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			Apresentação

			Holanda, 08 de agosto de 2024.

			O transtorno do espectro do autismo é um dos temas mais relevantes e complexos dentro da psiquiatria contemporânea. Apesar disso, o autismo nas fases seguintes à infância segue uma incógnita para muitos, entre outras coisas, por falta de literatura suficiente sobre a adolescência, vida adulta e terceira idade de pessoas dentro do espectro autista.

			Desde o início do presente século (XXI), encontra-se uma grande variedade de informações, assim como de estudos científicos sobre o autismo, porém, para muitos familiares de autistas e profissionais que tratam e cuidam de autistas, esse transtorno do neurodesenvolvimento ainda é uma charada, um mistério que a ciência mundial tenta desvendar. Sabe-se que a criança autista cresce, no entanto, a sociedade pouco conhece sobre a fase na qual ela (a criança) viverá o resto de sua vida – a adulta.

			Em 1999, meu filho autista, hoje um adulto com pouca necessidade de suporte (nível 1 de suporte), foi diagnosticado como uma criança autista com muita necessidade de suporte (nível 3 de suporte). Na época, havia poucas informações sobre autismo à disposição. Imagino como a trajetória da minha família – e de tantas outras – teria sido mais favorável caso tivéssemos acesso ao conteúdo informativo que este livro traz.  

			Autismo ao longo da vida – vol. 2 é a perfeita continuação do livro introdutório – Autismo ao longo da vida – vol. 1 – cujo conteúdo permanece atualizado e esclarecedor.

			Na presente obra, a dra. Deborah Kerches alcança o objetivo de revelar ao leitor diversas manifestações do autismo na adolescência e vida adulta dentro da realidade da vida diária, em diversos contextos e situações.

			Seguindo o formato da publicação anterior, a dra. Deborah sucede na compilação de textos redigidos por diversos coautores de renome na área. Absolutamente todos os capítulos dissertam sobre tópicos relevantes para o conhecimento mais aprofundado do espectro autista no decorrer da vida. Questões relativas a educação, comunicação, comportamento, saúde, direitos, suportes, terceira idade, moradia e evolução formam alguns destes pontos imprescindíveis a tal entendimento, abordados com a seriedade e experiência que seus autores possuem, tornando esta mais uma publicação indispensável para quem busca por materiais de leitura com credibilidade a respeito do fascinante transtorno do espectro do autismo. 

			Fatima de Kwant

			Autora 

			Especialista em Autismo e Comunicação Social

			Mãe de um filho autista adulto.

		

	
		
			Prefácio

			A transição para a adolescência e, posteriormente, para a vida adulta é desafiadora para todos. Envolve transformações físicas, cognitivas, sociais e comportamentais inerentes ao amadurecimento, somadas ao aumento das demandas sociais e das responsabilidades, bem como das expectativas para as diferentes áreas da vida.

			Quando trazemos todo esse conjunto de transformações para o contexto do autismo, evidenciam-se particularidades e uma grande carência no conhecimento e suporte necessários.

			Os desafios específicos dessas fases perpassam por questões tanto de caráter pessoal, quanto público e social, e incluem desde a escassez de profissionais capacitados para o diagnóstico e o acompanhamento a partir da adolescência, uma maior tendência a comorbidades psiquiátricas, até a falta de compreensão sobre acessibilidade no contexto do TEA. Tais lacunas resultam em barreiras significativas para uma verdadeira inclusão nos âmbitos acadêmico, profissional e social.

			Importante lembrar que muitos chegam à adolescência ou à vida adulta sem o adequado diagnóstico de TEA. A falta de compreensão acerca da real apresentação e da diversidade existente dentro do espectro em décadas passadas contribuiu para que muitos casos de autismo passassem despercebidos.

			Discutir o autismo na adolescência e na vida adulta, portanto, leva-nos a abordar a invisibilidade dos desafios vivenciados tanto por aqueles que já receberam o diagnóstico e lidam agora com o aumento das demandas sociais e suas diversas implicações, quanto por aqueles que ainda não receberam o diagnóstico assertivo de autismo e convivem com suas dificuldades sem o suporte adequado e a devida compreensão sobre elas.

			Abordar o autismo na adolescência e vida adulta exalta de forma intrínseca os desafios enfrentados no nível 1 de suporte, os quais se iniciam pelas dificuldades com o diagnóstico, mas não terminam aí, embora sejam pouco compreendidos e constantemente invalidados. Remete-nos ainda aos desafios pronunciados nos níveis 2 e, principalmente, 3 de suporte, em que há uma carência ainda mais significativa de suporte durante a adolescência e vida adulta, escassez de residências assistidas, entre outras abordagens e perspectivas essenciais.

			Levando em conta esse cenário multifacetado, os capítulos de Autismo ao longo da vida – vol. 2 abrangem desde aspectos relacionados à autonomia e independência nas tarefas da rotina, passando por dificuldades motoras, desafios na escola, universidade e mercado de trabalho, direitos do autista adulto, farmacoterapia, até chegar a considerações sobre o autismo na terceira idade. Para isso, reúne dados da literatura científica, a visão de um grupo multidisciplinar de autores, todos envolvidos na pesquisa e na assistência do TEA, além do olhar de pessoas dentro do espectro.

			A obra foi enriquecida de forma singular com uma ilustração da talentosa Letice, uma jovem autista, sob a orientação da artista plástica Grazi Gadia e com o apoio constante de sua mãe, Adelle. Sua participação eterniza a importância de enxergarmos além dos desafios, valorizando potencialidades de cada um.

			O livro, por sua proposta e abrangência, interessa a autistas e seus familiares, bem como a profissionais e estudantes de medicina, psicologia, fonoaudiologia, fisioterapia, pedagogia e psicopedagogia, terapia ocupacional, entre outras áreas, além de pessoas que buscam informação confiável sobre esse amplo espectro de forma responsável.

			Ao considerar que há um caráter social intrínseco ao contexto do autismo, o livro objetiva ainda ser uma importante ferramenta de informação e de convite à transformação. Afinal, uma verdadeira inclusão, que garantirá melhor qualidade de vida a cada autista, depende essencialmente da conscientização e ação de toda a sociedade.

