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Pessoas com esse \‘

transtorno em algum b

nivel podem superar
0s 4 milhdes no Pais .
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océ ja conviveu com
um portador de autis-
mo? E provavel que

sim, se considerarmos a inci-
dénciado Transtorno do Espec-
tro Autista (TEA), de 1 em cada
44 criangas de 8 anos, de acordo
com o relatério apresentado
em dezembro pelo Centro de
Controle e Prevencéo de Doen-
¢as, ageéncia do Departamento
de Saude e Servigos Humanos
dos Estados Unidos.

Isso néo significa necessaria-
mente que Os casos estio cres-
cendo, e sim que as pessoas es-
tdo sendodiagnosticadas, ainda
que esse quesito seja bastante
falho. No Brasil, por exemplo,
nao ha um levantamento - fa-
zendoumaequivalénciacom os
nimerosdos EUA, podemos es-
timar que seriam 4,8 milhdes de
brasileiros com TEA. O trans-
torno retne desordens do de-
senvolvimento neurologico
que podem manifestar-se em di-
ficuldades na comunicagio ou
na interacio social.

Talvez vocé ndo tenha nota-
do que a pessoa que estavacom
voce tinha TEA, ja que o trans-
torno se apresenta em diversos
“niveis”, considerando o quan-
to deapoio queapessoaprecisa
no cotidiano. Muitos daqueles
que sdo diagnosticados com
TEA de “grau de suporte” 1, o
que antes era chamado de “au-
tismoleve”, passam despercebi-
dos por terem uma vidinha
“normal”: trabalham, estudam,
pagamaluguel, se casam. “O es-
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Nuances do
CSPCCtro

___Diagndstico precoce, tratamento multidisciplinar e uma sociedade
mais acolhedora podem ajudar as pessoas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) a ter uma vida mais autonoma e confortdvel

pectro éamplo:inclui desde pes-
soas que necessitam de muito
apoio, por ndo conseguir se co-
municar,comoaquelas que con-
seguem se comunicarbeme cur-
sar uma faculdade”, diz a neu-
ropsicologa Fabiana Lisboa, da
Rede Apac.

GENETICA. A ciéncia se empe-
nha para entender o processo
que levaao TEA, mas pesquisas
indicam fatores genéticos e am-
bientais entre as possiveis cau-
sas - vacinas ndo estdo entre
elas. Por enquanto, ndo hd cura.

“Oladobom éque,comacorre-
ta intervengdo, muitas dessas
pessoas podem levar uma vida
funcional”, afirmaaneuropsico-
loga Yasmine Martins, assesso-
racientifica do projeto Autismo
¢ Realidade, do Instituto Pensi,
dedicado desde 2010 a difundir
conhecimento e realizar pesqui-
sas sobre o TEA.

“Um autista mais severo tem
dificuldades maiores e dificil-
mente vai se comunicar com
fluéncia, mas podemos ajuda-lo
a se alimentar sozinho, por
exemplo.” Segundo ela, com

Fique atento ; n ;

Confira os sinais que
podem indicar o TEA

Alguns pontos de atengio po-
dem indicar TEA. Nenhum
deles por si s6 fecham um diag-
ndstico, mas servem de alerta
- nesse caso, procure Um neu-
rologista ou psiquiatra:

@ Baixa interacdo social: a
crianga ndo tem interesse na
troca com outras pessoas.

@ Pouco contato visual:a
crianga ndo olha os pais nos
olhos ou néo sustenta o olhar.

@ Dificuldade em atencéo
compartilhada: percebasea
crianca compartilha interes-
ses ou se cla se engaja em brin-
cadeiras quando ¢ convidada
aparticipar,
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® Nao ha imitacgfo: éespera-
do que por volta dos oito me-

ses o bebé brinque de imitar o
adulto.

® Nio atende quando é cha-
mado pelo nome: ha muitos
casos em que os pais acham
que o problema é auditivo,
quando na verdade a crianca
nao estd demonstrando inte-
resse na interago social.

® Demora na fala:entre1e2
anos, ¢ esperado que a crian¢a
forme frases, mesmo curtas.

@ Sensibilidade sensorial: a
pessoa com TEA pode se inco-
modar com barulhos altos ou
se irritar com o contato fisico.

