de atendimento para autistas -, ©Geumep. ro.tejobr
autora de Vdrios artigos e capitulos de livros, membro do GT de B v me projeto

TEA da SMPD de Séo Paulo, membro do Eu me Protejo (Prémio /eumeprojeto

Neide Castanha) e colunista do Canal Autismo. @eumeprotejobrasil/

COMO CONVERSAR COM
QUEM NAO CONVERSA?

Possivel e
terapéutico, mesmo
sem ser terapia

uito se tem escrito sobre autismo:
sobre protagonismo, mercado de
trabalho, residéncias, aprimora-
mento de habilidades sociais
e tantos outros temas tao im-
portantes para familias e
autistas.
De uma década e meia
pra ca, quando falamos
de autismo, ndo mais pen-
samos nas maozinhas
balang¢ando, mas lembra-
mos das frases incriveis de
varias séries difundidas
pelo mundo como Atyp-
ical, Amor no Espectro,
Parenthood, entre outras.
Fato é que, em muitos
lares, as maozinhas conti-
nuam a balangar, crises sao
diarias e nenhuma palavra
sai de milhares de bocas. Sim,
o autismo cléssico, como
chamavamos ha 30
anos, ainda existe
e nao sao todas as
criangas que de-
senvolvem as habi-
lidades de leitura
e escrita.




Na década de 80, pouco se sabia
sobre autismo. A literatura era toda
estrangeira e as pesquisas eram
mais voltadas para a etiologia e
muito menos para as praticas. De-
brugavamo-nos sobre livros e livros,
sim, livros, buscando portas ou ja-
nelas para um contato.

Donald Winnicott, famoso pedia-
tra inglés que conversava com as
maes pela radio BBC entre 1943 e
1966, dava dicas de como reconhe-
cer as necessidades dos bebés pelo
choro: choro seco era raiva, choro
com lagrimas poderia ser frio, fome
e, com pequenas dicas, pouco a
pouco as maes iam reconhecendo
seus filhos e identificando pequenas
conversas nos choros.

Partindo da premissa de Winnicott,
de que choro tem significado, e do
axioma de Watzlawick (psicélogo e
notavel tedrico autriaco que estabe-
leceu cinco axiomas da comunicacdo
entre individuos), de que “é impossi-
vel ndo se comunicar”, abrem-se por-
tas e janelas para a comunicagao com
criangas que “nao conversam”.

Aproximagdo respeitosa, delicada
e partindo sempre do mundo de in-
teresses da crianga, o didlogo pode
ser iniciado. Quando me refiro a uma
aproximacao respeitosa, quero dizer
que ndo € a crianga que nao sabe falar
ou se comunicar, mas que ambos,
adulto e crianga, precisam criar um
repertério compartilhado de signifi-
cados. Nao é o adulto que ensina, ele
aprende também com os sinais, gestos
e sons de que a crianga faz uso como
sendo um repertério de comunicaggo.

A chamada comunicagdo funcio-
nal passa a fazer sentido quando
hé troca; quando o adulto entende
0 que a crianga quer e vice-versa.
Pistas visuais auxiliam muito nessa
construcgdo e podem ser usadas as
cartelas de comunicag¢do aumen-
tativa alternativa, fotografias de

situagdes reais, ou qualquer outro
vocabulario que possa ser com-
preendido e compartilhado com
outros grupos.

Ha que se dizer que a pressa nao
ajuda; ela impde regras e limites, o
que precisa ser feito com tranquili-
dade e passo a passo. Sdo baby steps
— passos de bebé — para um cami-
nho longo e de persisténcia.

Unindo nosso pequeno recém
construido repertério, aliado aos
interesses da crianca, iniciamos
o que Piaget descreve como jogos
de exercicio; os jogos de 0-2 anos,
periodo sensdrio-motor, com re-
peticdes de agdes aprendidas, um
exercicio do saber motor recém
adquirido. Cabe ressaltar que a
repeticdo é a chave do fenéme-
no. Repetigdo para pegar a bola,
repeticdo para jogar a bola, e ndo
necessariamente nessa ordem.
Construir e derrubar torres, abrir
e fechar caixas, levar e trazer obje-
tos, muitas e muitas vezes. Quando
a criancga fizer uma série inteira,
como construir — derrubar — cons-
truir, podemos inserir pequenas
mudangas no jogo. Por exemplo,
construir, colocar um objeto no
topo, derrubar e construir nova-
mente. O acréscimo de pequenas e
sutis alteracdes nos jogos de exer-
cicio sdo diferencas que néo cau-
sam estranhamento a crianga por
estarem dentro do que Vygotsky
chama de “zona de desenvolvi-
mento proximal”. E assim, como
em uma espiral de desenvolvimen-
to, novos marcos serdo formados.

Conversar e brincar com criangas
que “ndo conversam” é possivel e
terapéutico, mesmo sem ser terapia.
E ouvir a crianca, porque ela sem-
pre teve voz; e somos nos, adultos,
que precisamos aprender e somar
ao nosso saber o que é uma aproxi-
magao respeitosa. &

[

Fato é que, em
muitos lares,

as maozinhas
continuam a
balancar, crises
sao diarias e
nenhuma palavra
sai de milhares
de bocas. Sim, o
autismo classico,
como chamavamos
ha 30 anos, ainda
existe e nao sao
todas as criancas
que desenvolvem
as habilidades de
leitura e escrita.
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Tudoo que
podemos ser

Nicolas
Brito Sales

tem 23 anos, é fotégrafo,
palestrante e escritor. Desde 2011,
Juntamente com sua mde, Nicolas
percorre varios lugares para dar
palestras sobre como é ser autista

e estar inserido na sociedade. Em
Janeiro de 2016, Nicolas deu inicio,
como freelancer, a seus trabalhos de
fotégrafo, profissGo que ele pretende
seguir. Em 2014, foi coautor do

livro “TEA e inclusGo escolar - um
sonho mais que possivel”. Em 2017,
Nicolas langou seu proprio livro,
“Tudo o que eu posso ser”, no qual
conta suas experiéncias, o que
pensa e como Vive em sociedade.

@nicolasbritosalesoficial
tudooqueeupossoser@gmail.com
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QUEREM SABER DE UMA COISA
QUE EU ADORO DE CORAGAO®
SER FOTOGRAFO!

Esses dias, me deparei com fotos antigas que eu tirei de forma bas-
tante imatura e inferior, se fizer uma comparagio com as minhas fotos
de hoje em dia. E, particularmente, acho isso um pouco vergonhoso,
mas ao mesmo tempo extremamente fascinante, pois é impressionante a
gente perceber como ficamos cada vez mais maduros e com olhares mais
criticos, coisa que nem toda crianga ou pré-adolecente tem ou entende.

Estou falando sobre isso, porque eu gostaria de ser mais reconhecido
com o meu trabalho de fotégrafo e nio so ser reconhecido como um
palestrante, que é inclusive a profissdo que mais tem me dado dor de
cabega e estresse. Ndo que eu ndo goste de dar palestra, mas eu nio
gosto de viajar! Todos esses processos, como pegar fila, fazer check in,
carregar malas, pegar o avido ou esbarrar em outras pessoas em lugares
puiblicos tém me deixado cada vez mais estressado, apesar de, ao mesmio
tempo, eu compreender a razdo de tudo isso.

Nio que essas viagens tenham me trazido so coisas ruins, td? Ndo é
isso que quero dizer. Elas tém e tiveram muitos beneficios! Por exemplo:
ter feito muitas amizades no Brasil e no exterior, conhecer novos lugares,
ter comido diversas comidas diferentes. Inclusive, isso ajudou bastante
na minha seletividade alimentar e na minha comunicacdo com outras
pessoas. Mas isso ndo é o suficiente para tirar todo o estresse da viagem.

Agora, eu quero dar mais atengdo ao meu trabalho de fotégrafo por-
que é um trabalho que me dd prazer e me deixa feliz ao mesmo tempo.
Alids, estou super feliz e empolgado com minha participacdo no Festi-
val de Artes Pldsticas Tearteiro, que ird acontecer em Sdo Paulo, dias
23 e 24.set.2022. Eu realmente mal posso esperar esse dia chegar, pois
serei o fotdgrafo principal do evento, como jd fui outras vezes. Espero
continuar com a minha carreira de fotografo, fazer mais eventos de fo-
tografia e até participar de leilbes, se for possivel. Eu sei que isso tudo
custa dinheiro, mas ndo custa sonhar, nio é?!

Ah! E além da fotografia, vou continuar com o meu trabalho de es-
critor, mas isso é uma histéria para um outro texto.

Espero poder encontrar vocés em algum dos eventos de que partici-
parei em 2022.