			Deborah Kerches

		

	
		
			Diagnóstico de autismo na adolescência e vida adulta

			01

			Embora o transtorno do espectro autista tenha, durante muitos anos, sido descrito como uma condição neurológica exclusiva da população pediátrica, há muito compreendemos que suas manifestações comportamentais se estendem ao longo da vida, apresentando características semiológicas distintas nas diferentes faixas etárias. O transtorno do espectro autista na adolescência, juventude e vida adulta representa um verdadeiro desafio clínico para médicos e demais profissionais de saúde, uma vez que a sutileza das alterações comportamentais leva, frequentemente, ao subdiagnóstico. As comorbidades neuropsiquiátricas que surgem durante a vida dessas pessoas representam outro fator complicador, não apenas para o manejo médico do tratamento, mas também para a inserção desses indivíduos na sociedade e no mercado de trabalho. Desse modo, compreender as particularidades do autismo além da infância deve ser uma meta de todos os profissionais que trabalham com saúde mental.

			por paulo liberalesso

			Introdução

			O termo autismo foi utilizado pela primeira vez no ano de 1908, pelo psiquiatra suíço Paul Eugen Bleuler. Durante muitos anos após sua definição, esse transtorno foi compreendido como algo restrito ao universo pediátrico. Não por outro motivo, é comum que textos antigos citem o termo autismo infantil. Poucos anos mais tarde, em 1911, quando Bleuler publica sua monografia “Demência precoce ou o grupo das esquizofrenias”, tem início uma ampliação no conceito do que à época era compreendido como autismo, passando a integrar um grupo maior de psicopatologias que possivelmente poderiam se estender além das faixas etárias pediátricas.

			O autismo, na forma clínica como o reconhecemos atualmente, passou a ser mais bem caracterizado a partir da década de 1940, quando o psiquiatra alemão Leo Kanner publica o histórico artigo “Distúrbios autísticos do contato afetivo”, no qual ele descreve um grupo de crianças que apresentavam em comum grande tendência ao isolamento e à mesmice comportamental. Os dados descritos por Kanner em 1943 são corroborados por seu colega, o pediatra austríaco Johann “Hans” Friedrich Karl Asperger, quando este publica, no ano de 1944, o artigo “A psicopatia autística da infância”, mais uma vez analisando um grupo de crianças que, além da tendência ao isolamento, apresentavam um intenso interesse por assuntos e temas restritos. E por que esses dados históricos, aparentemente sem grande relevância, são fundamentais? Porque quando lemos os artigos desses dois autores clássicos somos capazes de identificar a maioria dos critérios clínicos que temos utilizado atualmente para o diagnóstico do transtorno do espectro autista (TEA).

			O entendimento de que o autismo pode ser representado como um “quadro espectral”, apresentando grande variabilidade de sinais e, sobretudo, grande variação na intensidade da expressão clínica, se inicia com a pesquisadora e psiquiatra inglesa Lorna Wing, quando esta decide iniciar seus estudos focados no autismo por ocasião do nascimento e diagnóstico de sua filha, Susie, no ano de 1956.

			Contrariando o pensamento predominantemente psicanalítico daquela época, Lorna Wing começa a trabalhar com o conceito de “espectro”, afirmando que o autismo apresentaria grande variabilidade clínica, mantendo um cerne comum: as dificuldades na manutenção de relações sociais. Desse modo, a comunidade científica passa a ampliar sua percepção a respeito da cronologia do transtorno, compreendendo que, por se tratar de uma condição espectral e crônica, tanto crianças como adolescentes, jovens e adultos poderiam apresentar tais características ao longo da vida e, portanto, não haveria limitação temporal para o diagnóstico.

			Em 1952, quando a Associação Americana de Psiquiatria (APA) publica a primeira edição do Manual diagnóstico e estatístico de transtornos mentais (DSM-I), o autismo ainda aparece classificado como um subgrupo da esquizofrenia infantil. Somente no ano de 1994, por ocasião do lançamento do DSM-IV, a APA passa a descrever de maneira mais detalhada o autismo, que àquela época era denominado transtorno invasivo do desenvolvimento (TID). E, somente muito mais recentemente, no ano de 2013, no DSM-5, surge o termo transtorno do espectro autista, que vem sendo utilizado até os dias atuais.

			Critérios diagnósticos do transtorno do espectro autista

			De modo geral e para fins meramente didáticos, os critérios diagnósticos do TEA são subdivididos em dois grandes grupos: 

			• Um primeiro grupo, que trata dos déficits persistentes na comunicação e interação social em múltiplos contextos (incluindo déficits na reciprocidade socioemocional, prejuízos em comportamentos comunicativos não verbais e verbais utilizados para o estabelecimento de relações sociais, dificuldades para iniciar, manter e desenvolver relacionamentos interpessoais em diversos contextos, prejuízos para elaborar brincadeiras ou outras situações imaginativas, podendo haver ausência de interesse por pares). 

			• Um segundo grupo, que diz respeito a padrões restritos e repetitivos de comportamentos, interesses ou atividades (incluindo as estereotipias em suas mais diferentes formas de apresentação clínica, ecolalia, inflexibilidade cognitiva, padrões fixos ou pouco flexíveis de comportamentos, podendo desencadear sofrimento extremo em situações de mudanças de rotina e alterações de percepção sensorial, incluindo comportamentos de hiper-reatividade ou de hiporreatividade a determinados estímulos sensoriais ambientais).

			Autismo na adolescência e vida adulta

			Ao iniciarmos a discussão do autismo além da infância, compreendendo adolescência, juventude e vida adulta, é importante refletirmos a respeito das mudanças nos critérios mínimos para o diagnóstico do TEA ocorridos na última década. A partir da publicação do DSM-5 em 2013, muitas pessoas que apresentavam outros diagnósticos clínicos e sindrômicos passaram a ser diagnosticadas no TEA, sendo o exemplo mais clássico a chamada síndrome de Asperger. Por outro lado, a ampliação dos critérios clínicos permitiu o diagnóstico de pessoas que até aquele momento recebiam classificações como “atrasos globais do desenvolvimento”, “transtornos comportamentais sem outras especificações” ou faziam parte do que considerávamos “variações comportamentais da normalidade”. Isso explica de maneira bastante clara e objetiva dois pontos: primeiro, o aumento no número de diagnósticos de TEA nos anos recentes; e segundo, a ampliação da possibilidade de diagnósticos do TEA na população adulta.

