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			Prefácio

			Agradecemos a você por decidir estudar conosco e aprender mais sobre como a experiência espectral pode ser diversa no sexo feminino. Mesmo tendo como referência os critérios diagnósticos oficiais, a manifestação de cada traço autístico pode fugir ao estereótipo de autismo registrado pelo ideário popular. Por isso, este livro foi escrito para guiar os leitores pelas etapas do desenvolvimento humano, apresentando os desafios vividos pelas autistas desde a fase de rastreio até a conquista de suporte após o diagnóstico. Além de tratarmos dessas e de outras dificuldades, o intuito desta obra é também apresentar possibilidades! Sendo assim, traremos relatos reais de pessoas que nos ensinam os caminhos para superar alguns dos obstáculos mais conhecidos.

			Os capítulos foram escritos de modo independente, oferecendo ao leitor liberdade para apreciar os textos na ordem que desejar. Eventualmente, os profissionais compartilharão a sua experiência clínica, educacional ou pessoal sobre o espectro feminino para que você possa conhecer mais sobre a discussão científica e sobre as questões práticas relativas à saúde mental das meninas e mulheres autistas. Embora o propósito seja o mesmo, ao escrever, cada autor revela sua forma singular de pensar e de enxergar o mundo a partir de suas referências bibliográficas e dos depoimentos em primeira pessoa que mais tocaram seu coração.

			Sugerimos que tenha este livro em mãos para facilitar o raciocínio a respeito das suas próprias características (se você é autista), para tornar o seu trabalho ainda mais acolhedor e para participar da missão de conscientizar a nossa comunidade sobre esse grupo populacional tão negligenciado, que precisa ser mais bem compreendido e acolhido nos diversos espaços.

			Fizemos o melhor para apresentar o Espectro autista feminino em termos claros, práticos e simples de assimilar, inclusive para estudantes e profissionais de outras áreas. Ao mesmo tempo, se você tem vasta experiência nas áreas da saúde ou da educação, certamente reconhecerá o nosso esforço para citar trabalhos científicos atualizados, bem como propostas recentes de equipes internacionais dedicadas a estudar a heterogeneidade do autismo e aprimorar o processo de investigação em todas as fases da vida.

			Se, após ter lido o Espectro autista feminino, você identificar tópicos relevantes não abordados aqui, por gentileza, escreva-nos. Todos nós, autores, deixamos nossos contatos no início do respectivo capítulo e teremos alegria em conversar com você, leitor. Em alguns casos, poderemos sugerir recursos e respostas para suas dúvidas. A partir de opiniões e comentários construtivos, as produções futuras poderão ser mais abrangentes, capazes de contribuir tanto para o aprimoramento do exercício profissional quanto oportunizar suporte a número ainda maior de pessoas.

			Lygia Pereira

		

	
		
			Introdução

			Embora os manuais diagnósticos de psiquiatria descrevam o autismo como uma entidade clínica associada “apenas” a prejuízos em diversas áreas da vida, existe um grande número de pessoas autistas que assume seus traços autísticos como capital identitário. Atentos a essa questão, em respeito à comunidade neurodivergente, usaremos, muitas vezes neste livro, somente a palavra autismo, em vez do termo transtorno do espectro autista (TEA), como determina a quinta edição do Manual de Transtornos Mentais - Texto Revisado (DSM-5-TR) - e a Classificação Internacional de Doenças (CID-11). 

			Critérios diagnósticos de referência

			Ao longo dos capítulos, trataremos de sinais sutis observados em pessoas autistas, sobretudo quando estão no nível 1 de suporte. A apresentação de tais sinais ou traços autísticos menos clássicos e a escolha por um vocabulário mais inclusivo, entretanto, não se configuram como uma tentativa de desqualificar o manual produzido pela Associação Americana de Psiquiatria. Portanto, seguindo a descrição proposta pelo DSM-5-TR (APA, 2023), o TEA é um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado por:

			“…déficits persistentes na comunicação e na interação sociais em múltiplos contextos, incluindo déficits em reciprocidade social, em comportamentos não verbais de comunicação usados para interação social e em habilidades para desenvolver, manter e compreender relacionamentos. Além dos déficits na comunicação social, o diagnóstico do transtorno do espectro autista requer a presença de padrões restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades. Considerando que os sintomas mudam com o desenvolvimento, podendo ser mascarados por mecanismos compensatórios, os critérios diagnósticos podem ser preenchidos com base em informações retrospectivas, mesmo que a condição presente esteja causando prejuízos significativos.

			No diagnóstico do transtorno do espectro autista, as características clínicas individuais são registradas por meio do uso de especificadores (com ou sem comprometimento intelectual concomitante; com ou sem comprometimento da linguagem concomitante; associado a uma condição genética conhecida ou outra condição médica ou fator ambiental; associado a uma alteração do neurodesenvolvimento, mental ou comportamental), bem como especificadores que descrevem os sintomas autistas. Esses especificadores fornecem aos clínicos a oportunidade de individualização do diagnóstico e a possibilidade de comunicar de maneira mais rica a descrição clínica dos indivíduos afetados. Por exemplo, muitos indivíduos anteriormente diagnosticados com transtorno de Asperger atualmente receberiam um diagnóstico de transtorno do espectro autista sem comprometimento linguístico ou intelectual.” (DSM-5-TR, APA, 2023, p. 133) 

			Linguagem utilizada nesta obra

			Quanto à linguagem escolhida para nos referirmos às pessoas, escolhemos usar de forma intercambiável a priorização da identidade (exemplo: pessoa autista) e da pessoa (exemplo: pessoa com autismo), sempre tendo em mente a importância do respeito e da inclusão de todos. Evitamos os rótulos como “autismo leve”, “autismo de alto funcionamento”, “autismo de baixo funcionamento” e “asperger” (termo anacrônico e aversivo para muitos autistas). Usamos a palavra sexo quando nos referimos a características biológicas e gênero para especificar, por exemplo, atributos psicológicos e socioculturais, por exemplo. Compreendemos as limitações lexicais para abordar os matizes do espectro autista nas diferentes populações e alcançar todas as possíveis variações observadas na clínica e na vida. De maneira bastante simplificada, frequentemente utilizaremos as palavras meninas, mulheres e feminino para falar dos indivíduos designados como meninas ao nascimento (em inglês, assigned female at birth - AFAB) e, meninos, homens e masculino, para nos referirmos aos indivíduos designados meninos ao nascer (em inglês, assigned male at birth - AMAB). Mesmo sabendo que esses conceitos são mais inclusivos e captam melhor as necessidades da população que visamos atender, os autores optaram pelos termos mais recorrentes na comunicação cotidiana. Reforçamos, aqui, nossa missão de acolher e incluir pessoas não binárias e transgênero, mesmo porque os estudos sugerem uma maior proporção de variações de gênero em pessoas autistas designadas como meninas ao nascer. Caso o vocabulário não contemple as suas preferências, pedimos desculpas antecipadamente e esperamos que esse não seja um obstáculo para que possamos aprender juntos! 

			Por que é importante conversarmos sobre gênero e sexo?! 

