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Dedicamos este livro a todas as familias de pessoas com TEA, familias
que tiveram de enfrentar desafios e dores, num exercicio de esperanca
em que 0 amor, muitas vezes com sofrimento, ensina, mostra e

possibilita um ir além, enxergar e caminhar, sequindo em frente, sempre.

“Pessoas com autismo ndo precisam de cadeiras de rodas, pernas artificiais
ou cdo-quia. Sua ‘protese’ sdo as pessoas.”
Ruth Christ Sullivan
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PREFACIO

E SEMPRE UMA HONRA escrever o prefacio de uma obra resultante

do trabalho de dois especialistas tao sérios e competentes como Clay e
Luciana Brites.

Entretanto, mais ainda pelo topico abordado, & um prazer poder dizer
algumas coisas sobre um tema que me interessa ha muito tempo.

O autismo, como muito bem se refere o texto que, por ora,
apresento, corresponde a um quadro descrito em 1943 pelo psiquiatra
nascido na Ucrania e adicado nos EUA, Leo Kanner, entao diretor do
servico de Psiquiatria da Infancia da Universidade Johns Hopkins. Sua
descricio esta embasada em um modelo de pensamento dito
nosologico, ou explicativo, que reconhecia o conceito de enfermidades
ou doencas.

Esse modelo de pensamento acompanhou a historia do autismo ate
meados dos anos 1970 quando, por diferentes motivos, o raciocinio
psiquiatrico passou a se dirigir para um diagnostico nosografico, ou
descritivo, que reconhece sintomas e sindromes.

Enquanto o primeiro modelo corresponde a um modelo empirico,
racional e logico, a partir de um estudo analitico inteligente dos sintomas
e das manifestacoes clinicas, ponderando os componentes semiologicos,
fisiopatologicos e pessoais (além de outros fatores que possam intervir
no caso), e relacionando-os com exames complementares para que
todas essas situacOes possam ser agrupadas em um diagnostico, o
segundo modelo — nosografico — compara as informacoes descritivas
sobre o caso com um modelo anteriormente estabelecido para que se

escolha o que parece ser mais semelhante.



Essa diferenca entre modelos diagnosticos pode parecer sofisticacao
teorica ou tematica destinada somente aqueles que se interessam pelos
aspectos filosoficos do topico; entretanto, foi exatamente essa diferenca
teorica que fez com que o autismo, passando da ideia de doenca para o
conceito de sindrome, se transformasse da maneira que vemos
presentemente.

Assim, essa transformacdo conceitual ocasionou mudancas
epidemiologicas que o fizeram passar de quadros raros, no dizer de
Kanner, para uma prevaléncia de 4:10.000 ao DSM-IIl e de 1:68 para
alguns autores modernos, o que nos leva a pensar, “machadianamente”
(se é que posso me valer do neologismo) que breve é o tempo que nos
falta para que digamos que “somos todos autistas e o unico a nao sé-lo
sera aquele que estabelecer o diagndstico”, na mais pura imitacdo de O
alienista.

Da mesma forma, a transformacao do conceito de autismo em uma
sindrome fez com que, diferentemente daquilo que Kanner propunha (a
diferenciacao de autismo primario e autismo secundario, associado ao
retardo mental e aos quadros neurologicos), passassemos a associa-lo de
maneira marcante com os quadros neurologicos e ligados ao retardo
mental, fazendo com que, dentro dos canones pos-modernos, passasse a
ser buscado um nexo causal cada vez maior com alteracoes
neurologicas.

Finalmente, esse mesmo raciocinio fez com que os modelos
terapeuticos se alterassem, nao em sua forma de acao, mas em seu
conceito, fazendo com que hoje tratemos somente sintomas-alvo, e o
modelo de estimulagao seja eminentemente cognitivo-comportamental,
alias da mesma maneira que se faz com os quadros de retardo mental
desde meados do seculo XX.

No Brasil, o conceito foi trazido por psiquiatras que conviveram com
Kanner e foram seus alunos, como Krynski e Knobel. Posteriormente,



minha geracdo contribuiu com a passagem dos conceitos europeus
continentais para os anglo-americanos, puramente descritivos e aqui,
temos que citar as contribuicbes de Jose Salomao Schwartzman e
Raymond Rosenberg, bem como o inicio das AMAs e dos movimentos de
autistas com a gradual implantacao dos modelos TEACCH e ABA.

Este livro traz uma terceira geracao, nascida e crescida dentro desse
modelo predominante com um claro direcionamento epistemologico
que, acredito, sera util aqueles que a lerem, sobretudo porque, passados
76 anos desde sua descricio enquanto quadro clinico, nosso arsenal
terapéutico continua bastante limitado, ficando, do ponto de vista
psicofarmacoterapico, com evidéncias significativas principalmente dos
neurolépticos (dos quais o mais moderno com essas evidéncias
significativas) data dos anos 2000. Da mesma forma, o meétodo
pedagogico considerado mais eficaz foi estabelecido em 1964 e o
modelo de estimulacao em 1982.

Isso faz com que abordagens com bases magicas ou pouco explicadas
cientificamente, quer pelas limitagdes metodologicas, quer pelos
absurdos conceituais, ainda continuem a ser extremamente sedutoras
para as populacoes afetadas.

Mais ainda, faz com que nos perguntemos por qué, apos tantos anos
de conhecimento, politicas publicas nao tenham sido implantadas e
recursos nao tenham sido criados, uma vez que sabemos, ha muito
tempo, o que devemos fazer.

Exatamente por essas limitacoes e que um trabalho deste tipo se
torna de importancia. Ele esclarece pais e tecnicos em inicio de trabalho
sobre a importancia de diagnosticos compreensivos e amplos em lugar
de diagnosticos rasos por similitude de sintomas e uso mecanico de
escalas. Abre ainda algumas perspectivas sobre limites e possibilidades
das abordagens conhecidas e, em especial, mantém vivo, de maneira
séria, um assunto que se deixado de lado passa a ser, somente, palavra



para movimentos ativistas, sem embasamento cientifico e, na maior
parte das vezes, com interesses subjacentes.

Exatamente por todo esse panorama os autores deste livro merecem
0s parabéns e o estimulo para que continuem nessa caminhada, ardua e
trabalhosa, mas que permite, de maneira séria, que possamos apontar
dificuldades, possibilidades e criar rumos para o atendimento em nosso
pais.

Mais do que os discursos vazios e sedutores que proliferam em nosso
meio, na maior parte das vezes como mecanismos compensatorios do
proprio estigma, conforme refere Goffman, trabalhos sérios como este
que apresento representam um progresso em nosso meio.

Parabéns aos autores e, aos leitores, espero que aproveitem e se

deliciem com o trabalho.

Prof. Dr. Francisco B. Assumpcgao Jr.

