
		
			[image: capa.png]
		

	
		
			Coordenação editorial

			Andrea Lorena Stravogiannis

			[image: ]

			Uma maneira diferente de ser

			[image: ]

			

	

© literare books international ltda, 2023.

			Todos os direitos desta edição são reservados à Literare Books International Ltda.

			presidente

			Mauricio Sita

			vice-presidente

			Alessandra Ksenhuck

			diretora executiva

			Julyana Rosa

			diretora comercial

			Claudia Pires

			diretora de projetos

			Gleide Santos

			editor

			Enrico Giglio de Oliveira

			editor júnior

			Luis Gustavo da Silva Barboza

			revisores

			Ivani Rezende e Sérgio Ricardo

			capa e design editorial

			Lucas Yamauchi

			[image: ]

			literare books international ltda.

			Rua Alameda dos Guatás, 102

			Vila da Saúde — São Paulo, SP. CEP 04053-040

			+55 11 2659-0968 | www.literarebooks.com.br 

			contato@literarebooks.com.br

			Os conteúdos aqui publicados são de inteira responsabilidade de seus autores. A Literare Books International não se responsabiliza por esses conteúdos nem por ações que advenham dos mesmos. As opiniões emitidas pelos autores são de sua total responsabilidade e não representam a opinião da Literare Books International, de seus gestores ou dos coordenadores editoriais da obra.

		

	
		
			Prefácio

			“‘Olha pra mim!’ Era um chamado ao qual ele não reagia, nem a outros comandos, como um simples ‘pega a bola’. Ele não atendia pelo seu nome”. Elias Lopes Vieira é pai de uma criança autista e narra, em um dos capítulos deste livro, a caminhada ao lado da esposa desde as primeiras percepções, desafios e tratamentos. Como muitos pais, ele conta que passou por um período de negação, muitos receios e dúvidas diante dos desafios diários apresentados a ele desde o diagnóstico de autismo. 

			Sentimentos assim são comuns. Não há razão para se culpar. Compreender o universo dos autistas não é uma jornada fácil, mas pode ser transformadora se nos dedicarmos a entender a maneira diferente de ser dos nossos filhos. E esse é justamente o papel desta obra: oferecer informações de confiança para que não somente crianças, mas também adultos autistas, tenham uma vida plena e de qualidade, e vençam os obstáculos.

			Durante a leitura, você vai ver que Elias não está só. Diversos profissionais das áreas de educação e saúde compartilham seus conhecimentos e práticas para acolher outros pais. Você encontrará questões fundamentais sobre o que é o transtorno do espectro autista, treinamento parental, para cuidadores, métodos de intervenções eficientes em diversos campos para ajudar seu filho a se desenvolver e a SER, com todo o carinho, respeito e atenção que merece. 

			Você não está só, tampouco os seus pequenos. 

			Andrea Lorena Stravogiannis

		

	
		
			O entendimento do autismo como modo peculiar de ser-com-os-outros

			algumas contribuições da psicopatologia fenomenológica

			1

			A psicopatologia fenomenológica busca compreender as experiências psíquicas ditas patológicas por meio da apreensão do mundo vivido das pessoas que delas sofrem a partir da clarificação das estruturas existenciais que as tornam possíveis. Tal abordagem propõe o entendimento do autismo como uma forma atípica de existência resultante de uma fragilidade essencial na capacidade de estabelecer conexões nas interações humanas. A intersubjetividade, a corporeidade e a afetividade são dimensões existenciais cujas perturbações desempenham um papel importante no autismo, destacando-se a perturbação do modo corporal de se relacionar com os outros como central nesse transtorno. A partir da proposta de um modelo tripartite de desenvolvimento da intersubjetividade, pode-se afirmar que o autismo afeta basicamente a intersubjetividade primária, resultando nas dificuldades observadas em práticas, interações e compreensões sociais.

			por andreas stravogiannis e andrea lorena stravogiannis

			Psicopatologia fenomenológica e o fenômeno autístico colocado em questão

			A psicopatologia pode ser definida, a grosso modo, como um campo específico do saber científico cujo objeto são as experiências psíquicas humanas ditas patológicas e que busca compreender os modos e as condições de possibilidade por meio das quais elas se dão. Fundamentando-se numa intersecção entre a tradição explicativo-causal das ciências naturais e a tradição histórico-compreensiva das ciências humanas, a psicopatologia veio a incorporar, em uma de suas vertentes, um alicerce metodológico oriundo da filosofia que se mostraria inesgotavelmente fértil para a investigação da subjetividade e de suas alterações, a partir da assimilação de noções de pensadores do quilate de Husserl, Heidegger, Merleau-Ponty e Sartre: a fenomenologia. Na perspectiva da assim chamada psicopatologia fenomenológica, o psiquismo não é concebido como uma simples somatória de funções psíquicas específicas isoladas ou isoláveis umas das outras, mas como uma totalidade composta por estruturas existenciais básicas cooriginárias e interdependentes, tais como temporalidade, espacialidade, corporeidade, intencionalidade e intersubjetividade. Fugiria ao escopo do presente texto tecer maiores elaborações a respeito de uma temática tão ampla e complexa, bastando, para o que aqui se pretende, apresentá-la, à guisa de introdução, como constituindo a esfera contextual na qual se inscrevem as considerações acerca do fenômeno autístico doravante destacadas. Estas, por sua vez, não devem ser tomadas como meras propostas teóricas com vistas a corroborar ou rejeitar hipóteses etiopatogênicas acerca do neurodesenvolvimento calcadas no modelo biológico organicista preponderante na psiquiatria, mas antes, como resultados de uma tentativa de abordagem do mundo vivido das pessoas autistas a partir de seus próprios e peculiares pontos de vista, em consonância com a máxima fenomenológica que intenta “retornar às coisas mesmas”, ou seja, buscar uma intuição das essências a partir da suspensão (leia-se: colocação em suspenso e entre parênteses, nunca negação) de saberes e pressupostos prévios.

