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  Ao meu marido, Joseph,
e à minha filha, Margaret – G. D.


  Aos meus pais e maiores mentores,
Rosemary e Jim McPartland – J. C. M.


  A Martha e Doug, que me abriram uma nova
janela a respeito das experiências dos pais – S. O.
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    Todos nós sonhamos, fazemos planos e, de repente, somos interpelados pelo imperativo da realidade da vida, que nos revela surpresas diversas. Então somos impactados, ficamos atônitos e muitas vezes nos imobilizamos diante do desconhecido.


    Os transtornos e doenças mentais são elementos que mudam definitivamente as nossas vidas e a de todos que estão por perto. Pode ser uma filha com TDAH, o amigo com depressão, a avó com doença de Alzheimer, o tio com esquizofrenia, o colega autista, o cônjuge bipolar, o pai alcoólatra ou o neto viciado em drogas. Não importa onde você nasceu, sua classe social, etnia ou gênero; fatalmente você ou alguém próximo será acometido por algum desses (ou outros) transtornos, e isso o afetará.


    Diante de fatos como esses, cada pessoa reage de uma forma. Muitas simplesmente ignoram ou negam o problema postergando a intervenção, o que contribui para o aumento dos desafios e do sofrimento. Outras se afastam, rejeitam ou discriminam, se recusando a ajudar ou a participar dos cuidados e da promoção de uma convivência social mais harmônica. Algumas, mesmo bem intencionadas e sensíveis em relação ao outro, se imobilizam por não saberem o que está acontecendo e como podem ajudar. E, claro, há aquelas que, diante dos desafios, arregaçam as mangas e dão o melhor de si para aliviar a dor e o sofrimento, tanto daqueles que sofrem do transtorno quanto dos que fazem parte do contexto em que o portador está inserido.


    Foi pensando em tornar a vida mais leve e mais equilibrada para todas as pessoas que sofrem, direta ou indiretamente, com transtornos e doenças mentais que nós, do Grupo Editorial Autêntica, idealizamos a coleção “Aprendendo a Viver”. Acreditamos que os conhecimentos e as informações que você encontrará nas publicações dessa coleção o ajudarão a lidar com as surpresas da vida de uma maneira mais assertiva e produtiva. Cremos que é possível ter qualidade de vida e satisfação, apesar das dificuldades, limitações e decorrências que cada um desses transtornos traz para seus portadores, seus familiares e outras pessoas com as quais convivem.


    A coleção “Aprendendo a Viver” tem a pretensão de aliviar o sofrimento e a dor causados pela falta de conhecimento, pela ignorância, pelo preconceito e pela segregação que quase sempre acompanham aqueles que já sofrem demasiadamente com seu próprio transtorno ou doença. “Aprendendo a Viver” é um soro de lucidez para que você aprenda a lidar com todos os desafios que um transtorno acarreta e a ter a maior qualidade de vida possível.


    Leia, aprenda, aplique e compartilhe.


    Marcelo Amaral de Moraes
Editor
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    Dra. Geraldine Dawson, PhD, é professora de psiquiatria e diretora do Duke Center for Autism and Brain Development, da Universidade Duke. Foi diretora fundadora do Centro de Autismo da Universidade de Washington. Especialista em autismo reconhecida internacionalmente, com foco em detecção precoce, intervenção e plasticidade cerebral em autismo, a Dra. Dawson é uma entusiástica defensora das famílias. É coautora da obra An Early Start for Your Child with Autism.


    Dr. James C. McPartland, PhD, é professor associado do Centro de Estudos da Criança e diretor da Clínica de Deficiências do Desenvolvimento, ambos de Yale. Trabalha com crianças com TEA e suas famílias há mais de 15 anos. A premiada pesquisa do Dr. McPartland tem foco nos processos cerebrais do TEA, com a meta de desenvolver novas abordagens ao seu diagnóstico e tratamento.


    Dra. Sally Ozonoff, PhD, é professora e vice-presidente de Pesquisa no Departamento de Psiquiatria e no MIND Institute – um centro para estudo e tratamento do TEA – da Universidade da Califórnia, em Davis. A Dra. Ozonoff é amplamente conhecida por sua atividade de pesquisa e ensino nas áreas de diagnóstico precoce e avaliação do TEA, e tem uma ativa prática clínica.
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    Sempre acreditei que a melhor forma de iniciar com sucesso um tratamento médico é por meio do trabalho de psicoeducação. Informar o paciente e seus familiares sobre o diagnóstico médico, como ocorre o curso do transtorno e quais os tratamentos disponíveis é o primeiro passo. Explicar quantas vezes forem necessárias, tirar dúvidas e, assim, fazer com que entendam, com o máximo de precisão, como deve ocorrer o acompanhamento médico é certamente o ponto mais importante ao se iniciar o tratamento. Em vista disso, sempre considerei fundamental que livros trazendo essas informações, com linguagem compreensível para leigos, fossem produzidos e indicados para pacientes e seus familiares. Infelizmente, aqui no Brasil, ainda são poucas as obras disponíveis com esse propósito.


    Para o acompanhamento de pacientes com Transtorno do Espectro Autista (TEA), especialmente para seus familiares, é imprescindível o acesso a informações que detalhem as características clínicas e seus pontos fortes e vulnerabilidades. A publicação do livro Autismo de Alto Desempenho no Brasil pode ser considerada um marco para a divulgação do conhecimento sobre TEA entre, sobretudo, familiares de crianças e adolescentes com TEA de alto desempenho. Entretanto, devo reforçar que as informações presentes no livro também devem fazer parte do conhecimento de profissionais de saúde que atendam indivíduos com TEA. Além de uma fonte de conhecimentos para pacientes e familiares, este livro também pode ser utilizado tanto para a formação de novos profissionais de saúde quanto para a atualização de profissionais interessados em se especializar nessa área.


    Os autores compilaram resultados de anos de trabalho e pesquisas para compor este livro que você tem em mãos, que pode ser considerado um verdadeiro guia para os familiares de um indivíduo com TEA de alto desempenho. Utiliza-se uma linguagem objetiva e direta, além de diversos estudos científicos para amparar as sugestões apresentadas pelos autores. A obra é dividida em duas partes. A primeira tem como objetivo trazer informações gerais sobre o TEA, incluindo diagnóstico, etiologia e tratamentos disponíveis. Nos diversos capítulos da segunda parte do livro, são abordados temas extremamente relevantes, como reconhecimento de habilidades e vulnerabilidades de crianças com TEA, informações sobre aprendizado e ambiente escolar, e também um capítulo sobre os desafios do final da adolescência e da vida adulta para indivíduos com TEA.


    A publicação de um livro sobre crianças e adolescentes com TEA de alto desempenho atende às expectativas de pais e de profissionais em obter novas fontes de informações científicas e práticas sobre TEA. Frequentemente, costumo dizer que nós, profissionais de saúde mental, podemos saber muito sobre o diagnóstico e o tratamento de TEA, mas os pais conhecem muito mais sobre seu filho do que qualquer profissional de saúde. E ainda posso afirmar que, após algum tempo de tratamento, estes pais saberão muito mais do que a própria equipe médica sobre a expressão clínica do TEA que seu filho apresenta. Este livro é dedicado a todos os pais que se dispõem a percorrer este caminho de apoio ao lado de seus filhos. Um caminho repleto de desafios, mas também de entendimentos, de sabedoria e de vitórias.


    DANIEL SEGENREICH
Professor da Faculdade de Medicina de Petrópolis
Mestre e Doutor pelo IPUB – UFRJ
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    Desejo expressar minha gratidão por tudo o que aprendi com crianças e adultos com Transtorno do Espectro Autista e suas famílias. Suas experiências, seu feedback e suas ideias criativas influenciaram imensamente meu pensamento e minha prática ao longo dos anos, e sua perseverança, paixão e resiliência são uma fonte constante de inspiração para mim. Meus colegas e meus alunos do Centro de Autismo da Universidade de Washington foram também decisivos para redigir a primeira edição deste livro, especialmente Felice Orlich, Kimberly Ryan e Cathy Brock. Gostei muito de trabalhar com a equipe da The Guilford Press, especialmente com Seymour Weingarten, Kitty Moore e Christine Benton; este livro beneficiou-se muito de sua orientação e competência. Finalmente, desejo expressar meu agradecimento de coração pelo amor e pelo apoio incansáveis que recebi de meu marido, Joseph, e de meus filhos, Chris e Maggie. Sem o suporte de vocês, meu trabalho não teria sido possível – G. D.