Professor livre-docente pela Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo, professor associado do Instituto de
Psicologia da Universidade de Sao Paulo, membro das

Academias Paulista de Medicina (cadeira 103) e Psicologia
(cadeira 17)



INTRODUCAO




A COMUNIDADE INTERNACIONAL tem se debrucado cada vez

mais sobre o universo do autismo. Ainda sem uma causa ou um fator
desencadeante conhecido, tanto sua incidéncia quanto sua prevaléncia
tém aumentado de maneira muito significativa na populacao
infantojuvenil. Nos anos 1980-1990, para cada 2 mil criancas que
nasciam, 1 tinha autismo. Hoje, a proporcao mais atual € de 1 para 51;
estima-se que aproximadamente 1% da populacio mundial tenha
autismo. Uma curiosidade maior também tem sido motivada gracas ao
impacto negativo que ele ocasiona nas habilidades sociais, na linguagem,
na aprendizagem escolar, na dinamica familiar e no mercado de trabalho
(quando na fase adulta), podendo prejudicar muito e até gravemente a
autonomia e a capacidade de reproduzir habilidades basicas de
socializacao e de empatia de acordo com o que se espera para a idade.
Em muitos e muitos casos, por causa das terapias, a renda familiar
diminui, e os sistemas previdenciarios passam a ser sobrecarregados
pelas necessidades de longo prazo. Portanto, nao a toa, o interesse tem
se generalizado e se aprofundado nos mais diversos campos do
conhecimento, da politica, da economia, das instituicoes publicas e
privadas, das redes sociais e da tecnologia. Esse panorama tao centrado
no tema e, ao mesmo tempo, tao difundido em varias areas, tem

estimulado discussoes, trocas de ideias, revelacbes de experiéncias,



legislacoes, modelos de ensino, novas pesquisas e varias formas de como
entendé-lo nos mais diferentes contextos e espacos.

Quem hoje presencia essa avalanche de dados e informacgdes pode ser
induzido a imaginar que a humanidade so passou a se importar com o
autismo de anos para ca. Isso, porém, nao condiz com a realidade. As
primeiras citacoes e tentativas de explica-lo surgiram no inicio do século
passado, quando o psiquiatra Eugen Bleuler, em 1911, inaugurou a sua
historia usando o termo “autismo” para nomear a forma clinica mais
radical e intensa do grupo das esquizofrenias em que o individuo
atingiria, no grau IV a “forma maxima de desligamento do mundo
exterior combinado com a predominancia relativa ou absoluta do mundo
interior”.

De um pouco mais de cem anos para cd, muitos pesquisadores,
cientistas, clinicos e profissionais de saide e de educacao contribuiram
para um maior entendimento ndo somente do termo em si, mas também
dos aspectos clinicos, comportamentais, educacionais, sociais e
subjetivos presentes nessa condicdo. Desde a primeira publicacao
cientifica, em 1943, por Leo Kanner (que descreveu autistas moderados
e severos) e a segunda, em 1944, por Hans Asperger (que descreveu
autistas leves e com boa capacidade funcional), varios outros se
dedicaram a tentar explicar a intensa diversidade de apresentacao do
transtorno e quais suas possiveis causas.

Ate meados dos anos 1970, achava-se que o autismo fosse resultado
de um processo anormal ou diferente de expressao afetiva e de
interacdo  provavelmente causado por “mades-geladeiras” ou
afetivamente distantes que, até inconscientemente, rejeitariam a
existéncia do filho. Esse, por sua vez, concebido e gerado nesse
contexto, desenvolveu uma excessiva e inata inabilidade para se
relacionar com os outros. Tal teoria, de base psicanalitica, dava pouca



importancia a possibilidade de que manifestacdes biologicas pudessem
ter qualquer participacao nas manifestacoes do seu quadro.

Nos anos 1970, com a crescente publicacdo de artigos relacionando
os sintomas autisticos com outras condicoes meédicas de natureza
puramente neuroestrutural — como epilepsias, sindromes genéticas,
malformacoes cerebrais e deficiéncia intelectual —, a balanca passou a
pesar para o lado das causas biologicas. A partir desse momento, as
pesquisas passaram a investigar eventos e interfaces dentro dessa
perspectiva, e, nos anos 1990, com o advento da neurociéncia, o
aprofundamento da genética e o desenvolvimento de novas tecnologias
de neuroimagem, houve um aumento exponencial de publicacoes
descrevendo o autismo como um complexo de sintomas associado a
determinadas patologias, como disfuncoes gliais, desarranjos do tecido
cerebral e problemas de conectividade de redes neuronais com a
participacdo de mutacGes genéticas. Nessa esteira de novas
perspectivas, especialidades como a neuropsicologia e a psicologia
cognitiva passaram a observar que o funcionamento cerebral do autista
era diferente, e novas teorias psicologicas (cognitiva, coeréncia central e
teoria da mente) passaram a explicar melhor e de maneira mais logica
esse tipo de comportamento.

Em paralelo, estudos clinicos e de observacao evolutiva comecaram a
dar ampla base de informacoes que proporcionaram o desenvolvimento
de testes, escalas e instrumentos de avaliacao diagnostica que passaram
a auxiliar na deteccao cada vez mais precoce dos sinais iniciais na
infancia e permitiram criar parametros mais seguros para profissionais
suspeitarem e confirmarem a presenca ou a auséncia do autismo nas
mais diferentes fases da vida, assim como embasar melhor abordagens
para intervencao e analisar a resposta a elas. Esses mesmos estudos
auxiliaram na criacdo de critérios que foram sendo cada vez mais
lapidados e refinados, avancando na descricao dos mais diversos tipos



clinicos do autismo (como a classificacao observada no DSM-IV). Aos
poucos, esses tipos, com evidentes padroes de comportamentos comuns
em idades mais precoces, foram sendo agrupados num s6 conjunto de
manifestacbes com graus e diferentes tonalidades de apresentacao
clinica: o transtorno do espectro autista ou TEA (como observado no
DSM-5).

Mesmo com toda essa extensa bagagem historica, a falta de
informacdao sobre o autismo ainda € constante na maioria dos
profissionais que lidam com criancas, adolescentes e adultos. Varios
mitos e lugares-comuns ainda persistem e fazem com que pediatras,
clinicos que atendem na atencao primaria e psicologos continuem
demorando para identificar os sinais, o que acaba, lamentavelmente,
postergando as intervencdes. No Brasil, por exemplo, pesquisas tém
demonstrado que o tempo entre a suspeita inicial levantada pelos pais e
a confirmacao diagnostica do autismo pode levar até trés anos! Os
motivos sdao muitos, mas podemos citar trés fatores principais: 1) o
conhecimento de base acerca do desenvolvimento infantil e suas
caracteristicas e peculiaridades ainda s3ao cercados de conceitos
desatualizados (como a antiga e famigerada frase: “Cada crianga tem seu
tempo”) e influenciados por teorias de desenvolvimento ultrapassados e
sem base cientifica; 2) a ideia de que identificar um problema de
comportamento muito cedo € “rotular” a crianca, podendo “traumatiza-
la” ou deixa-la “marcada” pela sombra desse diagnostico; e 3) a falta de
homogeneidade entre os profissionais na hora de suspeitar do
transtorno, acarretando recuos de uns ou de outros no momento de
bater o martelo do diagnostico e induzindo muitos pais a desconfiar do
profissional que foi em frente e fechou o temido diagnostico.