® Movimentos repetitivos:
chacoalhar as méos, balangar-
se para os lados sdo exemplos
de movimentos chamados de
“estereotipias”, que podem
ser sinal de TEA.

apoio de profissionais da satide,
da educagio e da sociedade, a
pessoa com TEA pode melho-
rar stia autonomia.

Oferecer melhores condi-
¢oes paraumapessoacomTEA,
porém, ¢ um caminho repleto
de obstéculos. Primeiro, parare-
ceberum diagndstico, umabate-
ria de consultas e avaliagbes
clinicas sio necessdrias. “Estu-
dos mostram que se perde mui-
totempo entre a percepgio dos
paise o diagndstico”, alerta Yas-
mine Martins, do Pensi. O diag-
ndstico precoce ¢ importante,
pois o tratamento ¢ mais efeti-
Vo na primeira infancia.

Ivone Satie Ueno, de 48 anos,
percebeu dificuldades de desen-
volvimento do filho Naoki Mi-
nati quando ele tinha1ano, mas
56 conseguiu o diagnéstico de
TEA aos 3. “Um sinal de alerta
acendeu quando ele completou
um ano, pois ainda ndo falava”,
recorda. Na escola, ele ndoaten-
dia aos chamados. “Quando a
gente chegava, cle sempre esta-
vaisolado num canto.” Incomo-
dada com a postura da escola,
ela transferiu Naoki para outra
instituicao e buscou uma psicé-
logaeumafonoauditloga -mes-
mo com o acompanhamento ao
longo de um ano, ndo havia che-
gadoao diagnostico de TEA. Por
conta propria, Ivone comegoua
investigar. “Foi um caminho soli-
tario. Na época, nao havia muita
informagdo, sentia que o tema
era um tabu. Até que descobri
umgrupo de paise meuhorizon-
te foi se ampliando”, lembra.

Um foniatra, médico especia-
lizado em distirbios de fala,
apontou o TEA de Naoki. Ivone

1. Breno, de
10 anos, no
Pupanique,
voltado a
inclusio

2. Andreaeo
fitho Theo:
‘Lugar de
autista é em
todo lugar’

3. Gabrielaea
filha Isadora:
busca por
acolhimento

deixou o seu trabalho como ar-
quiteta para dar maior apoio
ao filho. “Fiz vdrios cursos de
adaptagdo de material para
ajuda-lo nos estudos. Os pro-
fissionais da drea comegaram
ame indicar para outras fami-
lias, para que eu pudesse ven-
der esses materiais.” O esfor-
¢ovaleu apena. “Apesar de ele
ainda ter dificuldades em co-
municagdo, socializagdo e
questdes sensoriais, aos 12
anos ele tem maisrecursos pa-
ra contornar as dificuldades.”

ETAPAS.Namenorsuspeitade
TEA (veja o quadro sobre sinais
dealerta), ¢ importante procu-
rar um psiquiatra, neurologis-
taouumneuropsicélogo, reco-
menda a psicéloga Maria Cla-
ra Nassif de Souza Assis, dire-
tora-geral da Cari Psicologia,
clinica especializada em TEA,
em Sdo Paulo. Ela esclarece
que,umavez feito o diagnosti-
co, hd uma segunda etapa im-
portante que verifica o ni- G
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© vel de dependéncia de aju-
dadeterceiros. “Temosde par-
ticularizar esse diagnéstico,
pois sabemos que espectro do
autismo é um amplo guarda-
chuva de caracteristicas.”
Diante desse “desenho” de
perfil de desenvolvimento, os
profissionais conseguem tracar
intervengdes coerentes para
fungdes que estdo mais fragiliza-
das. “Avaliamos fun¢des como
alinguagem expressiva, lingua-
gem compreensiva, imitagio
gestual, imitag@io verbal, aten-
¢ao compartilhada. Mensurar
essas dreas nos permite impul-
sionar o desenvolvimento do
paciente”, analisa a psicéloga.
O medo da familia pode ser
um obstdculo ao diagndstico.
“Muitos pais demoram para
procurarumespecialista porre-
ceio do que vio ouvir”, admite.
Quando recebeu o diagnéstico
de TEA do seu filho Theo em
2010, Andrea Werner, de 46
anos, encarou Como uma tragé-
dia. “Até entfio, eu ndo conse-

guia ver a deficiéncia como par-
te da diversidade humana. Fi-
quei em paz quando comecei a
ver omeufilho comooserhuma-
no que é, uma pessoa que tem o
que aprender, mas ndo precisa
ser consertado, curado ou pare-
cidocom os outros”, observa. Pa-
ra se dedicar ao filho, ela largou
oempregoe comegouoblogLa-
gartaVira Pupa, querapidamen-
te atraiu mées interessadas em
falar sobre o assunto.