    Sinto-me feliz por ter interagido com tantos pais dedicados e tantas pessoas maravilhosas com Transtorno do Espectro Autista. Minhas contribuições a este texto representam a síntese das lições que aprendi com vocês, e agradeço por terem trabalhado comigo. Foi um prazer colaborar com os coautores deste projeto, assim como com a equipe da The Guilford Press. Sou grato àqueles que me ensinaram sobre autismo, especialmente Geraldine Dawson, Felice Orlich, Julie Osterling, Ami Klin e Fred Volkmar. O apoio da equipe da Clínica de Deficiências do Desenvolvimento de Yale e do laboratório McPartland, especialmente de Rachael Tillman e Emily Levy, foi crucial para este livro. Agradeço à minha família, Tara, Norah e Aggie, por acreditarem em mim e no meu trabalho – J. C. M.


    Escrever este livro teria sido impossível sem os pais e as crianças que compartilharam comigo suas histórias, sofrimentos, esperanças e triunfos. Aprendi muito mais com eles do que fui capaz de retribuir. Agradeço-lhes por me deixarem ser parte de suas vidas nos seus momentos mais desanimadores e também nas épocas de alegria. Aprendi muito com meus mentores: Bruce Pennington, que me ensinou a ciência do autismo; Sally Rogers, que me ensinou a arte do autismo; e Gary Mesibov, que me fez mergulhar na cultura do autismo. Kitty Moore e Christine Benton, da The Guilford Press, foram um imenso auxílio na escrita deste livro e, com frequência, sabiam o que eu queria dizer melhor do que eu mesma. Também agradeço ao meu pai, que me instilou o amor por escrever e por editar; à minha mãe e ao meu marido, que me deram apoio e incentivo todos os dias; às minhas filhas, Grace e Claire, que cresceram junto ao Transtorno do Espectro Autista e se tornaram elas mesmas especialistas; e a Jesse, que ensinou tudo sobre autismo na família e nos mostrou no que ele consiste de fato – S. O.
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    Para proteger a privacidade das famílias com as quais trabalhamos ao longo dos anos, as crianças e os pais, descritos neste livro com propósitos ilustrativos, são uma composição daqueles com os quais trabalhamos e retratam situações típicas, desafios e soluções ou indivíduos cujas características foram propositalmente alteradas e dissimuladas.


    Para facilitar a leitura, alternamos o uso de pronomes masculinos e femininos. Exceto quando destacado especificamente de outra forma, as declarações feitas por meio de pronomes pessoais do singular aplicam-se tanto a meninos quanto a meninas (ou a homens e mulheres).


    Este livro não pretende substituir avaliações, diagnósticos e tratamentos de profissionais qualificados. Ao longo de todo o livro, aconselhamos sempre a procurar médicos especializados.
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    PARTE I


    COMPREENDENDO O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA DE ALTO DESEMPENHO


    Capítulo 1 – O que é o Transtorno do Espectro Autista de Alto Desempenho?


    Capítulo 2 – O processo diagnóstico


    Capítulo 3 – Causas dos Transtornos do Espectro Autista


    Capítulo 4 – Tratamentos para o Transtorno do Espectro Autista de Alto Desempenho
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      Joseph sempre pareceu uma criança brilhante. Começou a falar antes de completar 1 ano, mais cedo que a irmã e o irmão mais velhos. Expressava-se como um adulto e era sempre bem-comportado. Quando a mãe, por exemplo, se oferecia para lhe comprar um doce no cinema, Joseph dizia: “Não, obrigado, M&M’s não é o meu doce preferido”. Demonstrou interesse muito precoce por letras e com 18 meses sabia recitar o alfabeto inteiro. Aprendeu sozinho a ler, antes dos 3 anos. Joseph não se interessava muito por brinquedos típicos, como bolas e bicicletas, preferia ocupações que seus pais com muito orgulho consideravam “coisa de adulto”, como geografia e ciência.


      A partir dos 2 anos, começou a passar horas deitado no chão da sala, olhando os mapas do atlas mundial da família. Aos 5 anos, era capaz de dizer o nome de qualquer lugar do mundo a partir de uma descrição de sua localização geográfica (“Qual é a cidade litorânea do Brasil que fica mais ao norte?”). Como seus pais suspeitavam, Joseph é brilhante. Ele, além disso, tem Transtorno do Espectro Autista.
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      Seth, 9 anos de idade, estava um dia jogando videogame na sala da família enquanto a mãe zanzava pela casa, fazendo uma arrumação porque logo iam chegar visitas. Quando ela subiu numa escada no meio da sala para trocar uma lâmpada, perdeu o equilíbrio e caiu de costas. Enquanto estava deitada no chão tentando recuperar o fôlego, Seth resolveu ir até a cozinha pegar alguma coisa para comer, e no trajeto esticou um pouco mais a perna para poder passar por cima dela e disse: “Oi, mãe”. Seth tem Transtorno do Espectro Autista.
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      Clint vai fazer 30 anos em breve. Formou-se engenheiro, mora num apartamento num bom bairro da cidade, comprou há pouco tempo um carro usado e adora ir ao cinema. Mas está preocupado porque tem dificuldade para arrumar um emprego e mantê-lo. Em várias ocasiões, deixou seus chefes frustrados com seu ritmo de trabalho muito lento e sua dificuldade em se relacionar com os colegas.


      Clint fica empacado nos detalhes e acha difícil definir metas que o levem à conclusão de seus projetos. Depois que terminou um trabalho temporário, limpando quartos de hotel em um resort de esqui, nas entrevistas com possíveis empregadores, ele relatava que havia sido “liberado”, sem perceber que esse termo, para a maioria das pessoas, significa ser “demitido”. Depois de alguns meses sem arranjar emprego, foi a uma consulta com um conselheiro vocacional, que sugeriu que fizesse uma avaliação psicológica. Os testes revelaram que Clint tem Transtorno do Espectro Autista, algo que nunca havia sido diagnosticado até então.

    


    [image: ]


    
      Lauren é uma adolescente com aparência de modelo. Apesar de toda a sua beleza, não tem amigos, e tampouco parece muito interessada em tê-los. Aos 17 anos, ainda gosta de bonecas Barbie e coleciona todo novo modelo que é lançado. Na escola, muitas vezes parece abstraída em devaneios; quando o professor propõe alguma atividade à classe, não reage de acordo, fica só sentada, sorrindo, e de vez em quando conversa baixinho com ela mesma. Apesar de sua aparente falta de atenção, sempre tira nota máxima e é excelente em matemática e física. Quando os colegas a cumprimentam nos corredores, ela às vezes nem percebe, e outras vezes olha para outro lado e murmura um rápido “Oi”. Agora, a psicóloga da escola comunicou aos pais de Lauren que ela pode ter Transtorno do Espectro Autista.

    


    Joseph, Seth, Clint e Lauren têm o que é chamado de Transtorno do Espectro Autista, ou TEA [em inglês, Autism Spectrum Disorder, ou ASD]. Se seu filho se parece com eles de algum jeito, você pode também ter ouvido rótulos como “autismo de alto desempenho”, “síndrome de Asperger”, “transtorno invasivo do desenvolvimento” ou “transtorno global do desenvolvimento” [frequentemente abreviado como PDD, de Pervasive Developmental Disorder]. E você provavelmente terá várias perguntas: O que é TEA? Quais são as causas do TEA? Como é possível que meu filho, uma criança tão singular e interessante, que tem tantas aptidões, pode ter também esses desafios? O que será que o futuro reserva ao meu filho e a nós? Este livro irá responder a essas e a muitas outras questões.


