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Nasceram quando o pais mal pronunciava a palavra ‘autismo” e
tornaram-se adultos com perspectivas limitadas. Se mantiveram a
inocéncia original, precisam de uma ocupacdo especializada quo-
tidiana que escasseia; se desenvolveram competéncias para o mer-
cado laboral, depara-se-lhes a intolerancia de patroes e colegas que
se sentem incomodados pela sua incapacidade de estabelecer con-
tacto visual ou perceber instrucoes que envolvam humor, ironia ou
sentido figurado. Esta semana assinalou-se o Dia Mundial de Con-
sciencializacdo do Autismo

ALEXANDRA GOUTO
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Francisca era uma crian¢a normal

até que um dia, aos dois anos e

meio, deixou de falar. Passou a ndo

encarar ninguém nos olhos e ficava

em panico quando via armarios fe-

chados. Hoje tem o corpo de uma

mulher de 24 anos a envolver uma

personalidade de menina, pon-

tua conversas que se desenrolam

sem ela com um stbito grito que

faz parar uma sala inteira e, se alguém estiver

a escrever a mesa e pousar a esferografica de

forma descuidada, ela pega-lhe automatica-

mente, vira-a na direccdo de quem escreve e

alinha-a na vertical. Repete o gesto uma e outra

vez, tantas quantas os outros se esquecerem

de cumprir com a posi¢ao. Depois, despede-se

com um beijo. E outro, e ainda mais um. “Ela

é sempre assim querida?”, perguntam a méae

da beijoqueira. “E. Mas o que vocé nio esta a

perceber é que isso é a forma de ela dizer que
se quer ir embora”, responde.

O Pedro tem 22 anos, acompanha educa-

damente qualquer conversa e, mesmo que se
mantenha muito reservado, reage com riso
franco a qualquer nota de humor. Sentado no
chdo, reparte-se por tarefas simultineas que
dispoe em seu redor: 1€ o jornal, joga cartas,
faz contas na calculadora e preenche paginas
e paginas com a escrita encriptada que criou
para si proprio. E perante emocdes mais fortes,
no entanto, que realmente se denuncia como
diferente. Quando queimou o pesco¢o num
trabalho de soldadura do seu curso técnico-
profissional, por exemplo, ndo emitiu um ge-
mido que fosse, ndo contou a ninguém que
se ferira e a mae s6 descobriu a gravidade do
problema por lhe ter reparado num niimero
excepcional de visitas ao espelho da casa de ba-
nho. Ja quando o momento é de grande alegria,
manifesta-se com gestos nervosos dos bragos
e um dedilhar irreflectido no tronco. “E como
se fossem cocegas”, conta o pai. “Mas ele fa-
las tdo inconscientemente que as vezes nem
repara que fica com a pele em ferida, quase
asangrar.”
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A Francisca e o Pedro sdo autistas. Mas se
a terminologia correcta para enquadrar este
tipo de patologias neurocomportamentais é
“perturbac¢des do espectro do autismo”, isso
deve-se precisamente a abrangéncia do leque
de formatos em que a doenca se pode manifes-
tar: a Francisca estara no extremo do espectro
que envolve menos autonomia; o Pedro esta
diagnosticado com Sindrome de Asperger, que,
no extremo oposto, é ocupado pelos autistas
mais funcionais.

Cada um destes jovens tem assim um con-
junto de peculiaridades muito proprias, o que
ndo invalida a existéncia de aspectos que serdo
comuns a todos os autistas e que se fardo notar
pela primeira vez entre os dois e os trés anos de
idade. Para o médico Jodo Guerra, que integra
o Departamento de Pedopsiquiatria do Centro
Hospitalar do Porto, as caracteristicas nucleares
da doenca sdo “um comprometimento do fun-
cionamento social, um padrao restritivo e repe-
titivo de interesses, e, depois, um conjunto de
outras alteracdes associadas ao desenvolvimen-

to, como limita¢des de linguagem, do sistema
motor e ao nivel sensorial”. O pedopsiquiatra
garante que “nio se consegue detectar uma
causa tnica” para o problema, mas atribui-o
arazodes de origem genética e ambiental, ad-
mitindo ainda a possibilidade de “uma certa
interaccdo com a imunologia, que provocara no
cérebro a alteracdo que causa a doenca”.

No primeiro caso, por exemplo, alguns dos
diagnosticados evidenciam diferente suscepti-
bilidade epigenética, o que significa que sofre-
ram variacoes celulares e fisiol6gicas que ndo
foram causadas por alteracdes no seu DNA e
sim por reac¢des quimicas como a da ac¢io
repressiva das proteinas no silenciamento de
determinados genes. “As alteracoes epigené-
ticas ndo alteram o gene em si proprio, mas
mudam a forma como é feita a leitura genética,
activando ou nio esse gene”, complementa
Jodo Guerra. “Essas alteracdes depois permitem
que nos adaptemos ao meio, mas também nos
fazem sofrer influéncias do mesmo, nomeada-
mente a influéncia de agentes quimicos, entre

Francisca,
24 anos, na
casado Porto

outros, que, estando presentes no ambiente,
poderao dessa forma ter uma ac¢ao nociva no
neurodesenvolvimento.” Criancas que vinham
evidenciando um desenvolvimento aparente-
mente normal e que até ja usavam alguma lin-
guagem podem assim, “de um momento para
0 outro”, apresentar uma regressao no desen-
volvimento. “Ndo sabemos bem o que se passou
no cérebro dela para que tenha regredido, mas
algo aconteceu na interac¢io da sua genética
com o ambiente.” O médico do Porto assegura,
contudo, que “a maioria dos casos de autismo
ocorre mesmo € em pessoas com familiares que
ja tém perturbagoes desse género”.

