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			Prefácio

			Autismo: quando o diagnóstico chega 

			Quando os pais recebem o diagnóstico de que o filho é portador do transtorno do espectro autista, uma espécie de luto acerca de expectativas não realizadas os atinge, acompanhada de desmotivação. É inevitável – e normal –, embora esses sentimentos sejam vivenciados com muita culpa.

			Ao passarem pela fase inicial de negação e desilusão, eles partem em busca do melhor cuidado para os filhos e, na maioria das vezes, se deparam com um conforto: o diagnóstico precoce lhes dá a oportunidade de trabalhar o desenvolvimento da criança, proporcionando qualidade de vida e, com o decorrer do tempo, mais autonomia. Psicólogos, pedagogos, fisioterapeutas, nutricionistas passam, portanto, a representar sua rede de apoio e empatia, função que eles trazem também para este livro, com o intuito de despertar diversas possibilidades inclusivas.

			A importância dessas descobertas e a esperança que esses profissionais trazem para a vida dos familiares é aqui compartilhada por mães e parentes de autistas por meio de depoimentos valiosos. Além disso, adultos que descobriram o autismo tardiamente nos ajudam a entender que é necessário resiliência para que preconceitos acerca desse universo singular sejam enfrentados e combatidos. 

			Embora essa jornada seja difícil, todos estão aqui reunidos para oferecer conhecimento e, a partir dele, incentivar os leitores a seguirem em frente e a promoverem profundas transformações sociais e pessoais.

			Boa leitura!

			Andrea Lorena Stravogiannis

		

	
		
			Disfunções bioquímicas frequentes no transtorno do espectro autista (TEA), uma abordagem nutricional

			01

			O TEA (transtorno do espectro autista) é um distúrbio multifatorial que envolve um forte componente genético e fatores ambientais. As disfunções bioquímicas mais comuns no TEA são deficiências de micronutrientes como zinco, vitaminas B12, B6 e B9, nutrientes importantes para a via da metilação, e que também apresentam destoxificação comprometida. Nesse contexto, a nutrição pode ajudar no tratamento do transtorno, trazendo qualidade de vida para indivíduos no espectro.

			por adriana marinho

			O TEA (transtorno do espectro autista), por ser um espectro, caracteriza-se por um alto nível de heterogeneidade das manifestações fenotípicas, associado à grande variabilidade nos níveis de desenvolvimento intelectual e de linguagem. Ademais, apresenta comorbidades com outros transtornos de desenvolvimento e condições psiquiátricas. O termo espectro é utilizado pelo fato de as manifestações dos transtornos variarem muito, dependendo do nível de desenvolvimento, idade cronológica e gravidade da condição autista.

			Numerosos estudos indicam que existe um componente genético para o autismo; hipóteses semelhantes em todo o genoma revelam alguns genes candidatos. Um conjunto crescente de evidências de estudos em humanos e animais sugere que o TEA e outros distúrbios do neurodesenvolvimento podem ser influenciados pelo ambiente pré-natal, pelo ambiente intrauterino e pela vida pré-natal e pós-natal (vide Figura 1), levando a uma inflamação sistêmica, ativando genes para o desenvolvimento do TEA.

			[image: ]

			
Figura 1. Relação entre vias inflamatórias e ligação imunoinflamatória do TEA durante a gravidez. Adaptada de Zawadzka, A.; Cieślik, M.; Adamczyk, A. The role of maternal immune activation in the pathogenesis of autism: a review of the evidence, proposed mechanisms and implications for treatment. International Journal of Molecular Sciences, v. 22, n. 21, p. 11516, 2021. (imagem adaptada) 

			Fatores ambientais, como infecção viral, idade dos pais e deficiência de zinco, podem ser contribuintes plausíveis para a suscetibilidade ao TEA. Como o TEA é altamente hereditário, fatores de risco genéticos envolvidos no neurodesenvolvimento, comunicação neural e interação social fornecem pistas importantes para explicar a etiologia. Evidências acumuladas também mostram um importante papel de fatores epigenéticos, como metilação do DNA, modificação de histonas e RNA não codificante, na etiologia do TEA (vide Figura 2).

			[image: ]

			
Figura 2. Visão abrangente da etiologia diversa do transtorno do espectro autista (TEA). Embora a etiologia e a patogênese definitivas subjacentes ao TEA ainda não tenham sido identificadas, evidências acumuladas identificaram vários fatores de risco, incluindo fatores ambientais, genéticos e epigenéticos.

			Temos dois tipos de autismo: o Sindrômico (tipo 1) e o Regressivo (tipo 2), ambos são classificados dentro de um espectro que possui 3 níveis, em relação ao suporte. Enquanto muito se alcança para entender a etiologia molecular e genética, ainda há um longo caminho a percorrer para entender como as perturbações nos genes levam a um fenótipo TEA. Porém, todo autista deve ser tratado com individualidade, pois cada ser humano é único.

			Quando uma criança recebe o diagnóstico, o profissional de saúde tem o dever de investigar por que ativou determinado gene, já que não há respostas concretas, mas algumas pistas. Logo, emergencialmente, investigar o porquê das comorbidades é um direito que todo autista deveria ter.

			Estudos recentes têm sugerido que o TEA está associado a deficiências em processos fisiológicos básicos, como destoxificação comprometida, e anormalidades na regulação de metabólitos essenciais, como o ácido fólico (o TEA regressivo pode estar associado a uma mutação do MTHFR, um gene associado à conversão do ácido fólico na forma ativa que a célula usa), levando a uma metilação prejudicada e comprometendo a produção de glutationa (faxineiro do corpo). Embora muitos desses estudos tenham baseado seus achados em marcadores periféricos do metabolismo anormal, muitos estudos documentaram algumas dessas mesmas anormalidades no cérebro de indivíduos com TEA, incluindo estresse oxidativo, inflamação e disfunção mitocondrial.

			Embora alguns marcadores bioquímicos ou conjunto de marcadores pareçam promissores, nenhum ainda se mostrou robusto o suficiente para a prática clínica. Além disso, ainda não está claro em que ponto da vida as anormalidades bioquímicas do TEA são detectáveis.