Diversdo para todos

Desde janeiro, o Parque da
Ménica dedica as primeiras
horas de funcionamento
avisitantes com TEA

Oblog deu origem ao Institu-
to LagartaVira Pupa, que ofere-
ce suporte emocional, juridico
e material a familias de pessoas
do espectro. Para marcar o
Abril Azul, més de conscientiza-
¢fo e visibilidade do TEA, An-
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drea organizou o Pupanique, pi-
quenique realizado no tltimo
domingo, 3, no Parque do Ibira-
puera, em Sao Paulo, para reu-
nir pessoas com deficiéncia. Na
sua segunda edigdio, contou
com 500 participantes. “Perce-
bi que as mies nio tiravam os
seusfilhos com TEA de casa por
causa do preconceito. Esse
evento é paramostrar quehd lu-
gar para todo mundo, que todo
lugar é lugar de autista.”

INCLUSAO. A sociedade ndo in-
clui as pessoas com TEA nem
respeita os seus direitos, na vi-
sdo da professora Amabile Mar-
chi, de 38 anos. Autora do canal
Autismo ao Pé da Letra, ela é
mae de dois meninos com TEA,
Leonardo,de 12 anos, e Vicente,
de 4. “Tudo o que envolve o
TEA ¢ baseado em luta. Para o
diagnéstico, ¢ dificil encontrar
um profissional. Parateracesso
auma terapia de qualidade é ca-
ro e vocé precisa brigar com o
plano de satide”, comenta.

Amabile observa que Leonar-
dotemdificuldade de socializa-
¢do e Vicente apresenta altera-
¢donafala. Narotina da familia,
umaorganizagio meticulosaga-
rante os cuidados dos filhos.
Eles frequentam uma clinica
quetemumaequipe multidisci-
plinar para conduzir o trata-
mento: psicolégico, psicopeda-
gogo, terapeutaocupacional, fo-
noaudiélogo. Na escola, sdo
acompanhados por um profes-
sor de apoio. “Sei que sou privi-
legiada, pois a maioria das maes
de criancas com TEA ndo tém
uma rede de apoio. Por isso,
compartilhamos experiéncias e
desabafamos com pessoas que
passam pela mesma vivéncia.”

Os gastos de uma familia que
tem uma pessoa com TEA sio
altos, observa Fernanda Lima,
gerente de Pesquisa do Pensi.
“A pessoa com TEA ndo costu-
ma contribuir financeiramente
€ o tutor pode ter que dedicar-
se integralmente aos cuidados
do outro. Impacto em dobro.”

Exceto nos casos de familias
com poder aquisitivo alto, rece-
ber um bom tratamento € um
desafio, avalia Fernanda.
“Quem tem plano de satide po-
de ter acesso a neuropediatras
ou psiquiatras, masndonecessa-
riamente eles estdo bem capaci-
tados para lidar com o TEA. E
quem precisarrecorrer ao siste-
ma publico terd de encarar uma
fila s6 para falar com um pedia-
tra, para seguir por um fluxo
que muitas vezes ndo chega a
lugar nenhum.”

Para receber tratamento es-
pecifico para o TEA, muitas fa-
milias contam com o apoio das
entidades sem fins lucrativos,
caso da Rede Apae, com 2.200
unidades no Brasil que aten-
dem 250 mil pessoas com defi-
ciéncia intelectual e muiltipla.
Em maio, o Instituto Pensi pre-
tende inaugurar um centro de
referéncia para diagnostico pre-
coce e atendimento de criangas
com TEA, que incluiré especia-
listas de diversas areas da sat-
de. A expectativa é atender gra-
tuitamente mais de 600 crian-
¢as por més.

