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Paisdeautistas lutam contra descaso

Associacado recorre a Defensoria PUblica do Rio na esperanca de que o Estado construa unidades para o tratamento da sindrome

SAUDE

Alexandre Rodrigues
RIO

Depois de meses de peregrina-
cao entre diferentes médicos e
especialistas, o servidor fede-
ral Ulisses Batista finalmente
ouviu o diagnéstico: seu filho
Rafael, entdo com 2 anos e 8
meses, era autista. Arevelacéo
quepdsumponto finalnasduvi-
das sobre as causas dos trans-
tornosapresentadospelomeni-
no trouxe outras interroga-
¢oOes para ele e sua mulher, a
enfermeira Rosangela Batista.

Como amaior partedosbra-
sileiros, eles ndo sabiam o que
eraoautismo, quese caracteri-
za pelo comprometimento das
capacidades socioemocionais
e comunicativas provocado
por disfun¢oes do cérebro. O
casal também néo sabia o que
fazer para tratar a sindrome,
que acompanhara Rafael por
toda a vida. A primeira coisa
que ouviram dos médicos foi: é
um tratamento caro, disponi-
vel somente em institui¢des
particulares.

A adverténcia é ouvida por
quase todos os pais que, ap6s
passar por muitos consulté-
rios, descobrem o autismo dos
filhos. A partir daf, comeca a
nova peregrinacio: onde en-
contrar tratamento?

Essaéumatarefaardua, em
especial para familias de baixa
renda. Nao ha unidades espe-
cializadas para o tratamento
nas redes publicas de saide e
educacéo.

“O problema gravissimo
que enfrento é: quando chego
ao diagnéstico, nao tenho para
ondemandaracrianc¢a”,lamen-
ta o médico Adailton Pontes,
neurologista do Instituto Fer-
nandes Figueira (IFF), unida-
de da Fundacéo Oswaldo Cruz
(Fiocruz), no Rio.

Centenas de criancas autis-
taspassarampeloseuconsulté-
rio nos ultimos anos. Algumas
fizeram parte de sua pesquisa,
que tenta achar um método es-
pecifico para o diagnéstico da
sindrome, ainda inexistente.
Uma ferramenta que néo tera
valiasemotratamentodospor-

Neurologista detecta o
transtorno, mas néo
tem paraonde
encaminhar méae e filho

tadores. “Para o médico e para
a familia, é muito frustrante.
Encaminhamosasmaesaoser-
vico social, mas elas iniciam
uma peregrinacéo sem fim. S6
as que se dizem com muita sor-
te conseguem. A maioria delas
termina na porta da Justica”,
conta.

ACAO

A Defensoria Publica do Esta-
do do Rio foi a tltima porta na
qual a Associacdo Méo Amiga,
queretne parentesde portado-
res do autismo no Rio, bateu. A
pedido do grupo, a defensora
publica Daniela Considera ela-
borou uma acéo civil publica
contra o governo estadual.

A acéo pede a condenacéo
doEstadoaobrigacaode cons-
truir unidades especializadas
préprias que oferecamatendi-
mento gratuito eintegral para
os autistas. Enquanto isso ndo
ocorre,0grupoesperacoman-
siedade que ojuiz aprecie o pe-
dido liminar de tutela anteci-
pada.

ADefensoriaquerqueadus-
tica,antesmesmodojulgamen-
to, obrigue o Estado a pagar o
tratamento dos pacientes em
unidades particulares.

“O tratamento é muito im-
portante para o desenvolvi-
mento da pessoa autista, mas
s6 acessivel aos abonados fi-
nanceiramente, o que é lamen-
tavel. As familias que nio tém
condicdes acabam, muitas ve-
zes, deixando o autista preso
em casa para poder exercer
suasfuncoes cotidianas”, justi-
fica a advogada, que esperava
uma deciséo sobre a antecipa-
cao de tutela na semana passa-
da, mas o governo do Estado
pediuprorrogagiodoprazopa-
ra contestar a acio e justificar
a falta da estrutura. “Quanto
maisotempopassa, maispreju-
dicado fica o desenvolvimento

deles. Recebemos com muita
freqiiénciapedidosdeacoesin-
dividuais e por isso queremos
uma solucéo para todos.”