			Embora os critérios para o diagnóstico de crianças e adultos sejam os mesmos, já que evidentemente trata-se do mesmo transtorno, há especificidades que precisam ser observadas quando tratamos do autismo além da infância. Quando pensamos no diagnóstico do TEA em adolescentes e adultos, classificá-lo nos níveis de suporte é algo particularmente importante, já que aqueles nos níveis 2 e 3 apresentarão desafios específicos nos campos de autonomia para atividades de vida diária (incluindo autocuidados) e de vida prática, enquanto aqueles no nível 1 apresentarão desafios com significativo impacto na qualidade de vida social e laboral, além da associação praticamente inevitável de comorbidades com outros transtornos neuropsiquiátricos, destacando-se transtorno de ansiedade generalizada, depressão, transtorno obsessivo-compulsivo, tiques motores, ideação suicida e tentativas de suicídio.

			Talvez um dos aspectos mais relevantes e frequentemente observados em adultos no TEA sejam as dificuldades na interação social, particularmente quando essas pessoas se encontram inseridas em seus ambientes naturais (não estruturados e não previsíveis), como ambientes de trabalho, restaurantes, festas, salas de aula de faculdades etc.

			Habilidades sociais é um termo abrangente e que diz respeito a um grande conjunto de comportamentos e competências que os seres humanos devem apresentar para interagir de maneira produtiva, efetiva, eficiente, saudável e respeitosa com os demais que estão a sua volta. O aprendizado de habilidades sociais deve acontecer ao longo da vida, de modo natural (por meio da interação entre os indivíduos e o meio no qual estão inseridos), e também de maneira instrucional (quando aprendemos algo por meio de uma instrução formal).

			O comprometimento das habilidades sociais na vida adulta de uma pessoa autista pode variar desde casos extremamente graves (portanto, com maior prejuízo social), como a incapacidade de fazer e responder perguntas, incapacidade de expressar algo que seja de seu desagrado, dificuldade ou impossibilidade para iniciar, manter e concluir uma conversação (incluindo padrões de comportamento culturalmente aceitos naquela comunidade para cumprimentar e se despedir, por exemplo) e prejuízos na assertividade para defender seu ponto de vista e lidar com críticas de maneira adequada, até quadros menos graves, como dificuldades para emitir elogios, para utilizar palavras de gentileza e para escutar o que outras pessoas dizem expressando empatia.

			De todo modo, independentemente do nível de suporte do TEA, a não ocorrência de modo parcial ou completo dessas habilidades sociais pode comprometer significativamente a participação dessas pessoas em condições de igualdade com as demais na sociedade, podendo ser necessário realizar adaptações no ambiente.

			Quando pensamos particularmente nas pessoas autistas adultas no nível 1 de suporte, uma característica muito relevante é o comprometimento na comunicação, mesmo que dominem de maneira ampla conceitos gramaticais, semânticos e sintáticos. A comunicação pode ser entendida como a capacidade de duas ou mais pessoas trocarem informações, estando elas utilizando o mesmo sistema simbólico. Portanto, se duas pessoas estiverem conversando, elas trocarão informações utilizando como ferramenta de comunicação a fala (sistema simbólico).

			Contudo, autistas adultos nível 1 de suporte, mesmo dominando a fala (produção de sons pelos órgãos fonoarticulatórios dentro de um contexto linguístico) podem apresentar grandes prejuízos na comunicação, já que a pragmática (uso social da fala) pode estar consistentemente comprometida. Além disso, interpretações não verbais da comunicação também costumam ser prejudicadas nessas pessoas, como a leitura de expressões faciais (habitualmente realizadas por meio da análise que nosso cérebro faz do posicionamento da musculatura e da mímica facial do nosso parceiro de comunicação), a interpretação da postura corporal, da gesticulação e da própria prosódia (p. ex., incluindo o tom da voz).

			De maneira ilustrativa, cito um exemplo: recentemente, eu estava em meu consultório atendendo um adolescente de 16 anos, TEA nível 1 de suporte. Após ele e a mãe se sentarem nas cadeiras à frente da minha mesa, eu disse: “Que bom ter vocês aqui” e, olhando para o garoto, eu perguntei: “Como você está?”. Ele respondeu: “Estou sentado”. Percebam que, embora a resposta esteja correta do ponto de vista físico, ela é totalmente inadequada do ponto de vista social, já que o garoto não foi capaz de apresentar a habilidade de tomada de perspectiva e compreender a real intenção do meu questionamento. O que eu esperava como resposta seria algo como “Estou bem” ou “Não estou bem nesse momento”. Se refletirmos cautelosamente sobre nossa comunicação diária, perceberemos que a falta de tomada de perspectiva durante a comunicação pela fala trará enormes prejuízos nas interações sociais para esses indivíduos no TEA nível 1 de suporte.

			Padrões restritos de interesses e comportamentos repetitivos ou ritualizados, que habitualmente se manifestam por meio de ações rígidas e pouco flexíveis, trazem prejuízos significativos no TEA nível 1 em todas as idades, particularmente após o início da adolescência, quando a flexibilidade cognitiva deveria ser a regra. Adolescentes e adultos no TEA nível 1 podem apresentar tantos rituais diários que são realizados de maneira rígida e imutável que o desenvolvimento de atividades laborais e socialmente produtivas se torna severamente comprometido.

			A título de exemplificação, citarei mais um caso: acompanho uma garota atualmente com 19 anos. Seu diagnóstico de autismo foi realizado aos 3 anos de idade, sendo, naquele momento, classificada como nível 2 ou 3 de suporte (já que, em tenra idade, não é possível fazer a diferenciação entre os níveis 2 e 3). Após anos de intervenção bem-sucedida baseada na análise do comportamento aplicada (ABA), atualmente a paciente encontra-se no nível 1 de suporte, namorando um rapaz e cursando faculdade de direito no período da manhã. Contudo, a inflexibilidade cognitiva foi um dos sintomas que praticamente não se alteraram durante todo o curso da sua vida. Desse modo, ela ritualisticamente acorda todos os dias uma hora antes do horário que seria realmente necessário, para que tenha tempo de realizar todos os rituais que, atualmente, envolvem o posicionamento de objetos sobre a pia do banheiro, o posicionamento simétrico de suas roupas sobre a cama antes de poder vesti-las, um procedimento específico para a escovação de dentes, que inclui diversas etapas, apertar todos os interruptores do apartamento para checar se as luzes estão realmente desligadas e, por fim, uma série de comportamentos ritualizados relativos à ingestão dos alimentos do café da manhã. Cito esse exemplo isolado para que possamos refletir a respeito do enorme prejuízo social e laboral que a inflexibilidade cognitiva pode trazer às pessoas no TEA nível 1.

