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			O amor é paciente, o amor é bondoso. 
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			APRESENTAÇÃO


			Nossa Universidade atual forma, pelo mundo afora, uma proporção demasiado grande de especialistas em disciplinas predeterminadas, portanto artificialmente delimitadas, enquanto uma grande parte das atividades sociais, como o próprio desenvolvimento da ciência, exige homens capazes de um ângulo de visão muito mais amplo e, ao mesmo tempo, de um enfoque dos problemas em profundidade, além de novos progressos que transgridam as fronteiras históricas das disciplinas.


			(Lichnerowicz)1


			É impossível aprender quando existe o retalhamento da compreensão do que é complexo em todos os sentidos da vida. Deixar de lado os problemas que são essenciais, e estes nunca são parceláveis, leva-nos à condição de ver o lado humano somente na razão fragmentada, e não naquilo que é tecido junto, isto é, a complexidade do que é realmente essencial. Como dizia Hayek2: “‘Ninguém pode ser um grande economista se for somente um economista.’ Chegava até a acrescentar que ‘um economista que só é economista torna-se prejudicial e pode constituir um verdadeiro perigo’”.


			Este livro retratará a vida de famílias e profissionais que não imaginavam poder realizar certas coisas até que elas surgissem e literalmente os virassem de cabeça para baixo. Descobriram por si mesmos o potencial que tinham, até então desconhecido diante de suas limitações. Limitações essas que, de uma maneira ou de outra, teriam de ser superadas pelas circunstâncias que chegaram, e que não tinham hora para terminar. Pais, mães e profissionais que reconheceram em si mesmos o poder de amar além da razão. O poder de amar que transformou cada dia em luta e desafios a serem superados.


			Com isso, decidimos contar aqui histórias de famílias e profissionais do Amazonas que, com sua dedicação, puderam tornar a vida de pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) um pouco melhor, na condição de acreditar que sim, é possível, em meio a dor e sofrimento, continuar a lutar em busca de meios que, por mais escassos que sejam, possibilitem àqueles que amam estar inseridos da melhor maneira em nosso convívio e na sociedade.


			Histórias essas que despertarão em nós o mais puro sentimento de amor, compaixão, dedicação e propósito; exemplos de pais, mães e profissionais que chegaram ao extremo da condição física e psíquica para garantir que o(a) filho (a) ou aluno(a) pudessem, nem que por um instante, sentir-se acolhidos e compreendidos, sem preconceito ou discriminação.


			Filhos e alunos que lhes foram dados com o propósito de não serem fardos a carregar, mas para ensinar-lhes que a vida só vale a pena quando traz o sentimento de dever cumprido, em que o amor prevalece e passa a ser compreendido; sendo assim, colocando a vida humana exatamente no lugar onde ela deva estar. E, com todos os percalços que a vida traz, essas famílias e esses profissionais reagiram a cada desafio, a cada “não” recebido, a cada olhar discriminatório por parte daqueles que ainda não entenderam que essa luta deveria ser de todos.


			As autoras


			


			

				

					1  André Lichnerowicz foi um geômetra diferencial e físico matemático francês de ascendência polonesa. Recebeu o doutoramento Honoris Causa da Universidade de Coimbra em 1984. 


				


				

					2  Friedrich August von Hayek foi um economista e filósofo austríaco, posteriormente naturalizado britânico. É considerado um dos maiores representantes da Escola Austríaca de pensamento econômico.


				


			









			PREFÁCIO


			O diagnóstico de autismo pode ser assustador e alterar a vida. Os médicos muito frequentemente dizem aos pais todas as coisas que seus filhos nunca serão capazes de fazer. Mas esta obra contém histórias de pais e profissionais que se recusaram a ouvir aqueles que fizeram previsões tão terríveis. 


			Ao ler estes relatos sinceros, fiquei comovido com a recusa desses pais em desistir de seus filhos, mesmo quando isso lhes custou o casamento, impactou os irmãos, tornou o emprego desafiador ou os exauriu. Esses pais procuraram profissionais e professores e escolas até encontrarem de que seu filho precisava, e seus filhos superaram as expectativas.


			Como pai de um jovem com a síndrome CHARGE (uma condição também descrita neste livro) e psicólogo escolar profissional, relacionei-me fortemente com todos esses relatos, aplaudindo os profissionais que se esforçaram para apoiar a vida e as necessidades da criança com autismo e os pais que nunca desistiram.


			Qualquer um que ler este livro sairá inspirado por esses relatos.