			Porque quase sempre o sexo de uma pessoa é atribuído na maternidade, a partir da anatomia genital externa, por exemplo, sem incluir avaliações gonadais e cromossomiais. A partir daí – dos dados obtidos por uma interpretação dos caracteres sexuais visualmente observáveis ao nascer –, o nome de registro e a forma como a criança será tratada são definidos. As expectativas de gênero sobre como cada indivíduo deve pensar e agir seguem essas informações observadas quando ele ainda era um bebê, contudo, geram impacto ao longo de toda a vida e são bastante relevantes para a nossa discussão. No caso da camuflagem, por exemplo, as demandas de maior amabilidade no sexo feminino parecem ter impacto direto no comportamento. Outros aspectos da apresentação feminina do autismo estão mais conectados a fatores biológicos e serão especificados de acordo com a necessidade de esclarecimento.

			Objetivos da equipe

			Mesmo depois de tantos avanços técnico-científicos, infelizmente, ainda hoje, ouvimos queixas de experiências traumatizantes para as mulheres autistas que procuram suporte psiquiátrico ou solicitam algum tipo de acomodação simples. Uma amiga autista me disse que foi constrangida justamente em um evento elaborado especialmente para autistas porque tentou “furar a fila”. Outra moça mencionou que, diante de sua hipótese diagnóstica de autismo, seu médico chegou à conclusão de que ela só queria aparecer. Em outra situação, os pais foram orientados a usar a “vara” para tratar a seletividade alimentar e as crises sensoriais da filha. Sem condições de amamentar o seu filho por hiper-reatividade sensorial, uma mãe autista foi julgada como má e foi obrigada a expor as mamas na frente das enfermeiras, as quais afirmavam que toda mulher nasceu para isso e ela iria descobrir com a prática. Assim como essas condutas iatrogênicas ou descuidadas, existem inúmeras outras que nem chegam aos nossos ouvidos, mas que podem ferir crianças, adolescentes, adultos e famílias inteiras.

			Acontece que, na maior parte das vezes, os profissionais das áreas da saúde ou educação estão bem intencionados. Eles não desejam fazer mal às autistas, apenas não compreendem que a necessidade de suporte e adaptações é real, mesmo quando a pessoa tem a cognição preservada. 

			Acreditamos que o livro Espectro autista feminino poderá auxiliar estudantes, profissionais, famílias e indivíduos que se identificam com a apresentação feminina do autismo. Em vez de buscar apagar as diferenças, esta obra pretende ampliar o conhecimento sobre a heterogeneidade do espectro autista e oferecer a compreensão necessária para, realmente, apoiar e respeitar as diversas necessidades das pessoas autistas. 

			Os capítulos deste projeto colaborativo cobrem tópicos que vão desde procedimentos de avaliação interdisciplinar, diferenças de comunicação e linguagem, funções psíquicas, comorbidades, diferenças de aprendizagem, realidade brasileira, hormônios e sexualidade. Assim, poderemos acessar melhor as sutilezas e diferentes modos de apresentação dos critérios diagnósticos descritos pelos manuais oficiais e enriquecidos pelos resultados das pesquisas mais recentes.

			Ao longo desta obra, você irá compreender melhor os muitos desafios enfrentados pelas autistas e também conseguirá refletir sobre recursos personalizados para atendê-las em cada fase da vida. Para tanto, cada autor foi responsável por trazer referências bibliográficas atuais somadas às suas experiências clínicas e pessoais, além de relatos das próprias autistas. 

			Excelente leitura!

			Lygia Pereira

		

	
		
			O começo de tudo 

			01

			O TEA tem uma prevalência historicamente maior entre os meninos. Os sintomas do autismo podem ser manifestados de forma diferente no sexo feminino, o que faz com que recebam o diagnóstico somente mais tarde ou que não sejam sequer diagnosticadas. Assim como a doce Helena, conseguem mascarar comportamentos autísticos. São pessoas que crescem se sentindo diferentes e apresentam dificuldades na comunicação e na interação social.

			por thiago castro

			Quero contar aqui sobre uma menina que conheci em meu consultório. A doce Helenna acompanhava seu irmão caçula de 18 meses com autismo clássico, em uma consulta de investigação. Como de costume, perguntei sobre os demais membros dessa família. Havia, então, Helenna. Uma jovem menina de 5 anos, muito singular, que tinha seus comportamentos diferentes associados, segundo os adultos, ao seu jeito de ser. Uma pequena de cabelos lisos, pele morena, face menos expressiva, que respondia tudo o que eu perguntava durante a consulta. Helenna sabia brincar, mas dificilmente compartilhava ou aceitava perder. Socializava, mas sempre com as poucas e mesmas amigas. Sorria, mas para as pessoas que tinha muita confiança. Não era raro as pessoas terem dificuldades de entender o que ela falava e pedirem para ela repetir de maneira mais clara, alto e devagar. 

			A doce menina estava sempre pronta a fazer o que lhe pediam. Em alguns momentos, sem uma explicação lógica, simplesmente sofria por fazer algo como colocar roupa ou sapato que não fosse o velho e o cor-de-rosa. Esses sofrimentos passavam por fases, como dificuldades de cortar as unhas e pentear o cabelo. Ela podia passar semanas falando sobre o mesmo desenho animado, sobre o mesmo filme ou personagem.

			Ela tinha muitas habilidades. Sentava-se à mesa na hora das refeições como uma pessoa adulta e se alimentava bem; contudo, não gostava de carne pelo fato de deixar resíduos em seus dentes. Também não gostava da textura das frutas ou vegetais. Uma menina alegre, mas a mais desastrada na educação física. Gostava de andar de bicicleta, porém sempre estava cansada demais para mais uma volta. 

			Assim como Helenna, atendi centenas de meninas autistas que sempre estiveram à margem de um diagnóstico. Há tantas outras com sintomas tão diferentes, que ainda assim sofrem e sofrerão por terem seus prejuízos e singularidades banalizados. 

			Existe, sim, um grupo de autistas do gênero feminino que terá os sintomas clássicos do TEA. Entretanto, indiscutivelmente, estamos falhando com o grupo de meninas que precisa de suporte, mesmo sem manifestar traços óbvios de autismo. Quantas mães somente começaram a se entender após o diagnóstico do filho? Quantas meninas sofreram até chegar o diagnóstico? Inclusive, em uma outra ocasião, a presença da avó na consulta de um menino autista me chamou a atenção. Não porque os avós não sejam bem-vindos à clínica, mas porque, nesse caso, a avó materna falava pela mãe da criança. Enquanto eu fazia a entrevista e perguntava à mãe sobre sua gestação, amamentação e marcos do desenvolvimento do filho, ela simplesmente ficava paralisada enquanto as pessoas falavam por ela, sobretudo a sua própria mãe. A minha primeira inferência foi de que aquela avó poderia ser intrusiva demais e roubar o espaço de fala da filha. Depois de algum tempo acompanhando a família, percebi duas demandas. A primeira é que a mãe do meu paciente autista de fato precisava de mediação, o que não me foi óbvio à primeira vista. A segunda demanda estava relacionada ao diagnóstico tardio de autismo, indicando que o meu atendimento deveria ser diferente, pensado para oferecer mais tempo de processamento e elaboração de respostas.

			Esse é o propósito do livro Espectro Feminino: dar voz às meninas e às mulheres autistas. Ao fazer que o autismo feminino deixe de ser negligenciado como algo irrelevante e passe a ser mais bem compreendido por todos, imagino que o suporte possa evitar que os outros falem pela autista. A mediação é importante e desejada em muitos momentos; contudo, o trabalho em pediatria me mostra a necessidade de ouvir o que cada uma das minhas pacientes têm a comunicar, da sua forma. Aliás, essa é a melhor fonte de aprendizagem sobre o autismo não clássico.