			Mas alguns marcadores bioquímicos devem ser investigados, como a homocisteína, que reflete como está o processo de metilação. Uma vez que a metilação do DNA liga entre genes e fatores ambientais e pode responder à complexa patogênese do autismo, este marcador nobre não pode ser negligenciado. 

			A homocisteína pode entrar na via de transsulfuração, que envolve a conversão da homocisteína em cisteína, que é o precursor limitante da glutationa (GSH), o principal antioxidante do corpo, por meio da cistationina b sintase e da vitamina B6. 

			A metionina sintase, que utiliza vitamina B12 como cofator, catalisa a remetilação da homocisteína em metionina. Estudos mostram que pacientes com TEA apresentaram níveis mais baixos de vitamina B12 e altos níveis de homocisteína. Níveis de vitamina B12 correlacionaram-se negativamente com hiperatividade e/ou impulsividade e sintomas de oposição em crianças com TDAH14. São marcadores que podem ser detectados com exame de sangue, acessível, que se precocemente equilibrados com valores ótimos para este público podem evitar algumas comorbidades do TEA.

			Seguindo a premissa do equilíbrio em relação às desigualdades entre os indivíduos portadores de TEA e considerando as principais normas que garantem direitos aos autistas, a Lei Berenice Piana e a Lei Romeo Mion, em conjunto com nossa Constituição Federal, em seu princípio da igualdade, também chamada de “Igualdade Aristotélica”, significa “tratar os iguais de forma igual e os desiguais de forma desigual na exata medida das suas desigualdades”. Ou seja, se entre duas pessoas, uma delas está em condição de desvantagem, o Estado criará mecanismos para equilibrar essa equação, Sob a mesma premissa, entre dois indivíduos, um neurotípico e outro no espectro autista, suas taxas bioquímicas não devem seguir as mesmas referências laboratoriais “normais”, pois suas demandas são maiores. 

			Na medicina integrativa, esses valores bioquímicos devem estar no terceiro e quarto quartil, caso sejam marcadores que devem ser otimizados, e próximos ao primeiro quartil caso esses marcadores não sejam favoráveis. Por exemplo, um marcador inflamatório ou mesmo marcador hepático, pois o indivíduo com essa condição tem maior predisposição a se intoxicar. Os metais tóxicos, especialmente o alumínio, são os principais responsáveis pelas dificuldades de socialização e pelas deficiências linguísticas.

			Até o momento, a etiologia exata do TEA permanece obscura, mas vários estudos sugerem que é um distúrbio multifatorial que envolve um forte componente genético e fatores ambientais. Na verdade, foi demonstrado que anormalidades cromossômicas, polimorfismos de nucleotídeo único (SNPs) e variações raras no número de cópias (CNVs) estão associadas ao TEA, o que leva ao tratamento individualizado.

			Muitas condições patológicas estão ligadas a oligoelementos (TEs) no corpo humano, por seu papel na saúde e nas doenças. Os TEs podem manter um organismo saudável. Enquanto isso, qualquer alteração nas concentrações de TE pode desenvolver um estado patológico. O equilíbrio perfeito dos TEs é necessário para o funcionamento adequado do cérebro, pois seu desequilíbrio resulta em sintomas neurológicos e cognitivos. 

			O Zn (zinco) é o segundo TE mais abundante no corpo humano, desempenhando um papel vital na química enzimática, já que centenas de enzimas requerem Zn2+ para funcionar. A deficiência de Zn afeta a função cerebral e a maturidade nervosa, resultando em danos irreversíveis à memória e ao aprendizado. A deficiência de zinco é extremamente comum em indivíduos com autismo e pode ser observada também em crianças com TDAH. 

			Segundo o Dr. William J. Walsh, mais de 90% das pessoas diagnosticadas com depressão, distúrbios do comportamento, TDAH, autismo e esquizofrenia mostram depressão dos níveis plasmáticos de zinco, que variam do nível inferior-normal até a deficiência severa. A Figura 3 mostra as alterações observadas com a redução do zinco em crianças e adolescentes com TEA.

			O Zn desempenha um papel fundamental no sistema nervoso, principalmente durante a fase de neurodesenvolvimento. Nesta fase, o Zn está envolvido na regulação da morfogênese cerebral por meio das proteínas Zinc Finger (proteína dedo de zinco) e na maturação dos oligodendrócitos.

			Além dos fatores fisiológicos do TEA aqui discutidos que influenciam diretamente o status do Zn, devemos também mencionar as questões nutricionais associadas ao TEA, que podem influenciar o status não só do Zn, mas também de outros nutrientes, afetando diretamente o estado nutricional geral. Uma das características comportamentais de indivíduos com TEA que pode afetar seu estado nutricional é comumente observado no comportamento alimentar rígido e repetitivo. 
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Figura 3. Alterações observadas com redução de zinco em crianças e adolescentes com TEA18 (imagem adaptada)

			Em contrapartida, a deficiência de zinco eleva a quantidade sérica de cobre (Cu). Por ocupar o mesmo receptor, a sobrecarga de cobre está presente na maioria dos casos de hiperatividade e dificuldade na aprendizagem.

			Por outro lado, a seletividade alimentar, quando presente em indivíduos com TEA, é geralmente caracterizada por um padrão alimentar restrito a alimentos processados, fontes de carboidratos simples, gorduras saturadas e pouca fibra alimentar, reduzindo assim a oferta de alimentos de origem animal, proteínas derivadas e micronutrientes essenciais como Zn.

			Considerações finais

			A detecção precoce de genes e problemas bioquímicos levando à intervenção nutricional com dieta e suplementação individualizada pode ser um passo positivo para ofertar qualidade de vida à criança no espectro. Esta é uma estratégia que pode ser considerada na medicina preventiva pediátrica.

			O número de famílias com filhos autistas que recebe tratamento bioquímico individualizado ainda é pequeno. A intervenção nutricional pode trazer inúmeros benefícios para o paciente com TEA, promovendo adequação de micronutrientes como vitaminas, minerais e ácidos graxos, inserindo o indivíduo no ambiente familiar e social pela alimentação, resgatando-o de um estado pouco ou não produtivo para um indíviduo funcional, desejo de todos os pais.
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			Será que eu vou ser feliz novamente?