Alem desses fatores, ainda se somam outros que se espalham no
imaginario das pessoas e em nossa cultura: o medo de encarar a noticia
de que o filho tem autismo e a negagao do diagnostico de alguns



integrantes da familia (pai, tios, primos e cunhados(as). No consultorio,
é comum ouvir de maes de autistas que, mesmo identificando sinais
muito claros de que o filho tivera comportamentos muito diferentes do
de seus primos ou irmaos, os parentes chegavam e falavam que ela
estava ficando “louca” e que era coisa “da sua cabeca”. O contrario
também pode acontecer: uma tia ou um primo pode identificar esses
sinais, que sao rechacados ou ridicularizados pelos pais da crianca. Sem
duvida alguma, ambas as posturas de incredulidade tém sido motivadas
por um misto de desconhecimento e preconceito.

O autismo nio é o fim do mundo. E s6 mais uma condicio médica
pouco compreendida e por vezes negligenciada até pouco tempo atras.
Muitas caracteristicas fazem de seu filho uma pessoa (nica, mas, para
que ele tenha uma vida mais conectada com a vida social e esteja
preparado para as instabilidades, & necessario conhecer mais e descobrir
cedo! O que vemos hoje de severo, grave e temerario entre os individuos
com autismo, algo que tanto assusta as familias, as escolas e os gestores
publico e privados, e resultado de decadas de negligéncia e de
diagnostico tardio. As geracOes passadas ficaram sem o devido
tratamento no tempo certo, e 0s pais sem a orientacao necessaria para
estimular os filhos. Alem disso, so recentemente comegcamos a constatar
quais terapias e meios de intervencao sao mais indicados e como
trabalhar especificamente com os comportamentos mais dificeis. Esse
panorama agora induz a nossa geragao a enxergar o autismo como um
beco sem saida...

Muitos casos de autismo podem ter (ou evoluir para) niveis graves,
severos, em relagao aos quais ha pouquissimo a fazer. Felizmente, esses
sao a minoria, e tendem a reduzir ainda mais com o conhecimento que
dia a dia vem brotando das pesquisas e da experiéncia clinica. Ja tivemos
a oportunidade de presenciar casos graves — para 0s quais imaginavamos
ser impossivel vislumbrar uma melhora — tornarem-se leves, funcionais e



com potencial para a aprendizagem escolar. Todos eles, porém, tinham
algo em comum: um diagnodstico precoce, antes dos 3 anos, e um
engajamento intenso e constante nas terapias, envolvendo familia,
profissionais de saude e de educacao e sem ter sido perturbado por
eventuais burocracias.

Aprender a identificar cedo o autismo e a trabalhar corretamente
com a crianga € a principal estratégia para promover 0s avangos
almejados. Isso podera permitir que ela se torne um ser humano
realizado dentro de suas particularidades e que a familia fique satisfeita,
afastando as antigas e sombrias perspectivas. Essas experiéncias bem-
sucedidas, além de benéficas para quem as viveu, podem mudar para
melhor as impressoes que as pessoas tém do autismo e motivar uma
identificacdo cada vez mais antecipada de outros casos, visto que 0s
envolvidos estarao desprendidos de preconceitos inuteis e nocivos e
explodirao de vez aquela cultura de “esperar até determinada idade para
ver como vai evoluir”.

Um sabio professor que tivemos, ha muitos anos, dizia que
“determinados problemas aparecem para que a humanidade possa rever
seus metodos e evoluir para melhor”. Vocé ja deve ter ouvido algo
parecido, nao & mesmo? Muito bem, hoje podemos atestar quanto as
formas de avaliacao e de tratamento estao cada vez mais assumindo
comportamentos multidisciplinares. A multidisciplinaridade € um meio
tanto de avaliacio quanto de intervencao, que consiste em envolver
varios profissionais ao mesmo tempo, e cada um, dentro da sua
especialidade, passa a entender um pouco da especialidade do outro e
contribui para descobrir ou para resolver, da forma mais global possivel,
um determinado problema. Essa forma de manejo tem se revelado a
mais eficaz, humana e completa para a maioria das doencas ou
transtornos médicos. Para quem vem trabalhando nessas areas de
desenvolvimento, entdao, € um sonho ver a multidisciplinaridade ser cada



vez mais aplicada e os profissionais cada vez mais formados e
atualizados nessa metodologia. Pois bem: o autismo veio a ser o
“problema” que apareceu para fazer evoluir a nossa pratica, pois ele esta
“forcando” os profissionais a se comunicarem uns com o0s outros, a
humildemente reconhecerem suas limitacbes quando sozinhos, a
reverem alguns aspectos de suas recomenda¢des de rotina e a
melhorarem o olhar clinico de todos os que avaliam criancas em
desenvolvimento, como médicos, professores, fonoaudidlogos,
psicologos e demais especialistas.

O autismo tem induzido muitos médicos a conversarem mais com
seus pacientes e cuidadores, verem a condicio basica de vida,
investigarem conflitos emocionais, explorarem com mais detalhes
fatores contribuintes ou prejudiciais para a qualidade de vida da familia
de um autista. Os profissionais nao medicos, por sua vez, estio sendo
obrigados a estudar mais e a se especializar, para entenderem cada vez
mais sobre como transformar aquilo que produzem no consultorio em
meios para serem aplicados e praticados em casa pelos cuidadores. A
escola, por sua vez, esta sendo “forcada” a enxergar nos autistas a
oportunidade de aprender sobre como conduzi-los, a diversificar as
maneiras de recepciona-los, a direcionar melhor os materiais didaticos, a
compreender 0s meios para que essas criangas e jovens memorizem 0s
conteudos dentro de suas limitacoes, a trocar ideias e experiéncias com
casos bem-sucedidos e a dialogar com os pais possibilidades para novos
avancos. A familia, por seu turno, tem sido levada a perceber a
importancia de se manter unida e fiel aos profissionais que cuidam de seu
filho, direcionando as intervencoes dentro e fora de casa e
reconhecendo seu protagonismo na aplicacao pratica do que se faz
dentro dos consultorios. O médico tem que entender de escola; a escola,
de neurologia; a neurologia precisa permitir-se receber dados de
psicologia e de terapia ocupacional; e a familia tem que propiciar a



manutencao de todas essas intervencoes para que elas efetivamente
modifiquem, dentro dos limites que conhecemos, o cérebro de seu filho
e promovam a funcionalidade desejada.