DESINFORMAGAO

Por tras da falta de programas
voltados para o autismo esté a
desinformacéo, até mesmo de
autoridades e profissionais de
saude e educacgio, sobre uma
sindrome que néo é tio rara.

Apesar da falta de nimeros
oficiais no Brasil, estima-se
que a prevaléncia do autismo
seja de 1 para cada mil nasci-
dos, sendo quatro vezes mais
comum no sexo masculino. Co-
mo o autismo ainda néo pode
ser ser detectado por um exa-
me especifico, o diagnéstico é
puramente clinico, feito pelos
médicosapartirde critériosde-
terminados.

Até 1 ano e 2 meses, Rafael
parecia desenvolver-se como
qualquer crianca da sua idade:
ensaiava as primeiras pala-
vras. Com o nascimento da ir-
ma, vieram os primeiros com-
portamentosestranhos. Elere-
cebeu a nova integrante da fa-
milia com indiferenca. Aos 2
anos, parou totalmente de fa-
lar.Aos3,nemrespondiaaoou-
vir o préprio nome. Apesar de
afetuoso, alternava comporta-
mentos de agitacio extrema e
isolamento total combinados
comreacdes como o movimen-
to repetido das méos e o habito
de andar nas pontas dos pés.

“Estavamos perdidos, sem
saber o que fazer, e o pediatra
que o acompanhava desde be-
bé néo sabia nem por onde co-
mecar. Dizia que logo tudo ia
passar, que algumas criancas
sedesenvolvem maistarde. De-
cidimos entéo procurar outros
especialistas, mas ninguém
descobria”, contaopai. “Duran-
te quatro meses, meu filho fez
examesdiarios. Até que chega-
mos a uma psiquiatra infantil
quefezodiagndstico. Os pedia-
tras nio sdo preparados para
reconhecer a doenca.”

Segundo o neurologista
Adailton Pontes, o disturbio
causadopeloautismotem, pro-
vavelmente, causas genéticas
combinadas com fatores am-
bientaisecomecaasedesenvol-
ver ja dentro da barriga da
mae.

Os autistas apresentam
uma disfuncéo principalmente
no hemisfério direito do cére-
bro, responsavel pelas emo-
¢oes e o convivio social. “Eles
véemaspessoasfazendoascoi-
sas, mas os gestos e a lingua-
gemnéofazem sentido. A subje-
tividade da entonacdo de um
frase, por exemplo, que para
nds parece simples, eles nio
séocapazesdereconhecer”, ex-
plica.

Como o cérebro das crian-
cas tem mais facilidade de se
recuperar,odiagnésticopreco-
ce seguido pelo tratamento po-
de fazer que elas conquistem
elementos para seguir uma vi-
daproéximadonormal. Daivém
osexemplosrecorrentesde au-
tistas que séo, por sua objetivi-
dade, experts em ciéncias exa-
tas, como a matematica, e con-
seguem até chegar & universi-
dade. Infelizmente, esse é um
grupo muito pequeno.

DIREITONEGADO
Diferentemente dos portado-
res da sindrome de Down, os
autistas sao freqlientemente
confundidos com portadores
de outros transtornos, como a
esquizofrenia. A maioriadases-
colas, até asparticulares, recu-
sa a matricula, contrariando
um direito constitucional. Nas
escolas publicas do Rio, as tur-
mas especiais oferecem ape-
nas50 minutos diarios de ativi-
dades.

“Depoisde chorar, fuimein-
formar”, lembra Barbosa, que
empreendeuuma luta contrao
tempo. Elemergulhounainter-
net em busca de informacoes,
tomoupartedelistasdediscus-
séo, freqiientou as palestras e
seminarios de especialistas.
Chegou a empenhar 80% do
proprio salario para pagar a
mensalidadede R$1.200 deum
dospoucoscentrosdereabilita-
caoparaautistasdoRio,naBar-
ra da Tijuca, onde Rafael ficou
pordoisanosecomecouafalar.