			Não é que as crianças com autismo dessas histórias se tornem “normais”, mas, como o jovem do último capítulo descreve sua experiência como uma pessoa com autismo, todos temos diferenças.


			De certa forma, somos todos anormais, mas alguns lutam mais do que outros.


			Minha esperança é de que esta obra inspire mudanças na forma como as pessoas com autismo são tratadas e apoiadas na escola e no local de trabalho, e que programas como o Mãos Unidas Pelo Autismo (Mupa) em Manaus sejam desenvolvidos em todo o Brasil.


			Quando os pais recebem esperança e orientação, eles podem perseverar na luta para ajudar seus filhos a alcançar muito mais do que jamais foi previsto e, em muitos casos, descobrir que eles também alcançaram mais do que esperavam como pais e humanos.


			Timothy S. Hartshorne


			Ph.D. Professor emérito de Psicologia da Universidade Central de Michigan


			Tradução de Laura Lebre Monteiro Anccilotto, educadora especial




		




		

			1


			MUNDO DIFÍCIL DE DECIFRAR


			Temos que ver cada criança como um indivíduo. 


			Para ajudar-lhes temos que entender todas as suas 


			habilidades particulares, dificuldades, condutas e emoções.


			(Lorna Wing)3


			Medo. Incertezas. Olhares discriminatórios. Resistências. São esses sentimentos e situações que famílias enfrentam ao cuidar de uma criança com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Esses sentimentos se estruturam ainda mais por vivermos em uma sociedade com padrões preestabelecidos, onde qualquer um que estiver fora deles será excluído. São esses paradigmas que famílias e profissionais na área de Educação lutam para quebrar.


			Afinal, quem não quer se inserir em uma sociedade cuja meta principal seria oferecer oportunidades iguais para todos realizarem seu potencial humano? Ter suas limitações reconhecidas por políticas públicas que lhe ofereçam condições de ser normal dentro de suas normalidades? Todo cidadão em uma sociedade tem direito de reivindicar para si condições que lhe garantam certa dignidade. Chega a parecer estranho hoje termos de lutar por algo que já deveria ser sabido ou compreendido por todos.


			 Assim, este capítulo dedicamos a pessoas que de alguma maneira tenham despertado o interesse em conhecer mais sobre o assunto depois de vivenciar o dia a dia de famílias que incansavelmente trabalham para que o(a) filho(a) seja inserido de maneira digna no convívio com outras crianças. 


			E, para surpresa de muitas pessoas, o autismo não é algo novo, incomum, que surgiu em nosso meio há pouco tempo. No ano de 1943, o psiquiatra austríaco Leo Kanner4 já investigava o comportamento de crianças por respostas incomuns dadas por elas ao ambiente; dessa forma, cunhando o nome “distúrbio autístico do contato afetivo” como a origem das dificuldades apresentadas. Este se tornou um dos desvios comportamentais mais estudados, debatidos e disputados, com o que se identificou a diferença entre comportamento esquizofrênico e autismo.


			O termo “autismo” vem do grego autós, que significa “si mesmo”, e foi citado pela primeira vez pelo psiquiatra Plouller5, em 1906, ao analisar processos de pensamentos em crianças diagnosticadas com demência infantil. Mas só se disseminou em 1911, quando o psiquiatra suíço Eugene Bleuler apontou o comportamento como um dos sintomas fundamentais da esquizofrenia. Anos mais tarde, o psiquiatra e pesquisador Hans Asperger e o psiquiatra Leo Kanner, ambos austríacos, começaram a estudar a síndrome. Em 1943, Kanner, radicalizado nos Estados Unidos, publicou a obra Distúrbios autísticos do contato afetivo6, em que, analisando alguns casos, descreveu comportamentos de crianças autistas dos 2 anos aos 8 anos e relatou a solidão e a incapacidade dessas crianças em se relacionar com pessoas e situações; elas apresentavam: embaraços para se relacionar, optando pelo extremo isolamento; resistência a mudanças; movimentos estereotipados; e falha no uso da linguagem para a comunicação. 


			Em 1944, Hans Asperger7, com interesse em educação especial, descreveu o caso de quatro crianças que apresentavam dificuldade em interação social, nomeando-as como “Asperger”, com condição de “psicopatia autística”, sugerindo um transtorno estável de personalidade caracterizado pelo isolamento social. Elas apresentavam como quadro central a dificuldade em relacionar-se. No entanto, a interpretação que o psiquiatra propôs a essa questão foi que isso se daria em decorrência do alto nível de originalidade nos pensamentos e atitudes das crianças. Para Socorro Santos8, mãe de autista e pesquisadora, o Asperger contrapõe-se ao autismo por não apresentar nenhuma dificuldade na área da comunicação, e atualmente se fala que o Asperger está dentro do espectro autístico, porém não apresenta anormalidade, isto é, os transtornos do desenvolvimento demonstram maior prejuízo que na comunicação e na parte cognitivo. 


