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SAÚDE

Alexandre Rodrigues
RIO

Depois de meses de peregrina-
ção entre diferentes médicos e
especialistas, o servidor fede-
ral Ulisses Batista finalmente
ouviu o diagnóstico: seu filho
Rafael, então com 2 anos e 8
meses,era autista. A revelação
quepôsumpontofinalnasdúvi-
das sobre as causas dos trans-
tornosapresentadospelomeni-
no trouxe outras interroga-
ções para ele e sua mulher, a
enfermeira Rosângela Batista.

Comoamaiorpartedosbra-
sileiros, eles não sabiam o que
eraoautismo,quesecaracteri-
za pelo comprometimento das
capacidades socioemocionais
e comunicativas provocado
por disfunções do cérebro. O
casal também não sabia o que
fazer para tratar a síndrome,
que acompanhará Rafael por
toda a vida. A primeira coisa
que ouviram dos médicos foi: é
um tratamento caro, disponí-
vel somente em instituições
particulares.

A advertência é ouvida por
quase todos os pais que, após
passar por muitos consultó-
rios, descobrem o autismo dos
filhos. A partir daí, começa a
nova peregrinação: onde en-
contrar tratamento?

Essa é uma tarefa árdua, em
especial para famílias de baixa
renda. Não há unidades espe-
cializadas para o tratamento
nas redes públicas de saúde e
educação.

“O problema gravíssimo
que enfrento é: quando chego
ao diagnóstico, não tenho para
ondemandaracriança”,lamen-
ta o médico Adaílton Pontes,
neurologista do Instituto Fer-
nandes Figueira (IFF), unida-
de da Fundação Oswaldo Cruz
(Fiocruz), no Rio.

Centenas de crianças autis-
taspassarampeloseuconsultó-
rio nos últimos anos. Algumas
fizeram parte de sua pesquisa,
que tenta achar um método es-
pecífico para o diagnóstico da
síndrome, ainda inexistente.
Uma ferramenta que não terá
valiasemotratamentodospor-

tadores. “Para o médico e para
a família, é muito frustrante.
Encaminhamosasmãesaoser-
viço social, mas elas iniciam
uma peregrinação sem fim. Só
as que se dizem com muita sor-
te conseguem. A maioria delas
termina na porta da Justiça”,
conta.

AÇÃO
A Defensoria Pública do Esta-
do do Rio foi a última porta na
qual a Associação Mão Amiga,
quereúneparentesdeportado-
res do autismo no Rio, bateu. A
pedido do grupo, a defensora
pública Daniela Considera ela-
borou uma ação civil pública
contra o governo estadual.

A ação pede a condenação
doEstadoàobrigação decons-
truir unidades especializadas
própriasque ofereçam atendi-
mento gratuito e integral para
os autistas. Enquanto isso não
ocorre,ogrupoesperacoman-
siedade que o juiz aprecie o pe-
dido liminar de tutela anteci-
pada.

ADefensoriaquerqueaJus-
tiça,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
só acessível aos abonados fi-
nanceiramente, o que é lamen-
tável. As famílias que não têm
condições acabam, muitas ve-
zes, deixando o autista preso
em casa para poder exercer
suasfunções cotidianas”, justi-
fica a advogada, que esperava
uma decisão sobre a antecipa-
ção de tutela na semana passa-
da, mas o governo do Estado
pediuprorrogaçãodoprazopa-
ra contestar a ação e justificar
a falta da estrutura. “Quanto
maisotempopassa,maispreju-
dicado fica o desenvolvimento

deles. Recebemos com muita
freqüênciapedidosdeaçõesin-
dividuais e por isso queremos
uma solução para todos.”

DESINFORMAÇÃO
Por trás da falta de programas
voltados para o autismo está a
desinformação, até mesmo de
autoridades e profissionais de
saúde e educação, sobre uma
síndrome que não é tão rara.

Apesar da falta de números
oficiais no Brasil, estima-se
que a prevalência do autismo
seja de 1 para cada mil nasci-
dos, sendo quatro vezes mais
comum no sexo masculino. Co-
mo o autismo ainda não pode
ser ser detectado por um exa-
me específico, o diagnóstico é
puramente clínico, feito pelos
médicosapartirdecritériosde-
terminados.

Até 1 ano e 2 meses, Rafael
parecia desenvolver-se como
qualquer criança da sua idade:
ensaiava as primeiras pala-
vras. Com o nascimento da ir-
mã, vieram os primeiros com-
portamentosestranhos.Elere-
cebeu a nova integrante da fa-
mília com indiferença. Aos 2
anos, parou totalmente de fa-
lar.Aos3,nemrespondiaaoou-
vir o próprio nome. Apesar de
afetuoso, alternava comporta-
mentos de agitação extrema e
isolamento total combinados
com reações como o movimen-
to repetido das mãos e o hábito
de andar nas pontas dos pés.