Hoje,omenino de 9 anosfre-
qlienta a terceira série de um
colégio particular com o acom-
panhamento quinzenal de um
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ESTIMULO - Rafael toca teclado: pai criou programa de atividades para ajuda-lo a desenvolver-se melhor

SINTOMAS

Algumas condi¢des que podem estar ligadas ao autismo

Auséncia do
desenvolvimento
da linguagem

Desinteresse
por brinquedos
e objetos

Nao olha nos
olhos das
pessoas

Indiferenca
€ pouca
sociabilidade

Ansiedade
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Hiperatividade
e situacdes de
agressividade
repentina

Faz movimentos
repetidos com as
Maos e pernas

Descontrole
ocasional das
necessidades
fisioldgicas

Transtornos de
alimentacao
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psicoélogoe consome 50% do or-
camento da familia.

Para compensar a falta de
instituicoes com um programa
integrado, o pai ocupa o tempo
de Rafael com atividades que
buscou perto de casa, em Cam-
po Grande (zona oeste), que es-
timulem seu desenvolvimento.

Alémdassessoesde fonoau-
diologia, responsaveispeladic-
cao afinada do menino, e psico-
pedagogia, Rafaelexercitaaha-
bilidade para matemética com
aulas regulares de um método
japonés de ensino (Kumon) e
pratica natacéo. Para estimu-
lar a concentracéo, tem aulas
depianonacasadeumaprofes-
sora aposentada.

Em casa, exercita a memo-
riaforado comum em jogosde
computador. E capaz de des-
crever,quase semrespirar, to-
dasasetapasquelevamavité-

rianum dos seus games prefe-
ridos.

“E um investimento muito
grande,eu e minhamulher abri-
mos mao de muita coisa. Como
um pai vai fazer isso com um
salario minimo?”, pergunta
Barbosa. Foi trocando expe-
riéncias com outros pais de au-
tistas e conhecendo a realida-
de de quem néo achou as mes-
massaidas queeleresolveupro-
curar a Defensoria Publica e li-
deraropedidodaacéo judicial.

ESPERANGA

“Quando ele nos propds procu-
rar a Justica, ficamos temero-
sos. Mas estamos cansados de
esperar. Poucas pessoas reco-
nhecem o autismo. Ninguém
ddimportancia”, queixa-se Ira-
nice Pinto, dona de casa que
presidea Associacdo Mao Ami-
ga. Numa sala cedida por uma

igreja, o grupo atende 22 crian-
cas autistas duas vezes por se-
mana e paga os profissionais
com o dinheiro de doacdes. “A
gente tenta amenizar, mas néo
éosuficiente para desenvolver
nossos filhos”, diz Iranice, mae
do autista Paulo Igor, de 12
anos.

Quando conheceu o filho de
Barbosa, a ex-escrituraria Ve-
ronicade Souza Lorenzetticho-
rou. Ela viu nele a chance que
seu filho, Tago, também de 9
anos, nédo teve. O diagndstico
do autismo associado ao retar-
do mental s6 veio quando ele
tinha 5 anos. “Fico como num
jogo de pingue-pongue, de um
lado para o outro em busca de

Diagnastico precoce e
tratamento podem
levar o portador a ter
umavida quase normal

tratamento. S6 surgem peque-
nas coisas, que nao dao respos-
ta, s6 fazem de conta e me dei-
xam ainda mais angustiada”.