			02

			Calma, essa dor vai passar! Você vai parar de chorar e vai voltar a sorrir. Vou lhe contar como recebi o diagnóstico, mudei minha carreira e capacitei mais de 20 mil pessoas pelo Brasil. Eu sei que você tinha planos para sua criança e, hoje, não sabe se sua criança vai falar, ler ou escrever. Receber o diagnóstico de TEA da nossa criança não é fácil, mas tenho 10 dicas para você. 

			por amanda ribeiro

			Nós só sabemos a força que temos quando ser forte é nossa única opção

			Sempre fui uma pessoa muito planejada e organizada. Controlo tudo por planners, planilhas e checklists. Eu sempre quis ter filhos, mas antes queria viajar muito. Durante 8 anos conciliei meu trabalho com as viagens. Em 2015, decidi engravidar. A gestação estava indo muito bem, chá revelação realizado, chá de bebê para 200 convidados, 7 ensaios de gestante, enxoval completo; tudo ia bem, até as minhas mãos começarem a inchar. Acordei em uma sexta-feira com o rosto inchado, achei que estava retendo líquido, segui para o hospital e fui diagnosticada com pré-eclâmpsia.

			Arthur chegou prematuro de 32 semanas, com 1.490 kg. Quando o vi pela primeira vez na incubadora na UTI neonatal cheio de fios, MEU MUNDO CAIU. O medo de ele morrer me consumia. Durante os 24 dias de UTI, eu chorava literalmente dia e noite. Foram os piores dias da minha vida. Ele foi para casa pesando 1.800 kg e foi crescendo cumprindo os marcos esperados de desenvolvimento de um bebê prematuro. Aos 8 meses de vida, ele teve a primeira convulsão febril; com 18 meses, ele já tinha tido outras 5 convulsões.

			Resolvemos buscar a opinião de outra neurologista. Durante a consulta, a médica não conseguia fazer contato visual com Arthur e começou a fazer algumas perguntas: “Ele fala? Aponta? Mostra a barriga? Imita? Atende quando você o chama? Manda beijo? Dá tchau?”. “Não, não, não”: respondi tudo “não”. Foi quando ouvi pela primeira vez que meu filho tinha TEA (transtorno do espectro autista). Nesse momento, MEU MUNDO CAIU DE NOVO.

			Eu comecei a ler e a estudar, só pensava nisso, só via filmes sobre autismo e chorava muito. Como mãe, era muito difícil ver outras crianças da mesma idade que meu filho falando, brincando, interagindo, e não perceber esses desenvolvimentos nele. Eu pensava: “Por que comigo?” 

			Ficava imaginando como seria difícil a vida de Arthur e de como sofreria preconceito. Eu chorei dia e noite durante 4 meses. Para mim, o diagnóstico chegou como uma bomba. Eu brigava com Deus e questionava: “Senhor, eu já fui mãe de UTI! Sabe o que é ser mãe de UTI? É chegar todos os dias sem saber se seu filho vai estar vivo. E agora o Senhor vem me dar um filho autista? Eu já não sofri o suficiente?”

			Eu só pensava em terapia: virei mãe terapeuta, parei de trabalhar fora para focar nas terapias. Arthur virou a minha prioridade e eu dedicava meu tempo exclusivamente para a evolução dele. 

			O período escolar foi muito difícil para nossa família; percebi que encontrar uma escola que fizesse a inclusão não era nada fácil. Outro desafio foram as viagens: eu sempre amei viajar e explorar o mundo. Mas, chegando a um hotel, preenchi uma ficha para meu filho brincar na recreação e a recepcionista me disse que ele não poderia ficar na recreação, porque não sabiam como lidar. Naquele momento entendi que o mundo não estava preparado para meu filho nem para tantas outras crianças autistas.

			Eu precisava fazer algo, não podia simplesmente ficar de braços cruzados reclamando da falta de preparo do mundo. Eu escolhi agir. Foi a partir da dor que surgiu em meu coração o desejo ardente de preparar hotéis para nos receber. Eu pensei: “Não é justo que nossa família fique sem ter o direito de viajar, que meu filho fique excluído das recreações simplesmente porque os profissionais não estão preparados. Eu me recuso a parar de viajar porque tenho um filho autista”.

			A Incluir Treinamentos nasceu quando fui procurar escola para meu filho e 3 escolas o rejeitaram. Na 4ª escola, que aceitou, perguntei se aceitaria um treinamento. A direção aceitou e, assim, nasceu a Incluir Treinamentos, da dor de uma mãe, que não é só minha dor: é a dor de muitas famílias.

			Falar sobre autismo virou meu trabalho. A Incluir Treinamentos é uma empresa que tem como objetivo capacitar profissionais para a inclusão de pessoas com deficiências diversas na sociedade. Hoje a minha missão de vida é levar informação aos profissionais que tenham contato com público: educadores, professores, recreadores, caixas, atendentes, garçons, enfermeiras, profissionais de turismo, saúde e educação no geral. Afinal, todos precisamos aprender como incluir e acolher as pessoas com deficiência.

			O autismo já é uma questão de saúde pública; o número de crianças com TEA vem aumentando a cada dia, e elas têm direitos que precisam ser respeitados. As empresas precisam conhecer, se adaptar, saber como atender, receber e tratar famílias e pessoas com TEA. 

			Hoje meu objetivo é ajudar outras mães a não passarem o que eu passei por falta de informação. Pelas minhas redes sociais, como o Instagram @mamaequeviaja, com os treinamentos que realizo, as rodas de acolhimento e eventos que promovo, quero alcançar o coração de cada família que está vivendo uma dor que conheço bem. 

			Esta jornada me ensinou algumas preciosas lições que gostaria de compartilhar com você que acabou de receber o diagnóstico. Você não precisa passar os perrengues que eu passei, justamente porque não fiz nada das dicas que estou dando abaixo. Por isso fiquei doente, de cama, com síndrome de burnout, quase me separei do meu marido, parei de cuidar de mim, desenvolvi ansiedade, depressão, hoje ainda tomo medicação e faço tratamento psicológico. Como aprendi na dor, não quero que você passe por isso.