Empoderando
Q@ comunicacado
do autistq

A comunicacgdo é feita
através de figuras e que, Ao
serem clicadas, fazem com
que uma voz reproduza o que
a crianga deseja transmitir.
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SOPHIA MENDONCA

é jornalista, escritora, apresentadora e mestranda em @autista_mundo

comunicagdo social. Foi diagnosticada autista aos 11 3 Mundo Autista
anos, em 2008. Mantém o site “O Mundo Autista” no mundoautista.selmaevictor/
Portal UAI é autora de sete livros, incluindo “Outro @mundo.autista

Olhar” e “Neurodivergentes”. B orundoautistacombr

esta reportagem, vamos ¢
nhecer vivéncias de pesso
com diagndstico ou suspeit:
de autismo que ja estao
terceira idade e saber como ©

lidando com essa de
Isso, além de percebe
é a experiéncia dess
em familia e exn

SO-
a Mol
0s, de ma-
resentam maior
a a sintomas ansiosos
e depressivos ou pensamen-
tos suicidas, além de um maior
risco de fragilidade clinica e
quadros demenciais que alte-
ram cognicao e linguagem.
Ela observa que o desen-
volvimento de comorbidades
psiquidtricas é mais frequente
em autistas, incluindo idosos.
Portanto, é importante o ras-
treamento de tendéncias sui-
cidas. Giovana Mol alerta para
estudos iniciais, ainda sem
comprovagdo, que sugerem
algum componente genético
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dessa hipotese es
as comorbidades. Os
nos depressivos, por e
podem estar relacionados ao
surgimento de Alzheimer. A
psiquiatra pondera que, em-
bora as pessoas autistas idosas
possam apresentar menor iso-
lamento social, em fungao do
proprio autodesenvolvimento
em sua trajetdria, essa solidao,
caso se manifeste, pode tam-
bém ser um fator de risco para
a demeéncia. Ela percebe que
os autistas idosos costumam
estar mais abertos ao auto-
conhecimento e a elaboracao
profunda dos sentimentos,
embora em alguns casos a falta
de tratamento ao longo da vida
possa culminar em comporta-
mentos mais arredios.
Madalena sempre teve si-
nais de TDAH (transtorno do
déficit de atengdo com hipe-
ratividade) mesmo sé tendo
recebido recentemente essa
identificacdo médica, duran-
te o processo de investigacao
do diagnéstico de TEA (trans-
torno do espectro autista). Na
infancia, pelo comportamento
“desligado”, suspeitaram que
tinha deficiéncia auditiva e vi-
sual. Ela sempre teve que fazer
supletivos, ter aulas particu-
lares. Pegava recuperagao e
tinha dificuldade de memo-
rizagdo. A primeira filha de
Madalena tinha microcefalia e
mas formacgdes. A senhora, de

SELMA SUELI SILVA

¢ jornalista, radialista, youtuber, escritora e
especialista em comunicagdo e gestdo empresarial.
Foi diagnosticada com TEA (transtorno do espectro
do autismo) em 2016. Mantém o site “O Mundo
Autista” no Portal UAI E autora de trés livros.

68 anos, conta que a filha fica-
va melhor na casa da avo, por-
que com Madalena a menina
tinha gatilhos para colapsos
em funcdo da interacdo com
os amigos dos dois irmaos
caculas. A filha foi diagnos-
ticada autista e teve melhora
nos quadros de agressividade
ap6s o tratamento. Ela faleceu
aos 40 anos com uma doenca
degenerativa.

Com a pandemia, Ma-
dalena pesquisou mais
sobre autismo para
pensar no que po-
deria ter feito
pela filha, mas
acabou ela
mesma se
identificando
com o que en-
contrava. Rece-
beu diagnéstico
de TDAH, mas
nao encontrou
profissionais qua-
lificados para ava-
liagdo de TEA. Um
médico lhe disse:
“inventaram a his-
téria que todo mundo
que néo olha nos olhos e
balancga a perninha é autista”,
o que a deixou confusa. A filha
dela, que tinha o diagndstico
de TEA confirmado, olhava
nos olhos, mas ela mesma sé
passou a se forcar essa intera-
¢do depois de ser alertada pelo
filho. “Mae, por que vocé nédo
olha para as pessoas na rua?”,
disse ele.

Ela conta que nem tinha no-
tado que néo fazia isso, e que



nao entendia o porqué deve-
ria fazer, considerando néao
conhecer as pessoas da rua.
“Eu ndo posso ficar olhando
direto, mas nédo posso ficar
sem olhar. E uma preocupacao
horrivel na minha vida. Tenho
que olhar e depois desviar um
pouco”, conta.

Madalena relata que a or-
ganizacdo dos pensamentos
rdpidos melhorou ap6s o tra-
tamento medicamentoso para
o TDAH.. Apesar do parecer
de um médico de outro esta-
do indicar que, de fato, ela é
autista - apds solicitar testes
e excluir outras patologias -,
Madalena segue procurando
profissionais para finalizar
os protocolos necessérios a
confirmacéo do laudo. “No
meu intimo eu sei que sou,
mas nao sou médica. O médi-
co é que tem que dar o diag-
noéstico”, pondera.

Vivéncias em familia

Anita Brito, doutora em neu-
rociéncias e palestrante, foi
diagnosticada autista com altas
habilidades em 2014. Seu pai,
Arnaldo Brito, recebeu a identi-
ficacdo de TEA aos 72 anos. Ela
também tem um irmdo autista,
além do filho, o fotégrafo e es-
critor Nicolas Brito Salles, cujo
diagnostico é de TEA nivel 2
de suporte.

Ela observa que, por terem re-
cebido diagnostico tardio e con-
sequentemente menor acesso a
tratamentos adequados, tanto
ela quanto o pai e o irméao en-
frentaram transtornos relacio-
nados a socializagdo, como a

A A MO

manifestacdo de sindrome do
panico e a dificuldade com ami-
zades. Em relagdo ao pai, ele foi
rotulado de louco ou de homem
recluso, fruto do machismo es-
trutural de alguém nascido em
1941 (quando homens deveriam
ser mais fechados e esconder
seus sentimentos).

Ao relembrar a infancia, Ar-
naldo conta que “nédo tinha
criangas para brincar. Dei
muito trabalho para a familia.
Até hoje sou mais na minha.
Visto a roupa que tenho que
vestir, me sinto bem fazendo do
meu modo. Eu batalhei muito e
cheguei aonde eu estou. Amo
minha familia, meus netos”.

Nicolas percebe que, como o
avo e a mae, ele é bem rigido
no que se refere a sair de casa,
embora queira trabalhar melhor
essa dificuldade. O fotégrafo
comemora a admiragédo do avd
pela familia e se surpreendeu
pela idade em que veio o laudo,
embora ja notasse os tragos em
comum.”O Nicolas é o grau
mais severo entre nds, mas em
alguns aspectos foi o que me-
lhor se desenvolveu. E o que
melhor consegue sair de algu-
mas situagdes”, observa Anita.

Em outro contexto, a profis-
sional de tecnologia da infor-
macao (TI), Suzana Cardoso,
foi diagnosticada autista ap6s
0 pai, um ex-combatente da Se-
gunda Guerra Mundial, com
mais de 90 anos, ser identifica-
do com transtorno do humor
ao ser avaliado por um médico
com especializag¢do em psiquia-
tria durante uma emergéncia.
Logo veio a constatacao
do quadro de, pelo menos,



fenétipo ampliado do au-
tismo (FAA).

Suzana chama a atengdo para
as semelhancas entre ela e o pai
no que se refere as questdes sen-
soriais, especialmente no que
diz respeito a hipersensibili-
dade ao frio e uma hiper-rea-
tividade olfativa, que os leva a
identificar odores rapidamente
e a passar mal, mesmo quando
ninguém mais percebe. Ela se
preocupa com a hipossensibi-
lidade a dor, porque tanto ela
quanto o pai ja passaram por
situagOes perigosas em razao
dessa caracteristica. Ele, por
exemplo, chegou a ter o dedo
decepado sem uma dor expres-
siva, o que atrasou a tomada
de providéncias.

Por essas e outras, Suzana
considera que o diagndstico
jamais sera um rétulo. Para
ela, o laudo néo existe para
justificar crises, por exemplo,
mas para perceber porque elas
acontecem e, assim, buscar es-
tratégias para que suas causas
sejam trabalhadas e observa-
das, de modo que os compor-
tamentos nao prejudiquem a
propria pessoa, nem suas re-
lagdes interpessoais.

Ressignificar
e Intervir

A doutora em neurocién-
cias, Annelise Julio, observa
que muitos idosos autistas
vém de uma trajetéria marca-
da por falta de pertencimento,
que se associam a sintomas de
ansiedade e depressao. Mui-
tos tém histérico de abuso fi-
sico e psicolégico, o que pode

complexificar a ana-
lise de um diagnds-
tico diferencial.
“Do ponto de
vista da terapia
eu entendo que
os maiores de-

safios sdo aque- Leia este QR-
les associados a code com seu
rigidez, primei- celular e acesse
ro da idade e conteddo extra.

depois do pré-
prio perfil de
rigidez cogniti-
va. Como ao fazer
propostas de mu-
dangas de compor-
tamentos e habitos
disfuncionais que a pes-
soa teve a vida toda e que
geram sofrimento, mas pensar
em mudar, para eles, as vezes
acaba soando mais sofrido que
a préopria mudanga”, comenta
Annelise. “Mesmo nos ido-
sos, entender sobre os perfis
ajuda no processo de ressigni-
ficagdo, até para eles mesmos.
Nao é porque é idoso que nao
precisamos falar em qualida-
de de vida, e as interven-
¢Oes sao mais assertivas o
quanto mais especificas

elas sdao”, pondera a
neuropsicéloga.

“Mesmo nos
idosos,
entender sobre
os perfis ajuda
no processo de
ressignificacao.”

Use 0 QR-Code desta
pdgina e acesse o
podcast produzido
para esta reportagem.



Trabalho no
Espectro

convidada especial para
escrever a coluna neste
trimestre, é advogada,
voluntdria de algumas
instituigdes sem fins
lucrativos e cofundadora da
BasicX.199, um negdcio de
impacto social que fomenta
o0 empreendedorismo da rede
da pessoa com deficiéncia,
principalmente intelectual.

@basicx.199
basicx199
[:] basicx199.com.br

31 ANOS

DA L

Dia 24.jul.2022 foi 0 aniversdrio da
Lein.° 8.213, dze 1991. Hi 31 anos a
Lei da Previdéncia Social foi promul-
gada, e em sua Segdo V1, Subsecdo 11
“Da Habilitacio e da Reabilitagio Pro-
fissional”, ela embutiu dispositivos que
obrigam empresas a destinarem uma
parcela de suas vagas para pessozas
reabilitadas, habilitadas ou com defi-
ciéncia, conforme texto vigente:

“Art. 93. A empresa com 100 (cem)
ou mais empregados estd obrigada a
preencher de 2% (dois por cento) a 5%
(cinco por cento) dos seus cargos com
beneficidrios reabilitados ou pessoas
portadoras de deficiéncia, habilitadas,
na seguinte proporgio:

I—até 200 empregados: 2%;
II—de 201 a 500: 3%;

I —de 501 a 1.000: 4%;

IV —de 1.001 em diante: 5%.”