    Neste capítulo, vamos definir alguns termos importantes para ajudar você a decidir se este livro é relevante para você e se pode ajudar as pessoas na sua vida que tenham aptidões e desafios similares. Também vamos falar sobre o que se sabe a respeito de quem tem esses transtornos e sobre o que o futuro pode reservar a essas crianças e suas famílias.


    A palavra autismo foi cunhada a partir do termo grego autos, que significa “próprio”. Foi usada pela primeira vez em 1943 por Leo Kanner, para descrever um conjunto específico de comportamentos. Leo Kanner era psiquiatra infantil na Universidade Johns Hopkins, em Baltimore. Em seu trabalho pioneiro, descreveu 11 crianças que mostravam pouco interesse pelas demais pessoas, insistiam em certas rotinas e exibiam movimentos corporais incomuns, como chacoalhar as mãos em movimentos repetitivos ao lado do corpo. Muitas dessas crianças eram capazes de falar, algumas sabiam dizer os nomes das coisas de seu ambiente, outras eram capazes de contar ou dizer as letras do alfabeto, e outras ainda conseguiam recitar livros inteiros de cor, palavra por palavra. No entanto, raramente usavam a fala para se comunicar. As crianças tinham uma variedade de problemas de aprendizagem, além de apresentarem comportamentos incomuns.


    Por muitos anos, após a descrição inicial do Dr. Kanner, somente recebiam diagnóstico de autismo aquelas crianças cujo comportamento era muito similar no tipo e na severidade ao daquelas crianças dos casos originais. Aos poucos, porém, começamos a reconhecer que o autismo tem uma ampla variedade de faces e pode ser encontrado também em crianças com boas aptidões de comunicação, dotadas de inteligência normal, que têm poucos problemas de aprendizagem e exibem versões mais brandas dos comportamentos que o Dr. Kanner descreveu. Essas crianças são chamadas de indivíduos de alto desempenho, um termo que tem sido definido de várias maneiras, mas geralmente significa ter inteligência normal e um domínio da linguagem relativamente bom.


    Sabemos agora que o autismo não é uma condição com uma definição restrita, e sim um espectro de severidade variável, que vai desde o quadro clássico descrito por Leo Kanner até variantes mais leves, associadas a boas aptidões de linguagem e cognitivas (de pensamento). É por essa razão que usamos agora o termo Transtorno do Espectro Autista (ou TEA). O assunto deste livro situa-se no extremo de alto desempenho desse espectro.


    Boas aptidões de linguagem e cognitivas significa que muitas crianças com TEA, como Joseph e Lauren, costumam ir bem na escola e tendem a se dar bem com adultos. Mas em outros aspectos, os comportamentos incomuns de Joseph tornam a vida um desafio. Os intensos interesses de Joseph muitas vezes perturbam as atividades familiares; é comum que seus pais não consigam convencê-lo a deixar de lado seus projetos de ciências para usar o banheiro ou para vir jantar com eles. Em uma recente viagem à Disney, ele insistiu em levar seu globo, que teve que ser transportado num carrinho de bebê durante todo o passeio. O tom professoral da fala de Joseph faz com que ele se destaque dos colegas, que se divertem provocando-o e raramente aceitam o convite para ir à sua casa brincar. Joseph começou a fazer comentários negativos a seu respeito (“Ninguém gosta de mim”), e seus pais começaram a se preocupar com uma possível depressão. Lauren, por outro lado, não parece se importar com o fato de praticamente não ter amigos, mas os pais se preocupam com seu isolamento e com o fato de ela estar deixando de ter vida social. Um garoto a convidou para o baile de formatura, e a mãe comprou um vestido para ela, mas Lauren não quis ir; a mãe passou a noite do baile de formatura preocupada, questionando se sua filha algum dia faria algum amigo. Clint com certeza tem inteligência suficiente para ser bem-sucedido, mas a sua falta de jeito no convívio social e seus comentários inadequados com os colegas (“É muito ruim que você tenha rompido com seu namorado, mas estamos aqui para trabalhar, não para conversar”) fizeram com que nunca conseguisse manter um emprego por mais de algumas semanas. Ele também só consegue empregos menores. Apesar de formado em engenharia, Clint até agora só conseguiu cargos variados em trabalhos braçais ou como balconista. Seth ilustra outro problema que algumas pessoas com TEA de alto desempenho têm: a dificuldade de ler as emoções das outras pessoas e entender o que é empatia. Até o filho dela receber o diagnóstico de TEA, a mãe de Seth estava convencida de que a dificuldade de seu filho em reagir de modo adequado aos outros e aos sentimentos deles tinha origem em algo que ela tivesse feito. Quando era mais jovem, Seth falava tão alto e se comportava de um jeito tão fora do comum em restaurantes (por exemplo, pegando qualquer comida que achasse atraente do prato de outros clientes) que, às vezes, a família era convidada a se retirar. A mãe de Seth lembra de uma vez em que estava conversando com uma vizinha, cuja filha era cadeirante, a respeito das restrições que os filhos das duas colocavam a suas famílias. A vizinha fez uma lista de várias coisas que a família dela era impedida de fazer, como saírem juntos para percorrer uma trilha, por exemplo, e então perguntou admirada: “Mas o que é que vocês não podem fazer?”. E a mãe de Seth, pega de surpresa, disse: “Bem, nós não podemos fazer nada! O comportamento de Seth em público é tão ativo e tão difícil, e ao mesmo tempo ele tem uma aparência tão normal, que todos ficam olhando feio para nós. Simplesmente fica difícil sair, sobretudo para os irmãos de Seth”.


    Essas condições podem ser estressantes não só para os indivíduos que as têm, mas também para suas famílias. Mais ou menos na mesma época em que os cientistas começaram a perceber que o autismo era um transtorno que abrangia todo um espectro e que possuía também formas de alto desempenho, a Dra. Lorna Wing, uma eminente pesquisadora britânica do Instituto de Psiquiatria de Londres, trouxe à atenção do mundo algo chamado Síndrome de Asperger. O Dr. Hans Asperger, pediatra austríaco, foi o primeiro a descrever crianças com essa condição, em 1944; ao que parece, sem ter nenhum conhecimento do trabalho de Leo Kanner. Como o trabalho de Asperger foi redigido em alemão e publicado durante a Segunda Guerra Mundial, não foi lido por muita gente. Até 1981, quando foi publicado o trabalho da doutora Wing, a condição permaneceu praticamente desconhecida nos Estados Unidos e em outros países de fala não germânica. Em seu trabalho, a doutora Wing faz um resumo da publicação original de Asperger, mas ressalta também as similaridades entre a Síndrome de Asperger e o autismo, levantando pela primeira vez a questão que permanece entre nós até hoje: a Síndrome de Asperger e o autismo de alto desempenho são o mesmo distúrbio ou são coisas distintas?


    A Síndrome de Asperger foi incluída pela primeira vez em 1994 no manual que os médicos utilizam para diagnósticos psiquiátricos, o Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, ou DSM [“Manual Diagnóstico e Estatístico de Distúrbios Mentais”]. As pessoas começaram a receber diagnóstico de Síndrome de Asperger pouco depois, e logo se tornou uma escolha popular para descrever indivíduos que apresentavam formas brandas de TEA e tinham boas aptidões de linguagem e cognitivas.


