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“O segredo, querida Alice, 

			é rodear-se de pessoas que 

			te façam sorrir o coração. 

			É então, e só então, que você 

			estará no País das Maravilhas.”

			LEWIS CARROLL

		

	
		
			Dedicatória

			Dedico este livro a cada pessoa que atendi ao longo desses anos e a cada mundo que me permitiram adentrar e conhecer.

			Cada atendido, cada família, cada caso é, por si só, um mundo de histórias, de experiências, de vivências e de percepções.

			Caminhar com vocês me fez quem eu sou hoje, como profissional e pessoa.

			Dedico este livro a vocês, minha maior fonte de inspiração e das maiores lições, que me levaram a uma maior compreensão e valorização da neurodiversidade.

			Dedico esta obra à magia que se chama libertar-se a partir de um diagnóstico e do conhecimento de suas habilidades e de suas dificuldades.

			Dedico este livro também a cada pessoa que ainda precisa conhecer a magia da viagem de libertar-se. 
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			Este novo trabalho é fruto de muita dedicação, de anos de estudos e de experiência clínica.

			Para que tudo isso seja possível, existem muitas pessoas na caminhada, me apoiando, me incentivando e me auxiliando o tempo todo. Pessoas que amo e a quem sou muito grata, mas existe Um em especial, Aquele que me cuida, que nunca dorme e me orienta a cada passo: Deus. Obrigada, meu Deus, por nunca me desamparar!

			Obrigada a minha mãe Maria Helena, por nunca me deixar desistir, mesmo nos períodos mais desafiadores e por ser sempre exemplo de garra e perseverança. Obrigada ao meu pai Xavier, por tudo o que me ensinou sobre coragem e oratória.

			Obrigada, meus filhos João e Barbara, por me dividirem com a Psicologia, pela compreensão e pelo apoio, vocês são e sempre serão meu maior objetivo e razão de tudo existir.

			E, é claro, o meu muito obrigada a cada um de vocês, atendidos, famílias, comunidade de amigos do autismo, seguidores, colaboradores, obrigada por tudo o que me ensinam todos os dias e por permitirem neste movimento dialético que a gente caminhe se construindo juntos, construindo conhecimentos e sobretudo partilhando-os a fim de termos uma sociedade cada vez mais inclusiva e compreensiva, respeitando as diferenças.

		

	
		
			Prefácio

			Com mais de duas décadas de experiência em Neuropsicologia, Luciana Xavier redige seu primeiro livro solo após ter participado de algumas obras literárias na temática do TEA (Transtorno do Espectro do Autismo).

			Os anos de expertise e a larga experiência clínica proporcionaram à autora conhecimento e propriedade para escrever um livro rico em informações, tanto as que se baseiam em evidências científicas quanto as aprendidas na sua prática e convívio profissional com inúmeras pessoas autistas. Além disso, sua habilidade natural de lidar com a natureza humana, com o cuidado e a dedicação que um paciente merece, traz à obra uma visão positiva e construtiva sobre inclusão e neurodiversidade.

			O texto é sui generis na abordagem rica em analogias alusivas à história de Alice no País das Maravilhas. Alice é a personagem principal do clássico de Lewis Carroll que aparece em várias situações fantásticas e irreais, ilustrando, desse modo, a percepção do ser humano quando em contato com um universo diferente como é o do autismo. Assim como na ficção, muitas vezes é necessário tempo e uma longa jornada até, finalmente, se compreender o comportamento neurodivergente. O paralelo, portanto, torna a leitura tão original quanto fascinante.

			Autismo: Novo guia apresenta uma série de capítulos cuidadosamente selecionados para abordagem de muitos dos desafios que o indivíduo com TEA enfrenta na vida, assim como suas possibilidades de desenvolvimento contínuo e aprimoramento da saúde mental e emocional. Este é um livro para todos, autistas ou não, que desejam aprimorar sua compreensão sobre o TEA e as peculiaridades de um dos transtornos do desenvolvimento mais intrigantes da história da Psicologia.