			Vale ressaltar aqui que os transtornos do neurodesenvolvimento se apresentam como um conjunto de condições de início precoce, no período do desenvolvimento do ser humano, e podem ser caracterizadas como problemas neurológicos que causam impacto na aquisição, retenção e aplicabilidade das habilidades e informações relacionadas à memória, percepção, linguagem, solução de problemas e interação social em diferentes níveis, comprometendo o desenvolvimento cognitivo e social do indivíduo. Essas alterações ocorrem nos processos iniciais do desenvolvimento cerebral e podem cursar com prejuízos ao longo da vida.

			De acordo com o DSM-5-TR, o autismo pode vir com uma série de comorbidades, sendo:

			O transtorno do espectro autista é frequentemente associado com transtorno do desenvolvimento intelectual e transtorno da linguagem (i. e., incapacidade de compreender e construir frases gramaticalmente corretas). Dificuldades especificas de aprendizagem (leitura, escrita e aritmética) são comuns, assim como o transtorno do desenvolvimento da coordenação.

			Comorbidades psiquiátricas também ocorrem no transtorno do espectro autista. Cerca de 70% das pessoas com o transtorno podem ter um transtorno mental comórbido, e 40% podem ter dois ou mais transtornos mentais comórbidos. Transtornos de ansiedade, depressão e TDAH são especialmente comuns. Transtorno alimentar restritivo/evitativo é uma característica que se apresenta com bastante frequência no transtorno do espectro autista, e preferências alimentares extremas e reduzidas podem persistir.

			Entre indivíduos que não falam ou têm déficits de linguagem, sinais observáveis, como mudanças no sono ou na alimentação e aumento no comportamento desafiante, devem desencadear uma avaliação para ansiedade ou depressão, assim como para dor ou desconforto decorrentes de problemas médicos ou dentais não diagnosticados. Condições médicas normalmente associadas ao transtorno do espectro autista incluem epilepsia e constipação (APA, 2023, p. 67).

			O transtorno do espectro autista (TEA) caracteriza-se por déficits persistentes na comunicação e na interação social em múltiplos contextos, incluindo déficits na reciprocidade social, com comportamentos não verbais de comunicação usados para interação social e em habilidades para desenvolver, manter e compreender relacionamentos, além de padrões restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades.

			O TEA tende a se apresentar de maneira complexa, ampla e heterogênea. Até mesmo a palavra espectro torna-se insuficiente para descrever com clareza toda a sua singularidade. Ele gera prejuízos significativos que afetam o desenvolvimento pessoal, social, pedagógico e profissional. Ele pode dificultar a aquisição de uma série de habilidades inatas ao ser humano, seja em menor ou maior grau. Isso faz que a pessoa desenvolva comportamentos incomuns, atípicos, e sofra por não conseguir, por exemplo, interagir com espontaneidade.

			Vários estudos (HALIM, 2023; CURRENTI, 2010; TAYLOR, 2020) nos dizem que o autismo não tem uma causa única, porém, há uma forte sinergia entre o componente genético e os fatores ambientais, que influenciam como fator de associação ao diagnóstico. Em 2023, o Centro de Controle de Prevenção e Doenças (CDC) estima que, nos Estados Unidos, uma em cada 36 crianças, aos 8 anos, seja autista, ou seja, 2,8%. No Brasil, devemos ter em torno de 6 milhões de autistas, se levarmos em consideração essa prevalência. O mesmo estudo também traz como maior prevalência nos meninos. 

			Os números são altos, mas, mesmo assim, o diagnóstico continua sendo um desafio. A evolução do paciente depende do diagnóstico e de intervenções de modo precoce. O diagnóstico é pautado pelo Manual Diagnóstico e Estatístico dos Transtornos Mentais da Associação Americana de Psiquiatria (DSM-5-TR). Ele descreve a necessidade da precocidade dos sintomas, além de intensidade e frequência suficientes a ponto de gerar prejuízos.

			Quando você chega para um pai, ou uma mãe, e fala que seu filho tem um transtorno, é muito difícil para ambos os lados. Eu posso afirmar isso com toda certeza, pois já estive do outro lado da mesa. Naquele momento, medos e incertezas revelam o luto que estamos sentindo. A angústia paira sobre nossos corações. Sabemos que as dificuldades impostas pelo autismo são várias.

			Muitas vezes, alguns pais não conseguem entender a profundidade das coisas. Isso é realmente uma facada no peito. É uma grande dor. Quando esperamos um filho, esperamos com as melhores expectativas. Ninguém espera ter um filho autista. Ninguém espera ter um filho com algum transtorno, alguma deficiência. O diagnóstico de autismo pode amedrontar até que os pais entendam que seu filho não é definido por um laudo. 

			A minha vida mudou após o nascimento do Noah, ele me ensinou a ser pai e me deu um novo propósito de vida: ajudar muitas pessoas e levar esperança por meio do conhecimento. Eu já estou há uma década atendendo como pediatra e muitos foram os pacientes diagnosticados. Muitos foram os laudos preenchidos com todo o cuidado e respeito. Dói receber um laudo, assim como dói entregar um. 

			No momento em que eu me dirijo aos pais, não raramente, percebo um segundo diagnóstico na família após algumas consultas. Nós sabemos que, estatisticamente, existe uma grande probabilidade de uma criança autista ter um familiar autista devido à base genética. Quando esse familiar é o homem, facilmente, na mesma consulta, a mãe se manifesta dizendo que o pai, ou o irmão, ou o avô também é dessa maneira e que apresenta vários indícios para também receber o diagnóstico.

			Quando se trata da mulher, o processo é mais silencioso, difícil e demorado. Até mesmo porque essa criança, que recebeu o laudo, inicialmente precisa de toda dedicação e cuidado. As dores e sofrimentos dos pais passam despercebidos.

			Com o passar do tempo, depois de toda uma dedicação para compreender o autismo, o conhecimento aumenta. A criança segue tratando com pequenas evoluções e sua mãe, principalmente, começa a achar respostas para questionamentos que, lá no passado, não faziam sentido. Algumas coisas começam a clarear e ela passa a se entender e entender as suas indiferenças, os seus esforços para se manter adaptada ao meio em que vive e convive, não se encaixando à sociedade. Muitos são os questionamentos que surgem sobre os pseudodiagnósticos e tratamentos que já recebeu. 

			Uma grande parte dessas meninas, mulheres, lida com prejuízos relacionados ao autismo sem nunca terem sido diagnosticadas. São pessoas que crescem se sentindo diferentes das demais, apresentando dificuldades na comunicação e interação social. Podem não gostar do toque físico, preferem brincar sozinhas e podem ser consideradas, pela família, como uma criança mais fechada, tímida, retraída. 

			Assim como a doce Helenna, outras tantas conseguem se manter “invisíveis”, camuflar, mascarar comportamentos autísticos graças às suas estratégias de camuflagem. Mascaram comportamentos característicos do TEA com o objetivo de se adaptar e atender às expectativas dos grupos em que estão inseridos. Ou seja, esconder as suas próprias características se misturando aos grupos de indivíduos neurotípicos. O uso das máscaras acaba sendo justificado pelo fato de que elas geram proteção. Cada uma tem o seu motivo de estar aí.

