LUCIANA BRITES
DR. CLAY BRITES

APRENDA COMO DESCOBRIR, ENTENDER E ESTIMULAR
UMA PESSOA COM AUTISMO E DESENVOLVA SUAS
HABILIDADES IMPULSIONANDO SEU POTENCIAL

Gronie

editor a



CARO LEITOR,
Queremos saber sua opinido sobre nossos livros.

Apos a leitura, curta-nos no facebook/editoragentebr,
siga-nos no Twitter @EditoraGente e no Instagram @editoragente
e visite-nos no site www.editoragente.com.br.
Cadastre-se e contribua com sugestoes, criticas ou elogios.

Boa leitura! #LivrosFazendoGente


https://www.facebook.com/editoragentebr
https://twitter.com/EditoraGente
https://www.instagram.com/editoragente/?hl=pt-br
http://www.editoragente.com.br

LUCIANA BRITES
DR. CLAY BRITES

MENTES
UNICAS

APRENDA COMO DESCOBRIR, ENTENDER E ESTIMULAR
UMA PESSOA COM AUTISMO E DESENVOLVA SUAS HABILIDADES IMPULSIONANDO
SEU POTENCIAL

editora



Diretora

Rosely Boschini

Gerente Editorial
Rosangela de Araujo Pinheiro

Barbosa

Assistente Editorial

Franciane Batagin

Controle de Producao

Fabio Esteves

Projeto Grafico e Diagramacao

Karina Groschitz
Preparacao

Carla Fortino

Revisao

Juliana de A. Rodrigues
Capa

Karina Groschitz
Desenvolvimento de eBook

Loope Editora

www.loope.com.br

Nota: Este livro tem como prop6sito informar e
educar e deve ser considerado apenas material de
referéncia, e ndo um manual médico.

As informag0es aqui apresentadas objetivam ajuda-
lo a tomar decisdes referentes a satide de criancgas e
adolescentes e ndo pretendem substituir nenhum
tipo de tratamento receitado por seu médico. Se
vOCé suspeita que essa crianca tem autismo ou
algum outro problema de satide, recomendamos
que procure auxilio médico profissional para o

correto diagnostico e tratamento.

Copyright © 2019 by Luciana Brites
e Clay Brites

Todos os direitos desta edicao sao
reservados a Editora Gente.

R. Wisard, 305 - Sao Paulo - SP
CEP 05434-080

Telefone: (11) 3670-2500

Site: www.editoragente.com.br

E-mail: gente@editoragente.com.br

Dados Internacionais de Catalogo na Publicacao (CIP)
Angélica Ilacqua CRB-8/7057

Brites, Luciana

Mentes tnicas / Luciana Brites, Clay Brites. - Sdao Paulo: Editora Gente,

2019.


http://www.editoragente.com.br
mailto:gente@editoragente.com.br
http://www.loope.com.br

ISBN 9788545203087

1. Autismo 2. Transtorno do espectro autista 3. Criancas autistas 4. Autismo

- Diagnostico 5. Autismo - Tratamentos I. Titulo II. Brites, Clay

19-0173 CDD 616.85882

Indices para catalogo sistematico:

1. Autismo



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 o
amor, muitas vezes com sofrimento, ensina, mostra e possibilita um ir além,

enxergar e caminhar, seguindo em frente, sempre.

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

E SEMPRE UMA HONRA escrever o preficio de uma obra

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

Entretanto, mais ainda pelo topico abordado, é 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, entdo diretor do servico de
Psiquiatria da Infancia da Universidade Johns Hopkins. Sua descricdo esta
embasada em um modelo de pensamento dito nosolégico, ou explicativo, que
reconhecia o conceito de enfermidades ou doencas.

Esse modelo de pensamento acompanhou a histéria do autismo até
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
manifestacdes clinicas, ponderando o0s componentes semioldgicos,
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 informagoes 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
tedrica ou tematica destinada somente aqueles que se interessam pelos
aspectos filosoficos do topico; entretanto, foi exatamente essa diferenca
tedrica 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-III e de 1:68 para alguns autores
modernos, o que nos leva a pensar, “machadianamente” (se € que posso me
valer do neologismo) que breve é o tempo que nos falta para que digamos
que “somos todos autistas e 0 Unico a ndo sé-lo sera aquele que estabelecer o
diagndstico”, na mais pura imitacdao de O alienista.

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

Finalmente, esse mesmo raciocinio fez com que os modelos terapéuticos
se alterassem, ndo em sua forma de acdo, mas em seu conceito, fazendo com
que hoje tratemos somente sintomas-alvo, e o modelo de estimulacao seja
eminentemente cognitivo-comportamental, alids da mesma maneira que se
faz com os quadros de retardo mental desde meados do século XX.

No Brasil, o conceito foi trazido por psiquiatras que conviveram com

Kanner e foram seus alunos, como Krynski e Knobel. Posteriormente, minha



geracao contribuiu com a passagem dos conceitos europeus continentais para
os anglo-americanos, puramente descritivos e aqui, temos que citar as
contribuicoes de José Salomdao 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 epistemoldgico que,
acredito, sera util aqueles que a lerem, sobretudo porque, passados 76 anos
desde sua descricdo 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 método pedagdgico considerado mais eficaz foi estabelecido
em 1964 e o modelo de estimulacdao em 1982.

Isso faz com que abordagens com bases magicas ou pouco explicadas
cientificamente, quer pelas limitacoes metodolégicas, 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 é que um trabalho deste tipo se torna de
importancia. Ele esclarece pais e técnicos em inicio de trabalho sobre a
importancia de diagnésticos compreensivos e amplos em lugar de
diagnoésticos 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 livio merecem o0s
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. Assumpgdo Jr.

Professor livre-docente pela Faculdade de Medicina da
Universidade de Sdo Paulo, professor associado do Instituto de
Psicologia da Universidade de Sdo Paulo, membro das
Academias Paulista de Medicina (cadeira 103) e Psicologia
(cadeira 17)
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"N
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 tétm aumentado de maneira muito significativa na populacdo
infantojuvenil. Nos anos 1980-1990, para cada 2 mil criancas que nasciam, 1
tinha autismo. Hoje, a propor¢cao mais atual é de 1 para 51; estima-se que
aproximadamente 1% da populacdao 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 socializacdo 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, ndao 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 tdo centrado no tema e, ao

mesmo tempo, tdo difundido em varias areas, tem estimulado discussoes,



trocas de ideias, revelacoes de experiéncias, legislacoes, modelos de ensino,
novas pesquisas e varias formas de como entendé-lo nos mais diferentes
contextos e espagos.

Quem hoje presencia essa avalanche de dados e informacOes pode ser
induzido a imaginar que a humanidade s6 passou a se importar com o
autismo de anos para ca. Isso, porém, ndao condiz com a realidade. As
primeiras citagOes e tentativas de explica-lo surgiram no inicio do século
passado, quando o psiquiatra Eugen Bleuler, em 1911, inaugurou a sua
histéria 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 ca, muitos pesquisadores, cientistas,
clinicos e profissionais de satde e de educacdo contribuiram para um maior
entendimento ndao somente do termo em si, mas também dos aspectos
clinicos, comportamentais, educacionais, sociais e subjetivos presentes nessa
condi¢do. Desde a primeira publicacdo 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 apresentacdo do transtorno e quais suas possiveis causas.

Até meados dos anos 1970, achava-se que o autismo fosse resultado de
um processo anormal ou diferente de expressao afetiva e de interacao
provavelmente causado por “maes-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 manifestacdes do seu quadro.

Nos anos 1970, com a crescente publicacdao de artigos relacionando os
sintomas autisticos com outras condi¢cGes médicas 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 publicacdes descrevendo o autismo como um complexo de
sintomas associado a determinadas patologias, como disfuncdes gliais,
desarranjos do tecido cerebral e problemas de conectividade de redes
neuronais com a participacao de mutacoes 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 psicolégicas (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 informacdes que proporcionaram o desenvolvimento de testes,
escalas e instrumentos de avaliacdo diagndstica que passaram a auxiliar na
deteccdo 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 descricdo dos mais



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

Mesmo com toda essa extensa bagagem histodrica, a falta de informacao
sobre o autismo ainda é 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 intervencoes. No Brasil, por
exemplo, pesquisas tém demonstrado que o tempo entre a suspeita inicial
levantada pelos pais e a confirmacdao diagnostica do autismo pode levar até
trés anos! Os motivos sdo muitos, mas podemos citar trés fatores principais:
1) o conhecimento de base acerca do desenvolvimento infantil e suas
caracteristicas e peculiaridades ainda sdo cercados de conceitos
desatualizados (como a antiga e famigerada frase: “Cada crianca 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 é “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.

Além 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 negacdo do diagnostico de alguns integrantes da



familia (pai, tios, primos e cunhados(as). No consultorio, € 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, 0s
parentes chegavam e falavam que ela estava ficando “louca” e que era coisa
“da sua cabec¢a”. O contrario também pode acontecer: uma tia ou um primo
pode identificar esses sinais, que sdo rechacados ou ridicularizados pelos pais
da crianga. Sem duvida alguma, ambas as posturas de incredulidade tém sido
motivadas por um misto de desconhecimento e preconceito.

O autismo néo 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 tnica, mas, para que ele tenha
uma vida mais conectada com a vida social e esteja preparado para as
instabilidades, é 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, é
resultado de décadas de negligéncia e de diagndstico tardio. As geracoes
passadas ficaram sem o devido tratamento no tempo certo, e os pais sem a
orientacdo necessaria para estimular os filhos. Além disso, s6 recentemente
comecamos a constatar quais terapias e meios de intervencdo sao mais
indicados e como trabalhar especificamente com os comportamentos mais
dificeis. Esse panorama agora induz a nossa geracao a enxergar 0 autismo
como um beco sem saida...

Muitos casos de autismo podem ter (ou evoluir para) niveis graves,
severos, em relacao aos quais ha pouquissimo a fazer. Felizmente, esses sdo 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 diagnostico precoce, antes dos 3 anos, e um engajamento intenso
e constante nas terapias, envolvendo familia, profissionais de saude e de
educacdo e sem ter sido perturbado por eventuais burocracias.