			Por fim, é fundamental lembrarmos que comorbidades neuropsiquiátricas são mais comuns em adultos no TEA nível 1 do que nos demais níveis de suporte. Identificar precocemente, diagnosticar de maneira precisa e instituir tratamento por meio de intervenção psicoterápica ou farmacológica devem ser considerados fatores essenciais para melhor qualidade de vida e prevenção do suicídio em adolescentes e adultos autistas no nível 1 de suporte.
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			Transtorno do espectro autista feminino na adolescência e na vida adulta

			02

			Este capítulo busca explorar as intrincadas nuances do transtorno do espectro autista (TEA) feminino ao longo da adolescência e da vida adulta, considerando tanto aquelas que já receberam o diagnóstico quanto as que ainda não tiveram suas experiências reconhecidas, bem como lança luz sobre a importância de estratégias de apoio, educação e conscientização.

			por deborah kerches

			No transtorno do espectro autista (TEA), as características nucleares estão presentes desde o início da infância, mas podem não ser evidentes até que o aumento das demandas sociais exceda o repertório de habilidades sociais adaptativas, aprendidas ou não (APA, 2013). Isso pressupõe que podemos nos deparar com diagnósticos tardios, por exemplo, na adolescência ou na vida adulta, bem como considerar que muitas pessoas passam a vida inteira sem o devido diagnóstico. 

			O fato de meninas/mulheres comumente receberem o diagnóstico de TEA mais tardiamente (Kirkovski et al., 2013) chama a atenção para as dificuldades com o diagnóstico entre esse público. Porém, mais do que isso, falar sobre o TEA feminino especialmente nessas fases prevê explorar possíveis desafios enfrentados por adolescentes e adultas autistas (muitas vezes diagnosticadas tardiamente) nos diferentes âmbitos de suas vidas. E mais: convida-nos a lançar luz à invisibilidade dos desafios enfrentados por aquelas que ainda não receberam o diagnóstico. 

			Desafios diagnósticos

			A expressão comportamental do TEA mais observada entre o público feminino, especialmente no nível 1 de suporte, envolve características aparentemente “mais sutis”, como menores dificuldades para relações sociais, interesses restritos que podem passar despercebidos ou não serem considerados “atípicos” (Lai et al., 2015), menor tendência a externalizar desafios e maior uso de estratégias de camuflagem social (masking) (Hull et al., 2020).

			Soma-se a essas particularidades do comportamento e funcionamento cerebral femininos o fato de a sociedade culturalmente esperar comportamentos distintos entre meninos e meninas. Além disso, os critérios diagnósticos para o TEA foram originalmente formulados com base predominantemente na população masculina. Dessa forma, o estereótipo do “TEA masculino” tem contribuído para um viés na avaliação clínica e conscientização geral, resultando em uma menor tendência a diagnosticar meninas e mulheres.

			E se o diagnóstico do TEA já é sabidamente mais desafiador entre o público feminino, a adolescência vem inevitavelmente somar desafios nesse cenário. Essa é uma fase em que se aumentam as demandas sociais e há um maior desejo de se parecer e se comportar como os pares. Em comparação aos meninos/adolescentes autistas, as adolescentes autistas apresentam mais habilidades para mascarar seus desafios sociais e participar das mais diversas interações observando e imitando o comportamento dos pares. 

			Com o passar dos anos, na adolescência ou na vida adulta, elas podem se mostrar mais inflexíveis e perfeccionistas; a necessidade de rituais pode tornar-se mais evidente. Porém, tudo isso pode ser facilmente interpretado como um “aspecto da personalidade”.

			Outro desafio que também se relaciona diretamente ao diagnóstico é a associação com condições de saúde mental. Muitas apresentam sintomas de ansiedade, depressão, estresse, déficits atencionais, transtornos alimentares, comportamentos obsessivo-compulsivos, autolesivos, entre outros que tendem a se sobressair em relação às características do TEA.

			Assim, muitas dessas adolescentes transitam para a vida adulta sem o devido diagnóstico, sem terem compreensão sobre suas dificuldades. Sentem-se “diferentes”, mas tentam “se encaixar”, com impactos importantes na autoestima, muitas vezes sem obter respostas satisfatórias nos tratamentos de condições de saúde mental.

			Pode haver ainda estigmatização e incompreensão por parte da sociedade, amigos e familiares; situações de bullying (especialmente na adolescência, na escola), muitas vezes levando a um maior isolamento. Dificuldades na aprendizagem, adaptação aos ambientes acadêmicos e laborais e nas mais diversas interações sociais tendem a persistir sem o apoio adequado. 

			Camuflagem social e comorbidades psiquiátricas

			A camuflagem social refere-se a um conjunto de estratégias, conscientes ou não, utilizadas a fim de “mascarar” comportamentos característicos do espectro autista, com o objetivo de obter adaptação e de atender às expectativas dos mais diversos contextos sociais. Apesar de poder ser adotada por ambos os sexos, é mais frequente entre meninas/mulheres (especialmente no nível 1 de suporte). Ao exigir um esforço cognitivo considerável, relaciona-se diretamente a experiências aversivas, tendo impactos como quadros de ansiedade, estresse, depressão, baixa autoestima, pensamentos suicidas e burnout. 

			A menor tendência a comportamentos externalizantes e, em consequência, mais respostas encobertas, também torna meninas/mulheres autistas mais suscetíveis a condições comórbidas. Isso porque elas tendem a “camuflar” suas dificuldades; no entanto, isso tem um custo de resposta muito alto. Não por acaso, muitas são diagnosticadas com TEA somente após terem recebido diagnóstico de outra comorbidade psiquiátrica.

			Os transtornos ansiosos são considerados a comorbidade psiquiátrica mais prevalente entre autistas, afetando cerca de 42% deles (Hollocks et al., 2019). Como possíveis impactos dessa associação, tem-se: maior isolamento social e rigidez comportamental; aumento da frequência dos comportamentos-problema, estereotipias, rituais, rotinas e pensamentos obsessivos; exacerbação das respostas sensoriais atípicas; sintomas gastrintestinais e distúrbios do sono; maior risco de depressão e suicídio.