			Segundo tal perspectiva, ainda que deveras e fascinantemente heterogêneas, as diferentes apresentações clínicas do autismo (ou, poder-se-ia dizer, a multiplicidade de “autismos”) podem ser caracterizadas como formas atípicas de existência que derivam fundamentalmente de uma fragilidade da “autoevidência natural1”, no que tange às interações humanas. Isso já fica claramente ilustrado quando Leo Kanner observa, em sua descrição original do autismo feita em 1943, que “o denominador comum desses pacientes é sua inabilidade para estabelecer, desde o início da vida, conexões comuns com pessoas e situações”. Assim, o isolamento, tido como uma das principais características do autismo, pode ser compreendido como a expressão direta de uma fragilidade social originária de caráter ontológico, não devendo ser considerado um fenômeno exclusivamente secundário no sentido de uma reclusão defensiva – ainda que esta não raro também ocorra, agravando ainda mais o quadro –, porém em decorrência dos sentimentos de frustração, desalento e impotência frente às dificuldades interpessoais ônticas precocemente proporcionados por essa fragilidade social originária. 

			Cabe relembrar aqui que a síndrome infantil identificada na primeira metade dos anos 1940, de modo quase concomitante (mas independente um do outro) por Kanner e seu conterrâneo austríaco Hans Asperger, recebeu a alcunha de “autística” a partir do empréstimo do termo que fora empregado anteriormente pelo eminente psiquiatra suíço Eugen Bleuler para a caracterização de um dos supostos sintomas cardinais da esquizofrenia. A tal propósito, faz-se de bom tom salientar que, no presente texto, a denominação “autismo” e suas derivações são utilizadas para se referir ao que atualmente se encontra abarcado pelo conceito diagnóstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA), e não à esquizofrenia ou ao grupo de transtornos psicóticos que nesta tem a sua principal representante nosológica.

			Intersubjetividade primária, intercorporeidade e afetividade

			O psiquiatra alemão Thomas Fuchs, um dos principais expoentes contemporâneos da psiquiatria de bases fenomenológicas, elege o autismo como um distúrbio paradigmático da intersubjetividade, entendendo-o como uma restrição da liberdade de comportamentos e de interações no mundo vivido compartilhado. Segundo Fuchs, os conceitos de intersubjetividade atualmente predominantes na psicologia e na psicopatologia são baseados sobretudo numa abordagem neurocognitivista, que localiza o transtorno dentro do paciente. Sob tal perspectiva, o autismo é atribuído basicamente a um déficit modular da chamada “Teoria da Mente” (Theory of Mind – ToM), ou seja, consistiria em um desenvolvimento deficitário ou uma disfunção do procedimento de mentalização que possibilita a alguém inferir indiretamente os pensamentos e sentimentos de outras pessoas pela observação do comportamento externo destas. 

			Entretanto, o autor ressalta que, do ponto de vista fenomenológico, nenhum transtorno pode ser restringido apenas ao indivíduo isolado portador de uma suposta disfunção cerebral ou mental, mas deve necessariamente levar em conta também as suas relações e interações com os outros. Tendo em vista que a intersubjetividade seria um fenômeno “primariamente fundamentado na relação pré-reflexiva imediata do si mesmo com o outro num campo bipessoal emergente”, pessoas portadoras de autismo sofreriam não de um déficit da ToM, mas de uma perturbação básica do modo corporal de ser-com-os-outros2. Fuchs considera que a capacidade de metarrepresentação (atribuir estados mentais aos outros) constitui um nível superior de intersubjetividade que deve ser distinguido de estágios intersubjetivos mais primários e que se encontram afetados de maneira precoce em pessoas autistas. Sintomas como ausência ou evitação de contato visual, desinteresse pelas interações sociais, baixa ressonância afetiva e ausência de imitação comumente podem ser observados já no primeiro e segundo anos de vida dos pacientes, bem antes da idade em que supostamente se torna possível adquirir algo como uma ToM (por volta dos 4 a 5 anos). Além disso, a presumida falha ou disfunção desta não se mostra suficiente para explicar sintomas como a ausência de ressonância corporal, para a qual nenhum grau de capacidade de mentalização é requerido. Isso se coaduna com a consideração de Kanner de que o problema central do autismo não seria de ordem cognitiva nem intelectual, algo expresso logo de início já no próprio título de seu artigo original, “Distúrbio autista do contato afetivo”.

			De forma didática, Fuchs propõe um modelo em que a intersubjetividade é dividida em três níveis de desenvolvimento típico. No nível primário, que ocorre no primeiro ano de vida, dá-se a imitação de expressões faciais, por meio da qual o recém-nascido logo se mostra capaz de transpor as expressões que vê na face dos outros para seus próprios movimentos e propriocepção faciais, obtendo assim um senso básico de familiaridade com os outros. Além disso, com as repetidas experiências de interação com a mãe, cuidadores e outras pessoas de referência ao longo dos primeiros meses de vida, os bebês vão aprendendo um saber corporal sobre como expressar alegria, despertar atenção, evitar a rejeição etc. Ser afetado pelos comportamentos expressivos do outro resulta em estados compartilhados de sensações e afetos corporais, levando a um processo de “incorporação mútua”, no qual padrões familiares de interação e sintonia afetiva gradativamente vão sendo incorporados à memória implícita do infante como esquemas interativos (“esquemas de ser-com”)3 e promovem uma compreensão inicial do outro pelas práticas compartilhadas. Assim, a intersubjetividade primária é baseada numa “intercorporeidade”, ou, em outras palavras, numa interação corporal e empática que seria a base para as demais formas de intersubjetividade. Trata-se aqui de uma interação que pode ser definida como diádica (entre o infante e o outro) e integrativa intermodal (de experiências sensoriais, motoras e afetivas) em estreita conexão com um senso comum social primário, e que diz mais respeito ao “como” das relações interpessoais, e menos ao seu “que” (isto é, a acontecimentos particulares ou a propriedades específicas de dada pessoa).