O transtorno do espectro autista (TEA) tem motivado, portanto, a
construcao de uma rede nunca outrora vista e proporcionado uma
criatividade, baseada na uniao de todas essas areas, que jamais existiu. A
linguagem tao dificil dos livros e dos artigos cientificos tem chegado aos
nossos ouvidos bem mais leve e “mastigada” por aulas e palestras mais
compreensiveis. As redes sociais e os grupos de pais/cuidadores em
aplicativos de mensagens tém possibilitado a troca de informagoes e
permitido a execucao de acO0es com essas criancas que nos ajudam a
estudar melhor os comportamentos e as formas de resolucao de
problemas. O preconceito de pais e cuidadores em relacao as
medicacoes tem sido substituido, aos poucos, pela busca de orientagoes
sobre como utiliza-las de maneira consciente e sobre como o uso delas
nas terapias e nas rotinas de casa pode ajudar seu filho. Os meédicos tém
entendido cada vez mais como fonoaudiologos e psicomotricistas
trabalham e como devem ser acionados no tratamento, dando tanta
importancia a eles quanto as receitas medicas assinadas. A escola tem
ampliado cada vez mais suas conexdes com os conhecimentos em
neurobiologia da aprendizagem e com a ciéncia ligada aos meios de
reabilitacao neurofuncional, saindo do conformismo e buscando se
atualizar fora do eixo tradicional. Os gestores de educacao e saude tem
ampliado os interesses e lutado pelas garantias previstas em lei para as
familias e instituicoes. Enfim, aquele “problema” esta solucionando varios
gargalos, quebrando tabus e destruindo muros que pareciam
intransponiveis a fim de melhorar a vida de todos os envolvidos.

As boas noticias sobre a compreensao do que significa o TEA e as
constantes novidades acerca de como trabalhar e “neuromodificar” os
atrasos de desenvolvimento e os desvios de comportamento dessa



condicao estdo cada vez mais presentes e constantes, tanto na
comunidade cientifica quanto nos mais diversos grupos de intervencao
especializados, abrindo novas perspectivas e auxiliando novas praticas
para o dia a dia. O enriquecimento da rede multidisciplinar e o
fornecimento as familias de novas informacdes sobre como conduzir
seus filhos com autismo motivam cada vez mais novas obras e novas
pesquisas. Este livro € mais uma obra direcionada a compartilhar
informacoes, e esperamos que possa ser utilizado para promover entre
todos a divulgacao do que ha de mais atual sobre esse importante tema.



CAPITULO 1

ENTENDENDO A HISTORIA
DO AUTISMO PARA ENTENDER
0S CONCEITOS DE HOJE
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Em 1911, o psiquiatra Eugen Bleuler, ao descrever pacientes com
esquizofrenia, observou que aqueles que tinham as versoes clinicas mais
severas apresentavam-se tao internalizados em si mesmos que
denominou esse quadro mais grave como “autismo” (ou “para dentro de
si mesmos”). Essa foi a primeira vez que o termo foi usado nessa
acepcao.

Todo esse processo culminou no que podemos dizer, sem exageros,
que foi o inicio da historia oficial do autismo: a publicacao, em 1943, na
revista The Nervous Child, do primeiro artigo cientifico que expds suas
descricoes clinicas, de autoria do Dr. Leo Kanner. Kanner dizia que
sempre se impressionou com o fato de que essas criancas eram muito
diferentes e que ele precisava entendé-las, pois muitas delas, em sua
opinido, tinham sido erroneamente vistas como “retardadas” ou
esquizofrénicas, embora, na realidade, tivessem autismo.

A publicacao descreveu com detalhes e preciosismo 11 casos de
criancas com autismo (8 meninos e 3 meninas), com idades que
variavam entre 2 anos e 4 meses e 11 anos. No artigo, Kanner expos os
sintomas e os sinais caracteristicos, descreveu a inabilidade social, a
incapacidade para assumir uma postura antecipatoria numa interacao
social, a tendéncia ao isolamento e a uma excelente memoria, e concluiu
que as criancas com autismo vieram ao mundo com uma inabilidade
inata (isto é, nascida com elas) para construir contato afetivo com as
pessoas, assim como outras criancas que vieram ao mundo com
determinadas deficiéncias.

Seu artigo desencadeou um movimento para validar e nomear esse
padrao de caracteristicas, e o autismo comecou a ser denominado de
autismo infantil precoce, autismo infantil, crianca atipica e até psicose
infantil precoce. Nesse sentido, tambeém, varias tentativas de explicacao
das possiveis causas e dos meios de avaliacdo foram surgindo, e,
portanto, também varias teorias para compreende-la, tais como a
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epilépticas de dificil controle. Pais relatavam que o filho olhava nos olhos,
cumprimentava e compartilhava brinquedos e que, depois das crises,
passava a desviar o olhar, a ter estereotipias e tendia a se isolar das
pessoas e de seus amiguinhos. Outros relatavam esses sintomas na
crianca depois de uma longa internacao na UTI neonatal ou que ela tinha
aspectos faciais e corporais anormais, associados a outros atrasos no
desenvolvimento motor e na linguagem oral, sugerindo e,
posteriormente, confirmando uma sindrome. Portanto, muitos
pesquisadores comecaram a se convencer de que a base do problema
estava no cérebro e de que a fagulha era iniciada na genética.
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TODA CONDICAO MEDICA que afeta de maneira predominante o

desenvolvimento psicomotor e o comportamento deve levantar a
suspeita de que o problema reside no céerebro humano. Assim, para
conhecer como e quando as alteracdes cerebrais acontecem, € preciso,
em primeiro lugar, compreender quais habilidades cerebrais se
encontram deficitarias e como elas normalmente se processam, para que
possam se expressar no jeito de ser da pessoa tipica e da atipica.

O cérebro humano € uma complexa rede organizada de funcdes e
habilidades que concentra varios tipos de células neuronais, as quais
centralizam as atividades especializadas em cada tarefa de nosso
cotidiano. Gracas aos neuronios, pensamos, agimos, interpretamos,
sentimos, raciocinamos e identificamos tudo o que esta em nossa volta.
Nada seria percebido, memorizado, internalizado e raciocinado sem eles.
Contudo, para que possam funcionar adequadamente com sentido e
bom desempenho, os neuronios precisam ser sustentados e direcionados
entre si pelas células gliais. Estas, além de garantirem uma arquitetura e
uma base para se desenvolverem e amadurecerem, tém o encargo de
armazenar, processar e literalmente limpar o lixo que se acumula em seu
entorno depois de intensas e ininterruptas horas de trabalho.

Essa engenharia de apoio permite que o neuronio trabalhe sem

interferéncias, livre para se ramificar e readaptar seu crescimento as
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essas eventualidades € a Teoria da Poda Neural. De acordo com essa
teoria, a poda, por algum motivo, nao ocorre, e a crianca perde fungoes
antes aprendidas por congestionamento gerado por conexdes inuteis.
Esse fenomeno pode, inclusive, resultar em aumento de volume cerebral,
pois leva a permanéncia de estruturas que deveriam desaparecer; isso
explica por que muitos autistas tém macrocefalia relativa.

Nos ultimos anos, surgiram varias informacoes, e muitos psicologos,
no campo da pesquisa, enquadraram as alteracoes comportamentais do
autismo em trés grandes teorias, cada uma representando um eixo de
funcionamento no cérebro para perceber socialmente as coisas que
acontecem. Sao elas: disfuncao executiva, coeréncia central e teoria da
mente.