			Infelizmente, quando entendemos uma linha de prioridade, sempre teremos mais estudos sobre nível de suporte mais elevado, ou mais profissionais para atender o maior fluxo de demanda. No entanto, não é por isso que temos que esquecer o autismo nível 1 em suas diversas apresentações e a manifestação das características moduladas por diferentes hormônios. Corroborando a nossa experiência clínica, a recomendação atual dos especialistas (COOK et al, 2024) em autismo feminino é que:

			• as avaliações diagnósticas sejam ajustadas para capturar uma gama mais ampla de possíveis exemplos comportamentais autísticos;

			as estratégias de camuflagem autística sejam levadas em consideração; 

			• todos os cuidados sejam tomados para garantir que condições de saúde mental concomitantes não ofusquem o diagnóstico de autismo.

			Estamos diante de um desafio que é treinar o olhar dos profissionais da saúde, das famílias, das escolas e da sociedade em geral para que todas as pessoas diagnosticadas com TEA – independentemente do gênero, da faixa etária, cultura e nível de suporte – possam ser vistas, validadas e ouvidas.

			Após ter publicado o livro Simplificando autismo e ter sido coautor de outros livros, consegui perceber que é necessário termos um lugar seguro, um livro voltado apenas a mulheres para ajudar nessa jornada. Essa jornada que muitas vezes é silenciosa e de sofrimento. Uma jornada de redescoberta, de ressignificar a história.

			Não pensei em outra pessoa para ser a coordenadora editorial comigo que não fosse a Dra Lygia Pereira. Tenho uma verdadeira admiração por essa profissional. Ela simplesmente, na minha opinião, é uma das mais relevantes pessoas quando o assunto é o transtorno do espectro autista. Mas não só ela. 

			Fiz questão de fazer um processo de seleção de cada um dos coautores para que as pessoas que fossem ter acesso a este livro tivessem uma obra primorosa, com uma ótica diferente e extremamente significativa para o conhecimento da população.

			Eu acredito que este livro seja um marco histórico no Brasil. Não temos esse tipo de conteúdo e isso faz que seja o primeiro grande guia de muitas mulheres, muitas mães e muitos profissionais.

			Tenho a honra de compartilhar e dividir os créditos com cada um dos autores que se dedicaram no processo com encontros, reuniões e fizeram questão de investir tempo e recurso para estar aqui, levando informação.

			Agradeço, de verdade, a dedicação de cada um.
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			Diagnóstico preciso: superando os obstáculos ao rastreio precoce de meninas autistas

			02

			A descrição do autismo ainda sofre o impacto histórico da sub-representação feminina nos estudos. Porém, novas pesquisas focadas na redução de barreiras diagnósticas e na promoção de maior equidade em saúde nos trazem respostas práticas sobre como cuidar melhor das meninas e mulheres autistas. Neste capítulo, abordaremos as causas da invisibilidade e possíveis soluções para o problema.

			por lygia pereira

			Para uma menina, saber sobre o autismo é um presente precioso, uma explicação científica lógica para diferenças das quais ela está terrivelmente consciente, mas, na ausência de tal explicação, ela recebeu rótulos pejorativos que são assassinatos de caráter, como “difícil”, “preguiçosa”, “travessa”, “estúpida” ou “estranha”. Sem uma definição adequada, os rótulos começam a formar a base de uma identidade negativa (ARTEMISIA, 2018, p. 54).

			Eu me lembro muito bem da minha primeira aluna autista! Nós nos entendíamos perfeitamente e as duas horas de acompanhamento psicopedagógico passavam num piscar de olhos. Para ela, esse momento também parecia ser agradável e produtivo, porque o seu rendimento escolar passou de 20% a 80% em poucos meses e os pais me diziam que essa era a única atividade para a qual ela se dirigia sem que ninguém precisasse lembrá-la. Por causa da alegria da família e da escola com o meu atendimento, recebi outras adolescentes e adultas encaminhadas por eles.

			Tudo parecia excelente, mas, com o passar do tempo, eu percebi que outras alunas como ela não tinham a mesma oportunidade. Frequentemente, a escola se recusava a oferecer acomodações e mesmo o reconhecimento do diagnóstico. Até aquele momento, eu não sabia o que fazer. Não sabia como mudar essa situação.

			Daí, um dia, eu decidi fazer vídeos sobre o autismo e publicá-los no YouTube. A minha meta era enviar essas aulas aos educadores que eu já conhecia. Contudo, o trabalho tomou uma proporção maior do que eu poderia prever e, hoje, nós temos uma linda comunidade espectral, com a intensa participação, não apenas de profissionais, mas de muitos adoráveis autistas!

			Inclusive, foi a partir da nossa comunidade no YouTube que conheci o querido Dr. Thiago Castro, quem me apresentou a comunidade brasileira dedicada a estudar e simplificar o autismo em nosso país. Antes, eu estudava com professores australianos e britânicos, entretanto, não conhecia as pessoas fantásticas que estão aqui perto de nós. Por isso, entre tantas outras coisas, sou imensamente grata a Deus por essa amizade, que tem florescido e frutificado com muitos escritos, cursos e excelentes conversas!

			Assim como a conexão com a minha primeira aluna autista foi fácil, espontânea e imediata, a nossa comunidade também parece me compreender sem que eu precise me explicar.

			O meu jeito peculiar não assusta, a voz baixa muitas vezes é elogiada e a lentidão é interpretada como calma. Entre outras palavras, iniciei o trabalho para promover acolhimento e, para a minha surpresa, fui eu a mais acolhida e mimada!

			Mudança de paradigma

			Quando criança, eu mesma tive um desenvolvimento diferente. A minha mãe se preocupava porque eu costumava me sentar em W, era muito sensível, “tímida”, ingênua e seletiva com os alimentos. Além disso, minha coordenação motora não era das melhores e a marcha era um pouco atípica. As dificuldades ortopédicas e motoras levaram meus pais a buscar auxílio profissional. Depois de consultas não muito empáticas, um anjo de médico me prescreveu um surpreendente tratamento: o balé. Na dança, o treino motor e postural me trouxe a possibilidade de aprender sobre dedicação, perseverança e elegância. Habilidades, que no futuro, foram úteis para superar outros desafios!

			Aos oito anos, descobri que eu não conseguia ler de maneira fluida como os meus colegas e que, para aprender, eu precisava focar em uma atividade de cada vez! Mais tarde, essas características foram traduzidas como dislexia e transtorno do déficit de atenção. Porém, como eu sempre fui muito determinada a aprender, e recebi muito apoio dos meus pais, professores e amigos antes dos diagnósticos – a ponto de sair do colégio militar como Major Aluna –, eu cresci acreditando que a oficialização dos transtornos seria irrelevante e até iatrogênica. Como uma otimista inveterada, eu imaginava que os diagnósticos pudessem limitar o potencial das crianças e que o nosso foco deveria estar em oferecer o melhor suporte a todos, sem distinção.

			Pois bem, na prática, a falta de inclusão me surpreendeu. Sem o diagnóstico, várias escolas não se dispõem a oferecer acomodações como espaço silencioso para fazer provas e autorização para usar abafadores de ruídos. No espaço de trabalho, minhas clientes relatam lamentáveis invalidações. Quer dizer, o suporte incondicional que recebi, definitivamente, não está disponível a todos, o que, muitas vezes, leva a autista a duvidar de suas competências.

			Por esse motivo, deixei para trás meus pensamentos equivocados sobre o rastreio e me aprofundei nas pesquisas sobre os benefícios do diagnóstico de autismo, mesmo que tardio, para as mulheres. 