“Estávamos perdidos, sem
saber o que fazer, e o pediatra
que o acompanhava desde be-
bê não sabia nem por onde co-
meçar. Dizia que logo tudo ia
passar, que algumas crianças
sedesenvolvemmaistarde.De-
cidimos então procurar outros
especialistas, mas ninguém
descobria”,contaopai.“Duran-
te quatro meses, meu filho fez
examesdiários. Até que chega-
mos a uma psiquiatra infantil
quefez o diagnóstico. Ospedia-
tras não são preparados para
reconhecer a doença.”

Segundo o neurologista
Adaílton Pontes, o distúrbio
causadopeloautismotem,pro-
vavelmente, causas genéticas
combinadas com fatores am-
bientaisecomeçaasedesenvol-
ver já dentro da barriga da
mãe.

Os autistas apresentam
uma disfunção principalmente
no hemisfério direito do cére-
bro, responsável pelas emo-
ções e o convívio social. “Eles
vêemaspessoasfazendoascoi-
sas, mas os gestos e a lingua-
gemnãofazemsentido.Asubje-
tividade da entonação de um
frase, por exemplo, que para
nós parece simples, eles não
sãocapazesdereconhecer”,ex-
plica.

Como o cérebro das crian-
ças tem mais facilidade de se
recuperar,odiagnósticopreco-
ce seguido pelo tratamento po-
de fazer que elas conquistem
elementos para seguir uma vi-
dapróximadonormal.Daívêm
osexemplosrecorrentesdeau-
tistas que são, por sua objetivi-
dade, experts em ciências exa-
tas, como a matemática, e con-
seguem até chegar à universi-
dade. Infelizmente, esse é um
grupo muito pequeno.

DIREITO NEGADO
Diferentemente dos portado-
res da síndrome de Down, os
autistas são freqüentemente
confundidos com portadores
de outros transtornos, como a
esquizofrenia.Amaioriadases-
colas,até asparticulares,recu-
sa a matrícula, contrariando
um direito constitucional. Nas
escolas públicas do Rio, as tur-
mas especiais oferecem ape-
nas50 minutos diários de ativi-
dades.

“Depoisde chorar, fuime in-
formar”, lembra Barbosa, que
empreendeu uma luta contra o
tempo.Elemergulhounainter-
net em busca de informações,
tomoupartedelistasdediscus-
são, freqüentou as palestras e
seminários de especialistas.
Chegou a empenhar 80% do
próprio salário para pagar a
mensalidade deR$ 1.200 deum
dospoucoscentrosdereabilita-
çãoparaautistasdoRio,naBar-
ra da Tijuca, onde Rafael ficou
pordoisanosecomeçouafalar.

Hoje,o meninode9 anosfre-
qüenta a terceira série de um
colégio particular com o acom-
panhamento quinzenal de um

psicólogoeconsome50%door-
çamento da família.

Para compensar a falta de
instituições 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.

Alémdas sessõesdefonoau-
diologia,responsáveispeladic-
ção afinada do menino, e psico-
pedagogia,Rafaelexercitaaha-
bilidade para matemática com
aulas regulares de um método
japonês de ensino (Kumon) e
pratica natação. Para estimu-
lar a concentração, tem aulas
depianonacasadeumaprofes-
sora aposentada.

Em casa, exercita a memó-
ria fora do comum em jogos de
computador. É capaz de des-
crever,quasesemrespirar, to-
das as etapas que levam à vitó-

ria num dos seus games prefe-
ridos.

“É um investimento muito
grande,eueminhamulherabri-
mos mão de muita coisa. Como
um pai vai fazer isso com um
salário mínimo?”, pergunta
Barbosa. Foi trocando expe-
riências com outros pais de au-
tistas e conhecendo a realida-
de de quem não achou as mes-
massaídasqueeleresolveupro-
curar a Defensoria Pública e li-
derar o pedido da ação judicial.

ESPERANÇA
“Quando ele nos propôs procu-
rar a Justiça, ficamos temero-
sos. Mas estamos cansados de
esperar. Poucas pessoas reco-
nhecem o autismo. Ninguém
dáimportância”,queixa-seIra-
nice Pinto, dona de casa que
presideaAssociaçãoMãoAmi-
ga. Numa sala cedida por uma

igreja, o grupo atende 22 crian-
ças autistas duas vezes por se-
mana e paga os profissionais
com o dinheiro de doações. “A
gente tenta amenizar, mas não
é o suficiente para desenvolver
nossos filhos”, diz Iranice, mãe
do autista Paulo Igor, de 12
anos.