Tagoatéhojenaofala. Desen-
volveucomportamentos obses-
sivos e humor instavel. Ha pou-
co tempo, Verdnica conseguiu
um tratamento do outro lado
da cidade, na zona norte, mas
teve de abandona-lo por causa
da distancia. “Eu néo sei por
que sé existe politica para
crianca especial com Down ou
paralisia cerebral. Eu ja desisti
deirapalestras.Agentevétan-
tas coisas que existem que po-
deriam melhorar a vida deles,
mas nio tem acesso a elas”,
queixa-se. “Eu s6 tenho espe-
ranca na Justica agora. Ainda
estou correndo contra o tem-
po. Meu filho tem 9 anos, mas
ainda h& muitas coisas que ele
pode aprender.” @

Pesguisa
aproxima
medicosde
diagndstico

RIO

Os resultados preliminares
da pesquisa realizada pelo
neurologista Adailton Pon-
tes com 14 criancas autistas
pacientes do Instituto Fer-
nandes Figueira (IFF), da
Fiocruz, estdo aproximan-
do os médicos de um diag-
nostico objetivo da sindro-
me. Até hoje,oautismo é de-
tectado por meio de uma
avaliacdo clinica que leva
em consideracéo critérios
aplicados a andlise do com-
portamento dos pacientes.
No entanto, a necessidade
de diagnostica-lo precoce-
mentevaideencontroapou-
ca familiaridade dos pedia-
tras com o assunto.

“Falta uma politica de
saude em que o pediatra te-
nha conhecimento das eta-
pas do desenvolvimento e
dosfatoresderiscodoautis-
mo. Eles poderiam aplicar
questionarios sobre o com-
portamento das criancas
que podem acender ounioo
sinal vermelho e encami-
nhar para o tratamento”,
opinaPontes. Como esse cui-
dadon&oacontece de manei-
ra uniforme, uma forma de
diagnoéstico objetivo pode-
ria ajudar a reconhecer au-
tistas cada vez mais preco-
cemente.

No estudo, Pontes me-
diu, por meiodeum eletroen-
cefalograma,aatividade ce-
rebraldos pacientesselecio-
nados, entre 6 e 14 anos, me-
dianteum determinado esti-
mulo luminoso. O resultado
preliminar mostra o que po-
de ser uma resposta padrao
para os portadores da sin-
drome: as criancas autistas
apresentaram uma ativa-
caomenor do hemisfério di-
reito do cérebro. As respos-
tas foram comparadas com
os resultados de criancas
normaisdamesma faixaeta-
ria submetidas ao exame,
que nio tém a mesma rea-
cao.

Osbonsresultados,noen-
tanto, precisam ser confir-
mados por um estudo com
uma amostra maior. “E um
achadossignificativo dopon-
to de vista estatistico. Sera
sim, uma descoberta, se os
resultados forem confirma-
dos com a amostra maior,
comparando com graus
mais graves de deficiéncia
do hemisfério direito e com
portadores de outros tipos
de transtornos mentais”.

NEURONIOS

A novidade da pesquisa é
quealocalizacio dadeficién-
cia do cérebro dos autistas
s6 havia sido demonstrada
atéagoracomaajudadeexa-
mes de imagem funcional,
de customuitoalto.“Agran-
de importancia serd a de
que o eletroencefalograma
é acessivel em qualquer lu-
gar do mundo e tem custo
baixissimo”, ressalta o pes-
quisador.

O eletro detecta respos-
tas imediatas dos neuro-
nios, mas perde emlocaliza-
¢do. O que o médico do IFF
fezfoiusarocomputador pa-
raagrupar as respostas dos
neurdnios pela freqtiéncia e
determinar a area, ainda
quenao tao precisa, afetada
no cérebro.

“A medicina sempre pro-
curaaprovadefinitiva. Além
disso, o diagnéstico tardio é
danoso”, afirma o pesquisa-
dor. “Quanto mais cedo o
diagnédstico, melhor. O que
buscamos é detectar no pri-
meiroano. Oideal éantesdos
3anos, quando o tratamento
produzresultados melhores.
A crianca que chega depois
dos5anostemum prognoésti-
co diferente”, alerta Pontes.
“De um modo geral, aquelas
queaindanéofalamnada difi-
cilmentedesenvolveraoalin-
guagem.” @ A.R.