			 Já a intersubjetividade secundária se caracterizaria pela crescente ampliação da ressonância mútua para além de uma intercorporeidade rumo à percepção de um contexto compartilhado, o qual passa a ser explicitamente referido pela criança, ao redor do segundo ano de vida, por meio de situações de atenção conjunta como o ato de acompanhar o olhar alheio e de apontar com o dedo para indicar objetos. Aqui, a interação diádica se abre para os objetos no meio circundante e conduz para uma estrutura triádica. Notando como os outros interagem com o mundo ao seu redor, a criança aprende o uso e o sentido que os objetos têm para aqueles e começa a percebê-los como agentes intencionais cujas ações e interações mútuas têm propósito em contextos pragmáticos. Ao longo das ações cooperativas, ela também vai experimentar a si mesma como percebida como um agente intencional pelos outros, o que gradualmente assume uma estrutura simbólica que atingirá o seu ápice na linguagem. Narrativas verbais se tornam então sustentáculo para modos mais sofisticados de compreensão que se desenvolvem no terceiro e quarto anos de vida, como a capacidade de se colocar na perspectiva do outro, de brincar de faz de conta e de representar papéis predefinidos, além de certas possibilidades preditivas subjacentes às tarefas típicas da ToM, as quais só serão plenamente desenvolvidas na próxima fase.

			No nível intersubjetivo terciário, o infante se torna consciente dos outros como agentes mentais com pensamentos, crenças e sentimentos que podem diferir de seus próprios, fazendo com que seja possível compreender as perspectivas por vezes conflitantes de si mesmo e do outro, implicando uma capacidade flexível de se deslocar entre elas e de manter a consciência de ambas ao mesmo tempo. A percepção cognitiva interpessoal se baseia na habilidade de oscilar de modo livre entre uma perspectiva egocêntrica e corporificada de um lado e uma perspectiva alocêntrica e descentralizada do outro, sem que se perca a autoconsciência centrada no próprio corpo. Dito de outro modo, o indivíduo torna-se consciente dos outros como sendo conscientes dele mesmo como alguém deles consciente.

			Tendo tal modelo tripartite em mente, Fuchs sugere que o TEA é caracteristicamente um transtorno da intersubjetividade primária, com perturbações básicas de modos de incorporação que afetam em particular a percepção e a compreensão das expressões alheias. O autor se atém a três modalidades específicas: a integração sensoriomotora, a capacidade de imitação e a percepção (ou cognição) holística. No que se refere à primeira delas, as alterações sensoriomotoras, que podem se apresentar precocemente nos autistas, como as dificuldades para se sentar sem apoio, engatinhar e andar, apontam para uma integração deficitária das sensações visuais, cinestésicas, vestibulares e táteis em um espaço experiencial comum, o que interfere de forma significativamente negativa no desenvolvimento da percepção social incorporada. Com relação à capacidade imitativa, dificuldades em tal esfera podem levar a prejuízos na intercorporeidade precoce, na sintonia afetiva, no jogo de faz de conta e, finalmente, na aquisição da capacidade de “leitura de mente”4 característica da ToM. Por fim, quanto à cognição holística, pacientes autistas costumam ter a tendência de focar partes ou elementos específicos de objetos em detrimento da percepção de sua forma geral, acabando por tratar coisas de forma descontextualizada ou não conseguindo compreender o seu significado particular fornecido pela situação como um todo, o que já ficou claro e extensivamente demonstrado nos estudos de eye-tracking. Fuchs considera que, se por um lado isso pode ter um efeito positivo, como ser capaz como ninguém de se lembrar com precisão de itens e dados não necessariamente correlacionados entre si, por outro interfere sobremaneira na compreensão social, prejudicando a percepção de “pistas emocionais” dadas pelos outros, como gestos, expressões faciais, entonações específicas de voz etc., ou inviabilizando a correlação de tais pistas com o contexto no qual ocorrem, necessária para se alcançar uma capacidade preditiva da intenção que pode estar associada às mesmas e indispensável para o desenvolvimento da intersubjetividade secundária.
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					1 Do alemão Selbstverständlichkeit, termo que também pode ser traduzido como naturalidade, obviedade ou normalidade.

				

				
					2 Do alemão Miteinandersein, termo empregado pelo filósofo Martin Heidegger em sua analítica da existência para se referir aos modos pelos quais o ser-aí humano, (Dasein) exerce no mundo compartilhado (Mitwelt) a sua determinação existencial de ser-com (Mitsein) junto aos outros seres também indeterminados enquanto Dasein.