			Vamos às dicas?

			1. Cuide de você primeiro: cuide de sua saúde, de sua aparência, de suas emoções, de sua mente. Você estando bem, seu filho ficará bem. Se você ficar doente, não conseguirá cuidar de sua criança.

			Marque uma psicóloga para você conversar. Você precisa cuidar de sua mente para passar por este processo mais leve. 

			Marque um psiquiatra. Está tudo bem tomar um remédio para ajudar na ansiedade (a gente fica muito ansiosa querendo resolver tudo de uma vez).

			Priorize-se. Coloque-se em primeiro lugar na sua agenda, pelo menos 3 horas por semana para fazer uma atividade física que gosta, uma atividade de lazer ou uma saída com as amigas.

			Faça a unha, o cabelo. Toda semana precisa fazer alguma coisa por você mesma; não deixe de se cuidar. Se sentir bonita também vai ajudar no processo.

			Você precisa se colocar em primeiro lugar. Eu sei que é a coisa mais difícil depois da maternidade; do diagnóstico, é mais difícil ainda, mas é necessário. O autismo não é o fim do mundo, mas é uma carga muito pesada, e você precisa estar bem para conseguir ter calma e paciência.

			2. Cuide do seu casamento. Você precisa cuidar do seu casamento, precisa separar um dia na semana para ficar um tempinho só com seu marido pelo menos algumas horas. Separar um momento para conversar, para namorar, para não falar de autismo, nem de filho, nem de dinheiro, nem de problema.  Ir ao cinema pelo menos 1 vez por mês; a uma festa, bar ou jantar fora, sem criança; viajar para perto ou para longe, mudar de ares ajuda. Fazer uma surpresinha, uma comida diferente que ele gosta ou alguma coisa que ele gosta. Quando a gente faz pelo outro, ele faz pela gente também. 

			É comum durante este processo de receber o diagnóstico o casal brigar muito: um às vezes aceita mais rápido, o outro pode demorar um pouco mais. Com isso, o casal começa a discutir e é comum casais se separarem. Por isso sempre indico reservar tempo para o casal. Vocês, como casal, precisam estar bem, unidos, fortalecidos. A carga mental de uma mãe é imensa; vocês precisam dividir um pouco sem sobrar tudo para você.

			3. Sempre acredite na sua criança. Não limite a sua criança a pensamento ou preconceito dos outros. O seu olhar de amor fará toda a diferença para o crescimento e desenvolvimento dela. Diagnóstico não é sentença, é ponto de partida; agora você sabe como ajudar a sua criança. A sua criança não se resume ao diagnóstico, ela continua sendo sua criança, a mesma que você levou para casa da maternidade.

			Sua criança vai ser o que você acreditar que ela vai ser.

			Para você, agora, a palavra mais usada vai ser AINDA e ELE ESTÁ APRENDENDO. “Ele AINDA não fala”. “Ele AINDA ESTÁ APRENDENDO a falar, a se expressar, a lidar com as emoções”. 

			4. Compare sua criança com ela mesma. O quanto evoluiu e o quanto ainda pode evoluir. Jamais deposite nela o peso da comparação. Cada criança é única neste mundo. 

			Celebre cada avanço, anote em um caderninho, comemore as pequenas vitórias, cada palavrinha, cada ação; filme para depois você compará-la com ela mesma.

			5. Viva um dia de cada vez. Por mais que a ansiedade tente a desestabilizar, você não sabe como será o futuro e até lá muita coisa pode mudar, então desfrute do hoje como algo extremamente valioso. Você não vai pensar na semana que vem, no ano que vem, nem em como vai ser quando sua criança estiver com 7, 10, 15 anos. Pense no hoje, na família linda que você tem hoje. A VIDA É HOJE. 

			6. Busque intervenção precoce e intensiva. Se sua criança recebeu o diagnóstico, ótimo; se ainda não fechou o diagnóstico, não tem problema, o importante é começar as intervenções. Não importa se é autismo ou não; se a criança tem algum atraso, é preciso intervir o quanto antes. O poder da neuroplasticidade é incrível. 

			É muita terapia para uma criança tão pequena, sim. Muitos médicos indicam de 10 a 40 horas de terapia por semana. A terapia ABA para ajudar a criança autista precisa ser intensiva, principalmente nos primeiros anos de vida.
Não são 40 horas sentada em uma mesinha: é na escola, no ambiente natural, em casa e na orientação parental. A terapia ABA tem comprovação científica e é o padrão-ouro para tratamento do autismo. 

			Invista no que você puder agora, vale a pena. Não espere: aja logo. É cansativo, é muito caro, sim, mas não podemos perder a janela de oportunidade. Se você não puder, não tem problema, faça o que estiver ao seu alcance. Não arrume dívidas, faça o que você pode, e não se culpe nunca.

			7. Estude. Você é a pessoa que mais pode ajudar a sua criança. Leia e faça cursos para cobrar das terapeutas e ajudar a sua criança. Eu não tinha dinheiro para pagar a terapia ABA, então fui estudar, parei de trabalhar, vendi a minha loja e virei mãe terapeuta; nós podemos ajudar muito. Quando a terapeuta for dar a devolutiva da avaliação, como vou saber se ela atualizou o protocolo VB-MAPP? Como vou cobrar da escola o auxiliar de classe e o PEI (plano de ensino individualizado) se eu não sei o que é PEI? Não tem jeito, nós viramos especialistas em autismo e nas nossas crianças.

			8. Vá atrás de seus direitos. Infelizmente, as coisas não vão acontecer se você não ficar cobrando da escola, da prefeitura, do Estado, do convênio. Infelizmente, precisamos gastar nosso precioso tempo para cobrar, processar e ir atrás dos direitos de nossas crianças. É muito desgastante ter que implorar pelo mínimo que já é nosso direito, mas não desista. 

			9. Cuide do lazer de sua família. Após o diagnóstico, a corrida contra o tempo começa. Só pensamos em neuroplasticidade, queremos que nossos filhos tenham as melhores terapias, nas quantidades indicadas. Com isso, a primeira coisa que a gente corta é o lazer

			Cortamos o lazer por causa da dificuldade financeira: as terapias custam caro, precisamos pagar convênio, custas de advogados, todas as economias ou boa parte do salário vai para o tratamento da criança.