Pedro Caldeira, da Unidade de Primeira In-
fancia do Centro Hospitalar Lisboa Central,
acrescenta que a globalizacdo também tera in-
fluéncia: “O autismo podera estar relacionado
com o aumento da idade em que as pessoas
tém filhos, sobretudo a dos pais homens, mas
também é de considerar o efeito do aumento
de parceiros provenientes de culturas distin-
tas. Quando o relacionamento do casal é em
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idiomas diferentes das suas linguas nativas, o
problema ja pode vir dos pais, mas ha coisas
que se perdem na traducdo — aspectos subtis,
nuances reveladoras — e descartamos esses
indicios por pensarmos que sio apenas sinais
de outra cultura.” Um parceiro “muito calado
ou demasiado interessado por pontes ou ma-
pas”, por exemplo, podera estar a manifestar
uma dificuldade subclinica de autismo, mas
a esposa portuguesa ndo considerara o facto
pertinente e, provavelmente, até lhe achara
alguma graca. “Vai dizer que se calhar é por
ser sueco”, aventa o médico.

Ja sobre o papel do sistema imunol6gico no
aparecimento do autismo, Jodo Guerra diz que
nao ha certezas quando a forma como esse
influi na doenca, mas descarta o “mito” sobre
os riscos da vacinacao. “Nao existe evidéncia
cientifica de que a exposi¢ao a vacinas provo-
que o autismo ou constitua factor de causa-
efeito determinante”, assegura. “Na década de
[19]80 houve um estudo de Andrew Wakefield
relacionado com uma tripla vacina de saram-
po, rubéola e papeira que criou alarme, mas
desde entido nio existe evidéncia disso. Alias,
eu vacinei os meus filhos de consciéncia tran-
quila e acho que todas as criangas devem ser
vacinadas.”

Negligenciar a vacinacdo podera, alias, ter
consequéncias como as que se viram ha pouco
mais de dois meses nos Estados Unidos, onde
uma crianca infectada com sarampo transmi-
tiu a doenca a 58 outras pessoas num dos par-
ques de diversdes da Disneylandia, ap6s o que
o surto se espalhou a 14 dos 50 estados do pais.
Em 2008, em plena campanha eleitoral, Bara-
ck Obama admitia a suspeita de que as vacinas
surtissem efeitos nos indices de autismo, antes
de se dar como provado, em 2010, que Andrew
Wakefield falsificara os dados constantes da
sua investigacdo; agora, em Fevereiro de 2015,
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o Presidente norte-americano dava os méritos
cientificos das vacinas como “indisputaveis”.
A frase que usou foi esta: “Olhamos para isto
uma e outra vez — ha todas as razoes para se
ser vacinado, mas niao ha nenhuma para nao
se ser.”

BEBES SLENCIOSOS

Como é que se distingue, entao, um bebé mera-
mente mais timido e sossegado de uma crianca
que padeca de efectivo autismo? As historias
sdo muitas e, embora todas evoluam de forma
diferente, ha primeiros sintomas comuns, que
pais e médicos poderao ter tendéncia a desvalo-
rizar. Um indicio revelador é o que Joio Guerra
define como “bebés sem sorriso social” e Pedro
Caldeira como “bebés silenciosos”. Tém um a
dois anos, ndo interagem com 0s outros, nao
estabelecem contacto ocular, ndo conseguem
brincar de forma simbdlica, ao faz-de-conta.
“Aos dois anos e meio, a Francisca comecou
ater umas reaccdes muito estranhas. Nao podia
ver armarios fechados que comecava a cho-
rar. Notava-se que softia e n6s pensamos que
aquilo fosse resultado de um trauma provoca-
do na ama, um susto qualquer que ela tivesse
apanhado sem nds sabermos”, recorda Raul
Almeida, pai da jovem. Seguiram-se assim uma
série de diagnosticos: primeiro, mutismo elec-
tivo; depois, afasia; em terceiro, um “problema
neurolégico nio identificado”; quarto, psicose
infantil; e, por Gltimo, autismo — detectado em
Pamplona, na Clinica Universitaria de Navar-
ra, que em meados dos anos 1990 sujeitou a
menina a um encefalograma de 24 horas e lhe
examinou todos os cari6tipos sanguineos. “Ha
um certo alivio em dar nome as coisas, porque
isso ajuda-nos a seguir um caminho”, diz Paula
Almeida, mie da Francisca. “Mas quando veio
afase de ela ficar muito nervosa, ter muitos ti-
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ques, bater na mesa sistematicamente e dar-se a
ecolalia, que é a emissio repetida de sons, nisto
dos diagnosticos ja tinhamos perdido quase trés
anos”, lamenta.

No caso do Pedro, a busca pela identifica-
¢do do problema foi idéntica e limitou-se a
oferta médica nacional. “Ele era muito calmo
e afavel, mas deixou de reagir quando o cha-
mavamos. Ficava fascinado por fios, passava
horas a volta da roda de um camiio e, se lhe
déssemos uma garrafa de litro e meio s6 com
um bocadinho de dgua dentro, ficava a abana-
la séculos, todo feliz”, recorda o pai, Albino
Almeida. Entre 1994 e 1995, a familia correu
varios especialistas sem obter um diagnostico,
o que atribui a “desconhecimento total ou pura
falta de sensibilidade” dos médicos de entio.
Albino ainda fica visivelmente revoltado, alias,
ao recordar o pediatra que lhe disse que “os
rapazes sao sempre assim, mais preguicosos”.
Como o menino tinha muitas otites, decidiram
finalmente tentar um otorrinolaringologista, “ja
em desespero, no final dalinha”, e deram assim
com a solucdo. “O meu filho ndo ouvia nada
de um ouvido e no outro s6 tinha 10% de au-
dicdo. Marcamos logo a cirurgia, mas, quando
julgavamos que estava tudo resolvido e ficamos
quase aliviados, abre-se entio a porta para o
problema que ficou até hoje — aquela operagdo
tornou o meu filho autista. Foi um interruptor
que se mexeu no cérebro dele e os eléctrodos
sensoriais do Pedro mudaram por completo”,
sentencia Albino. Aos quatro anos de idade,
a doenca foi apresentada “quase como uma
sentenca de morte” e, aos sete, apuraram o
diagnoéstico para Sindrome de Asperger. “Foi
um terramoto”, diz a mae do Pedro, Cristina
Almeida. “Chorei muito eu, choramos muito
os dois juntos”, confessa o marido.