			Obstáculos ao reconhecimento das autistas

			Tradicionalmente, o autismo tem sido reconhecido com mais frequência em meninos do que em meninas (LAI et al., 2023). No entanto, a proporção entre os gêneros tende a não ser tão discrepante na fase adulta. Se o DSM-5-TR (APA, 2023) traz a proporção 3:1 na infância, observa-se que, na adolescência, a proporção pode chegar a 2,3:1; e até 2,57:1 ou 1,8:1 em adultos autistas (POSSERUD et al., 2021). Quando a amostra não é de famílias atípicas ou de crianças já diagnosticadas, estima-se que essa proporção possa ser de 1:1 (BURROWS, 2022). Ou seja, ao que tudo indica, existem mais meninas e mulheres autistas do que poderíamos imaginar, mas elas costumam não ser vistas.

			Estudos experimentais começam a comprovar como o gênero pode afetar o diagnóstico. No Reino Unido, os pesquisadores verificaram que usar recortes clínicos com nomes tipicamente femininos reduz a preocupação dos educadores sobre um possível diagnóstico de autismo, em comparação com a análise de casos com nomes tipicamente masculinos (WHITLOCK, 2020). 

			Pensando em evitar que esse problema se perpetue, podemos usar como guia os cinco principais obstáculos ao diagnóstico preciso e precoce descritos pela revisão sistemática conduzida pela dra. Georgia Lockwood (2021):

			1. Comportamentos compensatórios: as meninas tendem a ser mais capazes do que os meninos para usar estratégias de compensação e costumam se adaptar às situações sociais.

			2. Preocupação dos pais: os pais podem expressar menos ou diferentes demandas clínicas para as suas filhas autistas, enquanto se preocupam mais com as atipicidades dos meninos.

			3. Percepção dos outros: ao mesmo tempo, os pais sentiram desconfiança e ceticismo por parte dos outros quando expressavam preocupações sobre as suas filhas.

			4. Falta de informações e recursos: a falta de informação foi vista como prejudicial ao processo diagnóstico, pois os pais não reconhecem os sinais de autismo em suas filhas se não têm acesso a dados específicos. Ao mesmo tempo, quando há a busca por auxílio, os profissionais se sentem limitados, já que existem poucos instrumentos de rastreio sensíveis à detecção de traços mais sutis ou não clássicos de autismo.

			5. Preconceito clínico: a heterogeneidade pode estar associada ao fato de alguns grupos serem negligenciados durante as entrevistas diagnósticas. Por isso, mesmo bem intencionados, os clínicos podem refutar a hipótese de autismo simplesmente por desconhecimento dos traços menos típicos ou porque ainda acreditam que autismo seja uma condição masculina.

			A partir dessa revisão sistemática, concluiu-se que o raciocínio científico sobre o autismo centrado em casos clássicos de autismo em meninos prejudica o acesso ao diagnóstico e ao apoio para as autistas e suas famílias.

			Caminhos para o diagnóstico e suporte de qualidade

			Agora que já sabemos quais são as barreiras mais significativas à identificação das meninas autistas, vejamos algumas possibilidades para superar tais obstáculos. Para tanto, compartilho os dados de artigo publicado na The Lancet em dezembro de 2023, o qual me foi gentilmente enviado por uma das autoras, a Dra. Somer Bishop. 

			Visto que o problema da subnotificação se deve, em parte, à baixa amostragem de meninas e mulheres observadas em pesquisas, a ideia foi pensar adiante. Em vez de revisar a literatura e correr o risco de perpetuar descrições enviesadas sobre as características do autismo, apenas baseadas no sexo masculino, foi criado um painel internacional de discussão. 

			Nesses encontros, participaram médicos, cientistas e membros da comunidade unidos pelo propósito de revisar os desafios do reconhecimento de indivíduos autistas designados como meninas ao nascimento e sugerir orientações clínicas, além de novas pesquisas mais abrangentes. Segundo a equipe, dada a escassez de informações específicas sobre o autismo em meninas, é inadequado presumir que o conhecimento a respeito dos meninos possa ser generalizado diretamente para o sexo feminino (LAI et al., 2023, p. 898). 

			Sendo assim, visando oferecer suporte adequado tanto às autistas quanto aos seus familiares, uma das etapas do painel teve o objetivo de definir e listar as seguintes recomendações:

			• Identificação precoce e diagnóstico preciso do autismo em pessoas do sexo feminino: cientes de que nós mesmos podemos não considerar a possibilidade de autismo em meninas com inteligência preservada, é importante se propor a fazer uma avaliação cuidadosa de todas as crianças. 

			• Treinamento clínico e desenvolvimento profissional: até que haja novas pesquisas mais equitativas e a atualização dos instrumentos diagnósticos, sugere-se que os testes atuais sejam associados a entrevistas e observações mais longas. Como profissional, é imprescindível melhorar o processo de avaliação e trabalhar para combater preconceitos explícitos e implícitos em torno do autismo. 

			• Apoio educacional: o ambiente seguro de aprendizagem, com acomodações personalizadas, evita a evasão escolar e favorece o desenvolvimento das estudantes. 

			• Desenvolvimento da identidade: os traços autísticos, como o perfil de comunicação, podem ser acolhidos e apoiados para que a autista cresça confiante e motivada a treinar outras habilidades compatíveis com as suas aspirações pessoais.

			• Cuidados de saúde e questões médicas: somados aos cuidados gerais relativos à saúde física e mental, propõe-se a consideração de demandas ginecológicas e obstétricas.

			• Pertencimento social e profissional: para facilitar a construção de laços afetivos e o desenvolvimento na carreira, recomenda-se o apoio dos pares e mais serviços especializados. 

			Por isso, ao longo deste livro, seguimos a proposta de elevar o nível de consciência da população a respeito da heterogeneidade fenotípica do autismo. Nosso objetivo é promover psicoeducação às pessoas autistas e favorecer a atualização profissional. Dessa forma, quem sabe, no futuro, todos tenhamos acesso a serviços baseados em evidências, independentemente da faixa etária e de variáveis étnicas ou socioeconômicas.

			Voltando ao meu caso, havia uma razão bastante especial para que eu me conectasse sem esforço às minhas alunas autistas. Tudo ficou mais claro quando recebi o diagnóstico formal de TEA nível 1 de suporte. Digo “formal” porque sempre recebia mensagens nas redes sociais como se os meus traços autísticos fossem óbvios para mim. Além disso, segundo os meus médicos e amigos, as minhas cores do espectro também estavam nítidas!

			Então, agora, posso dizer em primeira pessoa que dar nome às minhas características, mesmo aos 42 anos de idade, foi libertador! O diagnóstico não veio com uma prescrição farmacológica nem provocou mudanças drásticas na minha rotina, mas a confirmação de que sou diferente me fez relaxar e tomar decisões atípicas com mais consciência.