Aprender a identificar cedo o autismo e a trabalhar corretamente com a
crianca € a principal estratégia para promover os avancos 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 identificacio cada vez mais antecipada de
outros casos, visto que os envolvidos estardo desprendidos de preconceitos
inuteis e nocivos e explodirdo 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 métodos e
evoluir para melhor”. Vocé ja deve ter ouvido algo parecido, ndo ¢ mesmo?
Muito bem, hoje podemos atestar quanto as formas de avaliacdo e de
tratamento estdlo cada vez mais assumindo comportamentos
multidisciplinares. A multidisciplinaridade é um meio tanto de avaliacdao
quanto de intervencdo, 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 estd “forcando” os profissionais a se
comunicarem uns com os outros, a humildemente reconhecerem suas
limitagcdes quando sozinhos, a reverem alguns aspectos de suas
recomendacoes de rotina e a melhorarem o olhar clinico de todos os que
avaliam criancas em desenvolvimento, como médicos, professores,
fonoaudiologos, psicélogos e demais especialistas.

O autismo tem induzido muitos médicos a conversarem mais com seus
pacientes e cuidadores, verem a condicdo 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 ndo médicos, por sua vez, estdo sendo obrigados a estudar mais
e a se especializar, para entenderem cada vez mais sobre como transformar
aquilo que produzem no consultério 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 os meios para que essas criancas e
jovens memorizem os conteidos dentro de suas limitacoes, a trocar ideias e
experiéncias com casos bem-sucedidos e a dialogar com os pais
possibilidades para novos avangos. 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 aplicacdo 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
construcdo de uma rede nunca outrora vista e proporcionado uma
criatividade, baseada na unido de todas essas areas, que jamais existiu. A
linguagem tdo 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 o0s grupos de pais/cuidadores em
aplicativos de mensagens tém possibilitado a troca de informactes e
permitido a execucdo de acOes com essas criancas que nos ajudam a estudar
melhor os comportamentos e as formas de resolucdo de problemas. O
preconceito de pais e cuidadores em relacdo as medicacdes tem sido
substituido, aos poucos, pela busca de orientacoes 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 médicos tém entendido cada vez mais como
fonoaudidlogos e psicomotricistas trabalham e como devem ser acionados no
tratamento, dando tanta importancia a eles quanto as receitas médicas
assinadas. A escola tem ampliado cada vez mais suas conexd0es com O0S
conhecimentos em neurobiologia da aprendizagem e com a ciéncia ligada aos
meios de reabilitacdo neurofuncional, saindo do conformismo e buscando se
atualizar fora do eixo tradicional. Os gestores de educacdo e satude tém
ampliado os interesses e lutado pelas garantias previstas em lei para as
familias e instituicdes. Enfim, aquele “problema” estad 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 compreensdao 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 condicdo estao



cada vez mais presentes e constantes, tanto na comunidade cientifica quanto
nos mais diversos grupos de intervencdo 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 informacoes
sobre como conduzir seus filhos com autismo motivam cada vez mais novas
obras e novas pesquisas. Este livio é mais uma obra direcionada a
compartilhar informacdes, e esperamos que possa ser utilizado para promover

entre todos a divulgacdo do que ha de mais atual sobre esse importante tema.



CAPITULO 1



ENTENDENDO A HISTORIA
DO AUTISMO PARA ENTENDER
OS CONCEITOS DE HOJE




HOJE EM DIA, estamos testemunhando uma ampla divulgacio
nas redes sociais, nas organizacoes meédicas e na midia em geral de
informagOes sobre o autismo e suas caracteristicas. Sem duvida, somos
privilegiados, pois, além da veiculacio dos seus mais variados aspectos,
temos a oportunidade de presenciar as mais diversas pesquisas e de
vislumbrar a possibilidade de descobertas que podem mudar o rumo do
tratamento.

Contudo, ha mais de cem anos, nada se sabia sobre o autismo. Naquela
época, os problemas de comportamento humano ainda causavam espanto e
estranheza, e eram encarados como anomalias pela sociedade, e seus
portadores eram colocados de lado ou isolados das demais pessoas. Pense em
seu filho com autismo hoje e imagine como seria se ele tivesse nascido no
inicio do século passado: provavelmente, teria sido colocado numa
instituicdo, retirado do convivio com as pessoas ou até mesmo escondido
dentro de sua propria casa. Nada se sabia sobre como corrigir os atrasos, lidar
com a agressividade e tampouco direcionar com seguranca um modo de
conducdo de autistas.

Antes de o autismo ser descrito nos livros cientificos, alguns relatos

semelhantes de comportamentos curiosos e estranhos entre criangas ja



apareciam em textos folcloricos e contos de fada. Essas criancas teriam sido
raptadas por fadas ou gnomos, que deixavam no lugar uma substituta
fisicamente igual, mas com uma personalidade totalmente diferente. O rapto
ocorreria bem cedo na vida da crianga, mas a mae nao notaria tao rapido. Ela
passaria a estranhar o comportamento da crianca, pois ela ndo era mais
afetiva, passava a gritar, ficar agressiva e a ignorar os pais. Essas historias
eram também observadas em varios paises e tinham perfis similares, como
mudanca repentina de comportamento (geralmente no segundo ano de vida) e
explosdes verbais logo sucedidos por siléncio e perda de comunicagao.

Com o passar do tempo, no final do século XVIII, criancas com
comportamentos anormais, bizarros, que beiravam a loucura, ja eram
descritas e observadas por médicos, clinicos e pedagogos, e esses
profissionais ja comecavam a distinguir, dentro da populacao com deficiéncia
mental, os perfis estranhos. O primeiro a reunir e registrar informacoes acerca
desses comportamentos foi o apotecario John Haslam (1764-1844), no livro
Observations on Madness and Melancholy [Observacoes sobre a loucura e a
melancolia], em que descreveu o caso de W.H., um menino de 7 anos que,
depois de ser acometido de sarampo severo e variola, apresentou
hiperatividade, insonia e atraso global de desenvolvimento; também ficou
agressivo e passou a cuspir nos outros. Internado no hospital, ele aumentou
seu vocabulario com palavrdoes e ndo conseguiu se alfabetizar. A memoria
dele era excepcional, e a mde relatava que ele gostava muito de assistir aos
servicos religiosos, mas ignorava o sentido deles; mantinha-se distante de
outras criancas e ndo brincava com elas; e tinha ecolalia (tipo de
comportamento repetitivo no qual a crianca simplesmente repete o que
acabou de ser dito para ela), o que a impede de dar continuidade a um
dialogo. Depois dessa descricdao, varios outros autores das mais variadas

areas do conhecimento (médicos, professores, pedagogos, escritores etc.)



comecaram a publicar relatos com pessoas que tinham habitos e formas de
socializacdo com tracos de autismo.

Em 1911, o psiquiatra Eugen Bleuler, ao descrever pacientes com
esquizofrenia, observou que aqueles que tinham as versdes clinicas mais
severas apresentavam-se tdao 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 publicagdo, em 1943, na revista
The Nervous Child, do primeiro artigo cientifico que exp0s suas descricées
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 criangas
com autismo (8 meninos e 3 meninas), com idades que variavam entre 2 anos
e 4 meses e 11 anos. No artigo, Kanner exp0s os sintomas e 0s sinais
caracteristicos, descreveu a inabilidade social, a incapacidade para assumir
uma postura antecipatéria 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 €, 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, também, varias tentativas de explicacdo das possiveis causas e dos



meios de avaliacdo foram surgindo, e, portanto, também varias teorias para
compreendé-la, tais como a psicanalitica, a de comportamento operante, a
neuropsicologica, a neurofisiologica, a de coeréncia central, a cognitiva e a

relacionada a teoria da mente.
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As primeiras teorias, como a psicanalitica, defendiam que o autismo era
uma condicdo resultante da inadequada relacdo afetivo-emocional entre a
mae e o futuro bebé gerado pela ruptura precoce da ilusdo de continuidade
entre eles, levando a um desmantelamento e a uma angustia de
aniquilamento. Confrontada com a realidade da separacdo de sua mae e ainda
sem condi¢cOes para encarar de maneira estruturada esse processo, a crianca
passaria a assumir uma atitude defensiva extrema, “suspendendo” as diversas
formas de vinculo mental com as pessoas. Esse tipo de interpretacdo teria
muita l6gica naqueles casos de autismo em que 0s sintomas comecaram mais
tarde e sem um fator desencadeante aparente — entre os 18 e 30 meses.
Mesmo assim, esse subtipo de autismo, os do tipo regressivo, costumam
evoluir para severas involucoes (ou perda de habilidades) que sao dificeis de
serem explicadas puramente por processos emocionais.

Com o desenvolvimento dos estudos epidemioldgicos, a experiéncia
clinica acumulada pelos mais diversos grupos de pesquisa e de atendimento e
a padronizacdo cada vez maior dos sinais e sintomas do autismo, as teorias
baseadas em possiveis causas de natureza emocional foram se enfraquecendo
e se mostrando inconsistentes, dando cada vez mais espaco para um
convencimento cada vez maior de que as causas do autismo residem, sim,
numa base neurobiologica. Varios estudos iniciados e publicados nos anos
1970 e 1980 com portadores de autismo foram paulatinamente mostrando
anormalidades bioquimicas nesses pacientes, disfuncdes em determinadas
areas cerebrais, associacOes de sintomas entre gémeos monozigoticos (com
forte correlacdo genética), maior incidéncia de epilepsia, associagdao com
intercorréncias pré-perinatais, problemas de inconstancia sensorial e a
presenca de sindromes e malformacdes cerebrais.

Muitos desses pacientes apresentavam, em seu historico de vida, o inicio

dos sintomas do espectro antecedido de surtos de crises 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 internagao
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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QUE AS CAUSAS DO
AUTISMO RESIDEM,
SIM, NUMA BASE
NEUROBIOLOGICA.




CAPITULO 2



COMO O CEREBRO
FUNCIONA NO
AUTISMO?




TODA CONDI(;AO MEDICA que afeta de maneira

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

O cérebro humano é uma complexa rede organizada de funcOes 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 neur6nio trabalhe sem
interferéncias, livre para se ramificar e readaptar seu crescimento as
demandas e necessidades comandadas pela programacao genética e pelos
estimulos que vém do ambiente externo. Se toda essa dindmica ja parece
dificil num cérebro em fase de estabilidade, como é o do adulto, imaginem
num individuo que se encontra em fase de efervescente desenvolvimento e
plasticidade, numa fase de tremenda e constante modificacdo, como é o
cérebro nos primeiros cinco anos de vida!

