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			Prefácio

			Dizem que filhos não se escolhem.

			Eu escolhi ser pai do Ivan, autista.

			Fiz minha escolha encantado com suas habilidades, seu sorriso e seu carinho.

			Fiz minha escolha encantado com seu autismo.

			E como todo pai de autista, eu também não estava preparado para os desafios que a condição traz diariamente. Tive que aprender como reduzir ao máximo a parte estressante para poder curtir o lado doce da vida que é estar com meu filho. Tive que abandonar o autismo molecular, momentaneamente, para poder aprender sobre o autismo comportamental. A perspectiva fora do microscópio deixa qualquer um exausto. Posso dizer com autoridade que pais de autistas são meus heróis da resistência. É por isso mesmo que “O Reizinho Autista” funciona como um manual de sobrevivência nesse mundo paralelo que é conviver com um indivíduo autista. Lendo o livro, tive a impressão de ter comigo o Manual do Messias Indeciso (Ilusões – Richard Bach), que traz as respostas para as questões que sempre tive: como agir em situações difíceis, com comportamentos inadequados, e como contornar essas dificuldades de forma a reduzir o estresse de todos os envolvidos. As dicas são valiosas e embasadas cientificamente. Semelhante ao Manual do Messias Indeciso, as regras não são fixas e não existe uma fórmula para todo mundo, cada autista é único. A maneira como a Mayra e o Gustavo descrevem essa variabilidade, relatando diversos exemplos, facilitam o entendimento da situação vivida e quais seriam as melhores formas de vivenciá-las. Não espere um milagre. Quanto melhor o entendimento das origens das frustrações e tantruns, melhor a nossa capacidade de reação positiva. Tudo isso reflete na qualidade de vida dos que estão dentro e fora do espectro. Por fim, as explicações não servem apenas para os pais. Este é um livro que deve ser compartilhado por todos que interagem com o autista. Colocar em prática este manual de comportamentos difíceis é um desafio para ser encarado de forma leve e positiva. O autista agradece.

			Boa leitura.

			Dr. Alysson Renato Muotri, Ph.D.

			Professor da Faculdade de Medicina da Universidade da Califórnia San Diego. 

			Diretor do Programa de Células-tronco

			San Diego, 12 de outubro de 2018.

		


		
			DEPOIMENTO

			Davi foi um bebê planejado por nós. Eu já não trabalhava fora de casa e a Alice, minha menina mais velha, se desenvolvia cada vez melhor. Mas, apesar de toda essa tranquilidade, algo me incomodava e amedrontava profundamente. 

			Parecia que, de alguma forma, eu sabia e sentia que talvez meu bebê nasceria com alguma deficiência, embora todos os exames dissessem o contrário. 

			Os meses se passaram e o amor por aquele “serzinho” só aumentava dentro de mim, e então falei a Deus com toda a minha fé e honestidade. Me lembro exatamente como foi:

			- Senhor, eu sei que está me ouvindo. Veja, eu tenho muito medo de que eu não consiga suportar a dor ou viver tão preocupada com o que possa acontecer com o meu filho. Mas eu o desejo tanto, eu o amo tanto, que meu único pedido é que me envie uma “alminha” boa. A melhor “alminha” que existe aí no céu.

			Ele me atendeu, e eu também tinha razão. O Davi foi diagnosticado com um ano e três meses dentro do quadro de hipotonia muscular congênita benigna, que é quando o bebê, devido à falta de tônus muscular, é bem molinho e, no caso dele, o levou a caminhar somente depois dos dois anos, atrasando seu desenvolvimento e mascarando o diagnóstico do autismo, fechado aos dois anos e quatro meses de idade.

			Foram dias de choro e dor intensos, terapias para conseguir suportar tantas incertezas, e a verdade é que nós só tínhamos dois caminhos: continuar sofrendo, temendo em tempo integral pelo futuro do Davi, ou não perder os melhores momentos de sua infância, independentemente do que estava por vir.

			E para nossa sorte e dos nossos filhos, escolhemos a segunda opção. 

			Viver no mundo do autismo é falar muitas vezes sem obter resposta, é cantar ou fazer algo engraçado, mas sem o menor sentido para eles. Lembro-me como se fosse hoje, da Alice, triste, me dizendo, decepcionada, que o irmão não “fazia nada”. 