Pedro Martins e Raquel Aratijo sdo pais do
Francisco, mas, apesar de esse ja ter nascido

na década de 2000, passaram por idénticas di-
ficuldades. “A reaccdo dos médicos era sempre:
‘Nio se preocupe que isto é normal”, conta a
mae do menino. “Diziam-me para esperar, pas-
sado um més eu tornava a ir 1a e a conversa era
amesma. Toda a gente me dizia para ter calma
e eundo queria ter calma nenhuma!”, desaba-
fa. O despiste de problemas de audicio fez-se
por iniciativa do casal e o primeiro diagnostico
de autismo também partiu da propria familia.
“Fui pesquisar no Google e naquele tempo s6
havia informacgao em sites americanos, mas os
sintomas batiam todos, todos certos”, revela
Pedro Martins. “Quando ele me chamou para
ver o computador, eu ndo queria acreditar”,
completa Raquel. “Tinha uma ideia muito vaga
sobre o autismo e a impressio era de que se
tratava de uma coisa muito ma, portanto aquilo
pareceu-me o fim do mundo.”

Nélia Martins nem sequer sabia que o autis-
mo existia. “Nunca tinha ouvido falar de tal
coisa”, reconhece. Mas teve o Daniel em 2005,
passados dois anos comecou a notar que ele
se isolava cada vez mais e, quando a segunda
gravidez a levou a ser seguida na Maternidade
Jalio Dinis, que integra o Centro Hospitalar do
Porto, partilhou os seus medos com a obstetra.
“Entao veio 1a uma pedopsiquiatra do Hospital
Magalhies Lemos e acho que quando ela viu
o Daniel percebeu logo tudo, mas, como eu
estava nas Ultimas semanas de gravidez, no
me quis dizer nada”, supde a mae do menino.
“Quando realmente me deram o diagnostico,
foi horrivel. A pior fase da minha vida.” O que
Nélia ainda ndo sabia nessa altura é que o seu
segundo filho, o Gongalo, também viria a ser
autista. “Nessa altura, acabou-se a minha vida.
Agora ultrapassei essa fase e ja consigo falar dis-
to, mas, se ao saber do Daniel o chdo me tinha
fugido dos pés, ao saber do Gongalo acabou-se
tudo. Nio sobrava nada.”

UMPAIS (QUASE) SEMNOMEROS

Jodo Guerra reconhece que a tendéncia geral
dos médicos sera para aguardar pela evolucdo
dos sintomas até um ponto que niao permita
duvidas, na expectativa de evitar “um diagnoés-
tico com uma carga tdo negativa que até justi-
fica que alguns clinicos prefiram usar para o
autismo a expressao ‘perturbacdes da relacdao
e da comunicagdo’. O pedopsiquiatra alerta,
contudo, que, “quanto mais cedo for detectado
o problema, maior sera a evolucio da crianca”,
pelo que em 2014 acompanhou a introducdo
em Portugal do Modelo Denver de Intervencdo
Precoce, uma metodologia terapéutica que,
desde os anos 80, vem sendo aplicado nos Es-
tados Unidos para diagnosticar criangas autis-
tas com idades a partir dos 12 meses. “Seria
recomendavel que houvesse mais aten¢io para
este problema nos centros de satide, por parte
dos médicos de clinica geral e mesmo dos en-
fermeiros das vacinas. Uma coisa que funciona
muito bem em Portugal é o Plano Nacional de
Vacinacao e isto significa que os enfermeiros
contactam muito com criancas até aos dez
anos, pelo que podem colocar-lhes questdes
para testar comportamentos”, recomenda o pe-
dopsiquiatra. “Nao se quer excesso de alarme,
mas apenas que as criancas realmente autistas
possam ser intervencionadas mais cedo.”

Pedro Caldeira diz que também é necessaria
estatistica nacional. “Nao ha nimeros publica-
dos e, sempre que os pedi, tropecei em algum
tipo de parede”, revela. “Seria muito importan-
te que estes casos fossem monitorizados, para
sabermos se estao a aumentar e se comecarem
a preparar respostas para os autistas adultos”,
avisa.

Questionado sobre o assunto, o Instituto da
Seguranca Social ndo soube indicar quantos
autistas usufruirdo de beneficios pela doenca,
dado que o respectivo sistema de informacio
“nao discrimina os beneficiarios de subsidios
ou apoios pelos diagnosticos ‘elencados’ ou
por outras deficiéncias ou doengas, excepto
em casos pontuais autorizados pela Comissio
Nacional de Protecc¢do de Dados”. A Direccdo-
Geral de Satde (DGS) também nio soube indi-
car quantos autistas diagnosticados existem em
Portugal. “Esses niimeros, como todos os seme-
Ihantes de outras entidades clinicas, existirao
na ACSS [Administracdo Central do Sistema de
Satide], entidade a que a DGS recorre quando
precisa desse tipo de informacio”, esclareceu
Alvaro Andrade Carvalho, director do Progra-
ma Nacional para a Satide Mental.