			Muitas famílias não viajam ou passeiam por dificuldade com os comportamentos das crianças. As famílias se cansam e enfrentam crises durante os passeios, assim preferem ficar em casa.

			Sair de casa com a nossa criança é muito desafiador. Quando estamos em algum estabelecimento, não queremos passar por discriminação, preconceito, mas quando o local não tem capacitação em autismo, muitas vezes os colaboradores não sabem o que precisamos e não sabem como incluir as crianças autistas, por isso muitas vezes deixamos o lazer de lado.

			Lazer não é luxo. Viajar e passear deveria ser para todos. Eu sei o quanto é difícil passar a semana inteira trabalhando, estudando, levando a criança para as terapias, cuidando da casa, marido e, ainda assim, ter ânimo para passear no final de semana. Mas é preciso. 

			Quais serão as lembranças da infância de nossos filhos? Escola e terapia? Eles só vão lembrar que passavam a semana inteira indo para escola, clínica, clínica, escola e, no final de semana, em casa, assistindo ao celular? Eu sei que, no final de semana, a gente só queria dormir até mais tarde, a gente queria que alguém levasse café da manhã na cama, o nosso sonho é passar o dia no sofá ou na cama assistindo a Netflix e SOZINHA, não é?

			Mas, assim como nos esforçamos para tentar dar conta de tudo, precisamos incluir na nossa rotina atividades de lazer prazerosas para toda família. O lazer não deveria ser tratado como um item supérfluo no orçamento das famílias, pois é uma parte importante para manter a saúde mental de todos.

			10. Nos ajude a conscientizar o Brasil. A Incluir Treinamentos foi a forma que encontrei para deixar as minhas digitais neste mundo. Eu trabalho muito para preparar este mundo com informação qualificada e, assim, promover a inclusão e o acolhimento não só para meu filho, mas para tantas outras crianças, adolescentes e adultos que necessitam ser incluídos.

			A Incluir Treinamentos nasceu em 2019 da dor de uma mãe. Dor que não é só minha. Infelizmente, não conheço nenhuma mãe de criança com deficiência que não teve a matrícula de seu filho negada em uma escola particular. A Incluir Treinamentos é uma empresa de impacto social e, por meio de nossos treinamentos, já levamos informação para mais de 20 mil pessoas no Brasil e nos Estados Unidos.

			Você pode me ajudar nesta missão indicando a Incluir Treinamentos para todos os estabelecimentos que você conhece que ainda não estão preparados. A nossa missão é #juntosvamosconscientizaroBrasil para #queainclusãovirerotina porque #nãoexisteinclusãosemcapacitação.
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			Aos 45 anos: o diagnóstico do TEA na fase adulta

			03

			Neste capítulo, os pais e as pessoas com TEA poderão ver a minha jornada no campo pessoal e, em alguns momentos, no campo profissional em relação à chegada de um diagnóstico tardio. Em estado adulto, o diagnóstico para o TEA é bem mais complexo e difícil, uma vez que já há toda uma estrutura mental, psíquica e social formada sem o acompanhamento de especialistas para tornar a vida mais sociável e compartilhada com os demais.

			por amilton de lima barbosa

			Há que se confessar que é uma situação em que se reúnem as mais diversas sensações e emoções, pois se tornará um momento de grande tempestade de pensamentos vindo e voltando à cabeça. Um pressentimento de não saber o que fazer ou como viver a partir daquele exato momento. A sensação que ficou foi justamente que a vida, em um aspecto de verossimilhança, teria início dali em diante.

			É uma ocasião bem particular quando se trata do recebimento de diagnóstico que vai mudar a nossa vida consubstancialmente1, neste caso o do TEA2, pois confesso que houve êxtase e uma sensação exitosa quando se ouviu e leu-se o parecer:

			Paciente tem diagnóstico de transtorno do espectro autista, sem deficiência intelectual, sem comprometimento da linguagem funcional. necessita suporte multidisciplinar, com psicoterapia (se possível, cognitivo-comportamental), terapia ocupacional,e atividade regular

			(Parecer médico 03.10.2023).

			Essa especificação acerca do diagnóstico em TEA é uma, se não a explicação para muitos momentos ímpares em minha vida, que vão desde a estereotipia3 às questões relacionadas com as comorbidades4, ambas apresentadas até então.

			Naquele momento, comecei a buscar milhares e milhares de lembranças que o tempo havia encarregando de guardar nas águas profundas do rio Lethe5. E essas, emergindo de forma súbita, com um turbilhão de flashes que saíam das águas do esquecimento e povoavam a mente com uma vivacidade incontestável, traziam à tona a mais crua e cruel das verdades escondidas dentro de um ser, ou seja, com o diagnóstico em mãos tudo muda, muitas situações vivenciadas outrora começaram a fazer sentido a partir de então. 

			Quando me vinham as lembranças da seletividade alimentar na época de infância (muito dessa seletividade presente até os dias atuais), a segregação social e a dificuldade em atos básicos como o de socialização e até mesmo a questão de lateralidade (que me persegue até os dias atuais), questões básicas e simples. Para muitos, poderiam ser simples, como o próprio ato de abraçar e demonstrar momentos de afeto ou de saber localizar-se em momentos de direita e esquerda ou sul e norte, recordo que a famigerada rosa dos ventos6 me atormentava. Para mim, aqueles comandos eram extremamente difíceis e complexos em pleno 2023. 

			Com o passar do tempo e sem os devidos acompanhamentos, agindo de forma instintiva e tentando ajustar-me à sociedade dos ditos normais, tive que ir contornando muitos obstáculos ao longo dos meus 45 anos, mas confesso que este voo às cegas e de forma solo é uma tormenta para pessoas com TEA, mesmo que com nível 1 de suporte.