Quando conheceu o filho de
Barbosa, a ex-escriturária Ve-
rônicadeSouzaLorenzetticho-
rou. Ela viu nele a chance que
seu filho, Iago, também de 9
anos, não teve. O diagnóstico
do autismo associado ao retar-
do mental só veio quando ele
tinha 5 anos. “Fico como num
jogo de pingue-pongue, de um
lado para o outro em busca de

tratamento. Só surgem peque-
nas coisas, que não dão respos-
ta, só fazem de conta e me dei-
xam ainda mais angustiada”.

Iagoatéhojenãofala.Desen-
volveucomportamentosobses-
sivose humor instável. Há pou-
co tempo, Verônica conseguiu
um tratamento do outro lado
da cidade, na zona norte, mas
teve de abandoná-lo por causa
da distância. “Eu não sei por
que só existe política para
criança especial com Down ou
paralisia cerebral. Eu já desisti
deirapalestras.Agentevêtan-
tas coisas que existem que po-
deriam melhorar a vida deles,
mas não tem acesso a elas”,
queixa-se. “Eu só tenho espe-
rança na Justiça agora. Ainda
estou correndo contra o tem-
po. Meu filho tem 9 anos, mas
ainda há muitas coisas que ele
pode aprender.” ●

Pais de autistas lutam contra descaso
Associação recorre à Defensoria Pública do Rio na esperança de que o Estado construa unidades para o tratamento da síndrome

RIO

Os resultados preliminares
da pesquisa realizada pelo
neurologista Adaílton Pon-
tes com 14 crianças autistas
pacientes do Instituto Fer-
nandes Figueira (IFF), da
Fiocruz, estão aproximan-
do os médicos de um diag-
nóstico objetivo da síndro-
me. Até hoje, o autismo é de-
tectado por meio de uma
avaliação clínica que leva
em consideração critérios
aplicados à análise do com-
portamento dos pacientes.
No entanto, a necessidade
de diagnosticá-lo precoce-
mentevaideencontroàpou-
ca familiaridade dos pedia-
tras com o assunto.

“Falta uma política de
saúde em que o pediatra te-
nha conhecimento das eta-
pas do desenvolvimento e
dosfatoresderiscodoautis-
mo. Eles poderiam aplicar
questionários sobre o com-
portamento das crianças
que podem acender ou não o
sinal vermelho e encami-
nhar para o tratamento”,
opinaPontes.Comoessecui-
dadonãoacontecedemanei-
ra uniforme, uma forma de
diagnóstico objetivo pode-
ria ajudar a reconhecer au-
tistas cada vez mais preco-
cemente.

No estudo, Pontes me-
diu,pormeiodeumeletroen-
cefalograma,aatividadece-
rebraldospacientesselecio-
nados, entre 6 e 14 anos, me-
dianteumdeterminadoestí-
mulo luminoso. O resultado
preliminar mostra o que po-
de ser uma resposta padrão
para os portadores da sín-
drome: as crianças autistas
apresentaram uma ativa-
ção menor do hemisfério di-
reito do cérebro. As respos-
tas foram comparadas com
os resultados de crianças
normaisdamesmafaixaetá-
ria submetidas ao exame,
que não têm a mesma rea-
ção.

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

NEURÔNIOS
A novidade da pesquisa é
quealocalizaçãodadeficiên-
cia do cérebro dos autistas
só havia sido demonstrada
atéagoracomaajudadeexa-
mes de imagem funcional,
decustomuitoalto.“Agran-
de importância será a de
que o eletroencefalograma
é acessível em qualquer lu-
gar do mundo e tem custo
baixíssimo”, ressalta o pes-
quisador.

O eletro detecta respos-
tas imediatas dos neurô-
nios, mas perde em localiza-
ção. O que o médico do IFF
fezfoiusarocomputadorpa-
ra agrupar as respostas dos
neurônios pela freqüência e
determinar a área, ainda
que não tão precisa, afetada
no cérebro.

“A medicina sempre pro-
curaaprovadefinitiva.Além
disso, o diagnóstico tardio é
danoso”, afirma o pesquisa-
dor. “Quanto mais cedo o
diagnóstico, melhor. O que
buscamos é detectar no pri-
meiroano.Oidealéantesdos
3 anos, quando o tratamento
produzresultadosmelhores.
A criança que chega depois
dos5anostemumprognósti-
co diferente”, alerta Pontes.
“De um modo geral, aquelas
queaindanãofalamnadadifi-
cilmentedesenvolverãoalin-
guagem.” ● A.R.

ESTÍMULO – Rafael toca teclado: pai criou programa de atividades para ajudá-loa desenvolver-se melhor

Diagnósticoprecocee
tratamentopodem
levaroportadora ter
umavidaquasenormal

Pesquisa
aproxima
médicos de
diagnóstico
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Neurologistadetectao
transtorno,masnão
temparaonde
encaminharmãee filho
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