Contactada a ACSS, essa dedicou um més
arecolher os niimeros possiveis: os dos casos
de internamento hospitalar motivado por per-
turbac¢oes de ordem autista, nas unidades sob
tutela das administracdes regionais de satide
(ARS) do Alentejo, Algarve, Lisboa, Centro e
Norte. No contexto das entradas atribuidas a
Perturbacdes da Relagdo e da Comunicacio,
em 2004, houve apenas seis internamentos,
enquanto em 2014 se verificaram 50. Ja as hos-
pitalizacdes motivadas por Perturbacdes do
Espectro do Autismo foram 59 em 2004 e uma
década depois passaram a 152. A Sindrome de
Asperger, por sua vez, motivou 1136 interna-
mentos em 2004 e 1387 no ano passado.

A excep¢io dos casos de Asperger na ARS
Norte, onde as hospitalizacdes diminuiram de
595 para 434 nos dez anos em andlise, todas as
outras regioes e patologias demonstram um
agravamento do problema. E a zona de Lisboa,
no entanto, que revela um crescimento mais
gritante: de 2004 para 2014, os internamentos
por Perturbagdes do Autismo passaram de 18
para 71 e os motivados por Asperger subiram
de 302 para 692. A informagao expressa nestes
ndmeros peca, inevitavelmente, por defeito.
Como sublinha a propria ACSS, “ndo representa

a prevaléncia de autismo em Portugal, mas sim
a distribuicdo de doentes entrados nos hospi-
tais do Servico Nacional de Satide aos quais
foram diagnosticados os problemas referidos”.
Ficam fora desse universo, portanto, todos os
autistas que, embora diagnosticados, ndo sofre-
ram crises que justificassem a sua permanéncia
em hospitais.

O estudo que é sistematicamente aponta-
do pelos especialistas como o tinico existente
em Portugal sobre a demografia do autismo é
o de Guiomar Gongalves Oliveira, do Centro
Hospitalar e Universitario de Coimbra, que em
2005 analisou um universo de 67.795 criancas
portuguesas de sete a nove anos de idade, no
contexto do ano lectivo 1999/2000. O traba-
lho aponta para uma prevaléncia média de 9,2
casos de autismo por cada 10 mil criancas da
amostra, com diferencas regionais significa-
tivas no territério dos Acores, onde a mesma
média sobe para 15,6 criancas, eventualmente
devido alacos de maior consanguinidade entre
0s progenitores.

Carlos Nunes Filipe, regente da Unidade Cur-
ricular de Fundamentos de Neurociéncias da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade
de Lisboa, justifica a dificuldade na obtencio
de estatistica oficial realcando que, mesmo ao
nivel internacional, “os estudos tém variacoes
enormes por causa da utilizacio de diferentes
critérios de diagnostico”. Isso dever-se-a as su-
cessivas alteracoes introduzidas no Manual de
Diagnostico e Estatistica das Doencas Mentais
(DSM), que serve de orientacdo a comunidade
médica internacional e que, a cada nova edicdo,
complica a analise comparativa da progressao
do autismo em periodos que sejam abrangi-
dos por diferentes classificacoes. “Os critérios
da DSM III em 1994 e da DSM IV TR em 2014,
por exemplo, sdo quase impossiveis de com-
parar”, explica o psiquiatra. A ACSS, por sua
vez, regula-se pela ICD9CM — 9.2 Revisdo da
Classificacdo Internacional de Doencas, que
desde 1989 é a versio utilizada nos hospitais
portugueses para efeitos de codificacdo das
altas hospitalares.

Muito mais simples é avaliar a progressao

.

do autismo nos Estados Unidos — onde até
Outubro todo o sistema de satide ficara apto
aregular-se pela ICIOCDM. A estatistica oficial
é regularmente divulgada pelo Centro para o
Controlo e Prevencdo de Doencas (CDC) e as es-
timativas mais recentes revelam uma prevalén-
cia totalmente dispar da portuguesa: indicam
que, entre as criancas norte-americanas com
oito anos de idade, uma em cada 68 sofrera de
uma desordem do espectro do autismo. Equipa-
rando essa propor¢do com aquela que é a refe-
réncia portuguesa, em cada 10 mil criancas nor-
te-americanas havera assim 147 autistas e ndao
apenas 9. Os niimeros oficiais do CDC revelam
ainda que a incidéncia da doenca é quase cinco
vezes maior sobre o género masculino: um em
cada 42 rapazes tem o problema, enquanto nas
raparigas isso acontece com apenas uma em
cada 189. Diferentes estudos indicam que essa
disparidade estara relacionada com diferencas
de actuacdo hormonal ao nivel dos neurénios:
atestosterona diminui a capacidade de ligacdo
das células a determinados genes, enquanto o
estrogénio aumenta essa aptiddo. O Centro de
Investigacdo do Autismo da Universidade de
Cambridge adianta que essa distincdo comeca
em pleno ttero, durante a gestacao.

TERAPIA, SEMPRE

Terapia ocupacional para desenvolver compe-
téncias, terapia da fala para melhorar a diccdo
e ajudar a interpretacdo da linguagem para
além do seu sentido literal e acompanhamen-
to psicologico para avaliar o estado psiquico do
individuo — estes sio mecanismos essenciais
a evolucdo de qualquer autista. “Tudo o que
acontece no futuro depende do grau da doen-
ca e da estimulacdo que a crianca receber ao
longo da vida”, defende a psic6loga Ana Bessa,
que vem acompanhando autistas num centro
terapéutico de Amarante. “Esse acompanha-
mento também pode passar por hipoterapia,
com cavalos; por terapia com o Modelo Denver,
que permite trabalhar uma série de compe-
téncias em simultaneo; ou por sessoes de psi-
comotricidade, para ajudar em determinados

problemas motores. A questio é que todas as
terapias contam para o desenvolvimento, desde
que os pais da crianca tenham condi¢des para
lhas proporcionar”, defende.