    A questão de definir se o Asperger é diferente do autismo não está resolvida, e muitos pesquisadores realizaram estudos para tentar responder a essa pergunta. Pelos 20 anos seguintes, foram levadas adiante dezenas de investigações e acumulou-se bastante material de pesquisa indicando que, na realidade, não havia praticamente diferenças confiáveis entre a Síndrome de Asperger e o autismo de alto desempenho. Pessoas com essas síndromes compartilham os mesmos desafios e as mesmas aptidões em seu perfil de aprendizagem. Requerem os mesmos tratamentos, reagem igualmente àquelas intervenções e têm resultados similares mais tarde na vida. Seus cérebros parecem similares nos estudos de neuroimagem. E, talvez o mais revelador, a Síndrome de Asperger e o autismo parecem ter as mesmas causas. É comum que famílias que têm duas crianças no espectro tenham uma com Síndrome de Asperger e outra com autismo. Mesmo entre pares de gêmeos idênticos, que compartilham exatamente o mesmo perfil genético, um pode ser diagnosticado com Síndrome de Asperger e o outro com autismo. Cada vez mais parecia, tanto aos pesquisadores quanto aos clínicos, que o autismo de alto desempenho e a Síndrome de Asperger eram dois nomes para a mesma condição. Portanto, quando o manual usado por todos os psiquiatras e psicólogos para a elaboração de diagnósticos clínicos foi revisado em 2013 (e abreviado para DSM-5), a Síndrome de Asperger e o autismo de alto desempenho foram reunidos em um único diagnóstico chamado de Transtorno do Espectro Autista (TEA). Crianças que previamente tivessem atendido a critérios tanto de Síndrome de Asperger quanto de autismo de alto desempenho iriam agora atender aos critérios necessários para o diagnóstico de TEA. O Capítulo 2 traz mais detalhes sobre procedimentos diagnósticos, as mudanças recentes na mais nova versão do DSM e como elas podem afetar seu filho e você. O que é importante que os pais saibam é que quaisquer que sejam os nomes atribuídos a essas condições (autismo de alto desempenho, Síndrome de Asperger, TEA, ou o mais genérico transtorno global do desenvolvimento, em inglês pervasive developmental disorder, ou PDD), elas apresentam muitas das mesmas aptidões e desafios, e tratamentos similares irão ajudar indivíduos que tenham recebido algum desses diagnósticos. A orientação prática deste livro irá ajudar aqueles que tenham quaisquer desses diagnósticos. Ao longo dos capítulos, usaremos o termo Transtorno do Espectro Autista, ou simplesmente TEA, para nos referirmos a todas essas condições.


    QUAL É O ASPECTO GERAL DO TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA DE ALTO DESEMPENHO?


    Ninguém apresenta todos os traços que caracterizam o TEA; alguns indivíduos exibem menos aspectos que outros. Da mesma maneira que não há duas pessoas sem TEA absolutamente iguais, mesmo que sejam gêmeos idênticos, tampouco há dois indivíduos com TEA que se comportem exatamente do mesmo jeito. Mas esses últimos terão todos eles algumas dificuldades para interagir socialmente e se comunicar com outras pessoas e mostrarão alguns comportamentos inadequados ou repetitivos.


    [image: ] Problemas de interação social e comunicação


    O aspecto central do TEA é a dificuldade de interagir socialmente e de se comunicar com os outros. Os desafios nessa área têm um âmbito bem abrangente. Um grave comprometimento da socialização, característico das formas mais clássicas de autismo, como o afastamento social e o isolamento das outras pessoas, raramente aparece em crianças de alto desempenho como as destacadas neste livro, mas mesmo assim existem dificuldades. Algumas crianças, como Lauren, reagem se outras pessoas se aproximam delas. Outros indivíduos se interessam por pessoas e apreciam sua companhia; podem até querer entrar em algum grupo e fazer amizades. No entanto, sua capacidade de serem bem-sucedidos nisso é limitada por sua dificuldade em saber o que fazer ou dizer nas situações de convívio social, e podem se mostrar desajeitados e inseguros nessas interações. Podem também dar a impressão de que não estão interessados na pessoa com a qual conversam, já que não seguem as “regras” de interação social. A maioria de nós sabe naturalmente que deve olhar para a pessoa com quem fala, além de sorrir e assentir de vez em quando, para indicar que está prestando atenção. Pessoas com TEA, no entanto, não parecem ligar para essas regras subentendidas do relacionamento social. Às vezes, seu comportamento em público pode parecer inadequado ou embaraçoso quando elas, além de não usarem essas pistas sociais, violam convenções explícitas, como a de evitar fazer perguntas muito pessoais ou a de guardar algumas opiniões para si mesmas. Mesmo que seja verdade que os braços do seu vizinho pareçam duas “salsichas enormes”, é sempre melhor não expressar isso, guardar para si.


    As pessoas com TEA muitas vezes parecem não compreender os sentimentos ou os pontos de vista dos outros, o que dificulta ainda mais suas interações. Essas aptidões, que são naturais para o resto de nós, com frequência são proteladas ou não se desenvolvem plenamente à medida que a criança fica mais velha. O surgimento e o desenvolvimento de empatia têm início já na infância, quando as crianças novas passam a mostrar interesse e a se preocupar com os sentimentos dos outros. Não é incomum em uma creche ver bebês desatando a chorar em solidariedade a outro bebê que esteja chorando; ou então ver uma criança de 3 anos levar um brinquedo a uma criança que esteja chorando ou chamar um adulto para socorrê-la, numa tentativa de confortá-la. Crianças de pré-escola ficam fascinadas com as emoções das outras, e muitas vezes comentam que seus amigos ficaram com raiva ou tristes. Nas suas brincadeiras de faz de conta, crianças novas montam cenas nas quais os personagens estão doentes ou zangados, num esforço para entender esses estados e aprender a lidar com eles.


    Em contraste com isso, muitas crianças com TEA têm uma dificuldade básica para compreender as emoções dos outros (e muitas vezes também as próprias). Como a mãe de Seth pôde muito bem comprovar, algumas crianças com TEA, mas não todas, não percebem quando os pais, os irmãos ou outras crianças se machucam, ou estão doentes ou tristes. E, mesmo quando conseguem perceber, é raro que procurem confortá-las. Ou então podem também interpretar muito mal os sentimentos dos outros.


    Um menino caiu na risada depois que o pai rolou pela escada e rompeu os ligamentos do tornozelo. Quando a mãe, horrorizada, perguntou por que ele estava rindo, o menino explicou: “É que o pai está pulando pela sala e fazendo um monte de caretas engraçadas, parece um palhaço”. Clint descreveu uma interação com uma colega de trabalho que havia feito “uma cara estranha” depois de ele contar uma piada. Ele não pensou mais nisso, até ver mais tarde uma foto de uma mulher exatamente com aquela mesma expressão facial. Ele mostrou a foto à mãe e perguntou que sentimento a mulher da foto estaria expressando. A mãe disse: “Ela está ofendida, eu acho”. Clint desde então se sentiu mal por ter insultado sua colega, mas comentou: “Se alguém insinua alguma coisa por meio do rosto ou do corpo, em vez de ser direto, eu simplesmente não posso adivinhar o que é”.


    Embora a maioria das crianças com TEA estabeleça relacionamentos dinâmicos, amorosos e vínculos seguros com os pais, com os irmãos e com adultos compreensivos, a maioria dos indivíduos com TEA, senão todos, experimenta dificuldades para se relacionar com os pares da sua idade. Algumas crianças sofrem provocações ou bullying, outras são ignoradas pelos demais e outras ainda, como Lauren, parecem passar muito bem não tendo amigos.


    Alguns fazem amizades que se estabelecem em torno de interesses compartilhados (como videogames). Muitas crianças com TEA relatam se sentir sozinhas e socialmente isoladas em razão dessas dificuldades com seus pares. Elas se magoam com as provocações que sofrem e costumam não ter consciência de seu comportamento ou das suas reações sociais incomuns, que podem estar contribuindo para a situação. No final da infância ou na adolescência, podem ficar dolorosamente cientes de suas diferenças em relação aos outros e de sua incapacidade de compreender os fundamentos da interação, que os outros captam naturalmente.


    Uma adolescente declarou: “Sei que deveria olhar as pessoas nos olhos, meus pais vivem me lembrando, mas isso não me ajuda a entender os outros, então simplesmente não faço”. É uma situação que pode levar a uma baixa autoestima e a uma autoconfiança reduzida e, num círculo vicioso, perpetuar os problemas. À medida que a criança perde a esperança de ter uma socialização bem-sucedida, ela desiste de tentar interagir com os outros. Isso só serve para aumentar o isolamento social e agravar ainda mais sua falta de jeito ou seu comportamento social evidentemente inadequado. Nos casos mais extremos, esse ciclo pode induzir sérios surtos de depressão que exijam tratamento. Felizmente, como veremos adiante no livro, crianças com TEA são capazes de aprender a interagir socialmente e também a interpretar as emoções das outras pessoas. Com treinamento em habilidades sociais, a maioria das crianças, senão todas, têm melhoras significativas, e muitas seguem adiante e constroem relacionamentos gratificantes e bem-sucedidos com seus pares e com os outros.