			Um dos fatos que somente após o diagnóstico passei a ter uma compreensão sobre o ocorrido foi justamente as minhas ações no momento da perda de meu saudoso e amado pai. Algo que meu Eu, nesse cenário, não sabia como se comportar diante daquela situação. Ao ver todos chorando, eu não conseguia externar as minhas emoções; foi estarrecedor. Confundiam-se as mais diversas emoções em meu ser. Somente hoje compreendo que o autista lida com o luto de forma diferenciada, distribuída em cinco momentos diferentes na vida. Sem ter conhecimento e sem saber dessas fases, passei por elas e isso desencadeou em mim uma depressão profunda (que também é compreendida como sendo uma das comorbidades para uma pessoa autista).

			E eis que o diagnóstico chega aos 45 minutos do primeiro tempo

			Com a chegada do diagnóstico, a vida tende a mudar consideravelmente, pois há que se (re)construir a rotina de vida a seguir, se bem que no cotidiano havia rotinas que não se alteravam e permaneciam na prática de vida diária e não se sabia que era por causa do TEA e, depois da consolidação do diagnóstico, continuam e agregam-se a outras mais. Hoje sei que essas práticas não são desajustes de ordem social e sim problemas nos meus respectivos neurônios-espelho7. 

			E os problemas nesses neurônios-espelho seriam os causadores de situações que os adultos de outrora viam até mesmo como momentos anormais – o rótulo vem acompanhado daquilo que as pessoas não conhecem. Para essa pessoa, é mais fácil rotular do que buscar respostas ou realizar uma pesquisa sobre o que pode estar causando tal momento não convencional na vida da outra pessoa. 

			Assim, a forma de pensar de tempos idos (digo, de 45 anos) não diverge muito da forma de pensar dos dias atuais; é mais fácil lançar um rótulo a alguém por não se enquadrar dentro do que é considerado “normal” pela maioria. As ditas pessoas não buscam saber sobre as causas prováveis para que a pessoa em questão esteja agindo ou comportando-se de maneira diferenciada do que é tido como convencional na nossa sociedade tão cheia de estigmas e segregações. Dessa forma, vemos que, na maioria das situações, é mais prudente classificar como anormal.

			Em busca de conhecimento para aprimorar a vida...

			Com o diagnóstico, veio a vontade de conhecer mais sobre meu EU e a condição da qual estou acometido, pois os conhecimentos que tinha até o momento acerca do TEA se mostraram superficiais diante da minha nova condição humana. Passei a buscar conhecimentos para embasar minha vida cotidiana, nas inquietações e descobertas na nova fase de vivências aos meus 45 anos (em bodas comigo mesmo, nas Bodas de Rubi, eu e esta nova fase da vida). 

			Para encontrar uma definição que pudesse conceituar o TEA, comecei a ler livros, participar de seminários, simpósios e congressos on-line acerca da temática relacionada a suas comorbidades e estereotipias. Uma explicação acerca desse transtorno que torna cada pessoa acometida de autismo foi encontrada nas palavras de Caminha (2016, p.25), quando afirma que:

			O transtorno do espectro autista é uma síndrome do neurodesenvolvimento que se caracteriza por deficiência persistente na comunicação social, na interação social e em padrões restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades, com grande variação no grau de intensidade e que devem estar presentes precocemente no período do desenvolvimento

			(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION [APA], 2013).

			Com base nessa afirmação, é fundamental deixar claro que eu sempre tive o déficit presente em minha socialização. Isso acontece até meus dias atuais, por mais que eu tente me ajustar dentro da sociedade. Apesar dos avanços, nossa sociedade ainda é muito segregadora e, por mais que faça uso de um discurso de inclusão, exerce práticas e ações excludentes em suas representações sociais. 

			Vejo que evoluí muito dentro do meu mundo do TEA, pelo fato de ter sido levado a conviver dentro do sistema dos ditos normais, e isso me levou a imitar comportamentos e ações ao longo da minha vida que me possibilitaram esse desenvolvimento. Como eu não sabia da minha condição dentro dessa visão, tive que ascender sobre os obstáculos e me superar cada vez mais para me aproximar e conviver em uma sociedade tão excludente e preconceituosa quando não compreende algo que julga “fora do normal”.

			Nas minhas buscas pela compreensão do mundo que envolve o TEA, suas leis e adequações para que possamos viver de forma saudável e compreensiva na sociedade como cidadãos que somos, vi que aqui em Roraima, extremo-norte, já está disponível a Carteira de Identificação da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA), determinada pela criação da Lei n. 13.977 de 8 de janeiro de 2020, denominada Lei Romeo Mion. Peguei mais informações no site da SETRABES8, baixei a ficha para preencher com meus dados e me dirigi até local indicado para levar a documentação e tirar a foto para a carteira.

			O ser humano é cruel quando se dispõe a ser

			Ao chegar no local, me deparei com uma funcionária que naquele dia não estava bem-humorada (penso eu). Ao pegar a ficha, olhou para minha cara, pediu o laudo médico e, olhando o laudo do neurologista, simplesmente soltou aquela máxima preconceituosa: “Ah, se eu tivesse dinheiro para comprar um laudo de autismo!”.

			Eu apenas olhei para ela e sorri, nada disse. Pensei em lhe dizer umas verdades (segundo a minha perspectiva), mas resolvi não perder meu precioso tempo criando uma situação. Naquele momento, me senti atordoado, pois ela me tratou não apenas com indiferença, mas de forma preconceituosa. Quem está realizando o atendimento não pode agir com maledicência com as pessoas no momento do atendimento, para que não fique tão visível o nível de malemolência dela no horário do trabalho e isso não acabe sendo um ato de malevolência à pessoa que está sendo atendida.

			A ignorância é o mal de muitos que se acham iluminados por estar ali realizando atendimento a pais ou mesmo à pessoa, como foi meu caso, fragilizado(a) por ainda não saber por onde começar e como trilhar a jornada após o diagnóstico de TEA. 

			Infelizmente, há esse tipo de profissional nos mais variados setores, realizando um mau atendimento. Uma servidora pública; não que todos os servidores públicos se comportem assim, ou ajam assim, pois sou professor, servidor público, e jamais agi assim diante de situações semelhantes. Mas senti o que muitos pais ou parentes passam quando buscam ajuda ou suporte aos órgãos que deveriam demonstrar maior responsabilidade e até mesmo competência no atendimento aos seres humanos.