				

				
					3 Do termo heideggeriano Mitsein [vide nota de rodapé no 2].

				

				
					4 Do inglês mindreading.

				

			

		

	
		
			Será que eu sou autista? Recebendo o diagnóstico na vida adulta

			2

			O diagnóstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA) na vida adulta é de difícil realização e deve ser feito de forma criteriosa. Receber este diagnóstico traz alívio pelo reconhecimento de sintomas e dificuldades diversas, mas também carrega-se o estigma de condição crônica cercada de preconceitos. É parte importante, porém, de um caminho de autoconhecimento e busca por inclusão e felicidade. 

			por andrea lorena stravogiannis e ciro rohde

			O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma condição caracterizada por atrasos do desenvolvimento infantil. Atrasos na fala, na interação social, no desenvolvimento motor, entre outros, marcam o diagnóstico da criança e são, muitas vezes, os principais alvos terapêuticos quando o diagnóstico acontece nesta fase da vida. É verdade, também, que o conhecimento e a divulgação do diagnóstico de autismo têm sido aprimorados e ampliados, resultando em um aumento expressivo de diagnóstico de crianças com TEA nas últimas duas décadas. Isso significa que muitas pessoas, hoje adultas, não receberam o diagnóstico na infância, seja por falta de investigação diagnóstica, seja pela presença, na verdade, de sintomas brandos ou que não chamaram a atenção da família. 

			“Ele tinha preguiça de falar”, “era mimado e cheio de manias”, “não comia o que a gente fazia de jeito nenhum”, “sua mãe sofria pra fazer você dormir”, “não ficava com ninguém que não fosse a mãe ou o pai”, entre outras, são frases comuns que ouvimos ao conversar com os pais do paciente durante a investigação de autismo em pacientes adultos. Tais falas revelam a cultura da época, que não entendia sintomas de TEA como algo problemático, do campo da saúde, mas sim como questões individuais da criança. Eram muitas vezes simplesmente descritos como “crianças difíceis”. Obviamente, isso se refere a crianças com sintomas leves a moderados que, em algum momento da infância ou adolescência, deram conta das principais dificuldades naturais do TEA e desenvolveram estratégias, como as chamadas camuflagens, por exemplo, e conseguiram sobreviver em um mundo que não sabia que elas não eram simplesmente crianças difíceis. 

			Por outro lado, casos graves frequentemente recebiam outros diagnósticos. Deficiência intelectual, “psicose infantil”, entre outros, eram diagnósticos comuns de se encontrar em pacientes com TEA nível 3 de suporte, por exemplo. Com a ampliação e aperfeiçoamento diagnóstico pelo Manual de Diagnóstico e Estatístico de Transtornos Mentais – 5a edição (DSM-5) e pelo Código Internacional de Doenças – 11a edição (CID-11), o diagnóstico de TEA vem sendo aplicado com mais propriedade também a pacientes graves.

			Mas por que buscar, na vida adulta, um diagnóstico não feito na infância? Ainda que a pessoa tenha desenvolvido habilidades para superar algumas de suas dificuldades e consiga viver em sociedade de forma funcional, o adulto com TEA não diagnosticado se percebe, com frequência, diferente das outras pessoas. Mas não sabe como descrever ou como nomear essas diferenças. Disso resultam sensações e pensamentos de culpa, desvalia, como se o indivíduo fosse responsável pela existência de suas dificuldades. Mais do que isso, é uma sensação de não pertencimento, de exclusão, de viver à margem da sociedade. A realização do diagnóstico, nesse momento, torna-se um reconhecimento do indivíduo e de suas dificuldades, validando seu esforço no sentido de fazer parte de sua comunidade.

			A busca pelo diagnóstico

			Com a popularização de conhecimentos sobre o TEA e seu acesso facilitado pelos meios digitais, esses adultos que se percebem “diferentes”, muitas vezes, começam a se questionar sobre a possibilidade de terem um diagnóstico. É comum, por exemplo, o pai ou a mãe de uma criança com TEA observar sua criança e pensar “poxa, mas eu era assim também... vejo em mim as dificuldades que meu filho tem”. Entre medos, ansiedade e autoquestionamentos, finalmente decide buscar um diagnóstico ou uma avaliação sobre si. Mas por onde começar? 

			O diagnóstico de TEA é feito, classicamente, por profissional médico especializado em psiquiatria ou neurologia. Porém, muitos colegas não se sentem à vontade para fazer o diagnóstico de TEA por não lidarem de forma rotineira com o tema, e as consultas frequentemente acabam sendo um pouco frustrantes. O Transtorno do Espectro Autista, como o próprio nome diz, é uma condição espectral, ou seja, com grande variabilidade de sinais e sintomas entre os pacientes. Isso dificulta muito o seu diagnóstico e, no adulto, quando já não se observam dificuldades do desenvolvimento neuropsicomotor tão claramente quanto na criança, faz-se absolutamente necessário que a avaliação seja feita por profissional experiente na área. 

			Assim como na criança, não existem exames complementares que determinam o diagnóstico de TEA no adulto. Exames de sangue, eletroencefalograma, ressonância magnética de crânio, entre outros, servem principalmente para excluir outros diagnósticos. O exame genético, ainda que apresente genes frequentemente alterados no autismo, não é determinante, e muitos são os casos em que não se observam as alterações genéticas relacionadas ao TEA, o que não exclui o seu diagnóstico. 

			Para adolescentes e adultos, um dos melhores testes para auxílio diagnóstico é a avaliação neuropsicológica. Realizada por profissional psicólogo especializado em neuropsicologia, trata-se de uma série de testes que avaliam as funções cognitivas do indivíduo, avaliando aspectos como inteligência, atenção, memória, amabilidade, habilidades sociais e, principalmente, a capacidade de reconhecer emoções e se colocar no lugar do outro, função chamada de “cognição social”. Com testes específicos para diagnóstico de TEA, a avaliação neuropsicológica identifica dificuldades e potências, auxiliando não só no diagnóstico, mas na construção do projeto terapêutico do paciente. Especificamente no tratamento de TEA, a identificação de habilidades e prejuízos é essencial, pois o tratamento das dificuldades é feito essencialmente explorando-se as potências e habilidades do sujeito a fim de desenvolver as áreas mais prejudicadas. 