			Mas nós juntos, não desistimos. Continuamos a injetar amor com a esperança de sermos correspondidos.

			E é aí, no momento em que você se fortalece é que o Universo conspira a seu favor. Novas oportunidades de tratamento surgiram para o Davi, pessoas iluminadas de alma e conhecimento apareceram e nosso pequeno então despertou. Seremos eternamente gratos a todas elas.

			Ele já beijou, abraçou, olhou diretamente nos nossos olhos, brincou, e começa a imitar e a tentar bravamente emitir suas primeiras palavras.

			Sua caminhada é longa e nem todos os dias são fáceis ou sem aquele sentimento de medo e incerteza que nos persegue. 

			Mas a grande diferença é que o autismo apenas fará parte de sua vida para sempre, porém, jamais definirá quem ele é.

			Com todo o nosso amor.

		


		
			INTRODUÇÃO

			A ideia de escrever este livro nasceu de uma longa conversa que tivemos em Bridgewater, Massachusetts, durante o curso de pós-graduação em educação especial da Bridgewater State University, da qual o Gustavo é professor visitante da instituição norte-americana há mais de 10 anos.

			Mayra confidenciou que o livro O Reizinho da Casa, escrito pelo Gustavo, era um dos seus guias preferidos e que desejava escrever um livro psicoeducacional semelhante, mas com um enfoque para pais de crianças dentro do espectro autista. 

			Ambos dividimos o mesmo pensamento de que o trabalho de orientação de pais e familiares é fundamental para o adequado tratamento de crianças no transtorno do espectro autista. A Academia Americana de Psiquiatria da Infância e Adolescência, a Associação Americana de Psiquiatria, a Academia Americana de Pediatria, além de diversos estudos científicos, enfatizam que a orientação de pais é ferramenta essencial para a melhoria de habilidades emocionais, sociais, comunicativas, intelectuais, e logicamente para a melhoria da qualidade de vida da criança e de toda a dinâmica familiar. O treinamento de pais é fundamental para aumentar a adesão das famílias ao tratamento, mantê-las motivadas, engajadas na luta por qualidade de vida de seus filhos, e também responsável por ajudar na redução dos níveis elevados de estresse que frequentemente afetam as famílias.

			O estresse parental a que estão submetidos está relacionado, principalmente, aos problemas do dia a dia, à incapacidade de lidar e resolver problemas práticos da vida diária da criança, à dificuldade em lidar com estereotipias, a comportamentos restritos ou de oposição e desafio, além de preocupações sobre a vida futura e o desenvolvimento da criança. 

			Portanto, aprender a administrar o estresse diário, conhecer estratégias práticas e técnicas de manejo de comportamento são essenciais para a busca de uma harmonia necessária para auxiliar nossos anjos azuis a se desenvolverem.

			Os pais precisam entender que são agentes ativos na terapêutica de seus filhos! Se a terapia semanal que a criança recebe é importante, imagine se a criança pudesse receber essa estimulação 365 dias por ano? Pois é exatamente isso que vamos ensinar em O Reizinho Autista.

			Assim, o objetivo principal deste livro é ser uma fonte confiável de informação psicoeducacional, baseado em evidências científicas, e que buscará as melhores estratégias parentais para orientar e ensinar a toda a família estratégias eficientes para o manejo de comportamentos difíceis, como birras, oposições e desafios do dia a dia.

			Este livro vai ao encontro do nosso desejo de democratizar e universalizar informação de qualidade, ricamente embasada em pesquisas científicas atualizadas e com orientações práticas para que possam ser empregadas por pais e cuidadores visando ao desenvolvimento das crianças no espectro autista.	

			Desejamos que este guia seja uma chama de conhecimento, uma chama de luz para iluminar os corações de pais e responsáveis ávidos por informação prática para auxiliar seus filhos queridos. 

			Boa leitura!

			Mayra Gaiato e Gustavo Teixeira

		


		
			O que é o autismo?

			Podemos definir autismo ou transtorno do espectro autista como uma condição comportamental em que a criança apresenta prejuízos ou alterações básicas de comportamento e interação social, dificuldades na comunicação, por exemplo, na aquisição de linguagem verbal e não verbal; alterações na cognição e presença de comportamentos repetitivos ou estereotipados. É importante entender que existe um atraso significativo nos marcos de desenvolvimento dessas habilidades, e essas características aparecem nos primeiros anos de vida da criança. 