Pois bem, essa arquitetura deve se encontrar bem construida, modelada e
conservada para poder funcionar plenamente. Além disso, as pontes, as
ligacOes e as ramificacOes entre cada grupo de neur6nios que se interligam
devem estar bem conectadas. Os grupos de neuronios responsaveis pela
entrada de estimulos (os que se destinam a perceber e interpretar o que
recebem, aqueles que precisam entender cada detalhe e cada imperfeicao,
assim como 0s que se especializaram em memorizar ou executar resultados)
somente a fazem se todos estiverem harmonicamente orquestrados. Isso
garante que o conjunto chegue ao seu principal objetivo: processar de
maneira eficaz e sem defeitos ou deformidades as informacdes que chegam e
possa responder, a seu tempo e a seu modo, mas sempre sincronizadamente,
todas as formas de tarefas e de processos sociais do ambiente em que esse
cérebro vive. Isso é o que podemos afirmar de um cérebro tipico, normal,
adaptado para nossos parametros de vida.

No cérebro autista, essa arquitetura se encontra desorganizada e apresenta
uma modelagem anormal, impedindo que o funcionamento seja pleno. As
pontes, as ligacOes e as ramificacOes se encontram incompletas, desviadas,
ora ativadas, ora desligadas, com conexdes ora perdidas, ora sobrecarregadas.
As fungOes de cada grupo de neurdnios se encontram desbalanceadas, com

“hiperfuncionamento”, dependendo do interesse desse cérebro, e disfuncional



para 0 que nao interessa. O conjunto, portanto, ndo consegue processar
direito as informacoes, pois tudo fica dessincronizado, e ele pode demorar
para realizar as tarefas e os processos sociais do ambiente, ou, por outro lado,
pode agiliza-los demais. O resultado: um cérebro atipico e pouco adaptado as
necessidades exigidas pelas relacOes sociais, independentemente da idade.

O autismo é um transtorno de desenvolvimento que afeta de maneira
decisiva e predominante nossa capacidade de percepcao social. A percepcao
social é uma propriedade do cérebro responsavel por permitir que
consigamos reconhecer, elaborar, antecipar, processar e responder de maneira
adequada e harmoniosa a um contexto e/ou um contato social. Gracgas a essa
habilidade, quando chegamos a uma reunidao ou confraternizacao com outras
pessoas, antecipamo-nos, preparando-nos para os assuntos que serao falados,
escolhendo a roupa adequada, imaginando quem provavelmente estara la,
Ccomo nos portar, quais assuntos serao abordados. Ao chegar, reconhecemos a
maioria, nos aborrecemos com uns e nos alegramos com outros, nos
lembramos com alguns de momentos passados, fazemos comentarios
equilibrados, percebemos intencoes, esperamos a vez para falar e
reconhecemos que as luzes, os barulhos e os contatos visuais, auditivos e
tateis estao de acordo com o contexto do local.

A percepcao social depende de varias regides do cérebro interconectadas
graciosamente, cada uma responsavel por uma funcdo contribuinte. Essas
regides processam reconhecimento de face humana, linguagem social (verbal
e nao verbal), andlise emocional, estimulos sensoriais e funcdes executivas
para organizar, sequenciar e integrar todas elas. No cérebro autista, essas
funcbes e as regides responsaveis se encontram desconectadas e
desarranjadas em sua arquitetura. O resultado vai desde uma dificuldade inata
de perceber as pessoas no ambiente até uma deficiéncia na interpretacao do

que elas representam — qual o préprio nome, em que contexto se encontra na



vida desse individuo (familiar? estranho?) —, ocasionando uma dificuldade
extrema para lhes responder empaticamente e seguir as regras e as
convencoes sociais.

Varios artigos mostram que no cérebro autista existe uma grande
desorganizacdo de microcolunas do coértex cerebral; desativacdo ou
apagamento de regides especificas para o reconhecimento de faces,
linguagem social etc.; alteracdo no aspecto do neuronio quando analisado
anatomopatologicamente; aumento do volume total do cérebro por falha na
poda neuronal; maior concentracdo de determinados neurotransmissores no
liquor do Sistema Nervoso Central (serotonina, ou 5-HT, e GABA). Autores
tem relatado desconexdes entre estruturas de integracao no cérebro (regiao
caudal do giro cingulado anterior), com areas limbicas e ndo limbicas ligadas
a interpretacdo das emocoes (como opérculo, insula, giro pos-central, giros
temporal superior e médio). Em nosso cérebro, durante a fase de
desenvolvimento, passamos por momentos de morte programada e previsivel
de neurdnios a cada semestre ou ano nos primeiros cinco a seis anos de vida.
Tal morte é necessaria para que se possa abrir espaco para novas conexoes e
vias mais adaptadas, para que o funcionamento cerebral se remodele e se abra
a novos estimulos e sensagoes mais condicionados as idades subsequentes,
em que novas habilidades sdao essenciais para que a crianca dé saltos
adaptativos e de avanco. Chamamos esse processo de “destruicdo criativa” de
poda neural. Se essa poda ndo ocorrer, o processo evolutivo sofre uma
interrup¢ao, podendo levar a uma regressdao na aquisicao de habilidades.
Muitas dessas alteracoes surgem de anormalidades que ocorrem em
momentos decisivos do desenvolvimento cerebral ainda desconhecidos e
levam a alteracdes funcionais permanentes. E o que pode acontecer no
autismo, especialmente no subtipo de regressao, em que o0s sintomas

aparecem mais tarde, entre 1 ano e 3 anos. Nesse contexto, uma das



proposicoes no campo de pesquisa que vem tentando formular explicactes
para essas eventualidades é a Teoria da Poda Neural. De acordo com essa
teoria, a poda, por algum motivo, ndo ocorre, e a crianca perde funcoes antes
aprendidas por congestionamento gerado por conexodes intteis. Esse
fendmeno pode, inclusive, resultar em aumento de volume cerebral, pois leva
a permaneéncia 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 imperfeicoes, 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 situacdo 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 os outros pensam e sentem, colocando-nos no lugar deles, ou seja, sendo
empaticos em todo e qualquer 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 com a intensidade e a amplitude da anomalia,
afetando mais ou menos cada um desses eixos. E por esse motivo que muitas
pessoas com autismo tém intensidades maiores ou menores do espectro ou
perfis em que ora a linguagem é mais afetada, ora é o comportamento, ora sao
os dois; ou, ainda, em que é mais afetado o equilibrio mental de autocontrole
para se manter estavel nas relacoes sociais dia apos dia.
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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.
Nado obstante, pode também 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 até 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 apresentacdo 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 é origem de tudo

iss0?



Geneética x ambiente: onde esta 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 genéticos quanto ambientais participam da formacdo e das
caracteristicas dos mais diferentes meios de expressao de nosso
comportamento, seja ele normal, seja ele patologico.

A participacdo ora mais genética ora mais ambiental varia de acordo com
a condicdio 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 sdo predominantemente de
natureza genética, herdados e com forte historia familiar. Em contrapartida,
transtornos depressivos, de ansiedade e opositivo-desafiadores, e os de
conduta sdo marcadamente afetados pelas adversidades do ambiente. No caso
do autismo, as mais recentes pesquisas demonstram um predominio genético
marcante.

. impressionante a correlacdo entre a presenca de sintomas autisticos e a
historia familiar de tracos desse espectro em parentes de primeiro grau,
especialmente nos de sexo masculino: pais com perfis antissociais que
preferem se isolar a participar de festas ou confraternizacoes familiares,
relatos frequentes de avés ou tios que tinham caracteristicas parecidas com
seu filho ou neto autista, um tio estranho que nunca saia de casa, falava
sempre sobre as mesmas coisas e tinha interesses exagerados em atividades
ligadas a astronomia. Vemos, especialmente em autistas leves — mais
especialmente no seu subtipo mais famoso, o transtorno de Asperger —, um

padrdo de heranca relacionado a esse tipo de comportamento.



Nos ultimos quarenta anos, varias evidéncias vém demonstrando que o
autismo pode ser resultado de inimeros tipos de heranca e de maneiras de
transmissao genética. Em 90% dos casos, o envolvimento dos genes esta
presente na expressao dos sinais e sintomas. Comumente, 0s sintomas de
autismo estdo também associados a sindromes, gémeos monozigoticos,
dimorfismos fisicos e casos em que ndo se acham as causas, mas que O
quadro vem em associacdo com a presenca desequilibrada de copias de genes
(em duplicacao ou deletados) espalhadas pelo genoma. Mesmo assim, mais
de 60% dos casos podem permanecer sem uma causa definida.

Muitas sindromes tém intima associacdo com autismo, como: X-Fragil,
Prader-Willi, Angelman, Williams-Beurer, sindromes associadas ao gene
PTEN, Down, sindromes de microdelecdes, Sotos, esclerose tuberosa,
neurofibromatose tipo 1, Moebius, Charge, Cornelia de Lange etc. Além
disso, € comum o TEA estar intimamente relacionado aos genes das
neuroliguinas 3 e 4, neurexina 1, anquirina, protocaderina, contactina,
PCDH10, NHE6, A2BP1, UBE3A, EN2, 5-HTT, MET, SCN7A, RNFS,
entre outros menos importantes, e as sindromes metabolicas (fenilcetondria,
histidinemia, distrofia muscular de Duchenne e Becker, doenca celiaca etc.).

Nesse contexto, alguns fatores podem contribuir para mais ou para menos
na expressao desses “genes do autismo”: a crianga ser do sexo masculino, o
primeiro filho ter autismo e ser do sexo feminino (o que eleva o risco em
duas vezes) e a correlacdo combinada de todos os outros fatores.

Até mesmo com a presenca de tantos genes associados e descritos junto ao
TEA, a avaliacdo genética é muito complexa, dificil, quando definem-se
muito bem os motivos e as justificativas clinicas e familiares. Uma boa
avaliacdo realizada por uma equipe ou por profissionais experientes pode
chegar ao diagnostico de autismo sem precisar passar pela necessidade de se

pedirem exames desnecessarios. Lembrando sempre: o diagnostico de TEA



é clinico e de observacao do comportamento, e, se 0s exames genéticos
estiverem normais, em nada mudarao o diagnodstico de autismo, pois
apenas 15% desses pacientes costumam dar positivo para alguma dessas
mutacoes ou sindromes. Entdo, se uma crianca tem sindrome de Down, ela
pode ter também, ao mesmo tempo, o diagndstico de autismo, e isso vale para
qualquer outra sindrome de nome diferente, seja ela qual for.

A avaliagdo genética apenas serve para averiguar a possibilidade de,
associadamente ao autismo, a crianca também ser portadora de uma mutacao
ou anomalia genética; de orientar o casal caso desejem outro filho — pelos
riscos de virem a ter outra crianca com a mesma mutacdo; de ampliar a
abordagem terapéutica tratando nao somente o TEA, mas também a eventual
sindrome, a qual pode levar a problemas fisicos, internos ou aumentar os
riscos de novas doencas.