Pesquisando dados oficiais, vimos
que, atualmente, a participagio dos(as)
trabalhadores(as) com qualquer

e COITAS

deficiéncia é de 1,1% sobre o total de
vinculos formais ocupados. Em rela-
¢do ao recorte por tipo de deficiéncia,
a maior parte das vaguas foi preenchida
por trabalhadores(as) com deficiéncia
fisica (47,1%), auditiva (23,9%), além
da visual (12,6%), intelectual (9,6%),
muiltipla (5,1%) e reabilitados (1,6%).

Ou seja, praticamente 0% da popu-
lagdo em idade laboral é de pessoas com
deficiéncia intelectual (DI) inseridas
formalmente no mercado de trabalho.
Desconcertante.

De fato, as agdes de fiscalizagio
por parte do Ministério Piiblico
quanto ao preenchimento de vagas
pela PcD contribuem para o avango
nas contratagdes.

Entretanto, quando a aplicagdo de
multa é levada ao Poder Judicidrio,
é muito comum que haja a dispensa
de aplicagdo de penalidade quando as
empresas comprovam terem “envidado
seus melhores esforgos” para contratar




as pessoas com deficiéncia, sem logra-
rem localizar candidatos as vagas. Na
maioria das vezes o Tribunal Supe-
rior do Trabalho ndo adentra no mérito
quanto ao tipo de vaga e a qualificacdo
requerida pela empresa. Quicd uma
vaga idealizada especialmente para
dar cabo a Lei.

Ainda por parte do Judicidrio, uma
noticia “ndo ruim” é que o STF re-
centemente julgou o Tema 1046 e
entendeu ndo ser cabivel que acordos
e convengdes coletivas do trabalho
deliberem sobre Direitos Absoluta-
mente Indisponiveis — af incluidas
as vagas destinadas as pessoas com

deficiéncia e, consequentemente, a
diminui¢io da base de cdlculo para o
preenchimento destas vagas, tal como
alguns setores praticavam.

Pesquisa recente realizada pela Great
Place to Work sobre tendéncias para
gestio em 2022, a qual contou com
2654 respondentes da drea de Recursos
Humanos e de cargos de lideranga, re-
velou que o tema diversidade e inclusdo
(D&I) — que estava ganhando forca
ao longo dos anos em que a pesquisa
fora realizada — despencou. Em 2021
o foco em D&I representava 37%, e
em 2022 foi para 17,9%. Dentro do
grupo de Diversidade e Inclusdo as
empresas focaram a maioria de suas
agdes junto ao grupo de mulheres com
28%, 21% com o grupo étnico-racial,
20% com as pessoas com deficiéncia,
19% com o puiblico LGBTQIA+, 10%
com 0 grupo 50+.

Os dados acerca da incidéncia da
deficiéncia sio gigantes. Aproximada-
mente hd 45 milhdes de pessoas com
deficiéncia no Brasil (24% da popu-
lagdo), e destas, 2,4 milhdes se auto-
declaram com deficiéncia intelectual.
Uma nota técnica de 2018 propondo
releitura dos dados reduziu o miimero
total para 12,7 milhdes — mantendo
o niimero da deficiéncia intelectual.
Sabe-se que a subnotificagio é um fato
e que até hoje o transtorno do espectro
do autismo (TEA) nunca havia sido
incluido na pesquisa do Censo — o que
estd sendo realizado neste ano.

Claro, quem paga a conta é a socie-
dade. No més de marco de 2022, foram
quase 3 bilhoes de reais com o BPC para
pessoas com deficiéncia.

Penso ser urgente uma mudanga pro-
funda de cultura por parte de diversos
setores piiblicos e privados.

Face a nula inser¢do formal, e ao
cendrio negativo que as pessoas com

deficiéncia enfrentam, o empreende-
dorismo torna-se uma alternativa
efetiva para a geragio de renda por
parte desse piiblico.

Meu filho tem a sindrome do X-Fri-
gil (depois da Sindrome de Down, a
segunda sindrome causadora da defi-
ciéncia intelectual), e apesar de ele ter
apenas 8 anos, quis entender um pouco
sobre o que nos aguarda: a vida adulta
da pessoa com deficiéncia.

Fiquei negativamente impactada com
toda a estrutura que encontrei. A atua-
¢do piiblica e privada ainda pecam para
dar cabo, minimamente, de uma lei que
tem 31 anos.

Mergulhada num grande problema,
vi a oportunidade da solugdo e estava
com a motivagdo a mil.

Fundar um negécio de impacto social
objetivando fomentar o empreende-
dorismo da rede da pessoa com defi-
ciéncia, principalmente intelectual,
me pareceu ser uma resposta legitima
e positiva. E assim nasceu a Basicx.199
(dé um google ai!).

Mas isso eu conto em outra oportuni-
dade aqui (0s mais curiosos podem saber
mais na versio online deste artigo).

[
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A IMPORTANCIA DO DIAGNOSTICO PRECOCE

Com o avanco de estudos e pesquisas a respeito do Transtomo do
Espectro Autista {TEA), o numero de diagndsticos vém crescendo a
cada ano.

Com informaces e noticias sobre TEA amplamente divulgadas,
muitos pais/responsdveis e até mesmo adultos com didvidas sobre
si, tem buscado cada vez mais cedo a ajuda de profissionais em
busca de um diagndstico para tratamento adequado, Mas serd que
& necessario aguardar o resultado diagnostico para que terapias e
intervencdes sejam iniciadas para criangas com suspeitas de estar
noespectro?

Primeiro, vamos entender um pouco sobre o nimero de autistas
que estima-se hoje no nosso pais. De acordo com um relatdrio do
COC (Center of Diseases Control and Prevention) de dezembro de
2021, a prevaléncia de autismo entre criancas de 8 anos
aumentou em 22% em relacdo ao estudo anterior. Antes havia 1
autista para cada 54 criangas, enquanto no dltimo, era 1 autista
para cada 44 crian¢as. Segundo Francisco Paiva |r, autor do livro
“Autismo - Ndo espere, aja logol’, cofundador e editor-chefe da
Revista Autismo, se estes dados fossem referentes ao Brasil, o
pais teria cerca de 4,84 milhiies de autistas. Entretantn, apesar de
alguns estudos em determinados estados, ndo tem-se ainda um
ndmero de prevalénciano Brasil,

0 que essesndmeros tém relacionados a diagndsticos precoces?

Acontece gue com o aumento da procura por profissionals, o
namero de diagndsticos consequentemente aumenta também. £
qual a raz3o de guanto antes o diagnostico, melhor? Uma crianca
que passa por intervencdo o mais breve possivel, em quaisquer
areas gque tenha dificuldade, apresentara melhores resultados, e
assim sendo, mais avancos. Por isso, @ tio importante o
diagndstico precoce; para que desde cedo, a crianga ja inicie com
terapias e intervencbes necessdrias para seu caso.

Segundo a psiciloga Chalod Comim, especialista em TEA, ndo ha
necessidade de esperar uma confirmacdo diagndstica, para iniciar
as terapias e intervengdes. "0 diagndstico é uma classificacdo
formal, entdo, ele & importante e necessario para facilitar a
comunicacdo entre profissionais da sadde e, no caso do autismo,

garantir acesso aos direitos previstos em lei (como por exemplo,
Lei Berenice Piana e Direitos previstos para Pessoas com
Defici@ncia). Mas, € importante saber que existem marcos do
desenvolvimento infantil. Para atestar que o desenvalvimento de
uma crianga ests dentro doesperado para sua idade, ela deve estar
de acordo com estes marcos. £ possivel notar sinais que alertam
parao TEA nos primeiros meses de vida’

Ainda de acordo com ela, um profissional especializado, sera
capaz de avaliar e diagnosticar se esta tudo de acordo ou se ha
algum atraso no desenvolvimento. A avaliacdo no autismo, deve
ser feita por equipe multidisciplinar, mas pode levar um tempo
considerdvel, pois a idade média para um diagndstico de autismo
variaentre 3a 5anos.

"0 tempo no Autismo vale ouro. O ideal é que o diagndstico seja
feito nos primeiros anos de vida, pois a Neurociéncia aponta gque
dos O aos 3 anos de idade, o cérebro da crianca tem maior
flexibilidade para substituir e formar novos circuitos sinapticos,
corrigir atrasos e falhas no desenvelvimento, através de
estimulacao. Entdo, seria esta a faseideal para intervencdes.

Para realizagdo das intervencoes, os profissionais que
acompanham a crianga definiro em quais areas ela precisa de
auxilio @ a partir dai comegar com as terapias, trabalhos e
desenvolvimentos para a drea em atraso, que precisa de atengdo.
Chalog assegura ainda que a qualguer sinal de atraso no
desenvolvimento infantil. os pais devem procurar ajuda
profissional: "Se ha prejuizo na comunicacdo (verbal/ ndo verbalf
social) ou se ha comportamentos restritos efou esterectipados,
ndo esperel Se nota que algo estd errado, ndo espere! Procure
ajuda de especialistas e informacdes fidedignas sobre o assunto.
Ha interven¢tes comportamentais que estimulam o
desenvalvimento, que é possivel aprender e fazer em casa usando
brinquedos e criatividade.”