			Dessa forma, a avaliação diagnóstica costuma ser feita com algumas consultas iniciais, em que precisamos conhecer detalhes do paciente, seguidas de exames que descartem outros diagnósticos e da avaliação neuropsicológica, e apenas então é possível chegar a um diagnóstico correto com menos risco de se cometer erros. Diagnósticos diferenciais que devem ser excluídos: transtornos de personalidade, especialmente o esquizoide, transtorno obsessivo-compulsivo e transtornos ansiosos. Muitas vezes, o paciente se sente ansioso com eventual demora do diagnóstico, mas é importante que esta avaliação seja feita da forma mais criteriosa, pois o erro diagnóstico pode implicar muitos prejuízos para o paciente. Sendo o TEA uma condição permanente, um diagnóstico equivocado pode afetar negativamente a pessoa para o resto de sua vida, seja por implicações do diagnóstico recebido, seja pela falta do diagnóstico correto que deixou de ser feito. 

			Estou no espectro. E agora? 

			Receber o diagnóstico de TEA não é um momento fácil. Muita coisa passa a fazer sentido. As alterações de sensibilidade, as alterações motoras, a dificuldade de conversar com pessoas ou simplesmente estar ao lado delas, recebem finalmente uma explicação plausível, que vai além do simples esforço pessoal. De mãos dadas com o alívio de saber que as dificuldades têm causa e nome, frequentemente sentimos também o pavor de receber um diagnóstico médico de algo incurável, rodeado de preconceitos, dificuldades e exclusão. 

			Passado o susto, a grande questão é o que fazer com o diagnóstico. Tratar, ignorar, contar para a família, não contar para ninguém, colocar um cordão colorido ao redor do pescoço ou seguir a vida como se nada tivesse acontecido? A primeira coisa a fazer, após a compreensão e aceitação do diagnóstico, é avaliar se ainda existem dificuldades que trazem prejuízo à vida da pessoa. Adultos em nível 1 de suporte, com frequência, já desenvolveram estratégias e estilos de vida que permitem que sejam absolutamente funcionais. Não é incomum que estejam em relacionamentos estáveis, com família constituída, trabalhando, felizes. Nesses casos, o ideal é aprofundar o olhar sobre si mesmo, conhecer-se melhor e se abraçar. Cuidar-se é essencial, e quanto maior o autoconhecimento, mais fácil é cuidar de si. 

			Porém, na maioria das vezes, identificamos dificuldades latentes ou claramente expostas que prejudicam a vida do paciente. Vamos começar falando das alterações neurossensoriais. Mais frequentes do que se pensa, sensibilidade ao barulho, luminosidade, toque, odores e texturas impactam negativamente a vida da pessoa com TEA. Imagine a dificuldade que é, para alguém com sensibilidade auditiva, estar em uma sala da faculdade com outros cem alunos; ou trabalhar em um ambiente ruidoso, ou simplesmente ir ao happy hour da empresa em um bar. Essa sensibilidade afasta a pessoa de ambientes públicos e sociais, ainda que ela tenha vontade de ali estar e de interagir. O ruído se torna insuportável, prejudica atenção, capacidade de trabalhar e de se concentrar, e o resultado é irritabilidade, tristeza e frustração, com piora no desempenho laboral e no convívio social no ambiente de trabalho. Outras alterações sensoriais, como sensibilidades regulatórias à temperatura do ambiente e textura do alimento, também impactam diretamente a capacidade de estar na escola, no trabalho, situações sociais ou de simplesmente se divertir. 

			Quando conversamos com autistas adultos, uma grande dificuldade que logo nos contam é saber o que dizer aos outros. É notável a dificuldade de leitura do contexto social, de entender o momento da conversa e saber interpretar as expectativas e emoções do outro. Ao perceber essa dificuldade de compreensão do outro e da possível inadequação de suas palavras, a pessoa com TEA faz um esforço hercúleo para atentar-se aos sinais e palavras emitidos pelo outro, buscando adequar-se à situação e interagir de forma que seja coerente e interessante para o neurotípico à sua frente. Esse esforço determina cansaço enorme à pessoa com TEA, que se sente exausta após a interação com o outro. Sabendo desse esforço tão grande que terá de fazer, com frequência o indivíduo no espectro autista decide simplesmente não interagir, ou interagir por momentos breves e programados. Um relato comum também sobre isso é como algumas pessoas com TEA se programam previamente para a interação social; planejam o que vão falar e o que vão responder às perguntas que imaginam que serão feitas. Ao se deparar com surpresas que destruam esse planejamento social, ficam sem saber o que fazer e se calam. 

			Além da dificuldade de adequação ao contexto comunicativo social, é frequente também o incômodo com a presença do outro. Engana-se gravemente quem acredita que a pessoa autista não sente solidão. Porém, a companhia de outras pessoas pode ser tão insuportável que a pessoa com TEA não consegue estar junto dos outros. Sentimentos de ansiedade, desconforto, mal-estar muitas vezes se fazem presentes mesmo na companhia de entes queridos. Entre a cruz e a espada, a solidão se torna meio de vida e de sobrevivência, por mais dolorosa que seja. É interessante observar esses casos em que a dificuldade de estar com o outro é tão grande, que é difícil identificar fatores objetivos e claros, como no caso da dificuldade de leitura de contexto/leitura do outro discutida no parágrafo anterior. Essa sensação de incômodo sem forma definida causa sofrimento importante e prejudica diretamente relações com a família, trabalho e qualidade de vida, tendo impacto importante sobre a sensação de felicidade da pessoa autista. 