A disfuncao executiva € a incapacidade ou a inabilidade de cumprir
tarefas ou combinados sociais de maneira organizada, planejada,
percebendo os detalhes importantes, corrigindo imperfeicdes,
analisando-as sempre em sintonia com o contexto, de modo que sejam
feitas de forma coerente e agradavel. A teoria de coeréncia central
consiste na capacidade de o cérebro interpretar uma situacao toda a
partir de uma parte dela, conseguindo, automaticamente, avaliar um
processo sem ver todos os detalhes envolvidos. Na teoria da mente, por
sua vez, temos instintiva e intuitivamente a capacidade de perceber,
avaliar e concluir as coisas, sempre considerando o que 0s outros pensam
e sentem, colocando-nos no lugar deles, ou seja, sendo empaticos em
todo e qualgquer momento.

As pessoas tipicas tém esses eixos preservados e em pleno
funcionamento. Nos autistas, contudo, eles se encontram incompletos
ou ausentes. Apesar de diferentes, devem ser entendidos como
intercalados e interpostos, unidos, e, se alterados, acarretam o mesmo
problema: um “jeito autista” de ver e entender o que acontece no
mundo e nas relacoes com as pessoas, e que pode variar muito de acordo
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As anormalidades descritas aqui podem levar as mais diversas
alteracoes na expressao de como esse cérebro sente, processa, responde
e se socializa. Nao obstante, pode tambeém levar a disturbios sensoriais,
executivos, visuoconstrutivos, perda de coeréncia no contexto e numa
circunstancia, problemas de linguagem e anormalidades na capacidade
de interpretar processos que envolvem o entendimento de tudo o que é
social. No entanto, como vocé deve ter percebido, existem varios tipos
de mau funcionamento e uma grande diversidade de processos anormais
que levam ao autismo, e eles vao desde disfuncdes bioquimicas e
conectivas ate problemas estruturais e anatomicos. O grau de presenca e
de interface de uns e de outros variam muito de autista para autista, o
que explica, em grande parte, a extrema variabilidade de apresentacao
dos primeiros sinais clinicos, as formas distintas de evolucdo, a resposta
variada a intervencoes, desfechos distintos ao longo da vida e a enorme
heterogeneidade clinica. E qual € origem de tudo isso?

Genética x ambiente: onde esté o culpado?

O estudo das origens do comportamento humano remonta a mais de
um século, porém as maiores certezas acerca de como ele se origina e se
processa sao bem mais recentes, com seu auge iniciado nos anos 1990.
Hoje, sabemos que tanto fatores geneticos quanto ambientais
participam da formacdo e das caracteristicas dos mais diferentes meios
de expressao de nosso comportamento, seja ele normal, seja ele
patologico.

A participagao ora mais genéetica ora mais ambiental varia de acordo
com a condicao e o nome do transtorno. Quadros neuropsiquiatricos
como o Transtorno de Déficit de Atencao com Hiperatividade (TDAH),
a deficiéncia intelectual, a esquizofrenia e o transtorno bipolar sao
predominantemente de natureza genetica, herdados e com forte historia
familiar. Em contrapartida, transtornos depressivos, de ansiedade e
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citados ainda estao em fase de analise e precisam ser mais bem
esclarecidos no que diz respeito a “como” eles poderiam dar o “gatilho”
para iniciar o processo autistico e quais seriam as criancas e o subtipo de
autistas que abririam espaco em seu cérebro para se tornarem
vulneraveis a eles.

Nessa mesma linha de pensamento, componentes alimentares como
o gluten, a caseina, a lactose e a soja ndo causam nem desencadeiam o
autismo. Nao existe, até o momento, nenhuma evidéncia comprovando
isso. Em contrapartida, até 30% dessas criancas podem apresentar
intolerancias, alergias ou piora clinica com a utilizacao desses
componentes, e, em tais casos (somente em tais casos!), indica-se a
restricio deles, pois essa conduta pode contribuir para reduzir a
hiperatividade, a agressividade, os problemas no sono e a obstipacdo
intestinal ou diarreias.

Outros fatores do ambiente que tém chamado atencao e apresentam
alguma correlacio com o aumento da incidéncia do autismo sao:
obesidade adquirida durante a gestacao, lupus materno, pre-eclampsia
no final da gravidez e historia materna de abortos espontaneos. Eles
ainda nao sao considerados fatores de risco, mas ha publicacoes que
destacam o aumento da incidéncia nesses perfis populacionais e
recomendacoes para se aprofundarem as investigacoes e as pesquisas.

Outro tema que preocupou muito as familias no inicio deste seculo foi
a suspeita de que as vacinas tivessem relacao com o aparecimento do
espectro nas criancas que regularmente eram submetidas as campanhas.
Muitos pais e até profissionais da area da saude chegaram a acreditar
que sintomas regressivos de desenvolvimento que ocorriam exatamente
entre 0os 18 meses e 0os 2 anos e meio pudessem ser desencadeados por
um “clique” autoimune do componente ativo da vacina ou pelo veiculo
normalmente adicionado ao volume vacinal, o timerosal. Publicacoes
oriundas de pesquisas do género em revistas internacionais de renome,
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maternidade ou a paternidade tardia e um fendmeno social bem
caracteristico dos dias atuais.
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muito sugestivo de autismo. Mostrei aos pais e, naquele momento,
resolveram procurar ajuda especializada.”

Uma mae assistiu ao video e...

Sempre antenada e ligada nas novidades da web, ela, made de trés filhos,
sempre buscou assistir a videos educativos a fim de adquirir mais
conhecimento para conduzir as criancas do modo mais adequado possivel.
Ao se deparar com um video falando sobre o autismo, ela ficou assustada e
chorou. Ndo podia acreditar. Acabava de descobrir que o filho tinha todos
0s sinais!

“Mas como? Ele abraca, sorri, fica entre as pessoas, vai a festas, estuda
e tem boas notas... Serd??? E, mas, pensando bem, ele realmente ndo olha
nos olhos, tem um discurso mecanico, meio repetitivo. Ha assuntos que
muitas vezes ndo tém nada a ver com 0 que conversamos e, quando um
tema nao lhe interessa, ele simplesmente sai e nos deixa falando sozinhos.
Tem habitos que o isolam e parece uma pessoa fria... ele ndo se emociona
com as pessoas. Vive falando das coisas, querendo sempre explicar com
detalhes técnicos tudo o que aparece pela frente, e isso parece até
engracado! Tadinho, fica boiando nas piadas, e quando tiramos sarro
dele...”

Continua ela: “Levei-o ao médico especialista e apos testes ele
diagnosticou meu filho com transtorno do espectro autista, mas bem leve,

e que, por isso, passara despercebido por todos nos”.

O professor que vale por dez!