Créditos: Nathalia Barreto
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Claudeci e Luciana, em videochamada com a Revista Autismo

erca de 7.100 quilometros se-
param o Brasil de Angola,
que fica no Oeste da Africa,
também banhada pelo Atlan-
tico. Com uma populacao de
aproximadamente 15% da
brasileira, o pais africano tem
o tamanho do estado do Para.
Se transpusermos a prevalén-
cia do tltimo estudo oficial dos
EUA (de 1 em 44), teriamos a
estimativa de 750 mil autistas
em Angola. Se ficarmos com
os nimeros conservadores da
Organizagao Mundial da Satide
(OMS), o ntimero seria de 330
mil autistas angolanos. Seja
um ou outro, em todo lugar do
mundo o autismo é uma ques-
tao relevante de satide publica.
Muito parecido com o Brasil,
o pais também enfrenta gran-
de desigualdade social e, como
noés, muita dificuldade no diag-
nostico e tratamento do autis-
mo, principalmente por parte
das familias com menos poder
aquisitivo. Mas, 14 também tem
muita gente preocupada com
isso e fazendo algo para mudar
essa realidade. Brasileiros e an-
golanos se uniram pela causa
e criaram uma associagao para
promover um impacto social
naquele pais: a Ekanda.

Brasil + Angola
Ekanda é uma associagao

que apoia pessoas com autis-
mo e suas familias, criada em
2017, cujo foco principal é a
conscientiza¢do. Seu nome ofi-
cial é Associagdo Mundo Azul
(AMA) de Apoio as Familias
e Criancas com Autismo. O
nome fantasia, “Ekanda”,
significa “nac¢do” no idioma
kimbundu, uma das linguas
nacionais de Angola.

Luciana Costa, cofundadora
e coordenadora da associagao
Ekanda, é mineira de Belo Ho-
rizonte, casada com um ango-
lano, reside em Angola ha 18
anos. Ela tem trés filhas, sendo
a cagula autista, a Gabriela,
hoje com 15 anos de idade, e
que também tem deficiéncia
intelectual. “H4 quinze anos,
ndo havia opg¢odes de atendi-
mento aqui e ndo se falava das
pessoas com deficiéncias, elas
estavam ‘escondidas’ em casa,
com uma grande dificuldade
das familias em aceitar o au-
tismo. Hoje temos diversas
clinicas particulares e vimos
um grande aumento de dis-
cussoes sobre o tema depois
do congresso que tivemos aqui
em Luanda”, contou Luciana.

Claudeci Euzebio de Olivei-
ra Gago, outra cofundadora
da Ekanda e simpatizante da
causa, é uma espécie de “corin-
ga” da associagdo, executando
diversas fun¢des. Também ca-
sada com um angolano, ela foi
convidada pela sua comadre,
a médica Inés Fortunato, que
tem dois filhos autistas, e é
outra cofundadora da Ekanda.

Sao trés brasileiras na as-
sociacao, além de Luciana e
Claudeci, Sandra Freire é a
terceira. Os demais sdo angola-
nos, além de Inés Fortunato, ja
citada, ainda temos: Joao Car-
doso, Sandra Santos e Tatiana
de Matos (atual presidente).

‘A.




O inicio de
uma jornada

A Ekanda surgiu com a pri-
meira conferéncia de autis-
mo em Luanda, em 2017. “Foi
uma grande conferéncia, com
a participagdo de varios atores
da sociedade, politicos, ai sur-
giu a Ekanda. Nossos objetivos
sdo: primeiro, levar a infor-
magao sobre que é o autismo
para a populagdo; o segundo
é a formacao de educadores
e pessoas ligadas a satide —
firmar parcerias com o Mi-
nistério da Educagdo, com
o Ministério da Satide para
levar conhecimento também
aos profissionais dessas areas
—; e o terceiro e ultimo ob-
jetivo seria, no futuro, criar
um centro de neurodesenvol-
vimento em Luanda. Nossa
associagdo atua em Luanda
atualmente, mas tem permis-
sdo para atuar no pais inteiro”,
relembrou Claudeci.

Logo em seguida a confe-
réncia de 2017, a associagdo
fez uma parceria com a Uni-
cef — Fundo de Emergéncia
Internacional das Nacgdes
Unidas para a Infancia — e
promoveu um treinamento
na provincia angolana de Bié.

Contra o bullying
No final de 2020, a associa-
¢ao atuou com 900 criangas no
ensino publico de Cassenda,
subtrbio de Luanda, uma re-
gido de grande vulnerabilida-
de, levando educacdo contra o
bullying, com foco no respeito as
diferencas. A instituicdo tam-
bém faz acolhimento e orienta-
¢do as familias, além de levar
palestras a empresas e outras
entidades para conscientizar
sobre os sinais de autismo e
a importancia da intervengao

Divulgacéo

Equipe Ekanda

precoce. “Ainda ndo temos uma .

sede, um espago. Entdo, nosso
trabalho hoje é atuar com as
comunidades, buscando dar
uma supervisao de profissio-
nais para que eles consigam
atuar com aquelas familias”,
contou Luciana.

Ha dois anos, a psicéloga
Beatriz da Cruz Filipe e a mé-
dica Inéz Fortunato fazem um
trabalho de acompanhamento
e orientacdo a familias.

Neste ano, por meio de
uma parceria com a igreja
catblica na Diocese de Viana,
municipio vizinho a Luanda,
com muita vulnerabilidade
social, a Ekanda est4 inician-
do um curso de formacgéao
para vinte profissionais de
satide e outros profissionais
da comunidade local, entre
eles, freiras e professores.

Além desse trabalho, a ins-
tituicdo leva informacgao a
centros maternos. “Ainda ha
muita fragilidade nas ques-
toes iniciais do autismo. Nos
abordamos o diagnéstico e a
intervencao precoces. Ou seja,
na gestagao, as habilidades es-
peradas, os sinais de alerta e
possibilidades de estimulos




dentro da realidade local. Nao
é o ideal, mas é pensando no
que é possivel fazer naquela
comunidade”, explicou Clau-
deci Gago.

A realidade
de Angola

Quase todo o atendimento
existente € particular, acessivel
apenas a classe média. “Tem
uma clinica famosa aqui, par-
ticular, que tem uma lista de
espera de 150 familias. O custo
é muito elevado aqui. Minha
filha, Gabriela, deveria estar
contando com trés terapias dife-
rentes. Mas eu s6 consigo pagar
uma!”, lamenta Luciana Costa.

Quem tem mais poder aqui-
sitivo busca atendimento fora
do pais. Algumas familias mu-
dam-se para Portugal em busca
de terapias. Muitas vezes, o pai
fica em Angola, trabalhando
para prover recursos financeiros
e bancar o restante da familia
fora do pais para o tratamen-
to. O sistema de satide publica
de Angola é muito precario e
ainda tem muitas demandas
mais emergenciais que o autis-
mo, como evitar a mortalidade
infantil. “A prioridade é muito
maior nas outras causas. Por
exemplo, a malaria recebe muito
apoio, qualquer instituicdo que
atua no combate da maldria vai
receber apoio do Ministério da
Satide e de outras empresas,
porque € o que mais mata aqui
e 0 que mais choca. Sdo tantas
deficiéncias [mais graves] que é

%
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Projeto Autismo na Escola, da Ekanda

preciso atuar antes... O autismo
ndo é prioridade aqui”, relata
Claudeci Gago.

Aproximadamente 40% dos
33 milhdes de angolanos estao
atualmente abaixo da linha de
pobreza. Segundo a Unicef,
cerca de 15% da populagao
infantil sofre de subnutrigcao
grave, a taxa de mortalidade
infantil no pais é de 44 mortes
em cada 1.000 nascidos vivos.
Cerca de 68 criangas em cada
1.000 morrem antes de comple-
tar os 5 anos de vida no pais,
que é o nimero 148 no ranking
do IDH (indice de desenvolvi-
mento humano) da ONU. No
Brasil, a mortalidade infantil
é de 13,1 por 1.000, também de
acordo com a Unicef.

A Ekanda busca ajuda tanto
financeira quanto com traba-
lho voluntario de profissionais
a fim de expandir sua atuacao
e atender as demandas j4 exis-
tentes na comunidade. Para
quem quiser fazer contato,
o email da Ekanda é geral@
ekandautista.com e o site da
associacao é www.ekandaau-
tista.com.

Assista a nossa conversa em
video com a Ekanda na versdo
online desta reportagem ou no
nosso canal no Youtube. &




Autismo Severo

Haydee
Freire
Jacques
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¢é casada e mde de dois

filhos, sendo o mais mogo
autista severo. Formou-se
em odontologia, exerceu
a profisséo até 2006,
quando decidiv dedicar-
se integralmente ao filho.

IMPR

@fer.barbi.brock

llustracdo: Fernanda barbi brock -

Se temos filhos, forcosamente temos
preocupagdes. Sdo diferentes, no en-
tanto, de acordo com os filhos.

Meu cagula, de trinta e um anos,
estd no espectro autista. Caso cldssi-
co, ndo verbal, com muitas dificulda-
des especificas. Certamente ndo terd
como ser autossuficiente na vida.
Mas, quanto menos dependente, me-
lhor. Precisamos ser realistas, até para
preparar, minimamente, o futuro.

Se nosso filho tiver certa inde-
pendéncia economica, ele se torna-
rd uma carga menos pesada a quem
quer que venha a se responsabilizar
por ele. Estamos trabalhando nisso,
principalmente em termos legais.
Existem mecanismos que possibili-
tam que filhos sejam dependentes do
pai (ou da mde) vindo a herdar sua
aposentadoria. Tudo perfeitamente
legal, mas ndo automadtico. Hd ne-
cessidade de alguns procedimentos
juridicos que, apesar de demorados
e burocriticos, sdo eficientes.