O psicélogo André Peixoto, que esta agora
a concluir a certificacio internacional no Mé-
todo Denver pela Universidade da Califérnia,
nota que, “cientificamente, ndo se pode afir-
mar que exista um modelo melhor do que os
outros”, ja que a abordagem da intervencao
depende sempre do perfil de cada crianca e
da interac¢do possivel entre essa, a sua familia
e os terapeutas. “No entanto, baseando-me na
minha experiéncia profissional e no contacto
com outros métodos de intervencio, o Modelo
Denver revela ser claramente a abordagem mais
completa de intervencado precoce nas Pertur-
bacées do Espectro do Autismo”, sustenta. “E
abrangente, pois aborda de forma explicita to-
dos os dominios de desenvolvimento da crian-
¢a, nomeadamente a cognicio, a comunicacdo
expressiva e receptiva, a sua evolucdo social e
emocional, as suas competéncias motoras, a
sua aptidao para o jogo e imitacdo, a sua auto-
nomia e comportamento.”

POUCAS SOLUCOES AQ PE DA PORTA

Raul e Paula Almeida andaram por Espanha e
até pelos Estados Unidos em busca de terapias
adequadas para a Francisca, mas a oferta dos
anos 90 era mais restrita e a mie da menina
acabou por deixar o Direito para ser terapeu-
ta da propria filha. A familia teve sorte com a
“excepcional” professora do 1.9 ciclo que soube
acolher a menina em Ovar e depois mudou-se
para o Porto para a poder inscrever num colé-
gio que a aceitasse com o seu problema, ja que
a EB2/3 publica s6 a autorizava a frequentar trés
disciplinas e “deixava-a abandonada” no resto
do horario. “Apoios, naquela altura? Zerinho.
Ser autista nos anos 90 era muito diferente do
que é agora”, garante Paula. “Hoje, por exem-
plo, as escolas passaram a ter UEEA [Unidades
de Ensino Estruturado para Autistas] e, mesmo
que a distribuicdo geografica dos recursos ainda
seja ma e faltem soluc¢des para a idade adulta,

NUNO FERREIRA SANTOS
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isso ja faz uma diferenc¢a muito grande.” Por
enquanto, a Francisca mantém-se assim num
colégio em Lisboa que a aceita com os seus 24
anos enquanto o pai exerce funcdes de deputa-
do na Assembleia da Reptiblica; a questao que
se coloca é saber o que acontecera quando a
familia tiver de regressar ao Porto para Raul
Almeida retomar as suas fungdes empresariais.
“Que alternativas ocupacionais é que a Francis-
ca tera no Porto, para se manter sempre activa?
O que é que se faz com um autista adulto que
ndo pode estar sozinho?”, pergunta a esposa.

Albino e Cristina Almeida sabem que o Pedro
tera mais autonomia, mas mantém-se por Vale
de Cambra, onde “ha menos oportunidades”.
Isso evidenciou-se logo aos quatro anos, quan-
do cinco horas diarias em autocarros, transbor-
dos e caminhadas se impuseram como a tinica
forma de aceder a terapia mais préxima, no
Hospital Magalhdes Lemos, no Porto. Depois
foram as batalhas no ensino, com professoras
insensiveis ao facto de o Pedro s6 compreender
frases de sentido literal, “um bullying terrivel
por parte dos outros mitidos” e a informac¢ao
de que o rapaz nao podia frequentar a escola
para além do 9.° ano. “Nao imagina o murro
que eu dei naquela mesa!”, recorda Albino, que
trabalhava pela madrugada dentro e acumulou
trés esgotamentos. “Virei-me para os directores
da escola e disse: ‘Vocés, que sdo técnicos de
educacio e supostamente sabem mais do que
eu, expliquem-me o que é que vai acontecer
ao meu filho se ele sair daqui — porque o que
estdo a fazer é um crime!” Teria sido crimino-
S0, sim, porque o Pedro acabou 0 12.2 ano e,
embora desempregado, tem agora um curso
técnico-profissional. “E muito cumpridor, ri-
goroso, dedicado”, diz a mae, que ha muitos
anos abdicou do emprego por ele. “Precisa é
de um trabalho e que alguém lhe dé uma opor-
tunidade, mas eu nio vejo muito disso por ai”,
ironiza o pai.