			Fatima de Kwant

		

	
		
			Nota ao leitor 1

			Em uma época em que o número de livros falando sobre autismo vem aumentando como nunca antes, com diversos níveis de complexidade e diferentes “impressões”, Autismo: Novo Guia – surge como um diferencial. Escrito por Luciana Xavier, psicóloga e neuropsicóloga de enorme experiência sobre esse tema tão imensamente complexo, nos traz algo novo: uma revisão do “estado da arte” combinado a novos temas que têm se tornado cada vez mais relevantes: a importância do entendimento da Neurodiversidade; os aspectos peculiares e, às vezes, difíceis de apreciar do Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) em relação ao sexo feminino e o “masking”; a adolescência, que surge com novos desafios para os quais os profissionais e a família precisam entender e estarem prontos para readaptar planos de intervenções; o impacto da rigidez cognitiva nas funções executivas; entre outros tópicos de relevância. Mais do que informação sobre esses tópicos, Luciana nos empresta o seu olhar de excelente profissional e, também, de uma pessoa de enorme sensibilidade e empatia. Ela consegue, com uma habilidade ímpar, transmitir essas suas experiências e, muitas vezes, nos colocar como coparticipantes nessa longa caminhada para o entendimento desse transtorno que, pela prevalência, parece não parar de aumentar, exige de todos os profissionais da saúde e da educação um esforço crescente de estudo e de atualizações. Luciana nos entrega um trabalho de excelência que permite fazer tudo isso de maneira condensada e com uma objetividade que possibilita a todos que leem este livro sair dessa experiência com novos aprendizados e visões para beneficiar os indivíduos com TEA, suas famílias e a comunidade em que vivemos como um todo. Com um capítulo dedicado ao poder transformador das famílias que, como costumo dizer há muito tempo, “são as responsáveis por quase tudo de bom que aconteceu no autismo no mundo nas últimas décadas”.

			Carlos Gadia, M.D.

			Associate Director (retired), Dan Marino Center – Nicklaus Children’s Hospital, FL, USA; Voluntary Clinical Assistant-Professor (retired), Department of Neurology University of Miami Miller School of Medicine – USA; Voluntary Clinical Associate-Professor of Neurology (retired), Herbert Wertheim College of Medicine – Florida International University – USA; Voluntary Clinical Assistant-Professor of Pediatrics (retired) – Dr. Kiran C. Patel College of Medicine  – Nova Southeastern University – USA.

		

	
		
			Nota ao leitor 2

			Em um mundo governado pelos neurotípicos (sem autismo), viver o autismo na pele é um grande desafio. E a diversidade infinita que existe dentro do TEA torna essa tarefa ainda mais difícil de ser compreendida.

			Embora a maioria das pessoas tenha uma visão preconcebida sobre o que é o autismo, cada indivíduo no espectro é completamente diferente, pelo fato da diversidade ser somada às diferentes características de gênero, QI, nível de suporte, idade etc.

			A autora convida o leitor para mergulhar nesse mundo, analisando as mais diversas facetas desse transtorno, respeitando a pluralidade que existe dentro da neurodiversidade, fornecendo ferramentas preciosas na busca por aceitação, superação e adaptação das diferenças.

			A analogia à obra clássica Alice no País das Maravilhas torna a leitura ainda mais rica, fazendo com que possamos concretizar em nossa mente questões tão etéreas na busca pelo autoconhecimento do indivíduo no TEA, algo tão negligenciado pela sociedade e pelos próprios profissionais, mas tão essencial para o equilíbrio mental.

			As pessoas no espectro precisam diariamente tomar uma poção para “caber”, diminuir para se encaixar à sociedade, mas isso tem um custo muito alto, e pode ser sufocante, resultando na perda de si mesmas. Assim como Alice, que enfrenta os mais diversos obstáculos em uma realidade paralela, na qual nada parece fazer sentido, para as pessoas no TEA, o mundo também pode parecer bizarro e surreal, desafia as leis da lógica e do bom senso, as regras não fazem sentido, a comunicação é um enigma a ser desvendado.