			Uma característica importante de ser observada e, quando possível, respeitada, é o hiperfoco. Quando o hiperfoco se direciona a alguma condição laboral, é comum que a pessoa com TEA se torne bem-sucedida em sua área de atuação. Mas, frequentemente, o hiperfoco foge a situações passíveis de trabalho ou monetização, e se torna hobbies, momentos de lazer e descanso do restante do mundo que é tão cansativo. O mergulho em atividades relacionadas ao hiperfoco pode durar muitas horas e, via de regra, deve ser respeitado. Envolver-se com atividades de seu interesse e prazer é um organizador importantíssimo para a pessoa autista e aumenta sua capacidade de estar em lugares e em situações que não lhe são tão agradáveis. Tanto nas consultas individuais quanto nos grupos de autistas adultos que fazemos na Clínica Casa Colorida, os relatos sobre as dificuldades anteriormente descritas são as mais frequentes. Em minha experiência clínica, a participação em oficinas e grupos terapêuticos é de grande valor no tratamento de adultos com TEA. 

			Diferente da criança, as estereotipias motoras são mais difíceis de se observar no adulto. Em algum momento, a pessoa percebe que suas estereotipias causam estranheza e começa a suprimi-las ou disfarçá-las. Movimentos simples, como formas de piscar, “brincar” com uma caneta nas mãos, balançar a cabeça e outros movimentos discretos podem ser formas de camuflar estereotipias motoras, que também são parte importante da autorregulação da pessoa com TEA. 

			Após considerarmos os prejuízos e dificuldades e entender com o paciente suas prioridades e desejos, é possível montar um plano terapêutico individualizado e que faça sentido para a pessoa com TEA. Integração sensorial, psicoterapia, terapia fonoaudiológica, medicações, entre outros, podem ser orquestrados pelo médico do paciente a fim de ofertar ao adulto com TEA um tratamento que possa de fato trazer benefícios à sua vida. O diagnóstico de autismo na vida adulta não é, enfim, o fim da linha. É, na verdade, um passo importante em direção ao autoconhecimento e à felicidade. 

			Referências

			BARGIELA, S.; STEWARD, R.; MANDY, W. The Experiences of Late-diagnosed Women with Autism Spectrum Conditions: An Investigation of the Female Autism Phenotype. J Autism Dev Disord. 2016 Oct; 46(10): 3281-94. doi: 10.1007/s10803-016-2872-8. PMID: 27457364; PMCID: PMC5040731.

			DAVIDOVITCH, M. et al. Late diagnosis of autism spectrum disorder-Journey, parents’ concerns, and sex influences. Autism Res. 2023 Feb;16(2):294-301. doi: 10.1002/aur.2869. Epub 2022 Dec 10. PMID: 36495248.

			DOHERTY, M.; HAYDON, C.; DAVIDSON, I. A. Recognizing autism in healthcare. Br J Hosp Med (Lond). 2021 Dec 2;82(12):1-7. doi: 10.12968/hmed.2021.0313. Epub 2021 Dec 8. PMID: 34983217.

			GREEN, R. M. et al. Women and Autism Spectrum Disorder: Diagnosis and Implications for Treatment of Adolescents and Adults. Curr Psychiatry Rep. 2019 Mar 9;21(4):22. doi: 10.1007/s11920-019-1006-3. PMID: 30852705.

			HUANG, Y. et al. Diagnosis of autism in adulthood: A scoping review. Autism. 2020 Aug; 24(6):1311-1327. doi: 10.1177/1362361320903128. Epub 2020 Feb 28. PMID: 32106698.

			LUPINDO, B. M.; MAW, A.; SHABALALA, N. Late diagnosis of autism: exploring experiences of males diagnosed with autism in adulthood. Curr Psychol. 2022 Aug 3:1-17. doi: 10.1007/s12144-022-03514-z. Epub ahead of print. PMID: 35967496; PMCID: PMC9361958.

			MCQUAID, G. A.; LEE, N. R.; WALLACE, G. L. Camouflaging in autism spectrum disorder: Examining the roles of sex, gender identity, and diagnostic timing. Autism. 2022 Feb; 26(2):552-559. doi: 10.1177/13623613211042131. Epub 2021 Aug 23. PMID: 34420418.

			PARENTEAU, C. I. et al. Self-reported Everyday Sources of Happiness and Unhappiness in Autistic Adults. J Autism Dev Disord. 2023 Jan 23:1–11. doi: 10.1007/s10803-023-05892-0. Epub ahead of print. PMID: 36689096; PMCID: PMC9869319.

			Sobre os autores

			[image: ]

			Andrea Lorena Stravogiannis

			Psicóloga. Doutora e mestre pela Faculdade de Medicina da USP. Neuropsicóloga pelo CEPSIC- HCFMUSP; neuropsicóloga no Hospital Sírio-Libanês; supervisora e professora no curso de pós-graduação em Neuropsicologia no Hospital Israelita Albert Einstein. Coordenadora dos setores de pesquisa e tratamento do Amor Patológico e Ciúme Excessivo do Ambulatório Integrado dos Transtornos do Impulso (PRO-AMITI) do Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina da USP (IPq-HCFMUSP). Especialista em Terapia Cognitivo-comportamental pelo Ambulatório de Ansiedade no IPq-HCFMUSP. Especialista em Dependência Química pela Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP).