Pedro Martins e Raquel Aratijo ainda ndo
pensam nessa etapa porque o Francisco tem
apenas 11 anos, mas também passaram pela fase
de ndo saber onde encontrar aquilo de que ele
precisava. “No Porto havia muito pouca tera-
pia e eu sentia-me numa aldeia. Imagine-se se
eu vivesse numa zona do interior!”, equaciona
Raquel. Foi assim que a familia se viu obrigada
a separar-se durante alguns meses, com o pai
a exercer como advogado no Porto e a mae
a viver em Lisboa com o filho, para receber
formacdo no Modelo ABA — Analise Compor-
tamental Aplicada. “Sei que tenho muita sorte
e um dos motivos é a flexibilidade de horario
que sempre me deram na empresa — que é da
familia”, justifica a mae do Francisco. “Por isso
é que a decepc¢ao maior foi mesmo com as esco-
las, sobretudo com as de orientacio religiosa,
que foram as piores. Nem nos deixaram falar.”
Entre todas as escolas que contactou, umas nao
deram resposta aos pedidos, outras s6 tinham
vagas até saberem que essa seria preenchida
por um autista e a maioria ndo dispunha de
professores receptivos a que o Francisco es-
tivesse sempre acompanhado na sala de aula
por uma terapeuta. “Estou disposta a pagar o
acompanhamento para facilitar o ritmo da aula
e a direccdo da escola nem se importa, mas
a professora vira-se p’ra mim muito ofendida
com um: ‘Vocé tem nocao do que me esta a
pedir? Ja imaginou como isso é intrusivo? Como
perturba a relacdo de intimidade que eu crio
com os meus alunos?’”, exemplifica Raquel.
A solucio tardou, mas acabou por aparecer e
Francisco tem feito todo o seu percurso escolar
com terapeutas proprias que o acompanham
no contexto real da sala de aula: a psicloga
Alexandra Marques e a psicomotricista Isabel
Lourenco. “Estamos com ele nas aulas todas, a
traduzir aquilo que as professoras dizem e que
ele ndo percebeu, e nos intervalos também o
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ajudamos a socializar com os outros meninos”,
conta Alexandra. “Depois fazemos-lhe fichas
adaptadas com a matéria e criamos-lhe videos
e powerpoints, porque ele reage melhor a visua-
lizacbes do que a textos. Afinal, ndo é por acaso
que é aluno de ‘quatros’ e ‘cincos’”, acrescenta
Isabel, com certa vaidade. “E de 98% a Inglés”,
realca o pai, entre risos. No total, o Francisco
tem assim 35 horas de acompanhamento se-
manal, inclusive nesse “deserto” terapéutico
que sdo as férias e pausas lectivas. A despesa
mensal é de 1500 euros e Raquel sente-a como
bem aplicada: “O meu filho tem muita sorte e
isto s6 prova que um pai nunca deve aceitar as
coisas negativas que lhe dizem. Num relatorio
chegaram a dizer-me que ele nunca ia aprender
aler nem a escrever e, se eu fosse uma méae que
me acomodasse, ele agora nio estava no 6.9
ano. O meu tnico arrependimento é o de ndo
ter comecado com a terapia mais cedo, mas,
naquela altura, eu nio tinha conhecimento do
quanto isso podia fazer a diferenca.”

Nélia Martins vive numa casa de habitacdo
social, perdeu o emprego no Porto devido as
auséncias frequentes para acompanhar os dois
filhos autistas, esta desempregada desde 2009 e
tem o marido na mesma situacao, mas também
se diz “uma pessoa com muita sorte”. Explica:
“Mudei-me para a Maia para ter os meus filhos
numa escola que langou um projecto-piloto
para autistas e foi a melhor coisa que me acon-
teceu. As terapias sio dadas pela escola, gratui-
tamente, e, se nio fosse isso, eu nio sei o que
seria da minha vida nesta altura.” O Daniel e
o Gongalo tém, cada um, uma hora de terapia
ocupacional por semana, outra de terapia da
fala e 30 minutos de acompanhamento psico-
l6gico. “Tenho nocao de que é muito pouco
e gostava de os pOr nos cavalos e na natacao,
mas, a 40 ou 50 euros por terapia, ndo me che-
gavam 600 euros por més para cada crianga”,
contabiliza. Se o cenario ja lhe pareceu muito
negro, agora sente-se “mais animada por notar
que as coisas estio a evoluir um bocadinho”. E
verdade que ainda precisa de um emprego que
ndo implique rotatividade de turnos, porque
o Daniel ndo dorme sem ela, e que também
precisaria de terapia para si propria, porque
as vezes se sente “a dar em maluquinha” e os
médicos “sé sabem receitar medicagdo para
dormir”. Também é certo que nao tem tempo
para frequentar grupos de apoio e que passa
temporadas sem sair porque “as pessoas véem
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uma crianca de nove anos a fazer uma birra
num café e olham logo para a mae como se ela
nao soubesse educar os filhos, sem imaginarem
que o problema possa ser outro”. Ainda assim,
0 que Nélia queria mesmo depende sobretudo
do Estado. “O problema maior sio as interrup-
¢Oes lectivas e as férias. Os mitidos vém para
casa a 12 de Junho, s6 voltam a escola a 15 de
Setembro e, pelo meio, ndo ha terapia, nio ha
psicologia, nada. O que é que eu faco com eles
este tempo todo?”, aflige-se. Evita pensar no
que sera dos seus filhos quanto tiver 60 ou 70
anos, comreceio de “perder a forca e sanidade
mental para tomar conta deles”, mas é por isso
que gostava de perceber outro envolvimento
publico no problema do autismo. “Se o Estado
investisse mais nas escolas para apoiar estes
mitidos, mesmo fora do periodo de aulas, se
calhar ia vé-los chegarem a adultos com capa-
cidade para ter emprego e pagar impostos. Se
ndo pensam nisso agora, daqui a alguns anos
o que lhes vai bater a porta é um problema
muito maior.”