“Um professor curioso vale por dez professores”, dizia o diretor de uma
das escolas em que estudei muitos anos atrds. Sempre achei a frase um
pouco exagerada, mas um dia mordi minha lingua. Recebi no consultorio
um adolescente acompanhado de sua mae. Ele insistia em dizer que nao
sabia o que estava fazendo ali, pois achava que a “propedéutica daquele

professor estava equivocada”. Logo de cara estranhei a frase, a qual saira
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manter um didlogo e por diversas vezes na consulta ele ficava repetindo os
mesmos gestos, evidentes estereotipias. (Diagnéstico fdcil de fazer:
autismo classico. Quadro severo. Apesar de ainda inconclusivo pelo seu
historico, vinha com suporte de fonoaudidlogo e psicologo ha mais de tres
anos!) Eu ndo consequia acreditar: a familia ja tinha passado pela
avaliagao de quatro médicos (dois pediatras e dois neurologistas infantis),
e um deles, o ultimo que visitou, pasmem, disse a mde: “Minha senhora,
por que vocé procura tantos médicos? A senhora quer porque quer ver
doenca no seu filho, ndo é mesmo? Isso virou modismo! A senhora esta
vendo demais!”.

Seu filho e assim porque € mimado. A senhora nao da limites.

Em outra consulta, a mde, desesperada, incrédula e irritada, comeca a
dizer: “Doutor, sou uma boa mae. Mas as pessoas ficam a todo momento
falando que eu mimo demais meu filho. Inclusive, dois médicos ja disseram
isso para mim e concluiram a consulta dizendo que ele é assim porque nao
dou limites. Ndo é possivel isso, doutor. Essa teimosia vem dele mesmo, ele
é dificil, ndo quer fazer nada que peco e costuma ficar repetindo que quer
todos os dias aquele brinquedo, fala sé dele o dia todo, e, quando lhe dou
ordens, ele fica dizendo que somente cumpre ordens vindas da magia de
seu reldgio. Explode facil, me bate, joga coisas em mim e nem sequer me
olha na hora de conversar comigo. Ele nao me respeita...”. Vejo a crianga e
ela tem sinais claros de autismo. Apos os testes, é confirmada a suspeita.

Com o tratamento, ela melhorou muito, e 0 “mimo” desapareceu.

Seu filho nao tem nada. Olha como ele é lindo, perfeito! Aff... aquele
doutor so vé doenca nas criancas!

Depois de o filho ser avaliado por um especialista, que o diagnosticou —
sem nenhuma sombra de duvida — como autista, a made foi recomendada
por ele a procurar alguns profissionais e, entre eles, determinada

psicologa. A mde, entretanto, procurou outra. Essa psicologa nao foi a
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UM SINAL PODE
SIGNIFICAR ALGO MAIS DO
QUE APENAS MAIS DO
MESMO OU QUE UMA
HORA VAI HAVER UM
"CLIQUE" E A CRIANCA VAI
MELHORAR.
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comecando a utilizar frases, sempre com sentido e de acordo com a
situacao daquele momento. A fala deve sempre ter coeréncia com o
momento e de acordo com o que realmente se espera para aquela
situacao, sendo utilizada de modo funcional e organizada conforme
aqueles que o ouvem esperam. Ndo se espera, de maneira alguma,
repeticoes de palavras nem o uso de palavras fora do assunto.
Normalmente, espera-se que exista dialogo e que haja a devida
reciprocidade na resposta quando € o outro que esta falando ou
perguntando.

O brincar deve obedecer a dois principios: 1) brincar de acordo com
as regras e funcoes daquele brinquedo especifico, e 2) brincar de acordo
com a interacao e o compartilhamento junto aos interesses do outro
amiguinho ou daquele grupo em especial, respeitando o tempo e a
sequéncia daquele tipo de brincar. Se a crianca brinca apenas com partes
especificas do brinquedo, se fragmenta e enfileira sem motivo e sem
uma ligacao com os outros e se fica apenas jogando e quebrando o
brinquedo, algo nao vai bem, e essa parece ser uma situacao anormal,
atipica.

Muito bem, podemos observar nos paragrafos anteriores um padrao
de comportamento que se espera de uma crianga com menos de 2 anos.
Uma atitude diferente do que descrevemos deve levantar a suspeita de
autismo. Pais, cuidadores e profissionais nao devem titubear: um perfil
diferente do que falamos acima em criancas dessa faixa etaria exige uma
avaliacao especializada.

Pode ter autismo: o que eu fago?

A observacao do desenvolvimento neuropsicomotor de uma crianga e
fundamental nos primeiros cinco anos de vida e extremamente
importante até os 3 anos. O primeiro passo para isso & conhecer quais

sdo as etapas normais desse processo, e existem varias escalas
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Se, ao brincar, essa crianca: brinca somente de seu jeito, sem respeitar
O grupo ou a crianga que esta tentando brincar com ela, agride a todo
momento as demais criancgas, tira os brinquedos das maos delas sem
respeito ou inibicao, quebra ou fragmenta o brinquedo, interessando-se
somente por partes dele, fica rodando, ou enfileirando, ou sequenciando
os objetos de acordo com as formas e as cores, brinca sem levar em
consideracdao a media¢do ou a opinidao de outra crianca, ou tem excessiva
preferéncia por algum tipo de brinquedo, forma, espécie, marca, tipo,
fazendo com que repudie as que querem brincar com outros tipos e se
isole por causa disso, deve-se suspeitar de autismo.

Na suspeita, a recomendacao mais prudente € procurar um
especialista ou um grupo de profissionais acostumados a avaliar criancas
com problemas de desenvolvimento. Em nosso pais, os profissionais
médicos mais capacitados para esse fim sao os neurologistas infantis (ou
neuropediatras) e os psiquiatras infantis (ou psiquiatras da infancia e
adolescéncia). Em relacao a nao meédicos, procure as equipes da APAE,
os centros especializados em satde mental (os CAPS, por exemplo) e
aqueles profissionais que sabidamente se atualizam e participam de
congressos e simposios sobre o tema. Devo acrescentar que muitos
professores e pedagogos se incluem nessa lista, e também confessar que
existem muitos pais e cuidadores experts no assunto, pois ou tém um
filho autista, ou vivem conectados em redes sociais e videos de sites
especializados. Felizmente, a informacao tem ultrapassado muros,
difundido e democratizado o conhecimento.

Ok, eu vou ao “especialista”. Mas ele existe? Qual a vantagem?

Se considerarmos o especialista aquele formado em determinada area
com diploma e pos-graduacao, nao existe especialista em autismo.
Infelizmente, ainda ndo existe essa especialidade formalmente nem
prevista em nossas faculdades e universidades. O especialista existe, sim,
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simetrias, na intolerancia pelo diferente, na falta de respeito pelas
imposicoes de grupos sociais, na mania de excessivamente citar ou
trazer de volta determinados personagens, assuntos, intelectualizacoes e
nos habitos durante atividades sociais.

Muitas pessoas com autismo também podem apresentar movimentos
repetitivos sem nenhum objetivo ou intencao de funcionar socialmente,
as chamadas estereotipias motoras. Esse comportamento pode se
manifestar de varias formas, como balancar as maos para cima e para
baixo, inverter lateralmente as maos quando excitados ou ansiosos,
correr em qualquer direcao e dar pulinhos repetidamente, mover os
dedos das maos em frente aos olhos, fazer movimento postural da mao
na forma de ioga, cheirar ou fungar etc.