			Contato

			alorena.costa@gmail.com

			[image: ]

			Ciro Rohde

			Médico formado pela Faculdade de Medicina da Universidade de São Paulo (FMUSP), realizou residência médica em Acupuntura pelo Hospital das Clínicas da FMUSP e é especialista em Psiquiatria pela FG Faculdade Global. Colaborador e pesquisador do Ambulatório Integrado dos Transtornos do Impulso do Instituto de Psiquiatria do HC-FMUSP desde 2017. Atualmente, é doutorando do Departamento de Psiquiatria da FMUSP, junto à University College Cork. Tem dois livros publicados sobre medicina integrativa e é autor de diversos capítulos de livros sobre saúde mental e psiquiatria. Sua principal atuação profissional é no diagnóstico e tratamento de pessoas com transtorno do espectro autista. É diretor da Clínica Casa Colorida, especializada no tratamento de TEA e outras condições em neurodiversidade.

			Contatos

			www.clinicacasacolorida.com 

			Instagram: @casacolorida.clinica

		

	
		
			Diagnóstico de autismo: sentença ou sentido?

			3

			Receber um diagnóstico, em qualquer fase da vida, pode ser assustador ao primeiro impacto. Quem é leigo no assunto e nunca teve contato com o autismo cria um fantasma amedrontador sobre o diagnóstico, baseado em crenças e estigmas gerados no imaginário da população. Mas o que pode parecer uma dura sentença de limitações na vida funcional do indivíduo, na verdade, pode ser um divisor de águas, dando sentido às sensações e às vivências dessa pessoa e, principalmente, norteando o caminho em direção a uma vida com muita qualidade e propósito. 

			por adelita marques

			Por mais que todos os pais digam a mesma frase clichê quando estão gerando seus filhos (queremos apenas que venha com saúde), é inevitável criarmos sonhos e expectativas em cima desse fruto tão desejado. Desejamos que seja inteligente, bondoso, alegre, um ótimo esportista, músico, que siga os dons e gostos da família a que pertence. 

			Lá no nosso íntimo, muitas vezes, queremos ver nossas realizações pessoais por meio de nossos filhos, principalmente vê-los sendo felizes. É como se estivéssemos tendo a oportunidade de criar nossa criança interior novamente, e dessa vez só queremos que dê tudo absolutamente certo. 

			Porém, quando as coisas começam a acontecer de maneira não esperada, quando os pais começam a notar que algo no desenvolvimento da criança está diferente, sonhos começam a ser ameaçados e tem início a desesperada busca por um profissional que nos diga que está tudo bem.

			 Sim, procuramos os melhores profissionais possíveis, com as melhores indicações, com o desejo único e intenso de ouvir: “está tudo bem, isso é normal”, mesmo quando no fundo nós sabemos que tem algo de diferente. Já dizia o poeta Cazuza: “mentiras sinceras me interessam”. 

			Começa a saga de realização dos mais variados exames, audiométricos, neurológicos, genéticos, hemogramas, virando a criança do avesso em busca de hipóteses concretas, de dados visíveis que justifiquem o injustificável: por que meu filho não é como as outras crianças? E quase sempre os resultados não trazem nenhuma imagem ou laudo explicativo que acalme os corações dos devotos de São Tomé, que só acreditam vendo. 

			 Baseado, então, nos dados comportamentais relatados pela família e na observação clínica, o profissional sugere o tão temido diagnóstico: Transtorno do Espectro Autista (TEA), mais conhecido como autismo. Como assim? Mas ele(a) é muito novinho(a) ainda, como pode saber? Não pode ser só o jeito dele(a) de ser? 

			Conheço essa sensação, já estive nesse lugar e tenho sérias críticas à forma como alguns profissionais dão essa notícia aos pais, porque o que para eles é mais um diagnóstico, de um assunto que têm conhecimento científico suficiente, para quem está atrás da mesa do consultório é um balde de água gelada que te deixa paralisado, incrédulo e sem chão. 

			Algumas famílias acabam entrando em processo de negação e tentam buscar justificativas ou terapias alternativas para não lidar com esse “fantasma”; outras, vão se consumir na angústia das dúvidas: o que esse diagnóstico significa? Como será nossa vida a partir de agora? O que fazer? Será uma sentença de uma vida cheia de percalços? 

			Mas, afinal: o que é o autismo?

			O nome “autismo” traz um estigma muito forte associado no imaginário das pessoas em geral. Logo vem a imagem de uma criança muda, fechada em um quarto, sentada com pernas cruzadas de frente a uma parede, balançando o tronco e a cabeça para a frente e para trás num movimento contínuo e incessante. Visualizou essa cena? 

			Provavelmente, essa imagem vem dos primórdios do diagnóstico de autismo, que data de 1943, quando o pioneiro da psiquiatria infantil Leo Kanner, médico na Universidade de Johns Hopkins, na cidade de Baltimore, Estados Unidos, escreveu um artigo sobre o tema. 

			De lá para cá, muitos estudos e pesquisas vêm sendo realizados, e o diagnóstico de autismo foi sendo aprimorado, passando por atualizações em cada nova edição do Manual Diagnóstico e Estatístico de Transtornos Mentais (DSM) da Associação Americana de Psiquiatria. 

			Foi somente na revisão de sua quarta edição (DSM-IV), no ano de 2000, que o autismo foi reconhecido como um espectro, ou seja, que possui uma grande variação em quantidade e intensidade de sintomas e características. 

			 De acordo com a versão mais atual, o DSM-V, com última revisão em 2017, a definição do transtorno do espectro autista é de um transtorno do neurodesenvolvimento, o que significa que se manifesta muito cedo no desenvolvimento da criança e se caracteriza por déficits persistentes na comunicação e na interação social em múltiplos contextos, incluindo déficits na reciprocidade social, em comportamentos não verbais usados na interação social (compreensão de gestos, expressões e sinais, por exemplo) e em habilidades para desenvolver, manter e compreender relacionamentos. 