			Vejo hoje o quanto é difícil a jornada da pessoa com TEA e, no caso dos pais principalmente, pois encontramos nesta caminhada os mais variados tipos de profissionais e humanos que não compreendem o quanto estamos sensibilizados e fragilizados diante do ocorrido. 

			Cada autista é único em sua essência e vivências

			As pessoas têm a métrica para medir A e B nas mesmas proporções, ato inacreditável para um ser humano, pois sabemos que somos diferentes em nossas essências. Quando partimos para as pessoas com TEA, passamos pelo mesmo crivo da métrica da sociedade.

			E dentro de uma ótica bem reversa, para os ditos normais, todos nós autistas deveríamos ter os mesmos comportamentos, comorbidades e estereotipias dentro das divisões dos níveis 1, 2 e 3, de acordo com as especificações do DSM-59. E acabam por demonstrar um parecer pronto daquilo que não conhecem; quando sabem (em muitos casos), é apenas de maneira superficial.

			E assim ditam os padrões para nossas vidas, tentando nos tornar uma cópia do outro se assim podemos dizer grosso modo. Porém, o mais importante em nós, seres humanos e cidadãos com TEA, é justamente o espectro, que nos torna ímpares e diferenciados na condição de autista dentro de uma sociedade que, por questões históricas, démodé e preconceituosa, tende a nos rotular como iguais.

			Quando buscamos conhecimentos e temos acesso a eles, bem como às leis que dão força e reforço na nossa caminhada na construção de uma sociedade mais transparente e igualitária para o atendimento da pessoa com TEA, vemos o quanto já foi feito e construído até aqui. Mas temos a imensidão do quanto ainda temos que lutar e construir, pois existe muito a ser feito e a caminhada no processo é árdua e cheia de barreiras.

			Cada autista é um mundo, e um mundo singular a ser não apenas vivido, mais impreterivelmente vivenciado com particularidades, ritos, rituais, comorbidades e estereotipias específicas a cada um de nós.

			Assim, o mundo externo que lute para compreender o nosso mundo individualizado.
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1  Consubstancial, que também pode ser mencionado como um ser, vem da palavra latina consubstantialis. A noção refere-se ao adjetivo que descreve aquilo que pertence à própria essência ou natureza de algo ou alguém, sendo indivisível do mesmo, isto é, consubstancial.

				

				
					
2 Transtorno do espectro autista, de acordo com a 11a revisão da Classificação Internacional de Doenças (CID-11) válida a partir de 2022.

				

				
					
3 A Classificação Internacional de Doenças, em sua 10a edição (CID-10), traz as estereotipias motoras como uma categoria nosográfica caracterizada por movimentos intencionais, repetitivos, estereotipados, ritmados, desprovidos de finalidade e sem relação com um transtorno psiquiátrico ou neurológico identificado. Esses movimentos caracterizam-se por balançar o corpo e/ou a cabeça, arrancar e/ou torcer os cabelos, estalar os dedos e bater as mãos.

				

				
					
4 O termo comorbidade foi inicialmente proposto por Feinstein em 1970 para denominar a associação de duas condições mórbidas em uma mesma pessoa. Recentemente, esse termo vem sendo utilizado com um significado mais restrito, referindo-se à associação não causal de duas ou mais condições mórbidas em um mesmo indivíduo.

				

				
					
5 Lěthē (λήθη) era um dos cinco rios do Hades, o rio do esquecimento, cujas águas as sombras, ou seja, os espíritos dos mortos, deveriam beber antes de reencarnar.

				

				
					
6 A rosa dos ventos é uma representação utilizada para a orientação no espaço geográfico. Ela apresenta, de forma geral, os pontos cardeais e colaterais, ou seja, as principais direções utilizadas para o deslocamento espacial.

				

				
					
7 Os neurônios-espelho foram associados a várias modalidades do comportamento humano: imitação, teoria da mente, aprendizado de novas habilidades e leitura da intenção em outros humanos (...) e a sua disfunção poderia estar envolvida com a gênese do autismo (...). Além disso, considerando que a capacidade humana de abstrair intenção a partir da observação de conspecíficos é considerada crucial na transmissão de cultura (...), a descoberta dos neurônios-espelho é de importância fundamental para compreendermos o que nos faz diferente de outros animais, em termos cognitivos.

				

				
					
8 Secretaria do Trabalho e Bem-Estar Social.

				

				
					
9 Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders ou Manual Diagnóstico e Estatístico de Transtornos Mentais, que está em sua quinta edição.
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			A abordagem deste capítulo reflete a nossa experiência clínica de mais de duas décadas na área da neuropsicologia com a avaliação, identificação e diagnóstico do transtorno do espectro autista feminino. Destacamos as principais características das mulheres, como camuflagem social, interesses diversos e empatia, desafiando estereótipos e ressaltando a importância do diagnóstico precoce.

			por ana cristina s. afonso e denise a. wendland

			Diagnóstico não é rótulo limitante... 

			Ele é o começo de uma trajetória.

			Atualmente, nos deparamos com número crescente de mulheres que buscam a avaliação neuropsicológica para compreender as habilidades e, principalmente, as dificuldades vivenciadas ao longo da vida. São pessoas que desejam conhecer as próprias identidades e esclarecer dúvidas sobre a suspeita de transtorno do espectro autista (TEA).

			Os sinais de risco de TEA podem ser observados desde os primeiros meses de vida, contudo o perfil diagnóstico frequentemente ocorre antes dos três anos de idade (Afonso e Wendland, 2022).

			Tais sintomas podem se manifestar implícita e explicitamente durante toda a vida da pessoa, de formas variadas, em diferentes níveis de comprometimento.  Conforme Taylor et al. (2014), na fase da adolescência e na vida adulta, esses comportamentos mostram-se mais evidentes no TEA nível 1 de suporte.

			Contudo, é importante destacar que no fenótipo feminino os sinais do TEA são notados como nuances comportamentais, pela camuflagem social (imitação de comportamento), interesses diversos e empatia, como forma de enfrentamento e adaptação para atender às expectativas dos grupos em que estão inseridas. 