Outro fator interligado ao maior risco de desenvolver autismo é a maior
incidéncia de nascimento dessas criancas em pais com idade superior aos 40
anos. Atualmente, muitos deixam de se casar e ter filhos cedo para se dedicar
ao trabalho, a carreira, aos processos de especializacdo, a espera de uma
maior consolidacao da relacao afetiva e da estabilidade financeira, sem contar
os que se separam e formam novo nucleo familiar ja em idade avancada,
tendo mais filhos com wum(a) novo(a) parceiro(a). O motivo: o
envelhecimento dos espermatozoides e dos 6vulos aumenta os riscos de
mutacdo genética e de erros fortuitos nas fases sequenciais da unido entre
ambos. Esses erros ou deslizes podem ocasionar desarranjos de genes com
falhas, levando a duplicacoes e delecOes pontuais.

A interligacdo genética entre os transtornos neuropsiquiatricos e o autismo
e a presenca conjunta de comorbidades no quadro clinico do autismo também
jogam luz sobre as pesquisas, as quais vem demonstrando que podem existir

genes em comum entre essas condicoes, bem como uma relacdao de risco



entre elas. A experiéncia clinica no consultorio tem mostrado que pais e
familiares com historia pregressa de TDAH, transtorno bipolar,
esquizofrenia, depressao e deficiéncia intelectual costumam ter mais relatos
de autistas na familia, e normalmente muitos pais tém confessado que estdao
se tratando de alguma delas ao levarem o filho ao médico.

Quanto aos aspectos ambientais, muitos fatores tém sido estudados nas
quatro ultimas décadas como possiveis desencadeadores do espectro. Desde
fatores de intercorréncias perinatais até disfuncdes imunoldgicas e
autoimunes, passando por intoxicacoes por metais pesados, producao
intestinal de polipeptideos, neurodepressores, alimentos ou componentes
inflamatorios. As evidéncias cientificas apenas confirmam, neste momento,
que a prematuridade e o baixo peso ao nascer sao fatores predisponentes e
que elevam os riscos. Os outros citados ainda estdo em fase de andlise 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 0
gluten, a caseina, a lactose e a soja nao causam nem desencadeiam o autismo.
Nao existe, at¢é o momento, nenhuma evidéncia comprovando isso. Em
contrapartida, até 30% dessas criancas podem apresentar intolerancias,
alergias ou piora clinica com a utilizacdo desses componentes, e, em tais
casos (somente em tais casos!), indica-se a restricao deles, pois essa conduta
pode contribuir para reduzir a hiperatividade, a agressividade, os problemas
no sono e a obstipacgao intestinal ou diarreias.

Outros fatores do ambiente que tém chamado atencdo e apresentam
alguma correlacdo com o aumento da incidéncia do autismo sao: obesidade

adquirida durante a gestacdo, lipus materno, pré-eclampsia no final da



gravidez e histéria materna de abortos espontaneos. Eles ainda ndo sdo
considerados fatores de risco, mas ha publicacées que destacam o aumento da
incidéncia nesses perfis populacionais e recomendacdes para se
aprofundarem as investigacoes e as pesquisas.

Outro tema que preocupou muito as familias no inicio deste século foi a
suspeita de que as vacinas tivessem relacao com o aparecimento do espectro
nas criangas que regularmente eram submetidas as campanhas. Muitos pais e
até profissionais da area da sadde chegaram a acreditar que sintomas
regressivos de desenvolvimento que ocorriam exatamente entre os 18 meses e
os 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. Publicacdes oriundas de pesquisas do género em
revistas internacionais de renome, como The Lancet, chegaram a concluir que
as vacinas desempenhariam um papel crucial no aparecimento dos sintomas e
no aumento da incidéncia de autismo em criancas. Muitas familias passaram
a ndo mais vacinar seus filhos, e a comunidade pediatrica se alvorocou,
levando muitas criancas a se tornarem vulneraveis as doencas que outrora
foram efetivamente controladas pelas imunizacGes preventivas. Nos Estados
Unidos, epidemias de sarampo voltaram com forca a assombrar essas
populacoes, e parte das criancas morreu ou desenvolveu sequelas. Pesquisas
foram iniciadas e novas conclusoes afastaram, em definitivo, a ideia de que
vacinas causam ou ativam fatores que levam ao autismo. A propria revista
citada ha pouco se retratou e se desculpou apos rever os dados erroneamente
publicados, reconhecendo falhas na andlise estatistica da pesquisa, que nao
foram percebidas pelos seus revisores. Aos nossos leitores, fica a mensagem:
definir uma causa que venha do nosso ambiente para iniciar uma doenca é
extremamente dificil e requer uma ampla e vasta analise que pode ocupar

décadas; sem a devida cautela, isso pode ocasionar erros imensos no



direcionamento das pessoas, e essas decisdes podem prejudicar milhdes.
Enfim, o consenso hoje estd bem estabelecido e comprovado: vacina nao

causa autismo!



O CONSENSO HOJE
ESTA BEM
ESTABELECIDO E
COMPROVADO:
VACINA NAO CAUSA
AUTISMO!




Num mundo cada vez mais sintonizado com as preocupacoes acerca do
aumento do nimero de criancas com autismo e o impacto que ele mesmo leva
a uma sociedade cada vez mais conectada, € natural que busquemos de
maneira incessante o que poderia estar contribuindo para essa explosao.
Naturalmente, é de suspeitar que o uso de venenos/defensivos agricolas possa
ser responsavel por isso. Varios pesquisadores vém se debrucando sobre o
tema ha mais de duas décadas, e os resultados das pesquisas ainda sao
duvidosos e desencontrados. O mesmo se pode afirmar acerca dos aditivos,
estabilizadores, conservantes e corantes aplicados nos alimentos e nos
produtos que exigem conservacao a longo prazo e que ingerimos todos 0s
dias. Ninguém se nega a reconhecer que esses recursos tecnoldgicos e
artificializados tém um papel importante na oferta de alimentos, na seguranca
alimentar e na sustentabilidade, mas é uma preocupacdao cada vez mais
crescente e difusa entre especialistas a possibilidade de esses itens levarem a
problemas no desenvolvimento cerebral infantil que ainda sdo obscuros e
incertos e de que os governos devem investir mais em pesquisas do género,
resistindo aos lobbies de ocasido.

Enquanto as certezas ainda estdo em construcdo e muitas pesquisas em
andamento, pode-se afirmar seguramente que os fatores genéticos
predominam como desencadeadores dos TEA: histéria pregressa de autismo
na familia — ter irmdos ou primos autistas —, hereditariedade, mutacoes,
copias de genes e associacdo genética com transtornos de
neurodesenvolvimento e neuropsiquiatricos. Em relacdo aos fatores do
ambiente, os riscos comprovados sao 0 nascimento prematuro (especialmente
antes das 35 semanas) e o baixo peso ao nascer (abaixo de 2,5 quilos), e
ambos sdo hoje reconhecidos pelos Departamentos de Saide do Reino Unido
(NICE) e dos Estados Unidos (NIHM). A idade dos pais acima dos 40 anos

contribui, mas dentro de uma interface que envolve tanto fatores genéticos



como ambientais, visto que a maternidade ou a paternidade tardia é um

fenomeno social bem caracteristico dos dias atuais.



CAPITULO 3



IDENTIFICAR O ESPECTRO:
SUSPEITAR PARA INTERVIR
E NAO PARA ESPERAR




ANTES DE INICIAR este capitulo, gostariamos de apresentar

muitas frases curiosas e reveladoras que costumam surgir durante as
consultas e que, ao final do processo de investigacdo, acabam resultando no
diagnostico definitivo de autismo. Certamente, vocé vai se ver em muitas
delas, pois sao mais comuns do que podemos imaginar. A intencdo nao €, de
maneira alguma, ridicularizar, mas, ao contrario, sensibilizar a todos para
que, ao se deparar com uma crianca que apresenta comportamentos adversos
ou atrasos de desenvolvimento, ndo tome as mesmas atitudes. Um sinal pode
significar algo mais do que apenas o mais do mesmo ou que uma hora vai

haver um “clique” e a crianca vai melhorar.

Mae “providencial”: identificou sozinha e levou para atendimentos

Ela ja tinha estranhado que a filha ndo olhava nos olhos dela. Na
mamada, em seu seio, ela desviava os olhos para os lados. Ao ser chamada,
ndo respondia nem com o olhar, tampouco com um sorriso ou sinal de
estranhamento. Com 10 meses, chorava demais e queria ficar, de maneira
muito insistente, brincando somente com as mdos e sorria para o nada. Ndo

respondia a gracejos, piscadinhas e ignorava gestos de tchau, beijos,



risadinhas... Aflita, ela ficou preocupada. Foi pesquisar na internet e, ao ver
um video nosso sobre os primeiros sinais de autismo, vaticinou: ela tem!

No dia seguinte, mesmo ansiosa, procurou a equipe da Associagdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de sua cidade, que acolheu a
crianga e comegou a intervir nesses atrasos. A crianga, em sete meses, teve
uma melhora enorme! Procurou o especialista que confirmou a suspeita e
relatou que sua atitude foi essencial para o avango verificado no

desenvolvimento de sua filha.

Mae revoltada: migracao inutil

Ninguém conseguia tirar da cabeca dela que o filho tinha autismo. Os
sinais eram claros e, inconformada, tentou convencer o terceiro pediatra e,
depois, o primeiro neurologista infantil a que recorreu para que alguém
pudesse “bater o martelo” e iniciar algum tratamento. O neuro disse: “Seu
filho é assim mesmo, e ele vai acabar melhorando”. Ela: “Mas como,
doutor? Ele sequer conversa comigo! Meu filho mais velho ndo era assim!
Ele ndo tem autismo mesmo?”. O neuro respondeu: “Minha senhora, o
diagndstico de autismo somente se faz depois dos 6 anos. Vamos observar e,

se ele continuar assim, a senhora retorna”.

Tia pedagoga: quem nao deseja ter uma em sua vida?

“Meu sobrinho é estranho. Ha meses, venho verificando que ele tem um
comportamento muito peculiar: brinca apenas enfileirando e rodando
objetos e ndo aceita interferéncias. Quando tentei, em vdrias ocasioes,
interagir e intervir, ele gritava, irritava-se e voltava para a sua rotina. Como
sou pedagoga, estudo e faco cursos com frequéncia, tive a oportunidade de
ter aulas sobre o espectro autista. Além disso, dou aulas ha anos e conhego
comportamentos infantis que preocupam, e estou convencida de que ele tem!