			Diferente das mais diversas obras sobre o autismo, a maravilha desta está em analisar e respeitar o autismo em suas variadas formas e promover concessões mútuas, tanto de autossuperação das dificuldades do indivíduo no espectro quanto da importância de respeitar as próprias características em prol da saúde mental. 

			Essa perspectiva única da obra é um convite para despertar ao amadurecimento sobre como enxergamos o autismo, fazendo com que o leitor reflita como a realidade sobre esse transtorno pode ser percebida de diferentes formas e que é preciso ter coragem para questionar a autoridade tirânica das regras impostas pela sociedade. Embora esse caminho possa ser repleto de armadilhas, não podemos desistir desse sonho, pois a aceitação e a inclusão são a chave para um mundo melhor para todos.

			A brilhante autora, Luciana Xavier, foi responsável pela reforma mais importante da minha vida, minha reforma interna, que aconteceu logo após meu diagnóstico triplo de burnout, autismo e síndrome da boazinha, aos 44 anos. Eu nunca tinha olhado para mim, e graças a ela, tive o prazer de me conhecer pela primeira vez. Passei a me aceitar, me respeitar e me amar; por tudo isso, serei eternamente grata. Espero que a presente obra alcance muitos indivíduos no espectro, e que esses tenham a mesma felicidade. 

			Kaká Koerich Lobe

		

	
		
			Apresentação

			Nesses mais de 20 anos avaliando, atendendo e tratando autistas e suas famílias, meu maior aprendizado foi e continua sendo a escuta e a convivência, por me emprestarem suas lentes, por confiarem em mim e por dividirem uma parte de seu mundo, experiências, dores e alegrias. Sinto que cada dia posso compreender mais e acolher melhor as peculiaridades do autismo e suas mais diversas formas de apresentação.

			E justamente por isso, este livro contém uma linguagem simples, peculiar, de identificação para que tanto um adulto que ainda não se entendeu com suas diferenças quanto uma mãe ou um pai desesperado diante da situação de seu filho possam encontrar respostas de forma clara e até, por que não, didáticas.

			Durante esses anos de pesquisa, reconheci que podemos escrever, teorizar, construir conhecimento, discutir e ampliar, mas como eternos estudantes que somos, a prática é ver questões complexas como a neuroplasticidade acontecendo ali ao vivo na sua frente, ou ver a funcionalidade e a qualidade de vida da pessoa se instalando aos poucos. São realmente momentos em que somente cabe sentir “gratidão” e concordar com o verso da música de Rafa Gomes e Padre Reginaldo Manzotti: “É privilégio de quem vê a vida com o coração”.

			Minha missão profissional dentro do mundo do autismo é informar, evitar os diagnósticos errôneos, o sofrimento ao longo da vida, os tratamentos ineficazes e a perda de tempo e de dinheiro. Perdas irreparáveis quando falamos em saúde mental, em autonomia e qualidade de vida, por isso a ideia do livro nasceu e, hoje, é realidade.

			O livro Autismo: Novo guia é um guia para pais, profissionais e autistas sobre o universo de meninos e meninas, crianças, jovens, adultos, e aborda questões que envolvem o processo de conceituação, avaliação, diagnóstico e tratamento. Além disso, para tornar o conhecimento ainda mais simples, estabeleci um paralelo com Alice no País das Maravilhas, de Lewis Carroll, um clássico da literatura mundial que traz em seu enredo uma série de transtornos na apresentação de seus personagens.

			Na viagem fantástica da Alice, ao cair no buraco e se sentir maior que o espaço, precisa viajar primeiro por seu mundo interior e rever o conceito de diferença sob novos pontos de vista. Afinal, quem era a diferente naquele universo? “Sei quem eu era quando me levantei hoje de manhã, mas acho que já me transformei várias vezes desde então”. Essa frase da personagem resume bem a ideia da concepção que se tem diante do inusitado, e pode ilustrar bem o conceito da neuroplasticidade, que é, para mim, o mais importante conceito quando pensamos em cérebros que podem aprender e, assim, se transformarem.