			A prevalência de depressão no espectro do autismo varia entre 23% e 37% ao longo da vida. O risco em mulheres autistas é em torno de duas vezes maior. Na fase adulta, estima-se que 50% das mulheres autistas terão ao menos um evento depressivo e que seu diagnóstico se dê apenas após esse evento (Ayres et al., 2018; Rai et al., 2018; Gotham et al., 2015).

			A associação entre o TEA e comorbidades psiquiátricas representa um risco aumentado para casos de ideação, tentativa e suicídio. Esse é um ponto de extrema importância, levando em conta que o suicídio é uma das principais causas de morte precoce em autistas (Hirvikoski et al., 2016) e, principalmente, que mulheres autistas apresentam 4,4 vezes mais risco de tentativas de suicídio do que os homens (South et al., 2021).

			Transtornos alimentares

			Ainda em relação às condições comórbidas mais observadas entre o público feminino, entre os transtornos alimentares, há maior risco de anorexia e bulimia em meninas/mulheres autistas (Kalyva, 2009).

			Muitas, influenciadas por uma combinação de pressão social, exposição a padrões irrealistas de corpo, desejo de pertencimento, déficits na compreensão das intenções do outro etc., acabam adotando dietas altamente restritivas. Esse é um tema ainda pouco discutido, mas extremamente necessário, especialmente no contexto da adolescência. 

			Estigma e bullying 

			Tendo ou não o diagnóstico confirmado, a adolescente ou mulher adulta pode enfrentar estigmatização e discriminação, bem como se deparar com barreiras, nos mais variados ambientes educacionais, corporativos e sociais. Tais barreiras incluem falta de apoio vocacional, de compreensão sobre o TEA e de acessibilidade.

			As adolescentes são frequentemente vítimas de bullying. Com o desejo de pertencimento, tendência a não externalizar desafios, muitas vezes, podem enfrentar essas situações de maneira “pacífica”, o que afeta respostas emocionais e aumenta o risco de desenvolver condições psiquiátricas. 

			Entre adultos autistas, há baixa taxa de emprego. Se considerarmos a desigualdade de gênero, sabidamente existente no mercado de trabalho em geral, podemos concluir que as autistas enfrentam desafios adicionais também nesse contexto.

			Relacionamentos abusivos

			Mulheres autistas são mais suscetíveis a abusos de caráter físico e/ou emocional por diversos fatores. Especialmente a partir da adolescência, podem passar a se perceberem “diferentes”, desejando, de toda forma, serem aceitas. Baixa autoestima, maior ingenuidade, literalidade, dificuldades em contextualizar, em “decifrar” os desejos e expectativas do outro, entre outros pontos, podem contribuir para uma ideia romantizada acerca dos relacionamentos amorosos e, inclusive, dificultar que percebam que “há algo de errado” na relação. 

			Existe ainda maior tendência à “síndrome da boazinha”, caracterizada pela compulsão em agradar. Assim, tendem a evitar conflitos, não conseguem impor limites, o que as torna passivas em suas relações.

			Menstruação

			A rigidez comportamental pode ocasionar maior resistência na adaptação às mudanças físicas e emocionais relacionadas à menstruação. Ansiedade e angústia podem surgir ou ser intensificadas; sensibilidades sensoriais podem resultar em dores e desconfortos muito intensos, alterações no sono e apetite. O uso de absorvente, a percepção sobre o sangue e a higiene pessoal podem ser extremamente incômodos para algumas. 

			Conclusões

			Particularidades do TEA feminino e a não detecção ou detecção tardia do diagnóstico, interligadas a transformações e desafios inerentes à adolescência e à vida adulta, podem interagir de modo significativamente prejudicial à saúde e à qualidade de vida de jovens e mulheres autistas. Desde os obstáculos diagnósticos, passando pelas tendências preocupantes em direção a comorbidades e até a relacionamentos abusivos, vale ressaltar que cada experiência é única, mas igualmente digna de reconhecimento e apoio.

			Todas essas considerações chamam a atenção para a necessidade de mudanças importantes no atual cenário do autismo feminino. Dentre essas, é imperativo que continuemos a almejar critérios diagnósticos mais sensíveis ao gênero, que favoreçam a identificação mais precoce do TEA feminino. Essa é a resposta para darmos fim à invisibilidade dos desafios enfrentados por aquelas que passam a vida toda (ou grande parte da vida) sem receber o diagnóstico e suporte adequados.

			Às adolescentes/mulheres que já têm o diagnóstico de TEA, é importante garantir suporte continuado, sempre com atenção especial à saúde mental – o que prevê também profissionais mais capacitados e humanizados, dispostos a lançar um olhar integral a cada uma.

			Para os casos de diagnósticos que se dão mais precocemente, devemos continuar conscientizando sobre a importância de planos de ensino que abordem estratégias voltadas à transição para a adolescência e vida adulta, a fim de melhor preparar essas meninas para a puberdade, vida acadêmica e escolha profissional, relações amorosas e sexualidade, além de relações interpessoais.

			A maior conscientização sobre o TEA é ainda caminho para ambientes acadêmicos, corporativos e sociais verdadeiramente inclusivos. 

			Um diagnóstico assertivo de TEA, ainda que se dê mais tardiamente, tende a ser libertador. Possibilita autoconhecimento, diminui o estresse e a fadiga social, e permite acesso a intervenções individualizadas e reivindicação de direitos, contribuindo, assim, para uma melhor qualidade de vida.
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			Síndrome da boazinha: autismo e fenótipo ampliado do autismo em meninas e mulheres

			03

			Este capítulo aborda a relação entre o funcionamento de personalidade tido como síndrome da boazinha, a compulsão por agradar e evitar conflitos, o transtorno do espectro autista e o fenótipo ampliado em meninas e mulheres. Essa relação, muito comum na prática clínica psicológica, ainda não está descrita na literatura.

			por luciana xavier

			“Nunca gostei de conflitos nem de discordar das pessoas. Não suporto desagradar ninguém. Tenho muita dificuldade em falar não. Quero ver todos felizes, mesmo que isso custe a minha própria felicidade. Minha filha tem muita dificuldade em se defender e cede com facilidade. Minha filha parece muito submissa nas relações com os colegas.”