Outro objetivo é a autonomia nas
atividades didrias. Essas sdo habi-
lidades fundamentais, mas, em al-
guns casos, precisam ser muito bem
treinadas. Como aqui em casa, por
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exemplo. No entanto, para além da
capacidade individual de tomar um
banho ou escovar os dentes, hd aque-
la mais complicada, de se auto deter-
minar. Quando tomar banho? Que
roupa vestir? Isso é mais complicado.
Enguanto estamos com nosso filho,
tudo bem, nés damos o comando.
Mas, nem sempre estaremos, entdo é
preciso aprender. Por outro lado, ndo
dd para ser algo dogmitico, afinal, se
um dia qualquer vocé nio consegue
tomar seu banho na hora habitual é
necessdrio ter uma certa tolerdncia
para encarar mudangas de rotina.
Sem falar na insisténcia didria. Meu
filho, se puder, “esquece” o que jd
aprendeu, se eu bobear. Outro deta-
lhe é saber dosar a recompensa, no
caso em pauta, o elogio. E preciso que
ele aprenda a fazer suas tarefas, bem
feitas, na hora correta, sem precisar
de alguém para lhe assequrar que ele
fez tudo certinho! Trabalho em tempo
integral. Ndo impossivel, mas cansa-
tivo e, por isso mesmo, nio deve ser
feito com pressa ou prazos. No meu
caso, o que nio deu para fazer hoje,
faz-se amanhd. Aos trinta e um anos,
todo aprendizado é lucro. E eles ocor-
rem, lentamente, mas sempre como
acontecimentos agraddveis.

Pois entdo,hd muita coisa a fazer
no prazo de uma vida. E tudo isso s0
porque eu quero que um certo ditado,
que eu ouvia muito de minha madri-
nha, se mostre verdadeiro: “de im-
prescindiveis o inferno estd cheio!” E
iss0, posso até ir para o inferno, mas
ndo quero ser imprescindivel para
meu filho quando eu me for.






ual o real papel do pediatra
no autismo?

E triste ouvir tantas his-
térias de pais que tiveram o
atraso de seus filhos desacre-
ditados pelo pediatra.

Pediatras devem ser porto
seguro, balsamo para essas
familias, porém infelizmente
muitos acabam sendo pedras
de tropeco.

Sera que os pediatras
devem se apequenar tanto
diante do autismo? Sera seu
papel encaminhar para o
neuro e fono?

Légico que isso nao é regra.
Ha muitos profissionais que
fazem a diferenca.

Mas, com tantas histérias

relatadas pelas maes, perce-
bemos um padréo.

Além de ndo acolher a quei-
xa da mde, uma quantidade
significativa de profissionais
ainda falam:

“E normal! Menino demora

mais.”

“Tudo agora é autismo.”

“Podemos esperar até os 03
anos.”

"Cada crianga tem seu tempo.”

Em 84,2% das vezes é o pe-
diatra o primeiro a ser pro-
curado, segundo o Manual
de Orientacdo da Sociedade
Brasileira de Pediatria (SBP),
de abril de 2019. Pediatria é a
especialidade do desenvolvi-
mento da crianga.

Precisamos cada vez mais

que os pediatras estejam ca-
pacitados, prontos para de
fato fazer o diagndstico, tra-
tamento e mostrar caminhos
a serem seguidos.

O pediatra pode sim fazer o
diagnéstico de autismo.

Nao s6 pode, como é ne-
cessario. Pois, em um mundo
ideal, seria perfeito se tivés-
semos neuropediatras e psi-
quiatras infantis para cada
crianca com atraso no neu-
rodesenvolvimento.

Mas, ndo ha e nunca havera
ante a crescente de casos. E
vemos que, por vezes, crian-
¢as ficam meses em filas de
espera para uma consulta, ou
pior, em razao da amplitude
geografica do Brasil, ter um
neurologista proximo é algo
que talvez nunca aconteca.

Pediatras ndo devem fazer
essa crianga perder um tempo
precioso até chegar ao espe-
cialista. Quando nds somos
o especialista do desenvolvi-
mento infantil.

O texto ndo é para criticar
pediatras, muito pelo contra-
rio, é para que haja um des-
pertar sobre o assunto! Para
mostrar o quanto somos im-
portantes e podemos fazer a
diferenca.

Pois, no autismo, o mais
precioso é o tempo! E esse
ndo deve ser comprometido,
principalmente por nds. &
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GrupoMétodo
Intervencao Comportamental

Mudando o mundo,

O Grupo Método é um Centro de Intervengdo Com-
portamental Interdisciplinar, que oferece atendi-
mento para individuos com Transtorno do Espectro
Autista (TEA), deficiéncia intelectual e/ou outros
transtornos do desenvolvimento. Nossa missio é
produzir mudancas positivas, significativas e dura-
douras na vida dessas pessoas. Nos acreditamos
que, com o tratamento correto, todos possam
superar seus proprios limites e chegar mais longe.
Sdo inumeras criancas, adolescentes e adultos
atendidos direta e indiretamente por nossa equipe
de profissionais com formacdo académica em Ana-
lise Experimental do Comportamento e Analise do
Comportamento Aplicada (ABA), e que somam
mais de trinta e cinco anos de experiéncia em
diversos contextos de trabalho.

2016 — Nasce a primeira clinica do Grupo Método,
para atender criancas em idade escolar.

2019 - Foi a vez da Unidade 707, dedicada a inter-
vencgao precoce, 0 a 6 anos, e da Unidade 669, para
adultos e adolescentes.

2020 - Foi o ano da Unidade 405, para treinamen-
to, intervencao focal e psicoterapia.

2021 - Foi o ano da Unidade de Porto Alegre, que
oferece intervencdo precoce, infantil e psicotera-
pia, na R. Jari, 551.

Junte-se a nos nesse
desafio de tornar nosso
mundo mais acolhedor e
acessivel a todos

R, (11) 5083-6413

(O (11) 99772-4700

@? www.gmetodo.com.br

© GrupoMétodolC

uma rua de cada vez

Chegamos em 2022 com a unidade 441, espaco amplia-
do para jovens e o langamento do All In Café, projeto
experimental de preparag3o dos autistas para o mundo
do trabalho. Neste ano também lancamos a Editora
GMétodo e 0 GMep, Centro de Ensino e Pesqguisa do
Grupo Método.

Vamos reinaugurar em breve a unidade 669, que sera
transformada em um centro de especialidades, incluin-
do fonoaudiologia, fisioterapia e terapia ocupacional
para todas as idades, e inaugurar uma Moradia Assisti-
da para autistas que precisam de pouco suporte.

Todas na Avenida Padre Pereira de Andrade, em 530
Paulo.

Essa histdria estad s6 no comego! Queremos ampliar o
mundo do autista para dar a ele voz e a autonomia que
pode & merece ter.

GMep | _1x
Al N SO S e

CAFE & ETC EEN0 & PelnUBa

Editora

GMétodo

gmetodo

n grupometodoic




#AvutistaEmTodolLugar

VEJA ALGUNS DESTAQUES RESUMIDOS DO CANAL AUTISMO, QUE
PUBLICA CONTEUDO DIARIO SOBRE AUTISMO. PARA LER OS TEXTOS
COMPLETOS DE CADA NOTICIA, ACESSE O SITE CANALAUTISMO.COM.BR

Corinthians tem primeira torcida de autistas do Brasil: os ‘Autistas Alvinegros’

Foto de Gustavo Motta

Saiba mais no
canalautismo.com.br

Agora o Corinthians tem a primeira torcida de autistas do
Brasil: os “Autistas Alvinegros”, que estreou com a faixa no
Parque Sao Jorge, em um jogo de futebol feminino. E, ao debu-
tar no estadio do Corinthians, a Neo Quimica Arena, deu sorte
ao time, que ganhou de 4 a 0 do Santos, pela Copa do Brasil.
A incomum iniciativa ganhou apoio mesmo de torcedo-
res que nao sao autistas e abragaram a causa. Atualmente,
oito pessoas — entre autistas e neurotipicos — compoem
uma espécie de diretoria da torcida. Eles tém também
um grupo de WhatsApp (com mais de 230 participantes,
entre autistas, familiares e profissionais da area), usado
para compartilhar informacgdes a respeito do tema , além
de um perfil recente no Instagram. ja com mais de 4 mil se-
guidores (no momento da publicacdo desta reportagem),
0 @autistasalvinegros.

Introvertendo langa episédios
de autistas e as regioes do Brasil

O podcast Introvertendo, produzido
por autistas adultos e com didlogos
sobre o autismo, tem lancado epi-
sodios tematicos com as regides do
Brasil. No dia 12.ag0.2022 foi a vez
dos “Autistas da Regido Nordeste”.
O conteddo traz trés pessoas diag-
nosticadas com autismo dos estados
do Rio Grande do Norte, Sergipe e
Piaui, para relatar suas experiéncias
com o autismo.

Kelvin Luis é professor, Jefferson
Carvalho é programador e Ana Bea-
triz é designer. Os trés comentaram
sobre questdes sensoriais relaciona-
das a comidas tipicas e festas locais.
“Apesar de eu gostar do gosto, eu
nao gosto da aparéncia da comida.
Por exemplo, tem o sururu. O gosto

é bom, mas eu nao gosto muito da
aparéncia das cores. Nao s6 isso, mas
tem outras comidas como vatapa,
mocoto e pirdo que eu eu ndo gosto
muito dessas comidas ai. A aparén-
cia ndo colabora nesse momento”,
disse Kelvin.

Ha ainda os epis6dio das regides
Norte (publicado dia 5.ago.2022),
Centro-Oeste (19), Sudeste (26) e Sul
(2.set.2022).

Os episédios estdao disponiveis no
Spotify, Deezer, Apple Podcasts,
Google Podcasts, Amazon Music e
CastBox, ou no player na versao on-
line desta noticia (no Canal Autismo.
com.br) ou no site Introvertendo.com.
br — com transcrigao dos episédios e
uma ferramenta em Libras.