			Somos seres sociais, e isso significa que, naturalmente aprendemos desde cedo a buscar nossa atenção e interesse em outras pessoas do nosso círculo de confiança; por exemplo: o bebê busca o olhar da mãe durante a amamentação, se sente confortado e seguro ao receber um abraço e demonstra interesse ao ouvir a voz do pai. Esses laços afetivos começam a ser criados e desenvolvidos desde a gestação, quando o feto em gestação dentro do útero materno já é capaz de escutar a voz da mãe. 

			Quando falamos em atrasos em comportamento social significa que a criança não atinge os marcos evolutivos esperados para sua idade, e isso será exemplificado detalhadamente no capítulo de sinais precoces do autismo.

			O fato é que, conforme a criança cresce, as dificuldades de se relacionar com outras pessoas tendem a ficar mais evidentes, pois a cada dia as demandas sociais aumentam. Muitas vezes, essa dificuldade de relacionamento e interação social nos dá a impressão de que a criança está fechada dentro de seu mundo particular e não consegue socializar com outras pessoas.

			As dificuldades de linguagem estão presentes na maioria das crianças autistas e podem ser representadas pela dificuldade na aquisição de linguagem verbal (a criança não aprende a falar ou tem atrasos significativos quando comparada a outras crianças da mesma faixa etária) ou na aquisição de linguagem não verbal (a criança não entende o significado de “mandar tchau”, apontar para objetos ou entender que alguém está triste por isso está chorando, por exemplo).

			Outra característica comum nas crianças autistas são as estereotipias motoras: respostas repetitivas em que a criança se estimula objetivando uma regulação sensorial ou mesmo uma busca por sensações físicas de prazer. Seria uma forma de a criança reduzir sua ansiedade e se reorganizar diante de um incômodo ou uma situação desconfortável. Muitas vezes, em situações de extrema ansiedade ou estresse, as estereotipias podem ser a maneira de a criança buscar conforto e autorregulação. 

			Os exemplos mais comuns de estereotipias motoras observadas nessas crianças são: flapping (movimento de balançar as mãos); rocking (mover o tronco para a frente e para trás), andar na ponta dos pés, movimentar as mãos na frente do rosto; girar sobre o próprio eixo; olhar objetos que giram; ou correr sem um objetivo claro.

			Outra característica comum encontrada em crianças no espectro autista são os prejuízos de cognição. Estima-se que cerca de 50% das crianças no espectro autista apresentam prejuízos na capacidade intelectual. Essas crianças têm um prognóstico pior quando comparadas a crianças no espectro com inteligência normal, pois resistem ou têm mais dificuldade para aprender novas habilidades, novas atividades ou novos comandos.

			De modo geral, o transtorno do espectro autista pode se apresentar de diversas formas, compreendendo um universo de possibilidades sintomatológicas, cada caso apresentando particularidades individuais que merecem cuidados e intervenções individualizadas. Certamente todos nós já ouvimos a frase: “No autismo, cada caso é um caso diferente”.

			Portanto, em razão da à complexidade desse verdadeiro universo de características de sintomas envolvendo problemas comportamentais, dificuldades sociais, acadêmicas, sensoriais, cognitivas e motoras, múltiplas possibilidades de intervenção clínica são possíveis e necessárias para ajudar a vida desses verdadeiros anjos azuis e de suas famílias.

			Assim, pensando na elevada complexidade que o espectro autista representa e na forma única com que cada criança nos é apresentada, o tratamento deve ser desenhado de maneira individualizada para atender às necessidades específicas de cada pessoa, levando em consideração suas características e demandas individuais e a gravidade dos sintomas e prejuízos apresentados. 

			As intervenções médicas, educacionais e psicoterápicas devem envolver um acompanhamento interdisciplinar, com coordenação dos serviços, que, dependendo do caso, poderá contar com médico especialista, psicólogo comportamental, terapeuta ocupacional, fonoaudiólogo, acompanhante terapêutico, mediador escolar, fisioterapeuta, educador físico, psicopedagogo, educadores, entre outros profissionais.
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