Alertei a mde, minha irmd, mas ela nem quis ouvir. O pai ficou revoltado e



ndo quis mais falar comigo. Conheci um neuropediatra pela internet e lhe
enviei uma mensagem por rede social descrevendo meu sobrinho. Ele me
retornou dizendo que o quadro era 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, mde de trés filhos,
sempre buscou assistir a videos educativos a fim de adquirir mais
conhecimento para conduzir as criangas 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 os
sinais!

“Mas como? Ele abraga, 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 mecdnico, meio repetitivo. Ha assuntos que muitas
vezes ndo tém nada a ver com o que conversamos e, quando um tema ndo lhe
interessa, ele simplesmente sai e nos deixa falando sozinhos. Tem hdbitos 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 meédico 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 mde. Ele insistia em dizer que ndo sabia o
que estava fazendo ali, pois achava que a “propedéutica daquele professor
estava equivocada”. Logo de cara estranhei a frase, a qual saira da boca de
um garoto de 14 anos! Perguntei a mde o que ela achava do
encaminhamento do professor, se ela via exagero ou se concordava. A mde
concordou e disse que sempre achou o filho um pouco estranho, mas, como
nunca ninguém havia levantado nenhum estranhamento semelhante, e o
jovem tinha bom rendimento na escola, ela resolveu deixar como estava. Até
que um dia o professor chegou até ela e afirmou sem titubear: “Minha
senhora, acho que seu filho tem Asperger!”. “Mas como assim?”, disse,
assustada. “Além de todos os dias ele vir com o mesmo tipo e cor de camisa,
e de ter o habito de arrumar seus pertences na carteira de maneira
meticulosamente simétrica e em sequéncia de cores, ele diariamente fica me
interrompendo e dizendo que acha minha propedéutica equivocada. E é
assim todos os dias...”Apesar dos equivocos, o professor acertou: a

investigacdo confirmou Asperger. Esse realmente vale por dez!

Minha pediatra entendeu meu filho

“A pediatra de meu filho o acompanha desde que ele nasceu. Sempre
achei meu bebé quieto demais e recebia elogios dos parentes por causa de
sua docilidade. Com um filho tdo bonzinho e sereno, eu podia ficar gravida
de novo, e de novo... Mas foi exatamente essa tranquilidade, essa dogura de
comportamento que chamou atengdo da pediatra quando ele tinha 1 ano e
meio. Preocupada, ela resolveu aplicar uma escala chamada M-CHATTM e
viu que ele estava com pontuagdo de risco para autismo. Ela me disse que
verificou que meu bebé ndo olhava nos olhos, ndo respondia quando
chamado pelo nome e ndo conseguia brincar com outras criangas. Entdo, ela
resolveu encaminhd-lo a um neuropediatra para confirmar a possibilidade.

Mas como pode? Como eu ndo tinha percebido? Ora, veja, essa mansiddo



toda, essa atitude tdo quietinha, tinha entdo um motivo. A pediatra suspeitou

que algo ndo estava bem e, enfim, entendeu o que meu filho tinha.”

Participei de um curso e depois comecei a ver que meu primo podia ter
autismo

“Comecei um curso em fevereiro deste ano. Como pedagoga, sempre
achei que precisava melhorar minha formacdo na avalia¢do dos problemas
de aprendizagem infantil. Durante o curso, tive a oportunidade de assistir a
uma aula sobre autismo, seus sinais e dificuldades, e levei um susto no
momento em que ela terminou! Na hora, veio em minha mente a imagem de
meu primo, que mora do lado de casa! Agora entendo por que ele é tdo
inteligente, fala coisas bem diferentes, explica tudo tdo detalhado e somente
se preocupa com os pormenores de determinados assuntos. Raramente
participa de festas, ndo gosta de reunibes e ndo sorri muito. Tadinho...
achava que ele era infeliz, depressivo... Serd que seus pais nunca
perceberam? Com tudo isso, orientei seus responsdveis a procurarem um

especialista, e a equipe dele fechou o diagndstico de um autismo bem leve.”

Lembra do seu avo, meu querido? Ele ndo era nada social e desviava o
olhar.

“Somos pais de um garoto de 9 anos. Ele sempre preferiu ficar sozinho.
Muitas vezes, eu o chamava e ele nem sequer atendia. Quando bem pequeno,
ficava o dia todo rodando tudo o que pegava na mdo, inclusive aqueles
brinquedos que nada tinham a ver com o ato de rodar... Demorou tanto para
falar e somente conseguiu aos 4 anos. Fomos num especialista, e ele fechou o
diagnostico. Nas perguntas que ele fez comecei a ver vdarios sinais que ndo
enxergava. Meu marido foi contra, ndo acreditou: ‘Esse médico é louco! S6
vé doenca... Vou procurar outro!’. Dentro do consultorio mesmo, ao ouvir

essa frase, o médico perguntou: ‘Alguém mais na familia tem esse jeito de



agir?’. Num estalo, eu disse: ‘O avo do meu marido! Lembra do seu avo,
meu querido? Ele ndo era nada social e desviava muito o olhar!’. O médico
logo comentou que é muito comum a presenga de pessoas com autismo na
familia. Naquele momento, meu marido caiu em si! Ele se convenceu de que
seu avd era mesmo muito estranho e evitava sempre contato com as pessoas
de casa e da familia. Porém, naquela época, quem sabia o que era autismo?
Ninguém falava disso. Enfim, os testes foram feitos, e concluiu-se o

diagnostico.

Meu filho, doutor, nao sei se ele tem, nao, mas o pai...

“Numa conversa, durante a consulta, ao revelar vdrios comportamentos
que meu filho tinha, o médico disse que ele possuia alguns sinais que
lembravam muitos quadros de autismo. Na duvida, ele o encaminhou para a
aplicacdo de testes. Fiquei muito preocupada e apreensiva com a
possibilidade do diagnostico, mas fui em frente. Nas consultas com a
psicologa, ao ouvir dela tantas perguntas, com tantos detalhes, dei-me conta:
meu marido tinha tudo aquilo! Ali, entendi sua frieza e por que nunca olhava
muito nos meus olhos... ‘Meu Deus! Meu marido tem autismo.’ Naquela hora
entendi por que ndo ficava em festas e vivia compulsivamente retirando
etiquetas das roupas por sentir intensa repulsa e incomodo exagerado! Tinha
tantas e tantas manias que ndo mudavam havia mais de quinze anos juntos.
Com esse relato, a psicologa resolveu aplicar os testes de autismo para

adultos, e, veja so, ele tem mesmo autismo.”

Sempre desconfiei, mas os médicos diziam que eu queria ver doenca no
meu filho...

A consulta comega assim: “Doutor, resolvi marcar a consulta porque,
definitivamente, tenho certeza que meu filho tem autismo! Ndo tenho

nenhuma duvida disso, porque vejo que ele tem todas as caracteristicas. Vi



seus videos, li livros sobre o assunto, tenho passado por situagbes cada vez
mais dificeis com ele e ndo estou suportando mais essa situacdo. Preciso
saber como lidar com ele, mas preciso saber: ele é assim mesmo, é o jeito
dele ou tem algo que o impede de conseguir entender e corrigir suas
loucuras? Preciso saber!”. Ao conversar com essa mde, ela me relatou que o
filho, de 7 anos, ainda ndo falava nada, ndo conseguia sequer iniciar ou
manter um didlogo e por diversas vezes na consulta ele ficava repetindo os
mesmos gestos, evidentes estereotipias. (Diagnostico fdcil de fazer: autismo
classico. Quadro severo. Apesar de ainda inconclusivo pelo seu historico,
vinha com suporte de fonoaudidélogo e psicologo hd mais de trés anos!) Eu
ndo conseguia acreditar: a familia ja tinha passado pela avaliagdo 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 doenga no seu filho, ndo é

mesmo? Isso virou modismo! A senhora esta vendo demais!”.

Seu filho é assim porque é mimado. A senhora nao da limites.

Em outra consulta, a mde, desesperada, incrédula e irritada, comeca a
dizer: “Doutor, sou uma boa mde. 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 ndo
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 so dele o dia todo, e, quando lhe dou
ordens, ele fica dizendo que somente cumpre ordens vindas da magia de seu
relogio. Explode fdcil, me bate, joga coisas em mim e nem sequer me olha na
hora de conversar comigo. Ele ndo me respeita...”. Vejo a crianga e ela tem
sinais claros de autismo. Apos os testes, € 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 s6 vé doenca nas criancas!

Depois de o filho ser avaliado por um especialista, que o diagnosticou —
sem nenhuma sombra de diivida — como autista, a mde foi recomendada por
ele a procurar alguns profissionais e, entre eles, determinada psicologa. A
mde, entretanto, procurou outra. Essa psicéloga ndo foi a primeira opg¢do do
especialista ao encaminhar a crianga, mas, como a mde a conhecia por
indicagcdo anterior, resolveu leva-lo até ela. Ao ler o relatorio médico, a
profissional olhou para a mde e disse, sem hesitar: “Seu filho ndo tem nada.
Olha como ele é lindo, perfeito! Aff... aquele doutor s6 vé doenca nas
criangas!”. Irritada com o especialista, a mde ndo voltou ao consultorio dele
e procurou outro médico, que seguiu a opinido da referida psicologa.
Passados sete anos, a mde voltou ao especialista e, constrangida, desculpou-
se. Disse que errou e que agora precisava muito de uma ajuda especializada
para poder lidar com os graves distiirbios de comportamento do filho autista

(segundo ela mesma).



Qual o papel de quem avalia uma crianca?

Quando buscamos um médico, estamos angustiados com alguma coisa e
ressabiados com a possibilidade de recebermos, apos a avaliacdo, uma ma
noticia. Faz parte do trabalho do profissional a missao de chegar a um
diagnéstico, e algumas vezes ele pode ser realmente preocupante. Muitos
pacientes, portanto, evitam procurar a avaliacdo médica por causa do
temerario diagnostico ou por ndao desejarem ser medicados.