			Essas são apenas algumas frases pontuais e isoladas que não fazem o diagnóstico, mas que constantemente escuto na prática clínica com meninas e mulheres autistas ou ainda com aquelas que estão no fenótipo ampliado do autismo (FAA).

			Fenótipo ampliado do autismo

			O FAA está presente em meninas e mulheres que apresentam prejuízos na comunicação social associados a alguns comportamentos repetitivos ou de interesse restrito, mas que não preenchem todos os critérios diagnósticos suficientes para o diagnóstico de transtorno do espectro autista (TEA) nível 1 de suporte. 

			É importante lembrar que não existe TEA nível 0 de suporte; assim, quando temos alguns prejuízos comumente encontrados entre os autistas, mas não todos os critérios diagnósticos suficientes para o TEA e as dificuldades não necessitam de suporte e não afetam significativamente a funcionalidade, podemos estar diante de um quadro de FAA. Também pode haver outro quadro de diagnóstico, que se relaciona às questões de linguagem, sociais e psíquicas, como tendência a compulsão, quadros ansiosos, depressivos e fobias, entre outras.

			Funcionalidade é uma palavra decisiva para o diagnóstico diferencial de TEA e FAA, pois no autismo temos necessariamente um grau de suporte, mesmo que mínimo. Já no FAA, o prejuízo funcional não é tão significativo quanto no TEA. 

			Muitas vezes o diagnóstico de FAA é invalidado, porque prejuízos mínimos e que não afetam sua funcionalidade não são vistos, mas são sentidos por meninas e mulheres, que pagam um preço bastante alto, desenvolvendo questões de desordens emocionais debilitantes, podendo ser ainda mais intensas quando associadas à síndrome da boazinha.

			Entender melhor o FAA permite diagnósticos mais precisos, maior conhecimento sobre si, acesso a tratamentos corretos, desenvolvimento, adaptação, pertencimento, saúde mental e qualidade de vida, além de auxiliar na identificação de genes que conferem maior vulnerabilidade para o TEA, o que amplia as possibilidades na descoberta de genes associados ao transtorno (Gottesman & Gould, 2003).

			Autismo em meninas e mulheres

			No autismo em meninas e mulheres nível 1 de suporte, o diagnóstico pode ser desafiador e muitas vezes acontecer tardiamente, o que aumenta as chances de essas mulheres desenvolverem comorbidades e diminui consideravelmente a qualidade de vida e funcionalidade delas (Wong et al., 2015). 

			O diagnóstico tardio está relacionado a forma de apresentação mais sutil, maior tendência à motivação social e comportamentos mais internalizantes, presença de ansiedade, depressão e transtornos alimentares, assim como a maior tendência à camuflagem (Hurlbutt & Chalmers, 2002; Portway & Johnson, 2005; Ruiz Calzada et al., 2012; Russell & Norwich, 2012; Wong et al., 2015).

			A maior parte dos estudos e materiais de rastreio para TEA está baseada em amostras majoritariamente masculinas, mais uma vez dificultando o diagnóstico precoce e correto. Existe uma significativa falta de estudos e informações sobre o autismo em meninas e mulheres. Por isso é comum o que chamo de diagnósticos de ponta de iceberg, ou seja, aquilo que pode ser visto facilmente geralmente é diagnosticado inicialmente, camuflando assim o TEA ou o FAA. Entre os principais diagnósticos de ponta de iceberg estão o transtorno de ansiedade e a depressão, assim como os transtornos de personalidade e os alimentares (Hull et al., 2020).

			O diagnóstico de autismo precoce é mais comum nos níveis 2 ou 3 de suporte, justamente por apresentarem prejuízos mais visíveis. Já meninas nível 1 também são negligenciadas pelos professores, pois seus comportamentos não incomodam, e socialmente são tidas como “muito boazinhas”.

			Boa parte dessas meninas e mulheres não diagnosticadas corretamente ganham rótulos e incompreensão (Lai e Baron-Cohen, 2015). Assim, têm sua autoestima reduzida e sentimentos de não pertencimento e menos-valia por serem consideradas diferentes, antissociais, fechadas e “muito boazinhas”. Esse contexto as torna mais vulneráveis a relacionamentos abusivos.

			Saúde mental e autismo

			No TEA nível 1 de suporte, a chance de adoecimento psíquico é bastante aumentada: cerca de 40% a 50% dos autistas apresentam ansiedade e 50% depressão, com risco aumentado para o suicídio (7,3% a 15%) (Hofvander et al., 2009). 

			Ressalto que as próprias dificuldades do TEA aumentam as chances de desenvolver transtornos de ansiedade. A dificuldade em prever ações, interpretar pessoas e o ambiente, os desafios comuns nas relações interpessoais, a rigidez e as falhas e dificuldades na comunicação, quando associadas ao aumento de demanda da adolescência e vida adulta, tornam-se agravantes para desenvolver níveis aumentados de ansiedade.

			O diagnóstico correto e um mapeamento do funcionamento de sua personalidade leva a “alívio” e “libertação”, pois traz respostas para grande parte de seus desafios e permite que elas lidem melhor com eles.

			Síndrome da boazinha

			A síndrome da boazinha não está descrita na quinta edição do Manual diagnóstico e estatístico de transtornos mentais (DSM-5). Na verdade, ela foi descrita e estudada no livro A síndrome da boazinha: como curar a compulsão por agradar, no qual a autora descreve uma condição de funcionamento psíquico que vai muito além de agradar os outros e de ser agradável: “Trata-se de um problema psicológico debilitante com amplas e graves consequências” (Braiker, 2012). 

			A síndrome da boazinha é um funcionamento de personalidade, uma dinâmica psíquica que na minha prática clínica se apresenta em uma relação bastante constante nos casos de TEA e FAA em meninas e mulheres. Não se trata de uma patologia, mas sim de um meio de atuação intra e interpsicológica.

			Negligenciar o funcionamento de personalidade é um erro, assim como os diagnósticos de ponta de iceberg. O TEA é sim o núcleo, mas todo autista também possui uma dinâmica funcional de personalidade.

			Na verdade, o que mulheres com síndrome da boazinha com ou sem autismo e as que estão no FAA têm em comum está descrito no livro da doutora Braiker: um nível elevado de sofrimento, desconforto, estresse, dificuldades relacionadas ao medo de desagradar e dificuldade em se posicionar e discordar, temendo assim perder o pouco dos relacionamentos que conseguem estabelecer. Muitas vezes isso leva a um esgotamento e paralisia debilitantes pela compulsão em agradar e concordar, evitando embates.