			Felizmente, não me faltou suporte ao longo da vida. Todavia, imagino que o autoconhecimento precoce teria evitado muitos eventos de sobrecarga sensorial e social. Portanto, o meu desejo é que ninguém precise esperar décadas para ter suas características reconhecidas, nomeadas e validadas – nem meninas nem meninos!
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			Epidemiologia do transtorno do espectro autista no sexo feminino

			03

			Desde os primeiros relatos de pacientes com transtorno do espectro autista (TEA), é possível reconhecer a dificuldade de estimar sua prevalência no sexo feminino. Sabe-se que algumas características das meninas com TEA favorecem o subdiagnóstico dessa população. Neste capítulo, iremos apresentar dados epidemiológicos do TEA no sexo feminino e discutir sobre novas perspectivas deste tema.

			por kamila castro, ana clara bernardi e rudimar riesgo

			A dificuldade da estimativa do número de meninas/mulheres com transtorno do espectro autista (TEA) não é um problema recente: esse paradigma vem sendo construído desde os primeiros relatos sobre o tema. No passado, praticamente assumia-se que o TEA era uma desordem que acometia meninos/homens e que raramente era diagnosticada no sexo feminino. Já nos primeiros relatos de Leo Kanner, em 1943, a partir de um pequeno grupo de crianças com autismo, a prevalência era quatro vezes maior em meninos (KANNER, 1968). Talvez por isso, ainda hoje existem muitas mulheres sem diagnóstico ou subdiagnosticadas. 

			Embora atualmente saibamos muito mais sobre as experiências das mulheres com TEA, a compreensão da sociedade não apenas para o diagnóstico, mas também para o tratamento, está aquém do esperado para uma adequada qualidade de vida dessas pacientes. As poucas adaptações realizadas em questionários ou programas de intervenção evidenciam a escassez de evidências científicas e as barreiras ainda enfrentadas em diferentes áreas dentro do TEA. 

			Sabe-se que, apesar de os critérios diagnósticos serem os mesmos para TEA em ambos sexos, algumas manifestações clínicas podem ser diferentes. Estudos relatam menores dificuldades sociais, uma maior capacidade de camuflagem, menores déficits cognitivos e, consequentemente, melhor desempenho escolar em meninas. Os comportamentos repetitivos, comumente aplicados como uma das principais características de TEA, em meninas, podem, muitas vezes, ser confundidos com comportamentos presentes em meninas sem TEA. Um amplo estudo com 352 participantes com TEA investigou entre os sexos feminino e masculino, indicando que as meninas podem apresentar menos comportamentos restritos e repetitivos e uma menor prevalência de dificuldades escolares (MANDY, 2012). Um estudo europeu, publicado em 2018, coletou dados de 18 centros em nove países da Europa, totalizando uma amostra de 2.684 participantes. O objetivo do estudo foi avaliar, por meio do ADOS e do ADI-R, as principais diferenças entre os sexos de pacientes com TEA. Algumas diferenças foram identificadas nos comportamentos restritos e repetitivos na primeira infância, porém, não houve diferenças nas demais áreas analisadas (TILLMAN, 2018).

			Apesar dessas diferenças, a literatura reporta que não há divergências entre meninos e meninas para o número de consultas necessárias para fechar o diagnóstico (SIKLOS, 2007) ou a idade em que os pais começam a expressar preocupações (BEGEER, 2013).

			Em 2020, uma revisão sistemática buscou avaliar se os sintomas comportamentais de meninos e meninas constituíam uma barreira para o diagnóstico no sexo feminino, e, adicionalmente, investigaram a percepção das pacientes com TEA, dos seus familiares, professores e profissionais de saúde envolvidos no tratamento (ESTRIN, 2021). Os principais temas levantados estão apresentados na Figura 1. Essa revisão indica que a investigação clínica deve se basear na qualidade dos sintomas, uma vez que as meninas podem apresentar alguns dos sintomas de maneira mais sutil. Além disso, para esclarecer melhor os sintomas, a investigação da trajetória deles pode ser de grande valia.
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			 Figura 1 Tópicos identificados como barreiras para o diagnóstico de transtorno do espectro autista em meninas e mulheres. Traduzido e adaptado por Castro, K. a partir de Estrin et al. (2021).

			O mais recente estudo de prevalência norte-americano, realizado pelo Centersfor Disease Control and Prevention (CDC), apontou uma prevalência geral de 1 a cada 36 crianças com TEA, sendo que a razão geral entre meninos e meninas foi de 3,8 (este dado era de 4,2 em 2017). Adicionalmente, meninas com TEA apresentaram uma menor prevalência de déficits cognitivos quando comparadas aos meninos (64,4% versus 67,3%). Nesta última estimativa, foi a primeira vez, desde 2022, que a prevalência geral de TEA em meninas foi > 1%, em contraste com a prevalência de meninos, que já apresentava números maiores que esse percentual desde 2002 (MAENNER, 2021). Outros dados epidemiológicos da razão entre sexo para o TEA são descritos na tabela a seguir.
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			ADOS: Autism Diagnostic Observation Schedule, MSEL: Mullen Scales of Early Learning, ASQ: Autism ScreeningQuestionnaire, DSM-IV-TR: Manual diagnóstico e estatístico de transtornos mentais-IV- Texto Revisado, DSM-5: Manual diagnóstico e estatístico de transtornos mentais-5, CID-10: Classificação Estatística Internacional de Doenças e Problemas Relacionados à Saúde 10.

			No estudo de Kim et al. (2011) foi considerada amostra regular aqueles participantes provenientes de escolas regulares e participantes provenientes de escolas de educação especial ou com registros médicos para necessidades especiais.

			Em 2017, uma meta-análise foi publicada utilizando outros métodos estatísticos para a comparação da prevalência de TEA entre os sexos – MFOR, em inglês male-to-female odds ratio. Segundo os autores, apenas a simples comparação entre as prevalências não apresenta os reais dados estatísticos, além de não considerar a variabilidade entre os estudos. A qualidade dos estudos, método de verificação de casos, data do estudo, QI e idade dos participantes foi considerada para estas análises. A razão entre os sexos apresentadas foi de 3:1 entre meninos e meninas, respectivamente, sendo que um menor QI foi associado a uma menor razão. É importante salientar que os artigos incluídos nesta revisão apenas incluíam crianças e adolescentes com diagnóstico baseado no DSM-IV e DSM-IV-TR. Apesar de os autores apresentarem uma prevalência menor entre os sexos do que a descrita em outras referências, eles ratificam que estes números continuam sendo maiores em meninos do que meninas (LOOMES, 2017).

			Ao longo dos anos, algumas teorias foram apresentadas como tentativa de justificar a diferença entre os percentuais de TEA vinculados ao sexo. Como, por exemplo: (a) um potencial “fenótipo feminino do autismo” pode ser visto como fator confundidor na investigação do diagnóstico ou como um “fator protetor”; (b) meninas e mulheres têm uma maior probabilidade de “mascarar” (camuflagem) algumas características, o que pode contribuir para a não realização do diagnóstico ou para um diagnóstico tardio; (c) os instrumentos de investigação de TEA são menos sensíveis às características de TEA no sexo feminino e (d) os sintomas de TEA em meninas podem ser subnotificados por professores. 

			Além disso, outro ponto foi muito discutido nos últimos anos: a teoria do “cérebro masculino” no autismo. Mencionado pelo pesquisador Simon Baron-Cohen, esse termo trouxe ao autor o envolvimento de dois principais conceitos: empatia e sistematização. Seus estudos apresentaram evidências que apoiam a ideia de uma vantagem feminina em tarefas sociais (por exemplo, tomar a vez, responder ao sofrimento dos outros, teoria da mente, decodificar expressões faciais) e uma vantagem masculina em atividades que podem ser caracterizadas como envolvendo input-operation-output – em português, entrada-operação-saída- (por exemplo, matemática, física, engenharia, tarefas de construção, habilidades espaciais, como rotação mental) para apoiar sua visão. Estudos mostraram, por meio de uma série de testes, diferenças nesses domínios com homens e mulheres (BARON-COHEN, 2002). Assim, como os indivíduos com TEA pontuam menos do que os meninos sem TEA em empatia e mais alto do que os meninos sem TEA em sistematização, foi sugerido pelo autor que eles têm um “cérebro extremamente masculino”. Baron-Cohen também ofereceu evidências de marcadores biológicos para apoiar sua teoria, baseada principalmente na alegação de que o nível de testosterona fetal está positivamente relacionado com níveis mais altos de sintomatologia de TEA em crianças de 6 a 10 anos de idade (AUYEUNG, 2009; MANNING, 2010).