Comotoda mae dedicada, Ga-
briela Lian, jornalista, de 39
anos, quer ver as filhas Isadora,
de sanos, e Eleonora, de 3, atin-
girem o seu melhor potencial.
Mas, no caso de Isadora, que
tem TEA, Gabriela sabe que o
esforcoémaior. “Iraumrestau-
rante ou viajar, coisas que eu
adorava fazer antes de ter fi-
lhos,virouum transtorno”, des-
creve. Porisso, ela escolhe bem
os convites queaceita. “Restrin-
jo omeu convivio social a0 nos-
so universo de confianca, para
conviver com pessoas que nos
deixem & vontade.”

Gabriela vé que a sociedade
ainda estd pouco preparada pa-
raacolher as pessoas com TEA,
mas reconhece alguns avangos,
comoeminiciativas de estabele-
cimentos comerciais. Desde ja-
neiro, o Parque da Monica, em
S&o Paulo, por exemplo, dedica
as primeiras horas de funciona-
mento a visitantes do espectro
autista, com menos estimulos

sonoros e visuais. Outrainiciati-
vaéado Vale Sul Shopping, em
Sdo José dos Campos (SP), que
inaugurou no ano passado uma
“salaazul”,ambiente calmovol-
tado a pessoas com TEA. “Esse
esfor¢o me faz sentir incluida.”

MERCADO DE TRABALHO. Ape-
sar do estigma, hd empresas
que estdo contratando pessoas
com TEA, observa a psiquiatra
Daniela Bordini, coordenadora
do Ambulatério de Cognigo
Social da Universidade Federal
de Sdo Paulo (Unifesp). “Multi-
nacionais, especialmente as da
drea de tecnologia, se interes-
sam por pessoas com TEA, que
muitas vezes tém hiperfoco e
trabalham compenetradas”, re-
lata. “Mas, para receber essas
pessoas, & preciso fazer adapta-
¢Oes. Uma pessoa com TEA po-
de ter sensibilidade a ruidos e
luz e nio trabalhar bem nesse
ambiente”, exemplifica.

Na Unifesp, Bordini tem se
dedicadoa promover ainclusdo
eaconvivénciasocial deadoles-
centes e adultos com TEA. Ela
lidera o projeto Ciclos, que reali-
zou oito grupos de trabalho em
2021 paradiscutir otema. A par-
tir deles, surgiram oficinas gra-
tuitas para adultos com ativida-
des de arte, musica, teatro e es-
portes conduzidas por voluntd-
rios do Centro Especializado
em Transtorno do Espectro Au-
tista, o0 Teamm.

Custo alto

Para receber tratamento,
muitas familias contam
com apoio de entidades
sem fins lucrativos

Uma das participantes é a pe-
dagoga Gabriela Bartalini Gel-
bard, de 27 anos. Na oficina, ela
escreve textos informativos e
criativos. Seu diagnéstico foi
tardio, em novembro de 2021.
Segundo ela, os seus sinais do
espectro autista sempre foram
interpretados de forma errada.
“Fago psicoterapia desde os 2
anos e acompanhamento com
psiquiatra desde os 13. Recebi
diagnésticos de TOC, transtor-
no de ansiedade, sindrome do
panico, depressio, masnadaex-
plicava o que eu sentia.”

Com TEA nivel 1 de suporte,
Gabriela tem dificuldade de es-
tabelecer prioridades e, por is-
s0, precisa de ajuda para ir ao
mercado e cozinhar, tarefas fei-
tas pelo seu marido. Para Ga-
briela, o diagndstico a ajudou a
lidar com as suas dificuldades.
“Tenhome cobrado menos, res-
peitado os meus limites.”

Assim como Gabriela,ojorna-
lista Tiago Abreu, de 26 anos,
recebeu o diagnéstico de TEA
a0s19,depoisde 2anos deinves-
tigagdes. Ele ¢ um dos fundado-
res do podcast Introvertendo,
conduzido por pessoas com
TEA e focado no tema. Por més,
sfo mais de 15 mil downloads
do Introvertendo. “Por falar do
autismo em primeira pessoa, es-
se podcast ajuda muitas pes-
soas a se reconhecerem.” @
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