Junto a esses sintomas principais, associam-se aos secundarios:
preferéncia excessiva por objetos, distirbios sensoriais (hipo e
hipersensibilidades auditivas/visuais/gustativas/tateis/olfativas), fobias
inexplicaveis, manias alimentares, problemas de sono e atrasos de
desenvolvimento motor e linguistico.

A preferéncia por objetos é algo marcante no autismo, pois esses
pacientes costumam deixar o sujeito, a pessoa, o humano de lado numa
interacao e direcionar toda a atencao para objetos a sua volta. No
consultorio, isso e evidente quando, ao se tentar chamar sua atencao, ele
simplesmente ignora, enquanto fica manipulando os brinquedos da sala.
O mesmo ocorre na escola, onde os professores relatam a tendéncia ao
isolamento exatamente porque a crianga prefere interagir somente com
os brinquedos, pecas ou instrumentos da sala de aula.

Em relacao aos problemas sensoriais, os autistas podem ter
sensibilidade quase nula a dor. Muitas vezes os pais relatam que o filho se
machucou, esta sangrando, mas que nada disso o impediu de continuar
brincando e sorrindo, como se nada tivesse sentido. Em contrapartida,
podem ter excessiva sensibilidade aos estimulos comuns do ambiente —



Image
not
avallable







Image
not
avallable




Déficit de atencao
social e compartilhada

Seletividade de
pessoas e Disturbios

objetos Sensoriais

Inadequada
interacdo social

-
- '--.

Preferéncias
F“J‘tlh'l'ql I:I"- - i F:'Iclr ":]h‘l'.:‘tf:'fr
[
]
]
i
i

L ]

: Comportamento

g repetitvo
[

Disturbio de
cumuntcaqén

social e restrito

Dificuldade de
recunheciment{_‘:
facial

Dificuldade de
empatia

Figura 1: Sinais principais (dentro dos circulos) e secunddrios (em volta
dos circulos) do transtorno do espectro autista na infdncia e na

adolescencia.

Escalas de triagem e de diagnédstico

Vocé sabe para que serve uma escala ou um instrumento de avaliacao
com a finalidade de fazer um diagnostico? Muitas pessoas, inclusive
estudadas e formadas em nossas universidades, discordam do uso desse
recurso para avaliar pacientes e auxiliar no diagnostico de doencas ou

transtornos que envolvem comportamentos. Isso acontece porque
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instrumentos indicados como seguros para parametros de pesquisa.
Entretanto, ambas ainda dependem de um processo de capacitacao e
sdo, portanto, pouco acessiveis. Sao raros os profissionais que dominam
sua aplicacdao, e muitos ainda estio aprendendo a utilizar tais
instrumentos.

Os critérios diagnésticos do TEA no DSM-5

O DSM € um manual utilizado no mundo todo como base para auxiliar
no processo de diagnostico de transtornos mentais e desvios de
comportamento e de desenvolvimento, tanto em criangas como adultos.
Criado pela Academia Americana de Psiquiatria em 1968, a intencao era
organizar um conjunto amplo de critérios para unificar e nortear melhor
0s conceitos e as avaliacoes de problemas relacionados aos transtornos
psiquiatricos. Periodicamente, passa por atualizacoes e revisoes, e, hoje,
encontra-se na 52 versao atualizada, o DSM-5.

Dentro dos referidos critérios, estao os do transtorno do espectro
autista. Esses critérios sao considerados importantes para definir e
fechar o diagnostico, e constituem a base para identificar o transtorno.

Vamos descreveé-los a seqguir:

Critério A: inabilidade persistente na comunicacao e na interacgao social,
nos mais variados contextos, nao justificada por atraso geral no
desenvolvimento; ela se manifesta por trés caracteristicas:

A1l. Déficits na reciprocidade socioemocional;

A2. Déficits nos comportamentos nao verbais de comunicacdo usuais
para a interacao social;

A3. Déficits nos processos de desenvolver e manter relacionamentos.

Critério B: padroes restritos e repetitivos de comportamento, de

interesses ou de atividades manifestados por, pelo menos, dois dos
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verbal e/ou nao verbal e se serao necessarios apoios especificos para
promover meios de comunicacao basicos, como a adocao de sistemas
alternativos de comunicagao, tecnologias assistivas e formas alternativas
de promover a alfabetizacao. Mesmo nos quadros mais leves de
comprometimento da linguagem € importante considerar que o autismo
compromete a habilidade de a pessoa compreender o simbolismo social
e a empatia, ambos envolvidos no desenvolvimento da linguagem como
um todo, inclusive nos processos mais complexos de compreensao da
leitura e da escrita. Os instrumentos normalmente indicados sao:
Peabody Picture Vocabulary Test (receptivo e expressivo) e o Bedrosian
Discourse Skills Checklist.

Por que fechar o diagndstico de autismo é importante?

Ha varios motivos para isso. Primeiro, porque nao se pode perder
tempo, e quanto mais cedo, melhor. Com o diagnostico definido, vamos
intensificar os tratamentos, direcionando-os para inicialmente reduzir os
sintomas de autismo. Depois, para avaliar a melhora nessas criancas, sao
necessarios recursos e parametros diferentes, com o olhar um pouco
mais preocupado com outros tipos de detalhes; e, sem o diagnostico, o
que estaremos avaliando ou verificando na evolugao da crianca? Por
exemplo, consideremos duas criancas, uma com atraso de fala puro, sem
autismo, e outra com atraso de fala e autismo; a forma de ver a evolucao
das duas e o jeito de trata-las sao totalmente diferentes e requerem uma
postura completamente diversa da(o) fonoaudiologa(o).

O diagnostico também serve para sensibilizar a escola, seu estafe e
seus alunos de que, na realidade, eles estao lidando com uma pessoa com
autismo, e, assim, os cuidados e a abordagem pedagogica deverao
assumir outras direcoes. Aléem disso, por causa da fragilidade social e da
excessiva imaturidade para perceber situacdes que exigem intuicao e
empatia, os alunos com autismo sao mais expostos a sofrerem bullying e
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realistas e ndo fazer promessas mirabolantes ou milagrosas, pois as
evidéncias mostram que esse tipo de atitude nao ajuda nem resolve.

Terceiro, mostrar que o transtorno e de desenvolvimento e que cada
atraso observado nas avaliacbes exige pronta e intensiva intervencao,
devendo os profissionais agendarem sessdes de intervencao trés vezes
por semana. E imprescindivel que estejam atualizados sobre como
proceder.

Quarto, que, apesar de ser necessario sempre contarmos com uma
visdo otimista, devemos ter o pé no chdo e entender que a ciéncia ainda
esta engatinhando na descoberta da chave do problema, e que
novidades nas redes sociais e em aplicativos de mensagens instantaneas
devem sempre ser avaliadas detalhadamente, uma vez que podem ser
apenas promessas sem garantias ou um meio de alguém obter vantagens
de pais e cuidadores em busca de ajuda.