			A relação da percepção de Alice com a realidade dos autistas é muito interessante justamente para entender como as diferenças acrescentam em nossa vida. Na neurodiversidade, ainda precisamos trilhar um caminho longo rumo à inclusão e à valorização das pessoas no que se refere ao respeito.

			Como minha trajetória no autismo é marcada por um desejo de democratizar o acesso ao conhecimento e às formas de tratamento, este livro propõe uma ressignificação ao conceito com base no conhecimento, levando à construção de soluções, individuais e coletivas, já que a maior realidade é a falta de acesso de grande parte da população aos tratamentos e até mesmo aos diagnósticos corretos.

			Mesmo que tardio, o diagnóstico correto torna a vida das pessoas mais leve e salutar, porque faz com que elas entendam o que sentiram uma vida inteira como algo anormal, sem solução, a diferença que fez com que se afastassem das pessoas, tivessem dificuldades em relacionamentos amorosos e na vida profissional. Além das patologias que surgiram a partir da falta de respostas, como a depressão e a ansiedade.

			Embarque comigo nesta jornada rumo a aprender sobre o transtorno do espectro do autismo e a olhar para o diferente com outro ponto de vista, pois o conhecimento é libertador.

		

	
		
			O transtorno do espectro autista

			1

			O transtorno do espectro autista (TEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento de início precoce, ou seja, as características estão presentes desde muito cedo e podem se manifestar logo nos primeiros anos de vida da criança. O TEA se caracteriza por prejuízos, dificuldades e atrasos em dois grandes eixos do funcionamento do comportamento humano: comunicação social associada à presença de comportamentos repetitivos e de interesse restrito (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013). 

			No TEA, as dificuldades que envolvem a fala, a comunicação e a linguagem podem se apresentar com muitas variações, mas precisam necessariamente estar presentes para o correto diagnóstico, associadas a problemas e dificuldades significativas na socialização, assim como questões relacionadas à rigidez comportamental, como os comportamentos repetitivos e os interesses restritos, literalidade, estereotipias, dificuldade com a falta de previsibilidade, dificuldade de aderir ao novo, de tolerar mudanças e frustrações, hiperfoco, ecolalia, seletividade alimentar, comportamentos autolesivos, alterações de ordem sensorial, entre outros.

			Os prejuízos na comunicação vão muito além da presença ou não de fala. Muitas vezes existe a presença de uma fala, porém não é funcional, ou seja, não é uma fala que possibilita trocas e comunicação com o meio. Outras vezes, mesmo tendo a fala verbal instalada e funcional, existe uma falha, um déficit ou prejuízo em relação à comunicação, seja ela expressiva ou compreensiva. Assim como podem existir os atrasos de fala, geralmente o maior sinal de alerta e o fator que mais leva os pais a procurarem ajuda.  

			A comunicação se refere a uma área comum aos humanos, e não envolve somente a fala – linguagem verbal –, mas também a não verbal, ou até mesmo o uso das duas. A comunicação inclui o contato visual, as expressões faciais, o apontar, as onomatopeias e o tom de voz.

			Quando se fala na socialização no espectro autista, as dificuldades vão desde a reduzida motivação social a inabilidades relacionais, falta de recursos para enfrentar e interpretar o social de maneira correta, e dificuldade de regular, organizar e adequar as condutas ao meio. As dificuldades na percepção, na cognição e na responsividade social estão presentes em níveis de dificuldades diversas e com variações de apresentação, mas a dificuldade na compreensão, interpretação do social e na socialização sempre estarão presentes no autismo, pois se trata de um critério diagnóstico.

			Níveis de suporte

			Como as formas de apresentação podem variar, desde 2013, o termo espectro foi adotado e caracteriza muito bem as variações que encontramos entre os indivíduos com TEA: de apresentação, de comprometimento, de índices intelectuais, de dificuldades e de potencialidades, incluindo variação nos níveis de gravidade do transtorno. Os níveis são classificados conforme a necessidade de suporte, a presença ou não de linguagem comunicativa (não sendo somente a fala), e a presença ou não de deficiência intelectual.  