			Com a evolução das pesquisas científicas, então, concluiu-se que o autismo não é um distúrbio do contato afetivo, mas sim um distúrbio do desenvolvimento. 


			O neurologista Oliver Sacks9 afirma que muitos autistas nascidos nos anos 40 ou no início dos 50 não foram diagnosticados como autistas quando crianças, sendo agrupados indiscriminadamente como “retardados” e “psicóticos” e colocados em instituições desde a juventude, e somente nas últimas duas décadas o quadro se modificou decisivamente. Sem um ensino especial esses jovens autistas, apesar de sua boa inteligência e formação, permanecerão incapazes e isolados. Sacks aponta ainda as possíveis “causas” do autismo, que em sua maioria possui base genética, e conclui que a história do autismo tem sido em parte uma busca desesperada e uma promoção de “avanços” de todo tipo. Em seu livro Um antropólogo em Marte, ele afirma: 


			[...] o autismo como tema toca nas mais profundas questões de ontologia, pois envolve um desvio radical no desenvolvimento do cérebro e da mente. Nossa compreensão está avançando de maneira provocadoramente vagarosa. O entendimento final do autismo pode exigir tanto avanços técnicos como conceituais para além de tudo com o que hoje podemos sonhar.


			Até a década de 1980, o autismo era considerado um distúrbio adquirido por influência do ambiente. E atualmente sabemos que as mutações genéticas realmente estão ligadas ao surgimento do TEA. Ocorrem devido a alguma falha no processo do desenvolvimento cerebral, ainda no início do desenvolvimento fetal. Isso é causado por defeitos nos genes que controlam o crescimento do cérebro e que regulam a forma como os neurônios se comunicam entre si. 


			A questão da hereditariedade e da genética é esclarecida pelos pesquisadores: o autismo pode surgir devido à genética, mas nem sempre é hereditário. Ou seja, o fato de ser genético não quer dizer que o autismo é passado pelos pais em todos os casos. O que se deve compreender é que a causa do TEA é uma condição multifatorial com combinação de variantes genéticas raras e comuns que podem ou não ser herdadas.


			Sendo um transtorno do neurodesenvolvimento, ao contrário do que as pessoas imaginam, autismo não é uma doença, mas uma condição inata. 


			Segundo especialistas, o autismo é mais comum do que podemos imaginar. A cada 30 crianças que nascem hoje, 1 é autista. Estudos recentes declaram que 97% a 99% daqueles pacientes que foram diagnosticados com autismo tinham uma base genética sob forte influência de fatores ambientais, principalmente intrauterinos, que conferem características específicas para cada criança diagnosticada10. 


			Não há uma resposta definitiva, mas já se sabe que a genética exerce um forte papel na etiologia do autismo. Cada criança autista é única; do mesmo modo, as causas que levam a essa desordem neurológica também são únicas, podendo haver uma ou várias causas para o autismo.


			No livro Outra sintonia: a história do autismo11, escrito por dois jornalistas, John Donvan e Caren Zucker, pode-se entender de forma detalhada a extraordinária contribuição de Lorna Wing na construção da noção de espectro e seus efeitos decisivos na forma de descrever o transtorno do espectro autista.


			Foi na década de 1950 que Wing viveu uma mudança significativa em seu trabalho. E isso tinha tudo a ver com o nascimento, em 1956, de sua primeira filha, Susie, fruto de seu casamento com o também psiquiatra John Wing. A menina foi diagnosticada como autista. O autismo da filha dos Wing era grave, e Lorna empenhou-se em sua formação tanto para ajudá-la como para dar assistência a outras famílias. Segundo os jornalistas, Lorna não deixava explícita sua íntima relação com o autismo porque a comunidade médica duvidava de sua capacidade de fazer ciência de maneira objetiva, quando tinha acesso a essa informação.


			Mas Lorna era conhecida como uma mulher incansável. Foi uma das fundadoras da National Autistic Society, a mais importante associação de autismo do Reino Unido até hoje. Em seu trabalho diário como psiquiatra, conheceu uma jovem chamada Judith Gould, e juntas criaram uma duradoura parceria na pesquisa acadêmica. E foi por isso que ela publicou em 197012 um guia para pais identificarem os sinais de autismo em seus filhos, algo que Bernard Rimland tinha feito de forma parecida tempos antes.