			No TEA ou FAA, temos ainda mais um agravante: a ingenuidade ou a dificuldade em entender a real intenção do outro e, assim, há o risco de ser “levada” em ciclos abusivos que adoecem e se tornam arruinadores.

			Na síndrome da boazinha (que também pode acontecer com os homens), geralmente as pessoas se desenvolvem omitindo suas reais opiniões, em prol de não lidarem com conflitos, na ilusão de que assim serão mais bem aceitas e incluídas. Imaginam que poderão não experimentar o sentimento de inadequação. Têm o medo constante de estar incomodando, não se priorizam, a fim de não lidar com a frustração do outro. Tais atos invalidam seu valor pessoal, levam ao esgotamento, a doenças psíquicas, aumento do estresse, sobrecarga, episódios de desorganização, maior predisposição a transtornos psicossomáticos e, finalmente, mas não menos importante, a maior vulnerabilidade nas relações, pois não são capazes de desenvolver a capacidade de autodefesa.

			O custo da síndrome da boazinha é bastante alto: não impor limites, negar desejos, e sucumbir a opiniões em prol de evitar conflitos pode levar a maiores ansiedade e depressão, perdas e sofrimento elevado. 

			Assim como o diagnóstico correto é libertador, dizer não também é. Libertar-se da obrigação de agradar a todos permite autoconhecimento em uma construção saudável de si mesmo, existindo e não mais correspondendo às expectativas do outro.

			A camuflagem, enfrentar o social e o perfeccionismo que muitas vezes também acompanham as boazinhas, é exaustiva. O custo é tão alto que pode levar até a paralisação/esgotamento.

			Os comportamentos passivos e complacentes, a falta de defesa aprendida, a dificuldade de impor sua opinião ou limites e discordar muitas vezes é interpretado pelos professores e familiares como timidez e bondade: “Tímida, boazinha e obediente”.

			Em contraste com essa “aluna-modelo”, essas mulheres se recordam de desabarem em casa (Bargiela et al., 2016), pois o esforço de atuar com essa máscara e não desagradar os outros representa um grande investimento de energia. Assim, elas precisam lidar com essa sobrecarga geralmente de duas formas: explodindo (as chamadas crises de meltdowns) ou implodindo (as chamadas crises de shutdowns).

			Os comportamentos silenciosos e passivos de meninas são fator determinante para o atraso dos diagnósticos (Bargiela et al., 2016). Elas não incomodam e, dessa forma, acabam não sendo vistas, camuflando seu autismo e potencializando seu funcionamento de síndrome da boazinha.

			Cognição social no TEA e síndrome da boazinha

			Teoria da mente é a capacidade de entendermos a intenção do outro, mesmo que não seja explícita, por alguma pista social, movimento corporal ou expressão facial. Comumente essa capacidade está prejudicada no TEA.

			A capacidade de coerência central, que se refere a observar, analisar e sintetizar as partes de uma situação compreendendo e integrando em um todo coerente, ou seja, compreender o contexto central, também está prejudicada no autismo. Esses dois déficits, associados à síndrome da boazinha, podem ser significativamente impactantes no contexto social e relacional das pessoas autistas e com síndrome da boazinha.

			Ainda não há registro na literatura sobre a relação entre o TEA e a síndrome da boazinha, porém acontece o inverso na prática clínica psicológica: há inúmeros relatos de relacionamentos abusivos, perdas do ponto de vista emocional, afetivo e financeiro, que envolvem essa tríade de falhas cognitivas e emocionais.

			São mulheres que criam scripts mentais para enfrentar o social ou uma discussão, mas na hora não conseguem verbalizar o que pensam, se defender como deviam ou têm insights tardios. Isso gera ruminação mental, sofrimento psíquico e falta de posicionamento.

			As dificuldades pertinentes ao autismo associadas com a síndrome da boazinha geram incômodos ainda maiores, sensação maior de não pertencimento e menos-valia, prejuízo na autoimagem e na autoestima, além de aumento do isolamento, o que consequentemente aumenta a tendência à depressão. Portanto, a síndrome da boazinha é mais um fator que pode atrasar ou dificultar o diagnóstico de TEA.

			Depressão, ansiedade e síndrome da boazinha, por sua vez, aumentam a tendência ao isolamento social, à rigidez, aos pensamentos e comportamentos obsessivos, que podem ser externalizantes, como maior apego a rotinas, rituais, aumento de estereotipias e até mesmo os internalizantes, que chamo de ruminação mental.

			Tratamento

			O tratamento deve ser composto por equipe interdisciplinar, principalmente psicoterapia, baseada na análise do comportamento aplicada (ABA), com maior evidência científica de eficácia, assim como suporte médico e participação ativa da família e da rede de apoio.

			A psicoterapia deve ter por objetivo: 

			• Autoconhecimento.

			• Aumento das habilidades relacionais (cognição social), incluindo as de enfrentamento, mecanismos de defesa e resolução de problemas.

			• Aumento da autoestima e autoconfiança.

			• Maturação, autonomia e resiliência.

			Os objetivos propostos representam um tratamento integrado e humanizado, focado em qualidade de vida, funcionalidade, uso de potencialidades e diminuição de dificuldades na atuação no meio. 
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			Este capítulo discorre sobre o autismo na vida adulta, mais especificamente, sobre o nível 3 de suporte, como designado no Manual diagnóstico e estatístico de transtornos mentais (DSM-5). O capítulo enumera as maiores dificuldades encontradas pelas pessoas autistas com intensa necessidade de assistência diária na sua autonomia, funcionalidade e expressividade sociocomunicativa, interferindo, assim, no seu bem-estar e no de toda a família.

			por fatima de kwant

			O autismo é um dos transtornos do (neuro)desenvolvimento mais complexos da história da psiquiatria. A impossibilidade da generalização de pacientes autistas pode ser percebida na definição do que foi designado como espectro do autismo, com três níveis de necessidade de apoio – pouco, substancial ou muito substancial – que se manifestam mediante diferentes situações da vida de cada indivíduo, conforme seu nível de autonomia e sua demanda de suporte.