Mesmo assim, na area médica responsavel por criancas e adolescentes, 0s
pais, apesar das preocupacoes, tendem a levar seus filhos e, sendo feito um
encaminhamento para uma avaliacdo especializada, em geral ndo se negam a
busca-la. Entretanto, ha casos e situacoes em que os pais acabam nao levando
os filhos para tal avaliacdo, pois obstaculos culturais, mitos, ideias
equivocadas e falta de conhecimento aparecem em comentarios no ambiente
familiar ou em avaliacoes de outros profissionais que ja examinaram a
crianca. Esse desconhecimento generalizado, associado a muitas fake news,
acaba desestimulando a busca pela avaliacdo mais especializada, o que faz
uma enorme diferenca na resposta ao tratamento de criangas com autismo.

Ao procurar um(a) profissional para avaliar ou triar rotineiramente seu
filho, os pais ou cuidadores esperam alguém com um perfil diferenciado. O
que isso significa? Que quem avalia uma crianca deve ser, antes de tudo, um
individuo preparado para separar muito bem dados significativos de nao
significativos nos relatos dos cuidadores da crianca; deve conhecer
profundamente as etapas de desenvolvimento infantil e seus eixos de
avaliacdo (motor, linguagem, social, adaptativo e emocional); deve entender
as inter-relac0es existentes entre desenvolvimento, aprendizagem e
comportamento; deve saber, dentro de sua especialidade, aspectos de outras

areas afins que afetam habilidades que sdao normalmente avaliadas em sua



area (por exemplo, quando falamos em atraso de fala, pensamos
automaticamente na fonoaudiologia; mas esse atraso pode ocorrer por
motivos especificamente relacionados a outras areas, como o TDAH, que faz
parte do campo da neurologia. Portanto, fonoaudiologos devem saber mais
sobre o TDAH, mesmo nao sendo neurologistas, e sobre os efeitos dele nos
processos da linguagem, assim como pediatras e neurologistas devem saber
mais sobre atraso de fala.

Mas o principal, porém, vem agora: nds, profissionais, devemos exercitar
a arte da empatia. Essa forma de encarar as relacoes humanas esta
renascendo no meio profissional e, portanto, é cada vez mais exigida em
nossa pratica. Empatia significa colocar-se no lugar do outro, sentir e
perceber o que o outro sente, sensibilizar-se com seu sofrimento e querer
ajudar ou facilitar para promover o melhor possivel a curto, médio e longo
prazo na vida das pessoas que dependem de sua avaliacio e de sua
orientacdo. Médicos experientes e 0s principais expoentes das especialidades
médicas tém relatado que a pratica clinica se baseard em trés pilares nos
proximos anos: a multidisciplinaridade, a conectividade (telemedicina), para
disponibilizar conhecimentos especificos a atencdo primaria, e a empatia. O
motivo pelo qual estamos ocupando estas linhas com empatia reside no fato
de que nos dedicar a entender o sofrimento do outro deve nortear nossas
acoes dentro e fora do consultorio, e, nesse sentido, identificar desde cedo um
problema médico e saber alertar a familia sdo atitudes primorosas e
admiraveis dentro de um mundo que sempre foi marcado pela frieza das
estatisticas e pela tecnicidade.

Quando minhas acOes se baseiam na empatia, a estatistica e a frieza dos
nameros se transformam em informacdes para prevenir problemas que se
tornarao maiores, piores, severamente restritivos, se nada for feito de maneira

precoce. Esses dados servirdo de base solida, garantida, de que se adiantar a



uma anormalidade é reduzir o sofrimento a longo prazo e permitir que os pais
vislumbrem um sucesso nas acoes e um desempenho social que imaginavam

inalcancaveis para seu filho que apresentava atraso no desenvolvimento.



UM SINAL PODE
SIGNIFICAR ALGO
MAIS DO QUE APENAS
MAIS DO MESMO QU
QUE UMA HORA VAI
HAVER UM “CLIQUE” E
A CRIANCA VAI
MELHORAR.




O relato alegre de uma made, recebido por um aplicativo de mensagens e
acompanhado de uma foto da menina, pode revelar muito o que estamos
dizendo aqui: “Boa noite, Dr. Clay. Hoje nossa filha completa 4 anos, e nao
podemos deixar de lembrar do senhor. Faz um ano que ela finalizou as
intervencoes multidisciplinares e ha seis meses teve alta da fono, esta
totalmente adequada a idade em todos os relatorios. Gracas a sua orientacdo e

b

ao seu incentivo, nossa filha...”. Como vocé pode ver, identificar
precocemente um atraso de desenvolvimento ndo configura uma tragédia,
tampouco um ato de “ver problemas onde ndo existe” ou de rotular uma
crianca, mas sim um ato de empatia, de humanidade, e de colocar a ciéncia a
disposicdo das pessoas para que alegrias se frutifiquem no seio familiar. Ao
médico, fica a recompensa da linda mensagem de uma mae gratificada
enviada bem no Dia do Médico.

Este é o papel principal que devemos desempenhar quando avaliamos uma
crianca: o de que devemos nos colocar no lugar dela e de sua familia! A
crianca tera anos de vida pela frente e, como nos, quer viver com qualidade
de vida e com a plenitude de seu potencial. Assim, somos corresponsaveis
por como ela chegara a adolescéncia e a vida adulta, e o diagnostico precoce
de um transtorno é fundamental para que essa historia seja escrita da melhor

forma possivel.



Quando suspeitar?

Se vocé fosse induzido a dizer numa s6 palavra o que representa o
principal problema gerado pelo autismo numa crianga, poderia responder de
bate e pronto: o social. Isso mesmo, as habilidades sociais! N6s somos, por
natureza e intuicdo, seres essencialmente sociais, ou seja, toda a nossa
existéncia comeca, vive e termina dentro de processos e momentos que
envolvem o contato com os outros. Nosso cérebro tem varias regioes
responsaveis pelas mais diversas habilidades, e todas elas sao direcionadas a
se desenvolverem dentro da perspectiva social.

Contudo, o que significa sermos sociais? Significa agirmos, pensarmos,
sentirmos, reagirmos, nos emocionarmos e regularmos nossas acoes sempre
considerando a presenca do outro, de um grupo, de um estado de emocoes
criado por uma ou varias pessoas. Veja este exemplo: vocé sai de casa,
dirige-se até a igreja, entra e encontra pessoas, espera 0 cumprimento de toda
uma programacao, sai e retorna para sua casa ou segue para a casa de um
parente. Nessa sequéncia de atividades vocé teve que modificar suas acoes,
seus sentimentos, criar dialogos, conversar e concluir assuntos inumeras
vezes, sempre levando em consideracdo o olhar e a reacdo das pessoas, nao é
mesmo? Pois bem, isso é ser social. Portanto, para cumprir esse processo de
maneira coerente e de acordo com o esperado pelos demais, vocé teve que
ajustar seu comportamento de acordo com o “modo social” de seu cérebro, o
qual podemos chamar de cognicao social.

A cognicdo social é o resultado do processamento de informacdes levado
a cabo por um conjunto de regides cerebrais com a finalidade de perceber,
entender, modificar, elaborar e responder de maneira organizada e sequencial
as diversas fases de uma tarefa envolvida num contexto social ou numa

relacdo social. Para que a pessoa consiga processar bem essas tarefas sociais,



essa regido deve estar funcionando bem e sem alteracOes estruturais ou
bioquimicas. Além disso, deve ter todo o aparato cerebral, visual, auditivo,
sensitivo etc. integro, a fim de que essa cognicdo aconteca com coeréncia e
sentido.

Assim, toda pessoa precisa mostrar acoes socialmente coerentes para que
seja considerada alguém que apresente um desenvolvimento tipico para a
idade e para o contexto. O processamento social compreende o olhar, o
contato visual fixo nos olhos do outro, para reconhecé-lo e logo associa-lo ao
parentesco, ao lugar onde mora, a como e quando o conheceu, a de onde vem,
se tem histérico agradavel de acordo comigo e com minha familia, e a como
devo reagir ou se devo permanecer ou nao sendo afavel com ele(a). As
minhas reacoes dependerao desse primeiro contato e desse “insight”.

Desde os primeiros meses de vida, comecamos a disponibilizar e
processar esses contatos. Com 2 meses de vida, ja fixamos o olhar nas
pessoas e respondemos aos estimulos delas, podendo sorrir, ou chorar, ou
responder modificando nossa respiracdo, ou deixando de mamar por
segundos. Aos 3-4 meses, direcionamos 0s olhos para quem fala ou chama e
levantamos a cabeca para direcionar nossa atencao para 0S Outros que nos
rodeiam. Podemos denominar isso de atencao social. A atencdo social
permite que sempre consideremos 0s outros que estao ao nosso redor quando
iniciamos e mantemos uma atividade qualquer e permite que paremos ou
modifiquemos nossa forma de agir de acordo com a reacao do outro. Permite
também que possamos compartilhar objetos e experiéncias e aprender a
construir nossas habilidades a partir dessas relacoes. Isso faz com que o bebé
aprenda desde cedo a gritar, chorar ou fazer burburinhos ou balbucios com a
boca para poder conseguir o que quer ou o que precisa para sobreviver. Pede
colo aos 8 meses e comeca a apontar para objetos aos 9 meses, chamando a

atencao do adulto ao mesmo tempo. Até 1 ano de vida ja deve saber lidar



com gestos sociais (dar tchau, mandar beijo, fazer gracinhas com a boca e
com os olhos, apontar, chorar em resposta a uma situacdo de contrariedade ou
estranheza, sorrir quando satisfeito ou incitado por um adulto brincalhdo), e
nessa idade ja se espera que comece a falar palavras que pelo menos os pais
entendam (em torno de 5); a partir de entdo sua fala evoluira, até que fale
mais de 150 palavras aos 18 meses e em torno de 250 palavras aos 2 anos.

Entre os 18 meses e os 2 anos, comeca a falar palavras que podem
representar uma frase (agua) e frases com duas palavras (quero agua),
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 situacdo, sendo utilizada
de modo funcional e organizada conforme aqueles que o ouvem esperam.
Nado 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 é o outro que esta falando ou
perguntando.

O brincar deve obedecer a dois principios: 1) brincar de acordo com as
regras e funcdes daquele brinquedo especifico, e 2) brincar de acordo com a
interacdo 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 ndo vai bem, e essa parece ser
uma situacdo anormal, atipica.

Muito bem, podemos observar nos paragrafos anteriores um padrdao de
comportamento que se espera de uma crianca com menos de 2 anos. Uma
atitude diferente do que descrevemos deve levantar a suspeita de autismo.

Pais, cuidadores e profissionais ndo devem titubear: um perfil diferente do



que falamos acima em criancas dessa faixa etaria exige uma avaliacdo

especializada.



Pode ter autismo: o que eu faco?