			Embora se considere que o autismo é incurável, a médica Martha Herbert13, Ph.D. neurologista pediátrica, pesquisadora na Faculdade de Medicina de Harvard e autora de The autism revolution (A revolução do autismo), também documenta casos de crianças cujo transtorno lhes mudou completamente a vida com os avanços conquistados. “Durante décadas, a maioria dos médicos dizia aos pais que o autismo era um problema genético no cérebro dos filhos”, escreve ela, “e que deviam se acostumar com a ideia de que os problemas dos seus bebês estariam presentes pelo resto da vida”. Mas a pesquisadora demonstra que o autismo muitas vezes é um processo dinâmico. Não é apenas genético, não é apenas um problema cerebral, não é causado por um único motivo, nem sempre está fora do alcance de qualquer tentativa de ajuda, especialmente se a terapia é iniciada quando a criança é muito pequena.


			O Manual diagnóstico e estatístico de transtornos mentais (DSM)14, em sua quinta e mais recente edição, traz uma nova classificação de níveis de autismo, bem como critérios de identificação. No DSM-4 o autismo era caracterizado pela tríade:


			

					Dificuldade na comunicação;


					Dificuldade na interação social;


					Alterações no comportamento.


			


			Atualmente, no DSM-5, além de englobar os transtornos e síndromes como Asperger, Rett e Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD) no transtorno do espectro do autismo, definiu uma díade para caracterização do TEA:


			

					Déficits na comunicação e interação social;


					Padrões restritos e repetitivos de comportamento;


					Compartilhamento reduzido, dificuldade em manter um diálogo, dificuldade para iniciar ou corresponder a interações sociais;


					Baixo contato visual e linguagem corporal, ausência de expressões faciais e comunicação não verbal;


					Dificuldade em manter ou desenvolver relacionamentos, dificuldade em adequar o comportamento de maneira socialmente aceitável, imaginação pobre ou ausente e falta de interesse por pares.


					Movimentos motores ou fala repetitivos;


					Insistência em um determinado tema;


					Adesão inflexível a rotinas ou padrões ritualizados de comportamento;


					Interesses fixos de intensidade ou foco atípicos;


					Muito ou pouco reativo a estímulos sensoriais.


			


			Considerando os novos padrões de caracterização do TEA no DSM-5, sua classificação atual dá-se em três graus:


			

					
Nível 1 (leve)



			


			– Não demonstra interesse em se relacionar ou apresenta dificuldade na interação social;


			– Geralmente apresenta inflexibilidade relacionada a rotinas;


			– Apresenta problemas de planejamento e organização, tornando o indivíduo pouco autônomo.


			– Apresenta necessidade de apoio em parte de suas atividades.


			

					
Nível 2 (moderado)



			


			– Déficit aparente na comunicação (verbal e não verbal);


			– Baixa interação social e busca por terceiros;


			– Geralmente apresenta dificuldade em mudança de rotina;


			– Apresentam necessidade de apoio substancial.


			

					
Nível 3 (severo)



			


			– Alta dificuldade na comunicação (verbal e não verbal);


			– Ausência de interação social;


			– Maior rigidez na rotina;


			– Apresenta comportamentos repetitivos e interesses restritos que afetam diretamente seu convívio social;


			– Baixa autonomia;


			– Necessita de apoio muito substancial.


			Por sua vez, o DMS-5 propõe-se a servir como um guia prático, funcional e flexível para organizar informações que podem auxiliar no diagnóstico preciso e no tratamento de transtornos mentais. A busca por uma linguagem comum entre clínicos e pesquisadores de diferentes orientações — biológica, psicodinâmica, cognitiva, comportamental, interpessoal, familiar (sistêmica) — segue orientando o objetivo de comunicar as principais características dos transtornos mentais, mas, desta vez, também se propõe de maneira pocket, breve, simples e ampla, porque transcende o profissional da medicina ou da saúde mental15.


			Em um mundo difícil de decifrar, muitos pais, mães e profissionais se deparam com uma linha divisória entre mundos diferentes e buscam entre esses mundos a compreensão que melhor se adapte o modo particular com que vive o autista. Alguns com extrema hipersensibilidade no paladar, outros com sensibilidade extrema para lidar com o barulho, e para outros um simples toque pode causar constrangimentos. Contudo, cada um é diferente em sua individualidade e particularidade, e o fato de conhecermos melhor essa realidade autística nos leva a lutar e reconhecer o esforço na busca de melhorias de famílias e profissionais para suas crianças.
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