			Essa teoria supracitada foi amplamente criticada pelo fato de a literatura apontar que não existe um “cérebro masculino”. Krahn e Fenton (2012) apontaram em sua crítica o fato de o autor da teoria não considerar aptidões inatas da população humana, além de levantar um sério risco dessa teoria favorecer inadvertidamente o diagnóstico entre meninos e aumentar as dificuldades do tratamento em meninas e mulheres. Outro ponto importante a mencionar é que essa teoria pode estar ignorando outros aspectos relacionados ao TEA, principalmente aqueles que envolvem o sexo feminino, suas necessidades e interesses. Ao mencionar diferenças de habilidades entre os sexos, não são considerados, por exemplo, determinados contextos, nos quais, muitas vezes, meninas e mulheres são inseridas por demandas sociais ou culturais. Esses aspectos podem também impactar nessas diferenças. É notável a necessidade de direcionamentos efetivos para explicar o autismo e suas possíveis diferenças entre os sexos, visando também uma melhor qualidade de vidas das pessoas que apresentam esse diagnóstico. 

			Amplas estratégias vêm sendo usadas para divulgar este tema. Em novembro de 2022, foi lançada uma campanha pela fotógrafa britânica Alex Heron, chamada Now I Know (em português, Agora eu sei). A campanha apresenta fotografias e filmes poderosos de mulheres autistas e pessoas não binárias, que compartilham suas experiências de diagnóstico tardio de TEA. A campanha foi inspirada nas palavras de Dawn Mills, diagnosticada aos 56 anos – “Eu sempre soube quem eu era, agora sei por que sou”. Abaixo, você pode ler o QR Code e verificar a campanha na íntegra por meio da história de cada participante.
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			Figura 2 Campanha Now I Know por Alex Heron.

			A escassez de informações pode vir de uma cascata de ações em diferentes domínios, como a pesquisa e a clínica, por exemplo. Durante anos, pesquisadores têm focado seus estudos no sexo masculino, e, devido a isso, muitas das evidências atuais são baseadas apenas em meninos. Os questionários de rastreio ou diagnóstico são limitados quanto às características que, hoje sabemos, são mais evidentes de TEA em meninas. Este é um assunto a ser resolvido por meio do elo entre a ciência e a clínica, pois, ao longo do tempo, a falta do avanço desses pontos pode ter grandes consequências a nível epidemiológico, bem como afetar diretamente essas pacientes no que tange a sua saúde mental, autopercepção, acesso e suporte a tratamento (HULL, 2017; HAPPÉ, 2020). Os profissionais da saúde, bem como professores, devem ter acesso à informação e conhecimento sobre como o TEA se manifesta em meninas e mulheres. Isso pode contribuir para um melhor entendimento das pacientes e melhora de sua qualidade de vida, bem como para um diagnóstico não tardio.
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Além dos protocolos: atualização das diretrizes para o rastreio de autismo em meninas e mulheres

			04

			Hoje, felizmente, a comunidade científica compreende que a pessoa autista é muito mais do que uma constelação de critérios e comportamentos externalizantes. O espectro autista pode se manifestar de maneira bastante heterogênea. Por isso, recomenda-se que a avaliação seja personalizada, com protocolos enriquecidos pela observação clínica, além de outros recursos abordados neste capítulo.

			por lygia pereira

			
“Só porque eu possuo muitos livros sobre coisas que não existem na realidade, de maneira alguma isso indica que eu não esteja conectada ao mundo real.” 

			Holly Smale

			Se você já ouviu alguém dizer “todo mundo tem um pouco de autismo”, saiba que a origem dessa frase que costuma ofender muitas pessoas está na proposta diagnóstica dimensional. Contrapondo o modelo categórico, caracterizado pela presença ou não de uma condição, no modelo dimensional somos convidados a enxergar as características do autismo como um espectro que de fato se estende, em certa medida, por toda a população. Desse modo, ao longo de uma avaliação, os profissionais têm a consciência de que estão em busca do extremo de um continuum de características atípicas, com frequência e intensidade suficientes para causar prejuízos desde os primeiros anos de vida (COOK, 2024). Na prática, além de ser bastante difícil identificar os casos limítrofes, a heterogeneidade dentro do próprio grupo de autistas pode nos surpreender. Sendo assim, os pesquisadores têm investido em estudos sobre a diversidade de apresentação do autismo de acordo com a cultura, idade e gênero.

			Diretrizes e protocolos internacionais formais

			Inicialmente, é importante salientar que, embora os manuais diagnósticos tragam atualizações referentes à apresentação mais sutil do autismo, os critérios permanecem os mesmos para todos. Ao tomar uma decisão diagnóstica, os profissionais são recomendados a coletar informações em uma avaliação clínica e interpretá-las a partir dos requisitos da Classificação Internacional de Doenças, 11ª Edição (CID-11) ou dos critérios do Manual Diagnóstico e Estatístico, 5ª Edição – Texto Revisado (DSM-5-TR). 

			Existem também os guidelines como o Instituto Nacional de Excelência em Saúde e Cuidados (NICE), que se propõe a divulgar listas atualizadas contendo as melhores práticas para serviços de saúde e cuidados no Reino Unido. A Academia Americana de Pediatria, por sua vez, criou o movimento Conheça os sinais, atue precocemente, para estimular a utilização das escalas de rastreio e a identificação de sinais de alerta (p. ex., falta de contato visual aos 12 meses). Basicamente, há um consenso entre essas e outras instituições sobre os instrumentos com melhores evidências para o diagnóstico:

			• M-CHAT (Modified Checklist for Autism in Toddlers) – Instrumento de rastreamento precoce de autismo, criado para identificar traços do transtorno do espectro autista em crianças entre 18 e 24 meses. A escala é autoaplicável, sendo respondida por pais ou cuidadores da criança (ROBINS, 2014). 

			• ADI-R (Entrevista Diagnóstica para Autismo – Revisada) – Trata-se de um modelo estruturado de entrevista para colher dados sobre o comportamento da pessoa avaliada, segundo o olhar dos cuidadores. O instrumento pode ser usado durante a avaliação, de crianças, adolescentes e adultos, desde que a “idade mental” seja de pelo menos 2 anos (RUTTER, 2003).

			• ADOS-2 (Escala de Observação para Diagnóstico de Autismo) – Esse plano de atividades estruturadas permite que o profissional observe e colha dados quantitativos e qualitativos referentes às respostas individuais diante dos estímulos ofertados. O instrumento é separado por módulos e pode ser aplicado da infância (a partir dos 12 meses de idade) à fase adulta (LORD, 2012). Junto com o ADI-R, o ADOS-2 é considerado “padrão-ouro” para o diagnóstico de autismo.