A observacao do desenvolvimento neuropsicomotor de uma crianca é
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 disponiveis para esse objetivo.
Podemos, inclusive, ter acesso a uma delas nas carteirinhas de vacinacao que
recebemos na maternidade e que sera utilizada pelo pediatra para anotar
dados do crescimento de nossos filhos durante a puericultura. Qualquer atraso
deve obrigar a familia a buscar a avaliacdo de um especialista. O pediatra, por
sua vez, deve também usar as escalas para avaliar sistematicamente a crianca,
observando seu comportamento motor, linguistico, social, adaptativo, e
comparando-o a etapa correspondente indicada nas escalas.

Em muitas situacoes, os pais e cuidadores podem observar que algo no
desenvolvimento da crianca ndao anda de acordo quando comparado aos
primos, amigos ou irmaos mais velhos dela. Nesses casos, deve-se avalia-la
melhor. Esse tipo de observacdo costuma ser eficaz e resultar num
diagnéstico. Nesse sentido, sdo comuns as seguintes queixas: “Ele ndo olha
para mim como o irmdo olhava”, “Esta demorando mais para falar”, “Nao
consegue se comportar quando o chamo — acho que pode ser surdo”, e, entao,
deve-se procurar ajuda especializada.

Quando avaliamos uma crianca dentro do seu perfil de socializacdo, ndao
devemos perguntar se ela interage ou ndo, mas como ela interage. O como é
mais amplo, completo, e exige de nds a observacao de todo o processo, do
comeco até o fim, e 0 que nos chama atencao a cada instante. Uma crianca
pode permanecer no meio das outras e ficar correndo com elas numa festinha
de aniversario, mas ndo saber como iniciar nem como conduzir o passo a

passo de um dialogo nem como repartir ou permitir a participacao do



amiguinho em determinada brincadeira. Assim, devemos avaliar a cognicao
social de uma crianca desde o nascimento baseando-nos em trés perguntas e
comparando-a a nossa experiéncia com outras criancas ou lancando mao do

nosso bom senso:

1. Como ele(a) interage ao chegar a um lugar com pessoas e ao permanecer
1a?

2. Como ele(a) responde quando ha uma oportunidade de se comunicar pela
fala ou por gestos?

3. Como ele(a) brinca quando esta sozinho e quando esta num espaco com

outras criangas?

Essas trés perguntas podem nos ajudar a direcionar melhor o que devemos
observar e/ou esperar quando avaliamos a cognicao social de uma crianca, e
elas devem ser feitas quando a crianca estiver num ambiente natural, no qual
esteja acostumada a ficar e nele conviver. Essas perguntas devem estar na
memoria dos professores, pais, pediatras e de qualquer profissional que
conviva com criancas ou as avalie. As caracteristicas descritas ao responder
essas perguntas vao definir se a criangca possui um comportamento social
tipico ou nao.

Se, ao chegar a um lugar, essa crianca: nao olha para o interlocutor, nao se
importa com as pessoas do local e somente prioriza 0s objetos, se ao ser
chamada pelo nome ndo responde, se evita olhar nos olhos mesmo forcada ou
induzida, se ndo cumprimenta, nem estranha, nem usa gestos, nem se contém
no caso de uma intervencao de algum adulto, deve-se suspeitar de autismo.

Se, numa oportunidade de se comunicar num determinado ambiente, essa
crianga: ignora os outros, nao sabe responder de acordo com sua idade, nao
fixa o olhar, ndo usa gestos esperados, nao da continuidade a conversa, nao

espera o outro terminar de falar, usa palavras repetidas ou repete o que o



outro fala, ndo sabe usar as palavras de acordo com o tipo de conversa,
somente inicia conversa ou cumprimenta na hora que quer e ignora o resto,
e/ou faz inversoes de pronomes (em vez de falar “eu quero”, diz “o José

quer”), deve-se suspeitar de autismo.



QUANDO AVALIAMOS
UMA CRIANCA
DENTRO DO SEU
PERFIL DE
SOCIALIZACAO, NAO
DEVEMOS
PERGUNTAR SE ELA
INTERAGE OU NAO,
MAS COMO ELA
INTERAGE.







Se, ao brincar, essa crianca: brinca somente de seu jeito, sem respeitar o
grupo ou a crianca que esta tentando brincar com ela, agride a todo momento
as demais criancas, tira os brinquedos das maos delas sem respeito ou
inibicdo, 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
mediacdo ou a opinido de outra crianga, 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 recomendacdao mais prudente é 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 sdo os neurologistas infantis (ou neuropediatras) e os
psiquiatras infantis (ou psiquiatras da infancia e adolescéncia). Em relacdo a
nao médicos, procure as equipes da APAE, os centros especializados em
saide mental (os CAPS, por exemplo) e aqueles profissionais que
sabidamente se atualizam e participam de congressos e simp0sios 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 informacdo 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 pds-graduacdo, nao existe especialista em autismo. Infelizmente,
ainda ndo existe essa especialidade formalmente nem prevista em nossas
faculdades e universidades. O especialista existe, sim, quando consideramos
aquele que tem formacdo especializada em determinada area ligada a uma
disciplina com conhecimento amplo sobre transtornos de desenvolvimento e
de comportamento. Nesse caso, temos o especialista, mas poderiamos
acrescentar mais alguns dados que devem ser considerados: 1) o especialista
é aquele que tem ampla experiéncia no tema; 2) 1€, regularmente, revistas e
publicacOes especializadas para se atualizar no tema; 3) baseia-se em
evidéncias cientificas e segue os consensos internacionais; 4) ndo inventa
nem cria formas de tratamento que ndo sdo reconhecidas nem seguras; e 5)
nao explora os pais e os cuidadores de pessoas com autismo.

Sempre € vantajoso que, na suspeita de autismo, os pais ou cuidadores
procurem especialistas, uma vez que eles nao tém medo de falar no tema e
sdo corajosos para assumir o fechamento do diagndstico, pois sabem
como fecha-lo. Além disso, vao a fundo para descarta-lo ou confirma-lo
numa crianca ou num adolescente, e sabem, a partir da confirmacdo, quais os
proximos passos a tomar, sempre levando em consideragdao as
particularidades de cada crianca, as condicoes financeiras dos cuidadores e a
construcao de um laudo que vai abordar o necessario. Além disso, o
especialista vai informar os direitos e os deveres incluidos caso a caso e tera
equilibrio para solicitar os exames complementares realmente necessarios,

sem comprometer financeiramente a familia.



O especialista orienta o tratamento de acordo com as comprovacoes
cientificas de eficacia e direciona as acdes sem deixar que o paciente caia nas
maos de charlatanismos ou achismos. Ele sabe que, no autismo, ndo podemos
perder tempo e que as intervencoes devem realmente ser aquelas que ja se
comprovaram eficazes, tendo um planejamento realista de acordo com as
condicOes da familia e com a forma de aplica-lo no ambiente de casa e da
escola.

Enfim, o especialista sabe conversar, tirar dividas, desempenhar um papel
realista e ndo utdpico. Ele passa a devida confianga, ndo faz falsas promessas
e consegue dar seguranca aos pais e cuidadores para que o impacto do
diagnostico ndo os desanime nem tampouco os faca desistir de uma minima

possibilidade de sucesso dentro das condicoes de cada crianca.



Sinais principais e secundarios

Podemos dividir didaticamente os sinais e sintomas do autismo em dois:
os principais e os secundarios. Ambos sao importantes, pois podem aparecer
a qualquer momento; as vezes 0s sintomas secundarios chamam mais atencao
e, muitas vezes, podem prevalecer em algumas circunstancias e idades e
reduzir mais lentamente do que os principais com o andamento das terapias.
Por isso, achamos importante descrevée-los e apresenta-los, pois variam muito
de crianca para criancga.

Os sintomas principais sdo aqueles descritos em destaque no DSM-5:
inadequada interacao social, dificuldade de comunicacao social e
comportamentos repetitivos e interesses restritos. Vejam que escrevemos
inadequada, e nao completa auséncia de interacdao social. As pessoas com
autismo podem ter interacdo, mas ela é inadequada, anormal, desperta a
atencdo dos outros (afasta ou induz ao isolamento) e ocasiona prejuizos na
vida social. Essa visdao que devemos ter dessa inadequacao social é muito
importante para levantar a suspeita, uma vez que muitas criancas nem
parecem ter autismo pelo que sabemos tradicionalmente, mas, numa
observacao mais detalhada, vemos que elas ndo conseguem ser empaticas,
solidarias, mediadoras e expressivas de acordo com o momento e o contexto.
Isso é inadequado.

A dificuldade de comunicacdo social é uma condicdo na qual a pessoa
com autismo ndo sabe iniciar, continuar e concluir — com o devido equilibrio
e a percepcao do que o outro sente e pensa — as formas de utilizar os mais
diversos tipos de ferramentas de comunicacdo (verbal ou nao verbal). Pode
ter apresentacoes mais graves, como a ecolalia, que significa repetir palavra
por palavra o que o interlocutor acabou de dizer sem dar continuidade

adequada ao que foi dito. A ecolalia é um disttirbio, uma forma muito grave



de comprometimento da linguagem discursiva, prejudicando severamente a
capacidade de se interessar por um processo basico de comunicacdao e de
manté-lo.

Em outros casos, quem tem autismo costuma discursar fora do contexto,
coloca assuntos que nada se associam ao que esta sendo falado, ndo se
preocupa em evitar termos delicados que podem expor as pessoas, tem
excessiva honestidade nas palavras, nao tem bom ritmo nem sabe ressaltar
momentos do discurso que poderiam ser relevantes, nao coloca emoc¢ao no
que diz (parece frio, mecanico, protocolar na fala) e pode usar expressoes e
termos copiados de textos, desenhos e personagens para conseguir dizer o
que pensa. Pode haver atrasos na fala e na compreensio de como o
vocabulario deve ser usado contextualmente, trocas de pronomes e problemas
em perceber se a narrativa esta de acordo com o contexto. Nao entende
linguagem de duplo sentido, piadas, metaforas, sarcasmos, formas fantasiosas
de determinados discursos. Costuma falar bem somente dentro do assunto
que interessa e volta a esse tema com frequéncia sem respeitar 0s
interlocutores.