    O TEA também envolve problemas de comunicação. Um aspecto destacado do autismo clássico, pelo menos na mente de muitas pessoas, é a incapacidade de falar ou atrasos muito significativos na fala. O que é menos considerado é que mesmo indivíduos com autismo de alto desempenho experimentam dificuldades de comunicação.


    E esta acaba sendo uma das peças mais confusas do quebra-cabeça do diagnóstico, e muitas vezes leva a um diagnóstico equivocado quando a criança é mais nova. Talvez, em algum ponto da vida de seu filho, você tenha sido alertado de que o autismo era uma possibilidade a considerar, para vê-la depois “descartada”, ou ser informado que seu filho não tem autismo porque fala muito bem. Hoje, porém, é certo que algumas crianças no espectro têm aptidões muito boas de linguagem. Algumas mostram um atraso inicial e só começam a falar mais tarde, mas logo acertam o passo e falam com fluência e de maneira articulada. Um número menor de crianças, mas que não é insignificante, desenvolve a fala no tempo esperado ou mesmo antes, e os pais podem em princípio acreditar que o filho é superdotado, com base em suas aptidões precoces de linguagem. No entanto, quase sempre há diferenças na maneira de utilizar a linguagem, particularmente em contextos sociais, e elas podem causar problemas. A criança, o adolescente ou o adulto com TEA pode ser capaz de manter uma conversação, mas falando sem parar e sem dar aos outros a oportunidade de dizer alguma coisa. A fala pedante e excessivamente formal que Joseph utiliza é comum. Aos 7 anos de idade, Joseph começa várias frases do jeito que um professor faria, dizendo, por exemplo: “Na realidade…” ou “Eu penso que…”. Ele tem um vocabulário vasto e adora usar palavras pouco frequentes – e quanto maiores, melhor. Quando lhe perguntaram qual era sua cor favorita, apontou para um balão amarelo e disse, com um sorriso: chartreuse.


    Clint, por sua vez, gosta de definir termos que não exigiriam definição. Ele não demora a revelar às pessoas que é autista, e se apressa em acrescentar que “Autista é o adjetivo correspondente ao substantivo autismo”, como se só fôssemos descobrir o que a palavra significa a partir da sua explicação. Embora não haja, tecnicamente, nada de errado em enunciar as coisas tão formalmente, isso sem dúvida faz com que Clint e Joseph se destaquem de seus pares, o que com frequência os torna alvo de provocações. A mãe de Joseph compara esse padrão de fala ao de alguém que fale inglês como segunda língua: as outras pessoas são capazes de entender o que ele quer dizer, mas a maneira como ele constrói até mesmo as frases mais simples dá a impressão de que o inglês não é sua língua nativa.


    Outro desafio de comunicação para crianças com TEA é sua interpretação literal daquilo que é dito. Todos nós sabemos que em muitas ocasiões aquilo que dizemos não é bem o que estamos querendo dizer. Quando a mãe de Seth comentou, com evidente sarcasmo, que ele, ao insistir em jogar videogame e ignorar o pedido dela para que arrumasse seu quarto, “estava fazendo uma coisa muito importante”, ele concordou com a mãe e continuou jogando. Não conseguiu perceber a frustração dela, evidente no seu tom de voz e na sua expressão facial, e tampouco notou a contradição entre a declaração dela e o contexto. Outro menino, quando alguém ligou para seu telefone fixo e perguntou se a mãe estava em casa, respondeu “Sim, está” e desligou. Ou seja, interpretou a pergunta literalmente, em vez de compreender que era uma maneira educada e indireta de pedir que ele fosse chamá-la.


    Há ainda outra diferença de comunicação comum em pessoas com TEA, que é como elas falam. Crianças com esses distúrbios podem falar muito alto ou, ao contrário, baixo demais para serem ouvidas. As palavras podem sair de sua boca em uma velocidade espantosa ou, ao contrário, se arrastar como se fossem uma gravação tocada em rotação lenta. A fala delas pode ter ainda um ritmo incomum, com ênfase nas palavras que normalmente não deveriam ser enfatizadas na frase; por exemplo, elevando o final de uma frase afirmativa como se fosse uma pergunta, ou falando sem nenhuma inflexão de tom, com um discurso plano, monótono. Podem também reduzir o número de pausas que costumamos fazer naturalmente entre uma frase e outra do discurso, e falar tudo emendado e corrido. Ou respirar em lugares pouco usuais da fala, como na metade de uma palavra ou antes de concluir a frase. Geralmente as crianças com TEA não têm noção do quanto soam diferentes das demais. Do mesmo modo que os desafios de socialização, os de comunicação podem ser corrigidos com intervenções que ponham foco nas aptidões de conversação.


    [image: ] Interesses incomuns e comportamentos repetitivos ou ritualizados


    A segunda área na qual os autistas de alto desempenho se diferem é em termos de comportamentos repetitivos ou ritualizados. É provável que você já tenha notado que seu filho consegue desempenhar uma gama de atividades de maneira relativamente focada e que ele consegue fazer a mesma coisa várias vezes sem se entediar. Ele pode ter interesses muito específicos, que beirem a obsessão. Essas crianças têm os mesmos passatempos favoritos que muitas outras costumam ter – computadores, videogames, dinossauros, astronomia –, mas se dedicam a eles excluindo quase todo o resto. Muitos pais relatam que o filho fica horas no computador, que não para nem para ir ao banheiro, para comer ou dormir, a não ser quando pressionado e, mesmo assim, com muita relutância. A intensidade dos interesses da criança parece estranha aos outros, e pode contribuir para o seu isolamento social; o mesmo vale para a escolha de seus interesses. Poucas crianças (ou adultos) que não estejam no espectro do autismo apreciam as complexidades do mercado de ações, da astronomia, dos sistemas de sprinklers ou da classificação botânica, mas são coisas assim que crianças com TEA tendem a preferir. Seus interesses costumam girar em torno de tópicos que permitam acumular grande volume de fatos e informações. Às vezes, essas crianças também montam coleções pouco comuns. Uma adolescente com TEA guardava o pequeno adesivo de toda banana e maçã que já havia comido na vida, dentro de um precioso livro de recortes que carregava com ela por todo lado.


    O que muita gente acha ainda mais intrigante a respeito de crianças com TEA é que, apesar de gastarem tanto tempo com esses interesses, muitas vezes elas não têm um conhecimento de seus assuntos favoritos que seja parecido ao do senso comum. Concentram-se nos detalhes, mas muitas vezes são incapazes de ver o “quadro geral”. Um jovem com TEA tinha muito interesse em aspiradores de pó. Sabia tudo o que era possível saber a respeito de aspiradores: o preço, a cor, o quanto exigiam de manutenção e o número e os tipos de acessórios para cada marca do mercado. Ele identificou corretamente o meu, dizendo que era “bronze com acabamento em marrom chocolate” e que tinha dois acessórios, um do tipo mangueira e outro com uma escova acoplada. Explicou-me que exigia bastante manutenção, pois a maior parte de suas peças internas era de plástico, e não de metal (e, de fato, ele não parece funcionar muito bem!). Mas, quando pedi a ele uma sugestão para trocar o aparelho por outro de uma marca melhor, o garoto pareceu agitado e acabou aconselhando que eu comprasse um Royal, justificando sua escolha pelo fato de ser um modelo que tinha uma bolsa azul. Como muitos indivíduos com TEA, ele parecia incapaz de distinguir os detalhes importantes dos irrelevantes, e de avaliar a importância da multiplicidade de detalhes que havia memorizado. Se o seu filho tem TEA, talvez você note que ele tem o mesmo problema com o pensamento em geral, mostrando excelente memória para fatos, mas maior dificuldade para compreender conceitos abstratos e usar o senso comum. Se você dá ao seu filho uma regra, ele pode achar difícil generalizá-la e adequá-la a uma situação um pouco diferente. Pode querer resolver os problemas toda vez exatamente do mesmo jeito, e pode ficar muito frustrado se você tenta ajudá-lo a encontrar novas soluções ou outras maneiras de fazer as coisas. A dificuldade de ver as relações entre informações diversas, de identificar padrões ou temas centrais e de descobrir o que as coisas realmente significam torna a aprendizagem algo desafiador para crianças com TEA, como discutiremos no Capítulo 7.