			• Nível 1 de suporte: não apresenta significativa necessidade de suporte, possui a fala instalada e a comunicação funcional, não apresenta deficiência intelectual, pode ter índices intelectuais próximos à média, assim como até mesmo índices de inteligência superiores à média. São autistas que, apesar de terem a comunicação funcional, apresentam prejuízos associados com dificuldades frente à linguagem compreensiva e expressiva, como dificuldade para entender ironias, sarcasmo e ditados populares; podem ter maior dificuldade de expressar ideias, sentimentos, compreender as expressões faciais e contextos sociais, dificuldades na utilização de pistas sociais; são mais rígidos e literais, podem ter pouca tolerância frente a mudanças. Portanto, necessitam de algum grau de suporte, mesmo que mínimo, já que não existe autismo com nível 0 de suporte.

			• Nível 2 de suporte: apresenta maior necessidade de suporte, pode não apresentar a fala verbal e funcional instalada e pode ou não fazer uso de uma comunicação alternativa aumentativa, pode apresentar variações também na inteligência. A rigidez pode dificultar ainda mais sua vida e de sua família, as dificuldades sociais podem ser mais significativas, com dificuldades maiores também na autonomia.

			• Nível 3 de suporte ou autismo profundo (termo mais recentemente adotado): apresenta total necessidade de suporte, geralmente são autistas que não desenvolveram uma fala funcional e comunicativa, tem maior dificuldade de fazer uso de comunicação alternativa aumentativa, porém podem se comunicar quando treinados, de modo muito simplista; em muitos casos, está associado à deficiência intelectual e ausência de capacidade de autonomia e gerenciamento da própria vida.

			Principais características

			As pessoas no espectro autista apresentam déficit na comunicação verbal e não verbal, ou seja, atrasos e dificuldades, assim como alterações na fala, melodia, entonação, prosódia, ritmo, velocidade e volume. Vale ressaltar que no caso de autismo em meninas, geralmente é descrita uma precocidade em alguma área do desenvolvimento, incluindo a fala e uma “corretude” no vocabulário, na articulação das palavras. No autismo as dificuldades geralmente envolvem as duas vias da linguagem, ou seja, tanto a expressiva como a compreensiva.

			No autismo, é comum uma maior dificuldade em compreender certas pistas, sutilezas e nuances não ditas do social: expressões faciais, duplo sentido, sarcasmos, piadas, isso também pode estar relacionado ao pensamento mais literal e concreto, característico dos quadros de autismo. As dificuldades para entender as expressões faciais, como raiva, medo, susto, são fatores que dificultam muito a comunicação e adaptação ao meio.

			A maior parte dos relatos inclui déficits e dificuldades na reciprocidade social, ou seja, as pessoas no espectro autista, sejam crianças ou adultas, apresentam dificuldades nas interações sociais, em fazer amigos, manter as relações de amizade, adequar comportamentos; podem ter ausência de interesse por pares, apresentando maior tendência ao isolamento. Na área dos relacionamentos, a dificuldade está em desenvolver, manter e até mesmo compreender as questões que envolvem os relacionamentos. Fato que se torna mais desafiador na adolescência e idade adulta.

			Entre outras características, estão geralmente presentes as dificuldades para atender quando chamado pelo próprio nome, em fazer e manter o contato visual, de imitação, brincar de modo diferente ou atípico, um brincar que pode ser disfuncional. Apresentam maior interesse por objetos que giram, comportamentos de balançar as mãos, braços e tronco para frente e para trás, pulinhos no lugar, gritinhos em vogais, como “iiiiii”, movimento repetitivo de dedos próximo aos olhos, repetição de frases de filmes ou de desenhos animados, também a última palavra de frases, além de andar na ponta dos pés, andar ou correr em círculos.
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