LISTAS DE ESPERA

Quem ja lida com esse problema sdo os
pais da Francisca, que, em colabora¢do
com outras familias de autistas, consideram
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criar no Porto um centro de actividades
ocupacionais que garanta aos seus filhos
uma opc¢do residencial no futuro. “Ha falta de
respostas por parte da propria comunidade”,
observa Raul Almeida. “E enorme o niimero
de creches e infantarios que a sociedade civil
gerou e que o Estado depois apoiou, mas, no
caso do autismo, nio ha respostas suficientes
e os pais tém de dar o primeiro passo nesse
sentido.” Outra medida que os pais da
Francisca gostavam de ver introduzida em
Portugal é a legalizacdo da figura do care
taker adoptada na Califérnia para autistas
sem retaguarda familiar. “Trata-se de um
curador que é destacado para acompanhar
o autista e lhe proporcionar uma vida tio
proxima quanto possivel daquela a que ele
estava habituado. A nossa filha gosta muito
de passear a beira-mar, por exemplo, e nos
gostavamos que ela continuasse a fazer isso
com grande independéncia e autonomia
quando nos ja ca nio estivéssemos.”
Equacionar essas op¢Oes torna-se inevita-
vel quando a oferta nacional de solucdes resi-
denciais especializadas para adultos autistas
é escassa. A referéncia do sector é a APPDA
— Associacdo Portuguesa para as Perturbagdes
do Desenvolvimento e Autismo e essa tem va-
rias delegacdes em diferentes pontos do pa-
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is, mas as de Portiméo e Viseu, por exemplo,
ndo dispdem desses recursos. A APPDA com
maior oferta residencial sera a de Lisboa, que
acomoda 37 pessoas, e seguir-se-a a do Norte,
cujo lar em Vila Nova de Gaia acolhe 20 uten-
tes e ja tem uma lista de espera de 38 pessoas
entre 0s 16 e os 48 anos. Ana Maria Gongalves,
vice-presidente da instituicdo, ndo revelou os
precos ai praticados (que algumas das fami-
lias entrevistadas descrevem como “exorbi-
tantes”), mas anuncia para Gaia um projecto
pioneiro concebido a pensar na populacio
autista que, embora com uma esperanga mé-
dia de vida normal, envelhece precocemente
a partir dos 45 anos — sobretudo por culpa
da medicac¢do destinada a corrigir questdes
comportamentais e de problemas de satide
detectados tardiamente devido a dificuldade
de comunicacéo verbal caracteristica da do-
enca. “O nosso Novo projecto prevé um apoio
de 24 horas sobre 24 horas a pessoas com per-
turbacdes do espectro do autismo com idade
superior a 40 anos, num lar residencial com a
capacidade de 12 utentes”, revela a responsa-
vel da APPDA. “Mas [considerando] que essas
pessoas irdo precisar durante toda a vida de
algum tipo de suporte, tem de ser nossa mis-
sdo sensibilizar a sociedade para a necessidade
de se criarem servicos adaptados a cada grupo

etario e para a obrigacdo de se viabilizarem
esses servicos”, remata.

Em Coimbra, a APPDA local abriu em Feve-
reiro uma residéncia auténoma para cinco au-
tistas de idade superior a 16 anos e, segundo
a psicologa Tania Morais, que acompanha o
projecto, essa é “a primeira valéncia do géne-
ro na regido Centro”. Os inquilinos em causa
usufruem da vivenda como qualquer grupo
de jovens universitarios faria, partilhando ta-
refas domésticas e assegurando as suas refei-
¢des, mas contam com o apoio nocturno de
um técnico permanentemente disponivel no
local. “Durante o dia estes jovens trabalham
ou estudam; a noite, vém para casa, fazem a
vida normal de qualquer outra pessoa e vio
desenvolvendo cada vez mais o seu ja eleva-
do grau de autonomia”, refere a psicologa.
Enquanto isso, a residéncia vai funcionando
também como “plataforma de teste” para a
Universidade de Coimbra e diferentes em-
presas tecnologicas testarem novas solucoes
para a populacdo com necessidades especiais:
a casa esta equipada com domoética e integra
dispositivos de monitorizacdo a distancia, de
alerta em caso de emergéncia e de registo
online dos produtos de neuro-reabilitacdo
utilizados pelos inquilinos.

Essa inovac¢ao ndo distrai Tania Morais do

facto de que “eram precisas muito mais vagas
residenciais para acorrer a toda a gente com
autismo”. Mas para a mde do Francisco, que
ha muito vem defendendo que “é preciso ha-
ver uma mudanca de cultura no pais”, esse
podera ser um indicio de que ja comecou a
transformacdo. “Ela tem de acontecer”, pro-
clama Raquel Aratjo. “E ndo é s6 para bem
do meu filho e dos mitidos como ele que ja
ca estdo — é para bem dos autistas todos que
ainda hao-de vir.”

UMA FORGA LABORAL GOMPETENTE

Nem todos os autistas terdo condi¢des para as-
sumir um posto de trabalho na sua vida adulta,
mas os diagnosticados com Sindrome de As-
perger situam-se entre os mais funcionais e de
maior autonomia — sdo os chamados “aspies”,
assim designados desde que o termo foi pela
primeira vez utilizado em 1999 pela educadora
norte-americana Liane Holliday Willey, tam-
bém diagnosticada com a sindrome.

“Um dos grandes problemas dos mitidos da
parte mais elevada do espectro é que até sao
muito inteligentes, mas totalmente desajusta-
dos em contexto social”, analisa o pedopsiquia-
tra Jodo Guerra. “Sdo muito literais, muito ingé-
nuos, ndo percebem subtilezas da linguagem.
Alguns tém desejo de interagir com os outros e
de ser aceites, mas sdo gozados e nao percebem
porqué. Sofrem muito. Sofrem mesmo.”

Essa dor reflecte-se nas familias e nota-se
nos pais do Pedro, por exemplo, que nio que-
rem recordar detalhes, mas reconhecem que
“houve periodos muito complicados na esco-
la”. Albino diz que o filho hoje desvaloriza esses
incidentes “porque foi educado para isso”, mas
0 jovem tem noc¢do do que os provocava e ele
proprio identifica o problema: “As pessoas se
calhar nao percebem as diferencas.”