    Muitas crianças com TEA não só se envolvem em comportamentos repetitivos como também fazem uso de linguagem repetitiva. Por exemplo, algumas crianças memorizam coisas que as outras pessoas dizem (ou frases ou diálogos de vídeos e livros), e então incorporam isso à própria fala. Essa fala memorizada é chamada de ecolalia tardia e, apesar de idiossincrática, na verdade indica que a criança tem uma memória verbal bem desenvolvida. Às vezes, as frases que são repetidas são usadas num contexto adequado e fazem sentido, como quando Joseph exclamou: “Ah, não, esse é o meu pior pesadelo!” (uma fala de um filme da Disney), depois de derramar leite num dos seus adorados mapas.


    Em outros momentos, o vínculo entre a frase e o contexto é impreciso. A mãe de Seth relatou que, quando ele era bem novo, dizia “Ele é um homem feliz bem ali” toda vez que punha ou tirava um chapéu. Durante anos, ela e o pai de Seth ficaram sem ter ideia de onde vinha esse comentário ou o que queria dizer. Então, um dia aconteceu de estarem assistindo a um vídeo antigo de golfe que haviam gravado anos antes. Ficaram espantados ao ver um dos jogadores conseguir colocar a bola no buraco na primeira tacada, e então dar um toque no quepe, se dirigir ao público e anunciar: “Ele é um homem feliz bem ali”. Seth havia associado a frase a chapéus, e as duas coisas ficaram ligadas na sua mente, embora a frase fizesse pouco sentido para os outros e não o ajudasse a comunicar suas carências ou necessidades.


    [image: ] As aptidões que acompanham os desafios


    Ter TEA traz desafios, mas também propicia várias aptidões. Neste livro, concentramo-nos em ambos os aspectos do TEA e ajudamos os pais a aprenderem a minimizar os desafios e potencializar as aptidões de seu filho. Desse modo, as pessoas com TEA podem chegar a ser membros felizes e bem-sucedidos da sociedade, com vidas gratificantes e que façam sentido. O TEA está associado a muitos dons, talentos e inclinações especiais, que acompanham os desafios e tornam seu filho uma pessoa muito única e interessante. Muitas crianças e adolescentes com TEA têm excelente memória. Lembram de detalhes das viagens da família, trajetos pela sua cidade ou listas de palavras, sem esforço.


    Muitas também se destacam na leitura. Como Joseph, são capazes de aprender a ler sozinhas muito cedo e, mais tarde, podem ler palavras em voz alta e soletrá-las, bem antes de chegarem à série em que se exigiria isso. Outras são muito avançadas em habilidades visuoespaciais, montam quebra-cabeças complexos, leem mapas ou lidam com equipamentos eletrônicos bem melhor que seus colegas. Vamos discutir aqui maneiras de aplicar os interesses específicos de seu filho ao “mundo real”, de modo que suas incríveis aptidões de se concentrar, memorizar e passar longas horas focado em um assunto se tornem aptidões de valor inestimável. Você deve ter ouvido falar da Dra. Temple Grandin, professora de ciência animal da Universidade do Colorado, que tem TEA. Ela combinou um forte interesse por animais com as suas aptidões visuoespaciais e revolucionou o projeto de abatedouros animais, a fim de humanizá-los e torná-los também mais eficientes. Transformou-se em uma especialista internacional no assunto, e dá palestras ao redor do mundo. Para carreiras que dependam de uma ênfase nos detalhes, como administração de bibliotecas, engenharia ou ciência da computação, ter TEA pode ser uma vantagem. Seu filho pensa, enxerga o mundo, processa informação e tem um estilo de personalidade que é diferente, mas não inferior. Porém, algumas grandes aptidões vêm acompanhadas de desafios. E o nosso desafio é aproveitar essas aptidões e usá-las para superar os obstáculos que surgirem pelo caminho. O Capítulo 5 oferece sugestões práticas para enfrentar esse desafio.


    O QUE TEMOS PELA FRENTE?


    A combinação de desafios e talentos que vemos em crianças com TEA dispara o medo no coração de muitos pais. O que irá prevalecer, as deficiências da criança ou suas aptidões? O que você pode fazer para garantir que seu filho não acabe desassistido pelo fato de não ter necessidades tão extremas quanto as das crianças com autismo severo? Quais são as chances de seu filho ir para a faculdade, arrumar um bom emprego e casar? Quando uma criança demonstra tal mistura de desafios e aptidões, costuma ser difícil prever o que o futuro lhe reserva. E, claro, saber o que há pela frente é uma das primeiras questões levantadas pelos pais.


    Vemos uma tremenda variação nos indivíduos com TEA à medida que crescem. Alguns vão para a faculdade, têm carreiras bem-
sucedidas e formam laços de amizade duradouros, enquanto outros continuam a viver com os membros da família e conseguem apenas subempregos em ocupações que não aproveitam sua inteligência e seus talentos especiais. Adultos com TEA, como Temple Grandin e Liane Willey, escreveram livros que mostram de maneira eloquente a superação de antigos desafios e uma adaptação bem-sucedida à sociedade. Muitas pessoas, porém, continuam tendo uma série de dificuldades remanescentes no âmbito da socialização e da comunicação, e os índices de adultos com TEA que possuem uma vida independente e um emprego formal em tempo integral são mais baixos do que gostaríamos de ver.


    Nossa capacidade de prever o futuro para crianças com TEA ainda é limitada. Embora estejamos começando a compreender a ampla gama de possibilidades, ainda não sabemos como combinar características precoces específicas com resultados posteriores. As pesquisas que já foram feitas até o momento não são tão úteis quanto poderíamos esperar, pois os participantes desses estudos eram diagnosticados como tendo autismo do tipo clássico na infância, ou foram diagnosticados só mais tarde na vida (já que o campo de estudos em autismo, até recentemente, não costumava considerar a existência de formas de TEA de alto desempenho) e, portanto, não receberam os tratamentos que hoje acreditamos serem muito úteis.


    O Dr. Kanner previu que os resultados para pessoas com autismo poderiam melhorar no futuro à medida que o transtorno se tornasse mais conhecido e fossem desenvolvidos novos tratamentos – assim como temos visto com o transtorno bipolar e com outras condições que antes tinham um prognóstico negativo. Na realidade, estudos recentes têm constatado que resultados ruins, como a internação, são raros hoje em dia. À medida que os indivíduos com TEA são diagnosticados cedo e recebem tratamentos adequados e eficientes, a expectativa é que a taxa de melhores resultados, incluindo carreiras satisfatórias e uma vida independente, continue a crescer. Nesta seção, faremos uma breve descrição do que sabemos até agora a respeito de como o TEA se desdobra e o que pode acontecer na fase adulta.


    Há muito mais a ser visto sobre esse tópico no Capítulo 9. Assim como em muitas condições que começam na infância, tanto os desafios como os triunfos do TEA mudam ao longo do tempo de vida de uma pessoa. Os sintomas começam na infância, aumentam durante alguns anos, geralmente têm um pico no período da pré-escola, e então começam a se estabilizar nos anos escolares. Praticamente todos que têm TEA melhoram com o tempo e a idade. Com o tempo, as crianças aprendem a se expressar por meio da linguagem e a compreendê-la melhor. Vão ficando mais interessadas em contatos sociais e ganham aptidões, como a de manter uma conversação e usar o contato visual de maneira apropriada. Ainda assim, a maioria das crianças continua se qualificando para um diagnóstico de TEA na adolescência e na fase adulta.