			• SRS-2 (Escala de Responsividade Social) – O recurso é destinado a mensurar sinais associados ao TEA, bem como a classificá-los em níveis leves, moderados ou graves. A escala é dividida em 5 subescalas: percepção social, cognição social, comunicação social, motivação social, padrões restritos e repetitivos (BÖLTE, 2008). A avaliação se faz de maneira global e específica, já que agrupa os sinais em subcategorias. Seus diferenciais são a validação para a população brasileira (BORGES, 2023) e a compatibilidade com manual vigente – DSM-5-TR. 

			• QA (Quociente Autístico) – O questionário para autorrelato autoaplicável é usado para medir traços autísticos em adultos (maiores de 16 anos), com QI na faixa média ou superior (QI ≥ 80). A faixa de pontuação desse instrumento varia de 0 a 50 pontos. Considera-se o ponto de corte acima de 26. A estimativa é de que 79,3% das pessoas autistas marquem 32 pontos ou mais. O instrumento também foi validado para a população brasileira (ALVES, 2022).

			Pelas referências, você poderá perceber que muitas dessas escalas foram criadas há mais de 10 anos, ou antes mesmo da divulgação do DSM-5 – seguindo parâmetros de uma época em que o autismo era centrado em casos graves, observados em amostras predominantemente masculinas –, o que não invalida a utilidade de tais instrumentos, mas reforça a necessidade de enriquecimento dos dados e adaptação pautada em estudos recentes.

			Avaliação aprofundada

			Posto que muitos dos testes padronizados disponíveis são considerados desatualizados, não específicos e ineficazes para detectar traços de autismo na população feminina, os pesquisadores têm se dedicado a reduzir tais lapsos. Visando combater o subdiagnóstico de meninas autistas – frequentemente negligenciadas quando não apresentam “mau comportamento” e notas baixas (DWORZYNSKI, 2012) –, diversos autores têm pensado em caminhos alternativos para reconhecer apresentações não clássicas dos critérios oficiais de autismo.

			Uma parcela significativa de meninas e mulheres autistas simplesmente não se enquadra no consenso diagnóstico comum sobre o autismo. Por isso, além de seguir as diretrizes e usar recursos validados para meninos e meninas, uma abordagem flexível e baseada em evidências sobre as manifestações comportamentais mais típicas em meninas e mulheres está autorizada (GABRIELSEN, 2023, COOK, 2024). 

			Resumidamente, como devemos proceder em uma avaliação de crianças, adolescentes e adultos do sexo feminino?

			De acordo com profissionais experientes (CUMIN, 2022), em caso de atendimento a uma mulher adulta com inteligência preservada, quatro categorias de cuidados devem ser respeitadas: 

			1. Fatores complexos da história – as avaliações mais complexas exigem mais tempo de observação. Exemplos: camuflagem, história prévia de múltiplos diagnósticos, possível autodiagnóstico equivocado etc. 

			2. Manejo da avaliação complexa – a prática clínica durante avaliações complexas inclui ferramentas e estratégias personalizadas, tendo em vista que a ansiedade da pessoa avaliada pode induzir um resultado falso-positivo no ADOS-2 ou, o que tende a ser mais comum, o resultado pode ser um falso-negativo quando existem recursos cognitivos satisfatórios. Exemplos de manejo: múltiplas fontes de informação; favorecer a espontaneidade; e oferecer exemplos para os itens dos questionários.

			3. Sinais indicativos de autismo – os traços e comportamentos específicos da apresentação feminina do autismo, independentemente de terem sido incluídos ou não nos critérios diagnósticos, devem ser contemplados pela investigação. Exemplos: empatia emocional, hiperfocos típicos dos pares, porém, mais intensos; conquistas profissionais; necessidade de instruções e esclarecimentos; relacionamentos assimétricos; expressão de gênero atípica; sinais de ingenuidade etc.

			4. Diagnósticos alternativos e cumulativos – o diagnóstico diferencial em casos complexos ou pouco claros pode exigir estratégias distintas. Exemplos de condições frequentemente confundidas: crise autística e transtorno de personalidade borderline; sequelas de trauma e traços de autismo; comportamentos autolesivos e transtorno de personalidade borderline. Para essa diferenciação, sucintamente, investiga-se a cronologia das queixas, porque, no caso do autismo, haverá precocidade dos sinais. Nas outras condições aventadas, a comunicação e a interação podem ser eficientes, o que também facilitaria a diferenciação.

			Recentemente, uma equipe britânica (COOK, 2024) também propôs novas diretrizes para oferecer segurança aos profissionais no diagnóstico do autismo e favorecer o suporte correto às meninas autistas o mais precocemente possível. Em uma revisão narrativa, foi listada uma série de cuidados facilmente aplicáveis no contexto clínico.

			Para aumentar a precisão da avaliação do autismo em meninas e mulheres, os profissionais devem proceder da seguinte forma:

			• a avaliação deve ser multimodal (abrangendo autorrelato, observação direta e relato do informante) e incluir informações atuais e pregressas, para superar os desafios diagnósticos impostos pela camuflagem e co-ocorrência de problemas de saúde mental;

			• a avaliação do autismo deve sempre incluir: uma triagem abrangente para uma série de distúrbios de saúde mental e dificuldades adicionais de desenvolvimento neurológico; e possíveis interações entre traços autísticos e outros fatores;

			• a avaliação e a subsequente formulação diagnóstica devem ser amplas, em vez de simplesmente focadas nos critérios clássicos do autismo. Abranger tanto as características do indivíduo (capacidade cognitiva, valores, expectativas) como do seu ambiente (acontecimentos de vida, incluindo experiências traumáticas, ambiente físico, ambiente social). Essa avaliação apoia a formulação da adequação pessoa-ambiente, o que, por sua vez, levará ao cultivo de meios para melhorar o bem-estar e a funcionalidade;

			• os clínicos devem ser flexíveis ao procurar exemplos comportamentais de características diagnósticas do autismo, considerando as maneiras pelas quais o sexo e/ou gênero influenciam a manifestação e vivência do autismo;

			• quando são utilizadas medidas quantitativas padronizadas (p. ex., ADI-R e ADOS-2), os profissionais não devem tomar decisões diagnósticas baseadas apenas em algoritmos diagnósticos quantitativos. Em vez disso, devem considerar a informação qualitativa coletada por meio da observação em conjunto com outros dados;

			• a camuflagem deve ser avaliada por meio de discussão com a pessoa avaliada e/ou uso de medidas padronizadas, como o Questionário de Camuflagem de Traços Autísticos (CAT-Q).

			Para ilustrar a dificuldade de se detectar alterações comportamentais em meninas, podemos recorrer a um estudo populacional em que os pesquisadores avaliaram o relato dos pais quanto ao modo de brincar infantil em idades variando entre 30 meses e 8 anos (HULL, 2023). Eles queriam saber se haveria diferenças entre meninos e meninas, e entre crianças autistas e não autistas. Os comportamentos lúdicos dos meninos autistas foram relatados como menos “masculinos” do que o dos meninos não autistas a partir dos 3 anos e meio. Ou seja, as brincadeiras dos meninos autistas tendem a se distinguir das escolhas dos pares, e isso pode encurtar o caminho ao diagnóstico adequado. Por outro lado, nenhuma diferença foi detectada entre meninas autistas e não autistas, cujos comportamentos lúdicos mais femininos foram observados ao longo do desenvolvimento. Em resumo, as diferenças são reais, as “pink flags” (sinais de alerta sutis do autismo, propostos por Duvall et al. (2022) de fato existem. Nem sempre o autismo será óbvio, e precisamos considerar a heterogeneidade como algo natural.
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