Superadas as etapas mais amargas sem con-
sequéncias decisivas na auto-estima do indivi-
duo, contudo, a maioria desses autistas “reve-
la grandes aptiddes informaticas e um 6ptimo
raciocinio matematico, consegue apreender
instintivamente qualquer tipo de programa-
¢do e acaba colocada em altos cargos a nivel
internacional”, como realca Patricia de Sousa,
directora técnica da Associacdo Portuguesa de
Sindrome de Asperger (APSA). Além disso, “fa-
lam muito bem Inglés de forma autodidacta”,
pela mera exposicdo a lingua a que sdo sujeitos
na televisdo e naradio, “e dai que, entre os que
tiram curso universitario, muitos optem pelo
de Traducio, que nio lhes exige quase esforco
nenhum”. Apresentam alguma debilidade na
motricidade fina, mas “tém uma excelente
memoria de longo prazo, um 6ptimo mapismo
visual, sdo muito organizados, rapidos e per-
feccionistas”. Enquadram-se particularmente
bem em rotinas que a maioria das pessoas
considera monotonas e também apreciam a
exigéncia de pontualidade, que s6 se revelara
um problema por falha alheia: “Como nio tém
filtro, se alguém se atrasa cinco minutos, eles
ndo compreendem, ndo aceitam.”

Foi com base nesse potencial laboral que
a APSA lancou um Programa de Emprega-
bilidade ao qual ja aderiu a empresa Quinta
d’Avé, de molhos gourmet maioritariamente
para exportacao, e a REN — Redes Energéti-
cas Nacionais. No primeiro caso, a empresa
gastronémica vem confiando a montagem das
suas embalagens cartonadas a “aspies” da Ca-
sa Grande, a valéncia da APSA para jovens
com mais de 16 anos que precisam melhorar
a sua formacao, treinar competéncias e obter
emprego. No que se refere a REN, esta em
curso um processo de recrutamento com vista
a escolha de um “aspie” para um estagio de
seis meses no respectivo departamento de
contabilidade. A APSA, por sua vez, prepara

antecipadamente os funcionarios dessas em-
presas para as peculiaridades da sindrome
e garante ainda um orientador ao novo fun-
cionario, que, sem esse acompanhamento,
teria dificuldades em preparar um curriculo
ou enfrentar uma entrevista de recrutamento.
“E uma aprendizagem colectiva que envolve
todas as partes e precisamos é de mais empre-
sas que queiram aderir ao programa”, nota
Patricia de Sousa.

Mesmo que as coisas ndo corram bem a pri-
meira, a experiéncia acumulada sera sempre
vantajosa para o autista e o argumento parte
precisamente de um “aspie” de 45 anos que
foi apoiado pela Casa Grande e agora integra a
equipa de Recursos Humanos do Sport Lisboa
e Benfica. “E bom ir passando por toda a parte
e ficar a conhecer as pessoas. E um processo de
aprendizagem”, afirma Nuno. “Ja fui vendedor,
trabalhei num videoclube e depois num hos-
pital. La fui muito maltratado, mas isso fez-me
crescer bastante. Agora estou muito bem. Nun-
ca tinha tido um orientador e ele é fundamental
para os empresarios verem que estas pessoas
merecem uma oportunidade.”

Arespiracdo do Nuno denuncia que a formu-
lacdo de algumas perguntas o obrigou a traduzi-
las para si proprio, mas as respostas sio sempre
convictas e claras, em frases curtas e pausadas.
No Benfica, passou por diferentes departamen-
tos antes de se sentir adequado e agora informa
com orgulho: “O meu desempenho é apreciado
por todos e tem permitido a renovacdo do meu
contrato. Dessa forma vou ficando mais tempo.
Insiro processos no computador, corrijo can-
didaturas que o servidor altera, revejo textos
—ninguém fazia estas tarefas; foram criadas de
proposito s6 para mim.”

Outro aspecto que lhe agrada no actual em-
prego sdo as suas condicdes privilegiadas para
a pratica desportiva. “Faco cycling aqui mesmo
ao lado, trés vezes por semana. E excelente. E
a melhor coisa que se pode ter e com precos
mais baixos e 6ptimas condicdes.” Jogos no
estadio é que s6 vé quando lhe oferecem bilhe-
tes e, se alguns autistas ficam perturbados em
contextos ruidosos e agitados, ndo é esse o caso
do Nuno, que se mantém impassivel perante
arrufos de adeptos. “A cabeca de um Asperger
é diferente da cabeca habitual das outras pes-
soas”, explica. “Tem uma espécie de espaco
vazio onde as outras pessoas tém a zona dos
sentimentos e, portanto, ele é imune a tudo
0 que se passa a volta. Consegue apreciar as
coisas boas, tem empatia, mas ignora as mas e
0 que estiver a acontecer de mal noutro local.
E por isso que consigo estar 1a perfeitamente
calado e sereno.”

Em Vale de Cambra, nio ha riscos de o Pe-
dro se envolver em lutas clubisticas. Gosta de
futebol, wrestling e snooker, mas, perante o te-
levisor, vitorias e derrotas provocam-lhe quase
amesma reacgdo. Sente a falta dos amigos que
seguiram para a universidade e agora preen-
chem as folgas com as namoradas, é um facto.
Mas ndo guarda memoria das mas experiéncias
na escola nem consegue explicar porque ndo
contou a ninguém da queimadura no pescoco.
Alias, se agora sabe quem alertar no caso de a
mae ter um desmaio, é porque lho ensinaram
da primeira vez que ela perdeu a consciéncia e
ele se deixou ficar imovel a seu lado. Sera que
em algum desses momentos pensou em quanto
a Sindrome de Asperger fazia dele diferente?
“Por acaso ndo”, responde o préprio. “Acho
que é tudo igual, depois de aprendermos as
coisas.” Essa autoconsciéncia talvez explique a
avidez de autodidacta com que investiga insec-
tos e répteis, colecciona mapas e define dietas
caléricas. Mas na sua rotina metodica continua
por cumprir a ambicdo de um emprego. “Vai
ser dificil”, antecipa. “Era preciso um patrdo
compreensivo.”
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