Introvertendo / divulgacéo




Visitas do Censo 2022
comecaram em agosto; coleta e
inclui pergunta sobre autismo

Os trabalhadores responsaveis pelas visitas

domiciliares do Censo 2022, do Instituto Bra-

sileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), come-

cam suas atividades dia 1.ago0.2022. A coleta de

dados ocorre em todo o pais, com um questio-

nario basico e um questionario da amostra. O

questiondrio da amostra, que serd aplicado a

11% dos domicilios, inclui, pela primeira vez &2
na histéria, uma pergunta sobre o autismo. c-
A Lei 13.861, de 2019, que obriga a inclusao da

pergunta no censo, foi sancionada em julho

de 2019, com a ajuda do apresentador Marcos .
Mion, que foi a Brasilia para isso. Segundo o I /
IBGE, “os resultados serao divulgados entre '

os anos de 2022 e 2025 em diferentes midias,

multiplos formatos e em diversos recortes es-

paciais, buscando atender as demandas dos

variados segmentos do ptiblico”.

Divulgacao

Tornar consciéncia e respeitar as diferencas
sdio atitudes para as pecas se encaixarem.

Jamef

0 quebra-cabeca é o simbolo do autismo que comprova
sua diversidade e complexidade.

. Nossa parceria continua!
Respeito

Cada um de nés pode ser uma peca fundamental para disseminar
informacées sobre esse transtorno do neurodesenvolvimento que
Inclusao ! i \ afeta a capacidade de comunicacdo e interacdo social do autista.

Em apoio a causa de conscientizacdo da sociedade, colaboramos
com a distribuic@o da Revista Autismo em todo Brasil.

Assim, ao conhecermos mais sobre o autismo podemos nos tornar
2 ecas-chave de sua difuséo e contribuir para uma convivéncia social
Guidadas pec S p
mais respeitosa e inclusiva.

Acompanhe nossas redes: ."‘
£ XinJ o) a7

Jamef.com.br
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Saiba mais no

canalautismo.com.br

Clinica Diversamente cede
espago para Instituto Rafa em SP

Gragas a uma parceria oferecida pela clinica
Diversamente, em Moema (bairro de SP, capi-
tal), a ONG Instituto Rafa passou a ter um local
fisico para desenvolver algumas atividades e
reunides. A iniciativa supre uma necessidade
da ONG, que ainda nado tem uma sede, apesar
de ja atender quase 250 pessoas, com mais de
trés anos de atuacao.

“A ONG fornece um acolhimento, psicoterapia _
e orientacdo para as pessoas, 0 que entendo R =
ser algo muito importante. Por isso apoiamos 4
0 projeto sempre que podemos”, argumentou Y
o professor Lucas Figueiredo, diretor da '
clinica Diversamente.

Divulgacao

de Amigos do Autista, a AMA. Ao
longo dos anos, também participou
de diferentes conselhos relacionados a
deficiéncia. Marisa foi a personalidade
do més de julho do podcast Espectros.
No més de agosto — més do Dia dos
Pais — o entrevistado foi Fernando
Cotta, do Movimento Orgulho Autis-
ta Brasil (Moab). Em junho tivemos a
jornalista Sophia Mendonga, do canal
Mundo Autista, do Youtube, e repérter
da Revista Autismo.

ESPECTROS

Podcast Espectros

Marisa Furia fala sobre
maternidade, politicas
publicas e envelhecimento
no podcast “Espectros’

i m
Graduada em Quimica e em Letras, Marisa ombinado
Furia é uma das precursoras do ativismo no L ]
autismo no Brasil. Apds receber o diagnéstico Yo
de autismo do filho em 1980, se juntou com vé- il
rias familias e consolidou o movimento por di-

reitos para autistas no Brasil com a Associacdo Divulgacéo

Encontro do
Grupo Método
com palestras
internacionais
teve lancamento
de livro

O 1° Encontro Grupo
Método — Intervencao
Comportamental, Cién-
cia e Aplicacao, foi rea-
lizado no ultimo fds (16
e 17) em uma das uni-
dades do Grupo Méto-
do, em Sao Paulo, e teve
como objetivo inaugurar
uma série de encontros
com contetido interativo
e instrutivo para profis-
sionais envolvidos no
tratamento do TEA, fa-
miliares e pessoas inte-
ressadas no assunto.
Toda a programacao foi
pensada a partir do con-
tetido do livro “Vamos
fazer um combinado?”,
que foi langado pela edi-
tora GMétodo no final
do primeiro dia do even-
to, e contou com a pre-
senca dos dois autores,
Jill. C. Dardig e William
L. Heward.
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Hibrido, seminério internacional () eI
TEArteiro acontece em o b
Setembro, em SP Saiba mais no

canalautismo.com.br

o MATRAQUINHA

Em setembro deste ano, nos dias 23 e 24, acon-
tece o seminario internacional TEArteiro, que
serad hibrido: presencial no teatro do World
Trade Center em Sao Paulo (SP) ou inteiramen-
te online. Os ingressos ja estdo a venda no site
www.tearteiro.com.

NITETAS WO PEADRTTS
ATRATIE O SOLARST G LS

TEArteiro / Letice

Todos temos diferencas,
mas o respeito € algo
que precisamos ter
em comum. g

-
:' o =n
|"'I'-'*'hu_-!1;-l-,'.1

)) 1" -—'-'

Mais barato do gue voceé pensa.
Mais rapido do que imagina.

B www.azulcargoexpress.com.br | & Centralde Atendimento: (11) 4003-8399



Maior parque aquatico

do pais inaugura atividades
com acessibilidade

para autistas

O Thermas Acqualinda, localizado em
Andradina, no interior de Sao Paulo,
foi inaugurado nesta quinta-feira (30).
Na ocasido de langamento, o parque Divulgacéo
anunciou ser totalmente acessivel
para autistas.

Entre as fungoes de acessibilidade ofe- O Estranho Caso do Cachorro

recidas pelo parque estd o Quiet Room, Morto ganha T © d1§2~10
um espago com regulagem de luzes e

silencioso para ajudar pessoas com cri-
ses sensoriais. O Estranho Caso do Cachorro em lingua portuguesa. Com

Morto, um dos livros ficcionais produgao da editora Galera, a
sobre 0 autismo mais famosos ~obra recebeu um novo projeto
da década de 2000, ganhou grafico assinado pela ilustra-
uma nova edigio reformulada dora Paula Cruz.

Todas as intervencoes
gue seu filho precisa
em um soO lugar e
sendo aplicadas com
muito cuidado, amor
e profissionalismo.

(G) MITISMOSOIMAR

UNIDADES (PE)

¢, AUTISMOSOMAR COM.ER

PIEDADE TORRE BOA VIAGEM OLINDA

Rup Corcnel Run Marqués Rua Dona Rurd Jogd —
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Basgal J4d (Ed} J4AT-FE36 Farias, 485 Azewedo, IT
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A AUTODEPRECIACAO
NA SINDROME

DO IMPOSTOR

Thais
Mbsken

é engenheira civil pela
Universidade de Séo Paulo
(USP), administradora

de sistemas, autista

e apresentadora do
podcast Introvertendo.

introvertendo
@introvertendo

B introvertendo

. www.introvertendo.com.br

Camila Alli Chair @camila_alli

llustracéo:

Hd muitos anos, quando eu era
crianga, costumava julgar as pes-
soas de forma bastante rigida e dar
mais valor as que eu achava que
possuiam as qualidades que eu ad-
mirava, como capacidade l6gica. Eu
tinha bastante orgulho da minha
propria inteligéncia, me sentindo
superior 4 maioria das pessoas que
conhecia. Até que essa situacio se
inverteu, pois no ensino superior

eu me vi em meio a muitas dificul-
dades que me fizeram acreditar na
minha completa incompeténcia.
Considerando a mim mesma
como uma falha no iinico atribu-
to que eu realmente valorizava, a
inteligéncia, passei a me ver como
“um lixo”, e tudo o que eu fazia me
parecia “um lixo” também. Quando
finalmente consegui um emprego,
tive receio de que tivessem cometido
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um engano e que
fossem me demitir
a qualquer momen-
to. Cada vez que eu
fazia algo, e recebia
um agradecimento
ou elogio, pensava
que era apenas por
gentileza, porque o
que eu tinha feito
parecia simples de-
mais, insignificante
demais para merecer
um elogio.

Quando recebi a
minha primeira promo-
¢do, depois de apenas
seis meses de trabalho,
achei que faziam isso
com todo mundo, ou que talvez ndo ti-
vessem percebido quantos defeitos
havia em tudo o que eu tinha feito
até ali. Com frequéncia, eu traba-
lhava até de madrugada sem nin-
guém me pedir, porque achava que
ndo tinha feito o suficiente durante
o dia. Pensando friamente, eu sabia
que algumas dessas coisas ndo fa-
ziam sentido, mas a sensacdo de ser
uma fraude no trabalho e na vida
como um todo permanecia. Até um
dia em que eu respondi a um elogio
apontando minhas proprias falhas
e essa pessoa me explicou o que era
a “sindrome do impostor”.

Em resumo, a sindrome do im-
postor consiste em criar uma ideia
de si mesmo como alguém inca-
paz, que nunca é bom o suficiente
no que faz, levando a pessoa a nio
conseguir apreciar quando outros

a reconhecem, porque nio se acha
merecedora. Na minha percepgdio,
algumas das nossas caracteristicas
como autistas podem nos levar a
esse problema e assim estimular ou
potencializar quadros de depressdo.
E por isso acho importante que es-
tejamos conscientes sobre a sindro-
me do impostor.

Nao é dificil imaginar que en-
contraremos defeitos no que faze-
mos quando passamos algum tempo
analisando os detalhes de algo e
buscando a perfeicdo. Quando sa-
bemos o que estamos fazendo, é na-
tural perceber as falhas do nosso
proprio trabalho. E é importante a
consciéncia de que nem sempre temos
0S 1ecursos necessarios para corrigir
essas falhas e aperfeicoar nossa cria-
¢do. Pela palavra “recursos” enten-
da-se ndo apenas dinheiro e itens que

podem ser adqui-
ridos por meio de
uma compra, mas
também o proprio
tempo. Por outro
lado, as vezes é
dificil perceber
como algo simples
e imperfeito que
fizemos pode ter
melhorado muito a
situacdo de outras
pessoas, simplifi-
cado seu trabalho
ou lhes dado mais
seguranga.