    Uma pesquisa recente investigou com que frequência indivíduos se “recuperavam” do TEA (isto é, atendiam aos critérios para um diagnóstico de TEA em certo ponto de suas vidas, mas deixavam de apresentar o diagnóstico à medida que ficavam mais velhos). Examinando diferentes estudos, relatou-se que entre 3% e 25% das crianças, conforme cresciam, não mais apresentavam seu diagnóstico e entravam numa faixa normal de habilidades cognitivas, adaptativas e sociais. Embora a maior parte dos indivíduos continue a satisfazer os critérios para o diagnóstico de TEA, muitos deles demonstram melhoras significativas em comportamento social e aptidões de comunicação ao longo do tempo. Mesmo assim, muitos adultos com TEA de alto desempenho admitem que ainda se sentem de algum modo embaraçados ou inseguros quando falam e interagem com os outros; sua fala muitas vezes ainda é muito formal; e ainda têm problemas em saber o quanto devem dizer ou quando é que devem parar de falar.


    A Dra. Patricia Howlin, psicóloga do Reino Unido com vastos estudos sobre os desfechos na vida adulta para indivíduos com TEA, conclui que, embora alguns indivíduos possam ter sucesso como adultos, essas conquistas dependem dos sistemas de apoio disponíveis (pais, programas de intervenção, adaptações educacionais), assim como de suas características e capacidades pessoais.


    Ela descreveu de que maneira a pressão para se adaptar a uma cultura com valores muito diferentes pode ocorrer a um custo muito alto, trazendo estresse, ansiedade e depressão. Mesmo quando adultos com TEA conseguem feitos importantes, como formar-se em alguma faculdade e se firmar numa carreira, às vezes têm problemas para manter uma vida independente. A mãe de Seth resume tanto suas esperanças quanto seus medos quando diz: “Aposto que vai se tornar um astrofísico, mas eu talvez tenha ainda que vesti-lo e levá-lo de carro até o trabalho”.


    OBTER APOIO SOCIAL PARA VOCÊ


    Enquanto você procura respostas sobre como e por que seu filho é tão diferente, talvez se sinta sozinho. Pode ter passado anos achando que ninguém mais tem um filho como o seu. Talvez nunca tivesse ouvido falar de TEA até seu médico ou outra pessoa tocar no assunto. Na realidade, você não está tão sozinho quanto possa se sentir agora.


    A mais recente estimativa de prevalência divulgada pelos Centros para Controle e Prevenção de Doenças [Centers for Disease Control and Prevention, CDC], realizada em 2014, revelou que uma em cada 68 crianças nos Estados Unidos (ou 1,5% da população) são diagnosticados com TEA. Esses números têm crescido ao longo das últimas décadas. Há 30 anos, a nossa estimativa era que apenas de dois a quatro em cada 10 mil indivíduos tivessem uma condição relacionada ao autismo e, há apenas 10 anos, a taxa publicada era de 1 em 250.


    No estudo dos CDC de 2014, somente cerca de um terço dos indivíduos com TEA tinham o tipo de comprometimento intelectual e de aprendizagem do autismo clássico. Nada menos que dois terços das crianças estavam no extremo de alto desempenho do espectro do autismo, sem mostrar deficiências intelectuais. Isso sugere que crianças com autismo de alto desempenho são, na verdade, mais comuns do que as crianças com o autismo clássico.


    Se nós pensarmos que o TEA é hoje muito mais comum do que há uma década ou duas atrás, naturalmente surge uma questão: o autismo está aumentando de frequência? Será de fato mais comum do que costumava ser, ou os valores crescentes de prevalência refletem simplesmente melhores práticas de diagnóstico e uma maior consciência do extremo mais brando do espectro?


    Ainda não temos uma resposta para essas perguntas. Não há dúvida de que os critérios de diagnóstico mudaram ao longo dos anos para incluir formas mais leves de TEA, e que os profissionais hoje têm maior consciência e são mais bem treinados para fazer diagnósticos precisos – e tudo isso contribuiu para aumentar as taxas de prevalência. Outro fator que influenciou esse aumento foi a melhora nos serviços voltados para o TEA, constatada nos Estados Unidos e em outras partes do mundo nas três últimas décadas. Isso é importante, porque as taxas de prevalência são calculadas usando registros de órgãos de prestação de serviços. Poucos são os estudos de prevalência que vão diretamente às comunidades para avaliar todas as crianças e aferir quantas têm TEA. Em geral, os estudos de prevalência (como os realizados pelos CDC) fazem uma revisão dos registros de escolas e de órgãos da comunidade que atendem indivíduos com TEA. Portanto, se estamos fazendo um trabalho melhor em prover tratamentos para crianças com TEA, então um número maior delas terá registros nesses órgãos de serviços que são examinados –
e as taxas de prevalência irão aumentar. Somando-se a essas explicações, alguns cientistas também suspeitam que alguns fatores ambientais estejam aumentando o risco de TEA e contribuindo para maiores taxas de prevalência. Esse é um campo de pesquisa bastante promissor. Vamos falar mais a respeito desses estudos e suas descobertas no Capítulo 3.


    Todos os transtornos do espectro autista são muito mais comuns no sexo masculino do que no feminino; isso foi reconhecido tanto por Leo Kanner como por Hans Asperger, e desde então tem sido validado por numerosos estudos. O relatório dos CDC de 2014 informou que um em cada 42 meninos foi diagnosticado com TEA (mais de 2%), enquanto apenas uma em cada 189 meninas (ou cerca de 0,5%) foi afetada. Outro estudo mostrou que a taxa de recorrência (a probabilidade de que uma família que tem uma criança afetada venha a ter uma segunda) é substancialmente mais baixa para meninas do que para meninos, com apenas uma em dez irmãs menores desenvolvendo TEA, enquanto um em quatro irmãos menores correm esse risco. Na realidade, os meninos correm maior risco do que as garotas em quase todos os transtornos de desenvolvimento, comportamento e aprendizagem.


    A razão pela qual as meninas são afetadas com menor frequência que os meninos ainda não é exata. Como você lerá no Capítulo 3, o TEA parece ter múltiplas causas, e talvez mais de um fator necessite estar presente para o que transtorno se desenvolva. Já se especulou que há algo no fato de ser menina (talvez uma ambiente hormonal prénatal diferente ou padrões de organização cerebral relacionados com o sexo) que “protege” indivíduos do sexo feminino do TEA e de outros problemas de desenvolvimento. Com tais fatores de proteção presentes, o risco de desenvolver transtornos é mais baixo em meninas do que em meninos e pode requerer a presença de mais fatores causais.


    Neste primeiro capítulo, descrevemos o TEA de alto desempenho e como ele influencia a vida ou afeta crianças e suas famílias. Nosso objetivo, a essa altura, é auxiliá-lo a decidir se o diagnóstico de TEA pode ser relevante para a pessoa com quem você está preocupado, e se este livro pode ajudá-lo a encontrar as respostas que procura.


    O próximo capítulo irá explicar como os profissionais fazem o diagnóstico de TEA atualmente, que outras condições podem ser confundidas com o TEA e como as recentes mudanças nas práticas de diagnóstico podem afetar seu filho e você. Quanto mais você souber sobre o processo diagnóstico, mais você poderá ajudar seu filho a ser corretamente avaliado e, assim, ter o diagnóstico preciso.
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      Depois que ouviram as preocupações da psicóloga da escola a respeito do TEA, os pais de Lauren começaram a ler tudo o que caía em suas mãos a respeito da condição. O rótulo parecia se encaixar com Lauren em alguns pontos, particularmente no que se refere à sua falta de amigos e à sua dificuldade para olhar as pessoas nos olhos; mas outros aspectos, como usar uma linguagem rebuscada e formal demais, simplesmente não correspondiam à sua filha. A psicóloga da escola tinha uma forte impressão de que o diagnóstico de TEA explicaria as dificuldades de Lauren e disse que poderia ajudar a obter os serviços necessários, mas sugeriu que procurassem uma segunda opinião, e recomendou um experiente psiquiatra infantil local. A pedido do psiquiatra, os pais de Lauren conseguiram cópia dos registros médicos da filha com seu pediatra.