			As meninas tendem a apresentar maior motivação para socialização, além de elevação progressiva da timidez, da introspecção, da ansiedade e sintomas depressivos, na tentativa de se ajustar às demandas sociais (Pereira, 2023). 

			Tais particularidades podem ocultar os sintomas característicos do autismo, ocasionando falhas na identificação correta do diagnóstico ou diagnósticos equivocados (Teixeira, 2023). São mulheres que, ao longo da vida, foram diagnosticadas com transtorno de ansiedade, síndrome do pânico, depressão, transtorno bipolar, borderline, entre outros.

			O diagnóstico do autismo é exclusivamente clínico (Carazza et al., 2022) e a avaliação neuropsicológica desempenha papel fundamental no processo diagnóstico, prognóstico e de terapia do TEA (Afonso e Wendland, 2021).

			De acordo com estimativas recentes do CDC (Centers for Disease Control and Prevention, 2023), a prevalência de TEA é de 1 em cada 36 crianças (de 8 anos), com maior incidência em meninos. As últimas pesquisas apontam a ocorrência de 1 mulher para cada três homens com diagnóstico de TEA. No Brasil, as estatísticas são de aproximadamente 2 milhões de pessoas com TEA (Oliveira, 2023), incluindo ambos os sexos.

			Desde o nascimento a criança é, obrigatoriamente, acompanhada pela pediatria (IRIA, 2023). Logo, o(a) pediatra seria o(a) profissional indicado(a) para identificar precocemente os primeiros sinais de autismo e proporcionar as possibilidades de desenvolvimento à criança. No entanto, a maioria dos casos (cerca de 59,5%) são percebidos pelos pais ou pela família, que desconfiam de algo diferente e atípico no desenvolvimento da criança.

			Estudos apontam que famílias chegam a consultar até cinco profissionais para que suas queixas sejam validadas para o diagnóstico correto do TEA (Ribeiro et al., 2017). Essa busca pode implicar significativo atraso, limitação e prejuízos globais no desenvolvimento. 

			Assim, o tempo é um fator fundamental na investigação,  na identificação,  na correta orientação e nos encaminhamentos para intervenções terapêuticas adequadas e específicas do TEA (Iria, 2023).

			Demonstramos, no Quadro 1, os sintomas observados em mais de duas décadas de experiência clínica na avaliação neuropsicológica de meninas e mulheres, para auxiliar famílias e profissionais da saúde e da educação na identificação e diagnóstico precoce dos sintomas do TEA em meninas e mulheres. 

			[image: ]

			
Fonte: elaborado pelas autoras, 2023.

			Diante do exposto, pais, famílias, profissionais da saúde e da educação devem ter o olhar atento à infância, tanto nos sinais do desenvolvimento atípico como nas diferenças da sintomatologia, nas sutilezas e diversidades comportamentais que se manifestam de forma distinta nos sexos feminino e masculino. 

			Em nossa prática clínica diária, constatamos que as gerações anteriores não tiveram a possibilidade da identificação do diagnóstico diferencial do TEA. O diagnóstico tardio em pessoas adultas se mostra libertador. Segundo Del Monde (2022), o diagnóstico traz identidade à pessoa.

			O diagnóstico deve ser realizado a partir da avaliação e observação criteriosa de comportamentos e sintomas por uma equipe multiprofissional: psiquiatria, neurologia, psicologia, terapia ocupacional, fonoaudiologia e neuropsicologia, associando com relatos da equipe escolar e de familiares, e tendo, por base, os critérios diagnósticos dos manuais de saúde mental, como DSM-5. É fundamental o início dos tratamentos com comprovação científica e profissionais especializados.  
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Quadro1 Indicadores do TEA no fendtipo feminino.

Compensagdo: uso de estratégias alternativas para compensar os desafios em contextos sociais.

Mascaramento: monitoramento das proprias expresstes corporais e faciais para ndo demonstrar
as dificuldades em situagdes sociais.

Assimilaggo: quando sao vistas como “estranhas” na turma, tendem a ensaiar frases, criam
roteiros, tom de voz, gestos de efeito, imitam outras pessoas, como forma de pertencimento ao
grupo social

As meninas e mulheres s menos propensas a desenvolver comportamentos repetitivos e
interesses restritos.

Apresentam outras habilidades mais desenvolvidas ou parecem ser mais adaptadas as exigéncias
do mundo externo.

Seus interesses se direcionam as pessoas seletivas, animais de estimagdo, objetos de pelticia &
comintensidade no apego.

Desde a primeira infancia, as meninas s3o estimuladas a demonstrar afeto e condutas socialmente
aceitas, por isso tendem a ser mais afetuosas, carinhosas e cuidadosas em suas relagdes.

Verbalizam mais seus sentimentos e emogdes e 530 mais atentas as pistas sociais.
Desenvolvem o hiperfoco em estudos ou atividades de seu interesse e perdem a nogao de tempo.

As meninas tém a tendéncia de corrigir o comportamento umas das outras e dao dicas do que
seriaadequado e como se comportar em determinadas situagdes. Aprendem rapidamente os
comportamentos sociais desejveis e esperados pelo sexo feminino.

Apresentam menos dificuldades em ajustar seus comportamentos dentro do que é esperado para
determinadas situagdes

Adotam a “competéncia social superficial®, ou seja, maior capacidade de imitagdo do
comportamento socialmente aceito: imitam a voz e a personalidade de pessoas que so
habilidosas e modelam os movimentos repetitivos.

S0 criangas, adolescentes e adultas classificadas com acentuada timidez, introspecgdo, inibigdo,
frieza, passividade e/ou imaturidade.

Maior prevaléncia de disfunges sensoriais, convulsdes, distirbios do sono e alimentagdo,
ansiedade, sindrome do panico, fobias sociais, crises e agressividade e depressao.

Assumem postura de agressividade passiva, comportamentos ngo verbais e isolamento.

Em geral, as meninas e adolescentes recebem diagndstico secundério ou equivocado de
depressao e ansiedade. E mulheres adultas também 3o diagnosticadas com transtorno
obsessivo-compulsivo (comportamentos repetitivos, como mania de organizagao ou limpeza). O
género feminino apresenta maiores incidéncias de comorbidade de transtornos mentais.
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