Por isso é neces-
sdrio separarmos
os conceitos de autocritica e de au-
todepreciagdo. A autocritica se re-
fere a nos avaliarmos, percebendo
nossos pontos fortes e fracos, para
que possamos nos aprimorar. A au-
todepreciagio é puramente autos-
sabotagem que induz a depressao.
Entdo, se vocé, leitor, em algum mo-
mento comecar a se depreciar, re-
comendo que faga uma pausa para
pensar friamente se vocé nio estd
apenas se autoflagelando pela sin-
drome do impostor.
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é editor-chefe da Revista Autismo
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Estudo recente aponta
ndmero maior na prevaléncia
de autismo em relagao

ao numero oficial dos

NOS EUA

m estudo publicado na JAMA Pe-
diatrics dia 5.julho.2022, realiza-
do com 12.554 pessoas e dados de
2019 e 2020, revelou um nimero
de prevaléncia de autismo, nos Es-
tados Unidos, de 1 autista a cada
30 criancgas e adolescentes entre
3 e 17 anos. A prevaléncia mais
atual divulgada em dezembro de
2021 pelo CDC (sigla em inglés do
Centro de Controle e Prevengao de
Doengas), 6rgao do governo dos
EUA, considerada uma das mais
relevantes do mundo, é de 1 em

Estados Unidos

44, com dados referentes a 2018.
O préximo nimero oficial do CDC
deve ser divulgado em 2023 (com
dados relativos a 2020).

Para o cientista Diogo Lovato, ge-
neticista molecular da Tismoo Bio-
tech, “dados estatisticos sao muito
importantes para guiar todas as
decisdes de um pafis, seja no setor
publico ou no privado. Também
ndo apenas em satide e educagéo,
mas em tudo. Entendendo cada vez
mais o nimero relevante de pes-
soas com necessidades especiais ja



diagnosticadas com TEA, é essen-
cial haver posturas significativas dos
governos, empresas, sociedade civil
etc., para respeitar, entender e aco-
modar essas pessoas na sociedade.
Os ntimeros mostram cada vez mais
que a diversidade existe e ndo é rara,
muito pelo contrario, € parte essencial
e importante da humanidade”, expli-
cou Lovato, que é doutor em biologia
molecular e especialista em modelos
genéticos do TEA.

Liderados por Wenhan Yang, os
pesquisadores deste estudo de pre-
valéncia usaram dados da National
Health Interview Survey (pesquisa
realizada anualmente pelo CDC)
para mostrar que o niimero de diag-
nosticos de transtorno do espectro
do autismo (TEA) em criangas e
adolescentes estadunidenses esta
aumentando desde o inicio das pes-
quisas. A diferenca é que o CDC
avalia criancas de 8 anos e, neste
estudo recente da equipe de Yang,

foram considerados individuos de 3
a 17 anos. A prevaléncia em 2019 foi
de 1 em 35; em 2020, 1 em 28. Consi-
derando-se os dois anos, o niimero
final foi de 410 autistas em 12.554
individuos, ou seja, 1 em 30.

Meninos x meninas:
3,5paral

Os meninos nos EUA continuam
sendo a maioria dos diagnoésticos.
Porém, o nimero era de 4 para 1 (4
meninos para cada menina, verifi-
cado nos estudos anteriores), e este
estudo demonstra uma tendéncia
de queda para uma relacdo entre
géneros de 3,55 para 1 — dos 410
diagnésticos avaliados no estudo,
foram 320 homens para 90 mulhe-
res. E importante relembrar a dife-
rencga entre a faixa etaria dos dois
estudos — o do CDC é de 8 anos;
este é de 3 a 17 anos de idade.

Embora o novo estudo nao tenha
discutido as razdes para o aumento

#AvutistaEmTodoLugar

do TEA entre as criangas america-
nas, os especialistas ja disseram
que a intensificagdo no nimero de
diagndsticos pode ser atribuida a
um aumento na conscientizagao
sobre o TEA por pais e médicos. No
entanto, o CDC admite que o diag-
noéstico de TEA ¢é “dificil”, pois “nédo
ha exame médico, como um exame
de sangue, para diagnosticar o
disttrbio. Os médicos analisam
o histérico de desenvolvimento e
o comportamento da crianga para
fazer um diagnostico”.

Numeros da pesquisa

O estudo completo publicado na
JAMA Pediatrics pode ser acessa-
do no link da versao online desta
reportagem, onde a tabela com os
dados do referido estudo cienti-
fico estd disponivel. &
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Jonatas

Silva

Ribeiro

¢é analista de infraestruturg,
especialista em
administragdo de sistemas
de informagdo e novas
tecnologias educacionars,
investidor, marido da
Palloma, pai do Bryan

e autista com suspeita

de altas habilidades.

AA MO

Liga dos Autistas

@seeufalarnaosaidireito

llustragéo: tio .faso -

A PATERNIDADE
DO PAI AUTISTA

Ao buscar na internet por
“paternidade e autismo”, en-
contra-se tudo sobre pais de
autistas, mas ndo sobre pais
autistas. Por isso, vou com-
partilhar um pouco da minha
vivéncia como autista e pai.

Como todo mundo que jd
foi pai/mie um dia sabe, o
nascimento de um(a) fi-
lho(a) decreta uma série de
mudangas de rotina e pa-
droes de vida, e neste exato
ponto, que jd configura um
desafio para muitas pessoas,
para mim iniciou-se uma
odisseia. As costumeiras
noites sem dormir, a altera-
cdo drdstica nos hordrios da
agenda didria, a destituicdo
de algumas rotinas e a cria-
cdo de novas se mostraram
como desafios complicados e
de dificil adaptagdo.

Sempre brinco em rodas de
conversa e palestras que, como
todo mundo sabe, criangas sio
criaturinhas cadticas que ndo
seguem padroes, e quando
seguem o fazem de forma di-
ferente do esperado, algo que
incomoda muito com o passar
dos meses.

Toda essa situagdo, soma-
da ao que jd acontecia no
trabalho hd alguns anos, me

fizeram procurar por auxilio
psiquidtrico, de onde, depois
de muitas sessoes, foi fecha-
do meu diagndstico. Em se-
quéncia, iniciei tratamento
com um psicélogo para tentar
lidar melhor com o trabalho e
ajudar a melhorar meu con-
vivio com meu filho.

Praticamente todo mundo
diria que teve/tem dificulda-
de em lidar com desobedién-
cia, birra, exigéncia de parar
tudo que estd fazendo e dar
atengdo imediata por qual-
quer motivo, trocar a agenda
do dia em prol de uma neces-
sidade inesperada da rotina
da crianga etc.

As pessoas nio entendem
que ao dizer “eu tenho difi-
culdade em nio seguir regras,
trocar meus hordrios” ndo se
trata de um capricho, mas do
funcionamento do meu cé-
rebro, que é diferente. Posso
tentar me adaptar? Sim (algo
que fago muito), mas todo es-
forgo em exagero que um au-
tista faz, indo contra o seu
funcionamento padrio, gera
um prego a ser pago (seja na
hora ou depois de um tempo),
com crises como meltdown
ou shutdown.

E dificil relatar tais coisas,
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pois o julgamento da socie-
dade cai como um raio me
apontando como inapto para
ser pai. Eu amo meu filho,
me esforgo muito para ser o
pai que ele precisa e choro
nas muitas vezes em que me
sinto aquém do que ele mere-
ce, assim como qualquer pai.

Na idade certa, vou explicar
0 que é autismo a ele, para que

entenda as minhas dificulda-
des, e que mesmo ndo sendo
como outros pais, ainda o amo
e fago tudo que posso, s6 que de
um jeito diferente.

A vocé, peco que reflita,
entenda e propague o fato de
que ser um pai autista ndo
é ser menos pai. E simples-
mente ser um pai diferente,
mas no bom sentido.

cursoem

video

Cursos
Gratuitos de
Tecnologia e
Marketing
Digital

Criacdao de,srt‘és,
Programacéo, v
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ADOLESCENTESs

AUTISTAS ;

O desafio de guiar jovens com TEA durante a fase
mais delicada do desenvolvimento humano

TEA - transtor-
no do espectro
do autismo
é uma de-
ficiéncia
complexa,
sem modelo
tnico, o que
faz com que

I : '-7 ‘ -
cada pessoa
autista tenha

a sua proépria
gama de habili-
- dades e de dificuldades. Na
adolescéncia, surge uma nova
preocupacao para os pais, pois
seus filhos mudam, ndo somente
fisica, mas emocionalmente.
Enquanto criangas, os pais se
ocupam para que os filhos autistas
recebam uma educacao inclusiva
e se saiam bem na escola, tanto
no aprendizado pedagégico quan-
to nas habilidades sociais. Nessa
época, é dificil imaginar que seus
filhos crescerdo, o que, um dia,
com certeza, acontece. Os anos
seguintes a infancia irdo marcar

¢é especialista em Autismo & Desenvolvimento e Autismo &
Comunicagdo, radicada na Holanda desde 1985. E mde de
um autista adulto, escritora de textos sobre o TEA e ativista
internacional pela causa do autismo

a vida do autista, quando havera
a busca de sua identidade como
qualquer outro jovem.