      Num relatório que havia sido feito após o check-up de Lauren aos 3 anos de idade, eles leram: “Esta menina, nascida prematura, está indo bem agora. É fisicamente bem-desenvolvida, esperta e alegre, embora seja descrita por seus pais como muito tímida e medrosa. Dedicamos algum tempo a avaliar seu desenvolvimento. Ela brincou sozinha durante toda a consulta e raramente olhou para os adultos. Tinha dificuldade para se concentrar nas tarefas… Lauren claramente tem algumas dificuldades para interagir, embora a maneira com que se relaciona provavelmente seja adequada à sua idade”. Os pais de Lauren ficaram surpresos ao ver que o médico havia notado, já lá atrás, o aspecto solitário de sua filha, e ficaram ambos confusos e frustrados com a conclusão. Por que isso não havia sido detectado mais cedo?
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      Aos 2 anos de idade, Seth ainda não falava e parecia indiferente aos seus irmãos e aos pais. Quando as pessoas chamavam seu nome ou falavam com ele, parecia não ouvir. Seus pais tinham certeza de que não era surdo, pois se animava toda vez que o portão automático da garagem era aberto, mesmo que estivesse nas partes mais afastadas da casa. Mas só para garantir, os pais de Seth fizeram um teste de audição. Os resultados foram perfeitamente normais, mas o otorrino perguntou se eles já haviam considerado o autismo como possibilidade.


      Este diagnóstico foi confirmado por um psicólogo infantil quando o menino tinha 3 anos. Seth foi imediatamente matriculado em uma pré-escola para educação especial de crianças com autismo. Logo começou a falar e fez progressos rápidos em todas as áreas, a ponto de ser capaz de entrar no jardim da infância numa classe convencional, recebendo apenas uma assistência mínima de uma auxiliar pedagógica. Quando começou a primeira série, os pais foram informados de que ele não tinha autismo, e sim algo chamado Síndrome de Asperger. Anos mais tarde, um psicólogo que trabalhava com Seth mencionou aos pais que estavam ocorrendo “grandes mudanças” no sistema de diagnóstico e que agora o menino atendia aos critérios de TEA. Quem tinha razão e por que os rótulos não paravam de mudar?

    


    Há vários caminhos a seguir pelo labirinto dos diagnósticos; alguns diretos, outros que desembocam em becos sem saída. Neste capítulo, vamos ajudar você a encontrar seu caminho explicando os critérios específicos de diagnóstico para o TEA e outras condições relacionadas. Vamos mostrar de que maneira é conduzida uma avaliação diagnóstica e como as decisões sobre diagnóstico a respeito de seu filho devem ser tomadas pela equipe profissional responsável; veremos também quais condições são às vezes confundidas com o TEA.


    A BÍBLIA DO DIAGNÓSTICO: O DSM


    O processo diagnóstico varia de acordo com o órgão que o realiza e também conforme o profissional. Algumas avaliações são abrangentes e extensas, outras são relativamente rápidas. Alguns profissionais podem usar testes especiais, outros talvez falem com você e brinquem com seu filho de uma maneira aparentemente informal. Mas todos estarão coletando informações a respeito do desenvolvimento inicial de seu filho, de suas aptidões e de pontos fracos em áreas relevantes para a avaliação do TEA. Como destacamos no Capítulo 1, essas áreas englobam a interação social de seu filho e suas aptidões de comunicação, assim como quaisquer interesses específicos ou comportamentos não usuais. Depois que essas informações são coletadas, pode-se concluir se seu filho atende ou não aos critérios do TEA. Para isso, os profissionais usam o Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (ou DSM), da Associação Americana de Psiquiatria, que descreve os comportamentos específicos e os problemas associados às diversas condições emocionais, comportamentais e mentais. O DSM está hoje em sua quinta edição, conhecida como DSM-5, publicada em maio de 2013. O DSM é revisado a cada década ou duas, para poder refletir os novos conhecimentos reunidos por médicos e pesquisadores da saúde mental. Se seu filho foi diagnosticado há algum tempo, é provável que tenha sido com base em uma edição anterior, provavelmente o DSM-IV (a quarta edição), publicada em 1994 e utilizada até 2013. Se você mora fora dos Estados Unidos, o manual intitulado International Classification of Diseases (ou ICD) pode ter sido usado em lugar do DSM.


    Como os pais de Seth foram alertados, houve grandes mudanças na nossa maneira de pensar e diagnosticar o TEA entre a quarta e a quinta edição do DSM. De início, as pessoas ficaram muito preocupadas com essas mudanças e não entendiam por que haviam sido feitas. Uma das preocupações dos pais era que os filhos perdessem seus diagnósticos e não fossem mais credenciados a acessar os serviços com os quais vinham contando até então. Antes de falar sobre o DSM-5, o atual sistema, vamos passar algumas informações sobre o DSM-IV e explicar por que foram feitas essas grandes mudanças, para que você possa entender melhor o debate e ver de que modo isso pode afetar seu filho.


    DSM-IV


    No DSM-IV, a categoria que abrangia os transtornos do espectro autista era chamada de “transtornos globais do desenvolvimento”. Esse termo guarda-chuva foi usado pelos autores do DSM para diferenciar as condições do espectro autista dos distúrbios mais específicos do desenvolvimento, como as deficiências de aprendizagem. Crianças com transtornos globais do desenvolvimento experimentam dificuldades em múltiplas (ou abrangentes) áreas do desenvolvimento (aptidão social, comunicação, área comportamental, cognitiva, e às vezes também na área motora). Em contraste, crianças que apresentam transtornos específicos de desenvolvimento, como dislexia, tinham problemas apenas em uma área específica (como a leitura), mas funcionavam bem em outras, como nas habilidades sociais e motoras.


    Havia cinco condições específicas incluídas na categoria do transtorno global do desenvolvimento, ou PDD, que constavam no DSM-IV:
o transtorno autista, o transtorno de Asperger, o transtorno de Rett, o transtorno desintegrativo da infância e o transtorno invasivo do desenvolvimento sem outra especificação [em inglês, pervasive
developmental disorder not otherwise specified, ou PDD-NOS]. Duas dessas condições – o transtorno de Rett e o transtorno desintegrativo da infância – são sempre associadas a um significativo comprometimento cognitivo e não são consideradas na parte do espectro autista de alto desempenho, portanto, não mais as mencionaremos neste livro. As outras três condições do DSM-IV, o transtorno autista, o transtorno de Asperger e o PDD-NOS, compartilham dificuldades com interação social, comunicação e comportamentos repetitivos, mas diferem na quantidade, gravidade e padrão de sintomas. Crianças com transtorno autista (o termo do DSM-IV para o autismo) tinham que demonstrar pelo menos seis dificuldades (ou sintomas) em interações sociais, comunicação e comportamentos repetitivos de uma lista de 12 sintomas. Utilizava-se o termo “autismo de alto desempenho” para indivíduos que atendiam aos critérios do transtorno autista e tinham aptidões relativamente normais de pensamento, aprendizagem e linguagem. Crianças com transtorno de Asperger (o termo do DSM-IV para a Síndrome de Asperger) exibiam menos de seis sintomas e, além disso, precisavam ter níveis típicos de linguagem, não só no momento da avaliação, mas ao longo de sua vida – isto é, não se incluíam nessa categoria aqueles que conseguiam falar mais tarde. Finalmente, o diagnóstico de PDD-NOS do DSM-IV era usado para crianças que não atendiam a todos os critérios tanto para transtorno autista quanto para transtorno de Asperger, geralmente porque tinham poucos sintomas ou por apresentarem outro padrão de sintomas. Por exemplo, se uma criança mostrava quatro sintomas (abaixo da quantidade necessária para o diagnóstico de transtorno autista) e tinha um atraso na linguagem (o que fazia descartar o transtorno de Asperger), então aplicava-se o diagnóstico de PDD-NOS, de acordo com o DSM-IV.
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