Quinto, que, embora em geral o tratamento tenha os mesmos
principios, ele varia de crianca para crianca e pode ser mais ou menos
intenso ou de acordo com os problemas mais evidentes de cada uma; e
que tratamentos muito caros, com propaganda falando em cura ou
“revolucao”, tém tudo para dar em nada ou resolver pouca coisa.

Sexto, que a escola e a familia devem se evolver e ajudar a cumprir a
proposta das terapias. Sem isso, nao e possivel avancar o suficiente, e
ainda se pode cair no mais do mesmo, pois as terapias comportamentais
e desenvolvimentais devem ser, alem de comprovadamente eficazes,
adaptaveis para as rotinas, regras e o contexto familiar.

Setimo, que a solicitacao de exames vai depender da historia de vida e
do comportamento de cada crianga com autismo. Independentemente
dos resultados, o diagnostico de autismo, ja feito, nao depende deles,
mas pode revelar alguma comorbidade ou inviabilizar o uso de
determinadas medicacoes. Em geral, podem ser pedidos tomografia de
cranio, eletroencefalograma e exames de sangue e urina.
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Ele vai falar um dia?

Sabemos que em torno de 25-30% dos autistas evoluem sem a fala,
nao desenvolvendo, portanto, a linguagem expressiva. Ha varias
hipoteses para explicar por que isso acontece: o alto grau de intensidade
do autismo, a severidade do comprometimento da linguagem, o
diagnostico tardio, a presenca de deficiéncia intelectual ou de um
transtorno do desenvolvimento da linguagem, quadros de regressoes de
fala nao prontamente bem conduzidos. Em muitos casos, no entanto,
ficamos sem saber o motivo. Os pais devem ser alertados sobre essa
possibilidade e encorajados a manter as intervencoes com O
fonoaudiologo, pois a esperanca na possibilidade de vir a falar so vai
persistir se algo continuar a ser feito para modificar essa situacao.

Em caso de nao haver uma evolucao satisfatoria, deve-se direcionar o
tratamento para a capacitacao da familia e do paciente nos chamados
sistemas de comunicacado alternativa ou por figuras (Pictures Exchange
Communication System, ou PECS, em inglés). Isso vai auxiliar a crianca
numa melhor insercao social o mais cedo possivel, mesmo que ela nao

venha a falar.

Devo contar para os parentes?

A principio, sim e sempre, pois a recomendacdo € a de que toda a
familia da pessoa com autismo participe estimulando e propiciando
meios e recursos para sua cada vez melhor adaptacao aos processos de
interacao e comunicacgao social.

Entretanto, existem situacoes e circunstancias em que essa conduta
deve ser revista, como contar aos parentes — os quais pais ou cuidadores

conhecem de antemdo — em quem a noticia vai inicialmente gerar



Image
not
avallable




Ha escalas para avaliar se a terapia esta beneficiando o quadro da
crianca ou ndao, como o Pervasive Developmental Disorders Behavioural
Inventory (Inventario de Comportamentos Disfuncionais de
Transtornos de Desenvolvimento) e o Autism Treatment Evaluation
Checklist (Formulario para Avaliacio do Tratamento de Autismo,
ATEC). Eles podem auxiliar de maneira detalhada a verificagao dos sinais
mais significativos de melhora a cada periodo do processo de
tratamento.

O ATEC foi desenvolvido pelo Instituto de Pesquisa em Autismo
(Autism Research Institute), nos Estados Unidos, em 1999,
especialmente para cobrir a lacuna que existia na avaliacao da evolugao
das terapias nessas criancas. Foi desenhado de maneira simplificada e
facil para ser completada pelos pais, professores ou cuidadores. Consiste
em quatro subtestes para avaliar as quatro areas de maior interesse: 1)
Linguagem e comunicacao (14 itens); 2) Sociabilidade (20 itens); 3)
Consciéncia cognitiva/sensorial (18 itens); e 4) Saude fisica e
comportamental (25 itens). Por suas caracteristicas, tem sido
considerado mais eficaz que o CARS e o ABC para essa finalidade. Vocé
pode acessar a escala em portugués por este link: <https://www.survey
gizmo.com/s3 /4536466 /Autism-Treatment-Evaluation-Checklist-MSE
C> . Nele, ha um formulario on-line que a pessoa pode preencher e
receber, ao final, o resultado da evolucao. Um detalhe importante: a
escala pode auxiliar muito no sentido de revelar em quais eixos a crianga
esta melhor ou pior na sua evolucdo e apontar onde € necessario
intensificar mais ou menos as intervencoes.

Alem disso, e importante que o especialista e os profissionais da
escola relatem com sinceridade e isencao emocional os dados que de
fato estao se revelando significativos a fim de se constatar um avanco
solido e permanente, e, ainda, em contrapartida, identificar em qual ou
quais eixos do desenvolvimento determinada terapia nao avancou. Nesse



Image
not
avallable




diante dos conflitos e dos processos de autocontrole emocional, reduz a
impulsividade e a hiperatividade e ajuda a controlar a frequéncia das
estereotipias. Permite, assim, que a crian¢a ou jovem aproveite muito
mais suas rotinas, as regras, e passe a entender melhor momentos sociais
desafiadores e, com menos estereotipias, fique mais atento as terapias
comportamentais e aos processos escolares (além de diminuir a chance
de ele sofrer bullying).

Ja atendemos casos e mais casos de familias nas quais os pais nem
sequer saiam de casa com o filho por causa desses comportamentos, o
que configurava um sofrimento impar para todos e um desservico aos
esforcos que temos que empreender para a socializacao das criancas ou
dos jovens com autismo. Quanto mais ficam em casa, menos
oportunidades tém de socializar, e pior para eles. Voltando ao caso de
uma dessas familias cujos pais preferiam nao sair de casa, a medicacao
introduzida melhorou o comportamento do filho, e hoje eles viajam, vdo
ao mercado, conseguem ir a uma festa e permanecer nela por pelo
menos tres horas!

Outro exemplo: pais que nao dormiam juntos por mais de dois anos,
pois o filho autista e com deficiéncia intelectual nao conseguia pegar e
permanecer no sono sem que um deles se dispusesse a dormir com ele.
O sexo nao mais existia, e o casamento, em frangalhos, padecia. A
intimidade era “artigo de museu!”. Com a introdugao de uma medicacao
sedativa, essa crianga passou a dormir sozinha e sem despertares
noturnos. Com o tempo, o casamento voltou, a intimidade restabeleceu
seus lacos, e o humor do casal se modificou para melhor. As consultas
passaram a ser marcadas por risadas, boas conversas e por relatos de
pais que incentivavam passeios e momentos juntos.

Varios tipos de medicagao, dos mais diversos grupos farmacologicos,
podem ser utilizados para estabilizar os pacientes com autismo e auxiliar
na melhora do comportamento deles. Os ensaios clinicos, 0os consensos