Se a infdncia é a fase mais impor-
tante do desenvolvimento huma-
no, a adolescéncia é a mais dificil
devido as mudangas fisicas, psi-
colégicas e sociais. Na puberdade,
o corpo muda, sendo o primeiro
sinal visivel de que a crianga esta
passando para a fase seguinte. Voz
grossa para 0os meninos, menstrua-
¢do para as meninas, pelos pu-
bianos, odor corporal mais forte,
surgimento da libido sexual e in-
seguranca emocional sdo algumas
das mudancas na puberdade.

Algumas familias relatam que
o autismo de seus filhos s6 ficou
patente quando entraram nessa
fase, o que ndo é raro no autismo
nivel de suporte 1, o mais leve.
Enquanto pequenos, apesar de
alguns desafios na comunicacao,
socializa¢do e no comportamen-
to, o autismo com pouca neces-
sidade de suporte pode passar
imperceptivel para pais e profes-
sores. No entanto, ao deixarem o
ensino fundamental e entrarem
na fase seguinte, muitos desses
adolescentes passam por uma

B wwwautimates.com

i "

FATIMA DE KWANT T

autimates@gmail.com

Autimates
@fatimadekwant

mudanga bem radical, ndo so-
mente fisica, mas principalmen-
te emocional.

O ambiente previsivel e seguro
que a maioria recebe nos primeiros
anos de idade, de repente, se torna
maior, cadtico, e imprevisivel. As
escolas de ensino médio nao tém o
carater protetor das escolas anterio-
res, e viram um mundo novo para
muitos adolescentes, onde estes
ja ndo tém mais a companhia dos
amiguinhos da antiga escola, nem
a professora compreensiva, ou seja,
a distancia (comunicacdo) entre a
familia e a escola aumenta.

Portanto, é nessa transicao que
muitos jovens autistas comegam
a apresentar sinais em seus com-
portamentos que preocupam seus
pais, e é bem capaz que esta fase
seja o inicio do diagndstico de
TEA. Os que ja possuiam laudos,
mas estavam relativamente bem
incluidos na escola, ainda assim,
podem apresentar uma virada
na conduta geral e até mesmo no
seu desempenho académico. Sem
davida, é um momento delicado
para a familia o de buscar entender
0 que se passa com O jovem
nesse periodo.



Devemos lembrar
que a adolescéncia é
um momento delicado
para qualquer jovem.
No aspecto emocional,
estdo em busca de sua
identidade, de quem
realmente sdo, do que
gostam, do que ndo gos-
tam, a sua preferéncia
sexual, e 0 mais impor-
tante: a busca pela acei-
tagdo de seus pares - até
mais que a de seus pais, nessa fase
de crescimento. Esses jovens, meni-
nos e meninas, comegam a se com-
parar com seus colegas, a imitarem
comportamentos de quem conside-
ram cool e a evitarem o que a maioria
rejeita. A adolescéncia é
a fase do “fazer parte”.
A imitacao volta a ser
tao importante quanto
nos primeiros anos de
infancia.

As familias costu-
mam notar o compor-
tamento que muda,
mas com frequéncia se
sentem incapazes de
ajudarem seus filhos.
Nesse sentido, vemos,
por vezes, adolescentes
que antes interagiam
com seus pais e nesta
fase ja ndo querem mais
conversar com eles, ou
um baixo desempenho
nas atividades pedago-
gicas, ou muita intros-
peccao. Como sempre,
nao ha uma férmula
mégica que antecipe
como uma crianga vai

O autista adolescente,
mesmo sem diagndstico,
acaba por perceber que é

diferente dos demais.

llustracdo:Samanta Paiva

se comportar na puber-
dade, porém nunca é
demais que pais se in-
formem sobre o que cos-
tuma acontecer na fase
que esta por vir.

Grandes desafios
“A fase da adolescén-
cia é mais longa para os

Hl B ETm ey —esimae

ndo é incomum. Muitos
adolescentes e adultos autistas
ndo se comportam como 0s pares
da mesma idade. Nao é raro que
mantenham atividades ou hobbies
considerados ultrapassados pelos
amigos: desenhos animados, cole-

¢Oes variadas, revistas

em quadrinhos, jogos
H HE N ENE Bl W W . oo hiper

focos que diferem da-
queles caracteristicos da
maioria de pessoas nao
autistas. Alguns escon-
dem essas preferéncias
de seus colegas, com
medo de serem julgados
por eles; outros, quan-
do revelam essa parte
mais jovem, podem so-
frer com o bullying que
costuma acontecer, prin-
cipalmente no ensino
médio.

Fato é que o autista
adolescente, mesmo sem
diagndstico, acaba por
perceber que é diferente
dos demais e encontra
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uma grande dificuldade de se en-
caixar em grupos da mesma idade
nas conversas.

“Toda vez que eu acho que é
minha vez de falar, outra pessoa
muda de assunto.”

“Eu nunca sei quando é minha vez
de falar, entdo acabo ficando calado.”

“O pessoal ri de mim, mas eu
nunca entendo o porqué”.

Nao € facil ser um adolescente
autista. Se é bom aluno, todos espe-
ram que saiba se comportar como
os outros e entender tudo, sem ex-
plicacio. As vezes, até na prépria
familia existem cobrangas de um
comportamento que o jovem autis-
ta nao consegue ter, se nao houver
um acompanhamento terapéutico
que funcione como elo nessa com-
preensdo das regras sociais (ndo
escritas) dos neurotipicos. Como a
expressao facial/corporal, o modo
de falar, andar, a linguagem, o con-
tato visual, a distancia fisica entre
pessoas (ao falar, ndo chegar perto
demais do outro, invadindo seu
espaco fisico), etc. Muitas vezes é
nessa época que o jovem autista se
da conta de que é diferente.

O que a familia

pode fazer

Autistas sempre serdo autistas. O
melhor que a familia faz é encon-
trar maneiras de o jovem cultivar
uma boa autoestima. Trabalhar a
autoestima do jovem autista vai
colaborar para que ele/ela tenha
uma ideia real de si mesmo, bus-
que sua identidade, sabendo que o
autismo é parte dela, sem se sentir
diminuido por isso. Nesse sentido,
€ uma fase em que sessdes com um
psicélogo (com conhecimento em
TEA) podem ser essenciais.

Os pais podem ajudar em muita
coisa, porém, ndo em tudo. O dia-
logo com a escola pode ser bem

efetivo para dar atencdo a situa-
¢Oes que envolvam o autista e agir
em favor do seu desenvolvimento
e bem-estar. Em casa, dar espago
para seu filho também pode ser
bom. Nem todos vao querer con-
versar com os pais e contar os deta-
lhes que aconteceram na escola ou
no clube. Forcar uma conversa nao
é favoravel, mas estimular o filho
a falar sempre é. Fazer perguntas
curtas, para ter uma ideia do que
se passa na cabeca dele.

Cuidado com o feedback de que
estdo “cansados”. Isso pode ser
um jeito de nao saberem expres-
sar que estdo tristes, com medo, ou
ansiosos. Lembrem-se que a comu-
nicacdo, ou o modo de expressa-
rem desconforto emocional, nao é
sempre igual ao dos jovens neuroti-
picos. Pais e professores devem in-
terpretar o que o jovem tenta dizer,
com perguntas diretas, para ajuda-
-lo a nomear o sentimento.

“Eu sou autista e muito mais!”

Na busca de sua identidade, sa-
ber-se autista € muito importan-
te, ainda que o jovem decida nao
revelar o autismo. Conhecer suas
habilidades e dificuldades vai tra-
zer-lhe autoconhecimento.

Muitos jovens autistas ndo que-
rem falar sobre seus autismos, por
vergonha (de ndo serem iguais aos
outros), por receio de julgamento.
Nesse caso, ainda se ndao houver
dialogo, seus pais devem deixar
claro que o aceitam e estardo sem-
pre a seu lado para quando quise-
rem conversar.

Sempre que houver preocupa-
¢do com o comportamento do
adolescente autista, as pergun-
tas-chave sdo:

® Quais sdo os problemas que

esse jovem apresenta?

¢ O que vai bem e o que nédo

vai?

* O queimpede o jovem de se

sentir bem?
¢ Como mudar o novo compor-
tamento?
*  Quem pode ajudar nessa mu-
danca de comportamento?
A adolescéncia é uma fase que
pode durar bastante para o jovem
com TEA, porém, assim como qual-
quer fase, sera superada. Com o
apoio da familia e dos profissionais
que os atendem, esses jovens estardo
aptos a evoluir para a vida adulta. &




Quer saber mais sobre
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endereco, pagando somente o frete
projeto para alcancarmos mais € mal
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7 MOTIVOS

PRA VOCE FAZER UM
EXAME GENETICO NA

TISMOO AGORA!

0 risco de autismo
e majoritariamente genético e em 81%
dos casos hereditario;

Saber quais alteragoes genéticas
estao envolvidas no seu caso pode
viabilizar um tratamento personalizado;*

« Saber quais alteracoes genéticas
estao envolvidas no seu caso pode
ajuda-lo(a) a participar de ensaios
clinicos personalizados;

Existem mais de 1.000 genes diferentes
associados ao autismo, sendo que 102
deles possuem maior relevancia;**

« A Tismoo & o primeiro laboratorio
do mundo exclusivamente dedicado
ao TEA e conta com uma plataforma
de bioinformatica, especialmente
construida para o autismo;

Com o sequenciamento genético é
possivel identificar outras condigoes
de saude ou sindromes;

= Além do laudo, a Tismoo faz

Uma reuniao pos-teste com seus
especialistas e explica detalhadamente
os resultados para familia;

* a possibilidade ou nao de um tratamento
personalizado esta condicionada aos achados do
sequenciamento,

** Pesguisa analisou sequenciamento genetico
de mais de 35 mil autistas e elevou para 102 o nomero
dos principais genes ligados ao TEA.

Quer saber mais sobre

O0S NhOSsSOS exames?

tismoo.com.br

@ cel. +bb 1135638 4178

*Vale destacar que o diagndstico de autismo & clinico e um médico especialista deve ser consultado.