			Além disso, essas pessoas – ainda que definido seu nível de suporte pelo especialista assistente – podem apresentar um grau mais ou menos intenso de características autistas mediante determinadas circunstâncias ou ambientes. Um exemplo seria o estudante autista nível 1 (pouca necessidade de suporte em geral), que precisa de um acompanhante para se deslocar até a faculdade. O trajeto de sua residência até a faculdade é ainda muito desafiador para que ele o faça sozinho. Nesse caso, pode-se dizer que a precária autonomia no seu deslocamento diário poderia ser vista como característica de uma pessoa autista no nível 2 de suporte (moderada necessidade de assistência).

			Sendo assim, a definição de três níveis de apoio seria a base para o tratamento multidisciplinar, sem perder o foco na individualidade de cada paciente, em que se incluem suas condições coexistentes – comorbidades –, assim como sua situação familiar, o que nos apresenta um quadro singular e totalmente pessoal de autismo em uma pessoa afetada pelo transtorno.

			Outro exemplo é o de uma pessoa autista nível 3 de suporte capacitada a ler e escrever com o auxílio de aplicativos e métodos de comunicação alternativa. A falta de comunicação verbal, o escasso contato visual, o excesso de estereotipias e, a inabilidade social e seu comportamento, em geral, podem caracterizar uma pessoa autista, de fato, com necessidade de apoio muito substancial, mesmo sem haver deficiência intelectual.

			Na última década, o conhecimento científico sobre o transtorno do espectro autista (TEA) ampliou-se em todo o mundo. Cada vez mais pesquisas e estudos são publicados em renomados jornais científicos. O tão temido – por ser desconhecido – transtorno vem sendo paulatinamente desvendado. Todavia, escassos são os artigos sobre o desenvolvimento de pessoas autistas no nível bastante desafiador do TEA – o nível 3 – na vida adulta.

			Algumas das características mais observadas nessas pessoas autistas adultas, no nível 3 de suporte, são:

			• Déficit de comunicação substancial.

			• Hipersensibilidade a estímulos externos.

			• Grande dificuldade com mudanças de rotina.

			• Dificuldade substancial no contato social.

			• Ausência ou pouco contato visual.

			• Atraso ou ausência da linguagem e da fala.

			• Pensamento concreto e literal.

			• Pouca ou nenhuma necessidade de interação social.

			• Apoio contínuo na higiene e cuidado pessoal.

			• Ausência de noção de tempo, o que pode desencadear crises em momentos de espera.

			• Déficit na teoria da mente (ToM).

			• Disfunção executiva (muito) substancial.

			• Ausência de coerência central, apegando-se a detalhes em detrimento do contexto.

			A meta de todas as famílias, quando recebem o diagnóstico de seus filhos autistas, é sua evolução no espectro. Cientes de que o autismo não é doença, mas um transtorno permanente (sem possibilidade de cura), o objetivo é que seus parentes autistas se desenvolvam até o nível com menor necessidade de suporte – o nível 1. Esse é o cenário ideal para toda e qualquer criança autista. Em realidade, sabe-se que uma modesta porcentagem de autistas diagnosticados na infância no nível 3 conseguirá evoluir até o nível 1. Seja pela gravidade do caso, seja pela falta (parcial ou total) de tratamento multidisciplinar, o fato é que muitos autistas chegam à adolescência e à maioridade sem progredirem no espectro, isto é, permanecendo no nível de apoio muito substancial.

			Em uma perspectiva realista, é imperativo considerar o processo de evolução no espectro já na adolescência, que é uma etapa-chave no desenvolvimento de um jovem autista. Muitos acreditam que somente na infância a criança consiga atingir marcos e, assim, alcançar um bom desenvolvimento. De fato, a infância é a fase ideal para o desenvolvimento, em razão da neuroplasticidade – a capacidade do cérebro de aprender, adaptar-se e reprogramar-se com mais rapidez –, porém a adolescência ainda traz mais uma poda neural (ou neuronal), por volta de 12 anos (em meninos; 11 em meninas) até os 15 anos. Poda neural é a “limpeza” que o cérebro faz dos neurônios que não são utilizados, fortalecendo novas conexões que vão sendo estimuladas por meio das experiências de cada adolescente (aprendizado, terapia, vivências). As podas acontecem, aproximadamente, nas faixas de 1 a 3 anos de idade, 5 a 7 anos de idade e na fase da adolescência. Sem dúvida, essa é uma razão para que haja ainda mais intensidade nas terapias e no aprendizado. Em virtude desse conhecimento, especialistas em autismo devem instruir as famílias para que não desistam de oferecer tratamentos a seus filhos e, inclusive, que intensifiquem a quantidade de terapias multidisciplinares nessa fase.

			Recomenda-se, igualmente, que esses adolescentes sejam expostos a novas experiências, a fim de adquirirem um vasto conteúdo, indispensável para sua evolução.

			Quando falamos em autismo no Brasil, devemos considerar a diversidade de situações pessoais, muitas delas limitadas pelo poder aquisitivo e a consequente impossibilidade de custear tratamentos que beneficiariam seus filhos autistas. Um dos questionamentos (retóricos) de famílias em que há crianças, adolescentes ou adultos autistas é: “O que será do meu filho quando eu não estiver mais aqui?”. Talvez seja esse o maior receio de famílias cujos filhos permanecem no nível 3 de suporte sem os recursos financeiros para progredirem e alcançarem alguma forma de autonomia, o que motiva profissionais da área a unir-se ao ativismo da causa do autismo, no engajamento por políticas públicas que contemplem essa parte da população autista que tem muita necessidade de apoio nas áreas da Saúde, Educação e da Moradia/Residência Assistida. O modelo da Moradia Assistida é imprescindível quando autistas no nível 3 chegam à vida adulta sem o desenvolvimento esperado. Seus pais – muitos em idade avançada e, por vezes, necessitando de assistência para si próprios – reivindicam da sociedade um local onde seus filhos possam ter apoio, tratamento e estímulo a atividades recreativas e ocupacionais, um direito já conquistado por lei, porém que carece de espaços suficientes para contemplar a demanda.

			Uma sociedade que cuida dos seus cidadãos mais vulneráveis é uma sociedade em que, efetivamente, há progresso. Assistência durante toda a vida, para quem dela necessita, é um direito humano, e fornecer direitos aos autistas é, sem dúvida, um ato humano.
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