			Além dos déficits de comunicação social, o diagnóstico requer a presença de padrões restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades, padrões rígidos de comportamento e alterações no processamento sensorial. É preciso muito rigor na análise dos critérios diagnósticos para um diagnóstico bem feito. 

			É importante frisar que o diagnóstico é subdividido em três classes de gravidade: 

			• Nível 1 – “Exigindo apoio”;

			• Nível 2 – “Exigindo apoio substancial”;

			• Nível 3 – “Exigindo apoio muito substancial”.

			O que define de fato o nível do diagnóstico é, como a descrição sugere, o tipo de apoio que a pessoa no espectro autista necessita para realizar as atividades de vida diária, principalmente em relação à comunicação social, e não tem nenhum tipo de relação com Quoeficiente de Inteligência (QI), como muitas pessoas acreditam. Aliás, o nível de QI não é um item considerado para diagnóstico, mas pode variar de deficiência intelectual a superdotação/altas habilidades em pessoas dentro do espectro autista. 

			Uma vez definida a descrição técnica e oficial do TEA, vou descrever a minha definição de autismo, a explicação que uso para meu filho e para os pacientes com autismo e as famílias que já passaram por mim.

			Em primeiro lugar, autismo não é doença. O autismo é uma forma diferente de ser, de ver e sentir o mundo. É ter um cérebro que, por razões que ainda estão sendo estudadas, se desenvolveu num padrão diferente da média das pessoas, deixando alguns prejuízos que trazem dificuldades no dia a dia, mas também qualidades que os fazem se destacar de outras pessoas. 

			E o que isso significa? Que o indivíduo com autismo vai precisar se esforçar além do que a média das pessoas, com o apoio da família e de profissionais da área da saúde, para conseguir levar uma vida social saudável, com família, amigos, relacionamentos amorosos e se desenvolver profissionalmente com uma vida independente e satisfatória. Mas que também pode se sair extremamente bem em atividades, profissionais ou não, que envolvam temas de seu interesse, pois quando desenvolve o que chamamos de hiperfoco nesses assuntos, costuma se sair excepcionalmente bom; e quando é possível aliar esse interesse a uma atividade profissional provavelmente terá muito sucesso nessa área. 

			O segredo é a intervenção profissional correta nas funções de maior prejuízo, como comunicação e habilidades sociais, e focar o aprendizado nas funções mais bem desenvolvidas, como memória visual e semântica ou a atenção excepcional aos detalhes e nos temas em que ele desenvolve seu hiperfoco, nos quais normalmente cria um conhecimento quase que absoluto. 

			Se pudermos reconhecer, de modo realista e, caso a caso, os pontos fortes de cada indivíduo, podemos planejar melhor seu futuro.

			Sentença ou sentido?

			Voltando à questão inicial sobre o pavor de receber um diagnóstico de autismo, seja sobre você ou seu filho, esse medo de receber uma sentença de uma vida com limitações desconhecidas está muito mais ligado ao estereótipo criado, como já mencionei, e ao medo do desconhecido. 

			A verdade é que, apesar da evolução da ciência e da velocidade em que os estudos vêm acontecendo, um diagnóstico de apenas 79 anos de história, desde sua primeira citação em um artigo científico, ainda é relativamente recente. Portanto, pouco conhecimento sobre o assunto é difundido para a população leiga, causando atrasos na busca pelo diagnóstico, dificuldade na aceitação dele e muitos problemas com bullying e exclusão social das crianças e adultos dentro do espectro.

			“Conhece-te a ti mesmo”, a famosa frase atribuída ao filósofo grego Sócrates já estava inscrita no pórtico de entrada do templo do deus Apolo na cidade de Delfos, no século IV a.C., ou seja, desde o mundo antigo, os sábios buscam por autoconhecimento como base para compreender o mundo em que vivem. 

			Autoconhecimento tem por definição no dicionário “conhecimento de si próprio, das suas características, qualidades, imperfeições, sentimentos etc., que caracterizam o indivíduo por si próprio”. Autoconhecimento é a melhor ferramenta de intervenção, uma vez que, mais importante que saber o destino, é saber em que direção seguir. 

			Portanto, fica aqui a resposta ao título deste capítulo. Receber um diagnóstico de TEA, bem feito e corretamente, vai sim dar sentido à vida dessa pessoa. Seja falando do prognóstico de uma criança que poderá buscar os tratamentos mais indicados que, aproveitando a fase de maior neuroplasticidade cerebral presente no desenvolvimento infantil, poderá desenvolver com mais facilidade uma série de habilidades. Seja falando de um diagnóstico tardio, de uma pessoa que passou por uma série de dificuldades ao longo de sua vida, desenvolvendo muitas vezes uma baixa autoestima por sentir-se incapaz em certas habilidades perante seus pares, e ao entender o próprio funcionamento, consequentemente seu comportamento e a forma como entende o mundo, consegue ser mais condescendente consigo mesmo e orientar seu futuro buscando ajuda apropriada. 

			 Não pretendo aqui “romantizar” o diagnóstico de autismo, como se fosse algo simples e fácil de lidar. Não é… não é fácil para quem tem autismo e não é fácil para a família que convive todos os dias. 

			Dependendo do nível de apoio exigido, mesmo falando de nível 1, ou autismo leve como as pessoas costumam chamar, não se engane, pois é um transtorno “invisível”, e as pessoas nesse nível do espectro são muito julgadas e sofrem bullying por quem não sabe do diagnóstico e não entende seus comportamentos. 
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