Quanto aos comportamentos repetitivos e interesses restritos, podemos
ressaltar a dificuldade em flexibilizar sua atencdao de acordo com as pressoes
ou obrigacOes de casa, da escola e do convivio com os amigos. E, assim,
podemos assistir a explosdes de raiva, teimosia agressiva, perda subita de
interesse, abandono do grupo, pouca capacidade de entender novas
experiéncias e desinteresse completo por novos assuntos. O comportamento
pode ser visivel nas manias e nos fascinios por coisas que rodam,
enfileiramentos, categorizacoes, simetrias, na intolerancia pelo diferente, na
falta de respeito pelas imposicbes de grupos sociais, na mania de
excessivamente citar ou trazer de volta determinados personagens, assuntos,

intelectualizacGes e nos habitos durante atividades sociais.



Muitas pessoas com autismo também podem apresentar movimentos
repetitivos sem nenhum objetivo ou intencdo de funcionar socialmente, as
chamadas estereotipias motoras. Esse comportamento pode se manifestar de
varias formas, como balancar as mdos para cima e para baixo, inverter
lateralmente as mdos quando excitados ou ansiosos, correr em qualquer
direcdo 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, o0 humano de lado numa interacao e
direcionar toda a atencdo para objetos a sua volta. No consultério, isso é
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
crianca prefere interagir somente com os brinquedos, pecas ou instrumentos
da sala de aula.

Em relacdo 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 — sons, luzes, abracos,
toques, caimento das roupas, incomodos excessivos com determinados

estimulos usuais como paredes coloridas, paladares, texturas de alimentos,



cobertores pesados, pingos d’agua da chuva ou do chuveiro, intolerancia a
toques ou friccoes etc. Esses pacientes podem ficar cheirando as pessoas em
vez de cumprimenta-las normalmente ou lamber 0os amigos num ato primario
de reconhecimento. Em outras situacOes, a tendéncia ao isolamento social,
por exemplo, pode ocorrer ndo por desinteresse, mas por problemas de
hipersensibilidade auditiva. Muitas pessoas com autismo podem fugir de
grandes grupos ndo por evitarem O contato, mas por ndo suportarem o
barulho, aquele “burburinho” tao habitual das aglomeracoes humanas. Assim,
além de os portadores mesmos serem muito restritivos socialmente, os
sintomas secundarios podem também intensificar os problemas gerados pelos
sintomas primarios.

Muitas vezes, atrasos motores podem atrapalhar ainda mais as atividades
sociais que exigem um bom desempenho motor e piorar a interacdao. Um
exemplo disso é a frequente dificuldade que pessoas com autismo apresentam
para escrever ou adquirir um desempenho satisfatorio em esportes coletivos.
Em outras situacOes, gracas a hipersensibilidade olfativa, essas criancas
podem evitar refeitorios com seus amigos de escola, e isso pode ocasionar
fobia escolar! Suas possiveis manias alimentares podem restringir sua
participacdo em confraternizacoes e momentos de lazer da familia ou de um
grupo de colegas de trabalho.

Portanto, é muito importante ficarmos atentos a todas essas caracteristicas,
pois elas, antes de tudo, sao complementares e podem se combinar numa
mesma crianca ou adolescente (ver figura 1, p. 80). O especialista deve
sempre perguntar em quais situacoes, considerando os mais diversos
momentos criticos, tais aversoes ocorrem e quais seriam o0s possiveis
gatilhos. Muitos comportamentos podem sugerir o predominio de uma
condicdo sobre a outra ou um “empate” de ambas as situacoes adversas. A

descricdo e a descoberta de cada situacdo tém implicacoes diretas em como



os cuidadores e as instituicbes vao lidar com isso e se a abordagem
terapéutica precisa ou nao ser revista.

Esses sinais podem ser observados na crianga num ambiente natural, em
casa ou na escola, nas atividades lidicas e brincadeiras do cotidiano, em
momentos de lazer e de recreacdo e nas rotinas familiares. Podem ser
registradas por fotos ou videos e serem disponibilizadas aos profissionais que
estio avaliando a crianca. E importante que a gravacio seja feita em
momentos de socializacao, nas rotinas e nas atividades de grupo, pois assim
tera maior valor para a observacao.

O relato completo do comportamento da crianca por pais, cuidadores e
professores é essencial para descri¢cdes detalhadas e para, em seguida, definir
melhor os comportamentos que vém preocupando. Nessa fase, dentro do
consultorio, o profissional que avalia deve aproveitar para fazer perguntas
bem especificas e com ampla gama de detalhes, conduzindo o
questionamento, a fim de evitar informagoes desnecessarias e prolixas.

Nesse ponto, ¢ muito importante entender como os sinais de autismo se
iniciaram. Muitas criancas ja nascem com sintomas autisticos. Outras
comecam com atrasos de desenvolvimento globais ou especificos, e os
sintomas autisticos vao aparecendo aos poucos. Ha também criancas que
podem ser totalmente neurotipicas e subitamente, apos crises epilépticas ou
mesmo sem nenhum outro desencadeante, regredirem em alguns aspectos de
seu desenvolvimento, nela se estabelecendo os sintomas de autismo. Em
outros casos, 0 autismo pode ser apenas um sintoma mais sutil e leve de
comorbidade, ou seja, secundario a outra condicio que ¢é claramente

predominante na crianca, como o TDAH ou a deficiéncia intelectual.



A PREFERENCIA POR
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Mesmo fazendo aqui varias descricOes acerca dos sinais e dos sintomas do
autismo, sempre é bom ressaltar que nosso principal foco deve ser o
diagnostico precoce. Diagnosticar precocemente significa descobrir algo bem
cedo, a ponto de remediar por completo ou minimizar o maximo possivel
seus efeitos negativos no desenvolvimento da crianca, aproveitando seu
melhor momento de evolucdo. E isso permite que, nas fases posteriores da
vida e nos desafios que virdo, a crianca e o futuro adolescente tenham
maiores condicoes de vencé-los com as menores dificuldades possiveis.
Quem age precocemente no autismo intervém ajudando a remediar
incapacidades e, portanto, reduz danos a crianca, aos cuidadores e a escola.
No autismo, o diagnostico precoce deve ser feito antes dos 3 anos e
identificado, de preferéncia, antes dos 2 anos, e varios autores afirmam ser
perfeitamente possivel realizar isso.

Antes dos 2 anos, os 12 sinais mais importantes sao:

1. Pouco ou nenhum contato visual;

N

Indiferenca ao colo dos pais ou preferéncia por ficar solto explorando
coisas e objetos;

Nao apresentar balbucios até o sexto més de vida;

Pouca ou nenhuma resposta ao estimulo dos outros a sua volta;
Irritabilidade frequente;

Atraso na aquisicao da aprendizagem de gestos sociais;

Problemas na fala com atraso ou regressao;

Movimentos repetitivos e sem intencao social;

e R A

Pouca ou nenhuma intencao voluntaria para brincar com outras criancas;
10.Brincar de maneira diferente (valoriza demais as partes dos brinquedos,
tem mania de rodar e de enfileirar, ndao entende o simbolismo por detras
dos brinquedos);

11.Foco excessivo em detalhes/formas/cores das coisas; e



12 Desprazer ou sofrimento durante atividades sociais corriqueiras (festas de

aniversario e confraternizacoes, por exemplo).

O aparecimento de pelo menos metade desses sinais deve preocupar todos
0S que convivem com a crianca ou a examinam e recomenda avaliacao
especializada urgente para que, se confirmado o espectro autista, ela seja
prontamente encaminhada para intervencdo precoce. Pesquisas e consensos
bem fundamentados tém demonstrado que estratégias de intervencao
empreendidas bem cedo na crianca com autismo modificam de maneira
consistente e constante os déficits autisticos mais fortes e reduzem a
intensidade dos sintomas mais sérios gerados por essa condicdo, como as
estereotipias e ecolalias.

Mas, para intervir precocemente, devemos identificar cedo. As pesquisas
direcionadas as formas de avaliacdo mostram ser possivel identificar
sintomas do autismo em criancas com menos de 2 anos. Existem, hoje, sinais
clinicos bem consolidados, instrumentos de avaliacdo bons e considerados
eficazes para verificacdo desses sinais, além de documentos publicados pela
Academia Americana de Pediatria (como ZWAIGENBAUM, L., BAUMAN,
M.L., STONE, W.L,, et al. “Early identification of autism spectrum disorder:
recommendations for practice and research”. Pediatrics 2015; 136 S41-S59)
que reforcam as evidéncias de que esses instrumentos podem ser utilizados
pelos clinicos gerais e pediatras para identificar logo cedo a condicao
autistica na populacdo infantil e de que esses profissionais devem ser
treinados e capacitados para tal fim. Essa atitude é de extrema importancia,
pois ndo existem especialistas nos postos de saude e nos hospitais publicos
em geral, e a identificacdo quase sempre comeca nos ambientes de atencao
primaria.

Outros autores, em publicacdo recente, tém ressaltado a importancia, ao

iniciar a investigacao, de utilizar inicialmente trés caminhos justapostos,



tendo em maos sempre: 1) uma escala de avaliacao do desenvolvimento

infantil (por exemplo, o Questionario de Idades e Estagios (ASQ); 2) uma

escala de triagem de autismo (o M-CHAT, para criancas entre 18 e 36

meses de vida) ou o Questionario de Comunicacdao Social (o SCQ, para

criancas acima de 4 anos); e 3) ter em mente os 10 sinais de risco para

pensar na possibilidade de autismo numa crianca (ou sinais simbolizados

por bandeiras vermelhas, ou red flags, em inglés, para ficar em alerta), como

citados a seguir:

1. Poucos sorrisos ou expressoes de entusiasmo até os 6 meses de vida;

N

o o kW

8.
9.

Nenhum compartilhamento de sons e/ou sorrisos (até 9 meses de vida ou
mais);

Auseéncia de balbucio até 1 ano de vida;

Auseéncia de gestos compartilhados até 1 ano de vida;

Nenhuma palavra simples até 16 meses de vida;

Auséncia na fala de frases com até 2 palavras com significado (ou sem
imitar ou repetir até os 2 anos de vida);

Regressao ou perda de linguagem, balbucio ou habilidade social em
alguma idade;

Ter um irmao com autismo;

Auseéncia de atencao compartilhada; e

10.Comportamentos atipicos (estereotipias, interesses estranhos, interesse

social muito limitado).



Déficit de atencao
social e compartilhada

Seletividade de
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Figura 1: Sinais principais (dentro dos circulos) e secunddarios (em volta dos
circulos) do transtorno do espectro autista na infancia e na adolescéncia.



Escalas de triagem e de diagnostico

Voceé 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 muitas delas ndo conhecem
e nem mesmo sabem o que representam ou significam. Entdao, vamos la.

As escalas de avaliacdo sdao formas de descrever melhor (e com detalhes
que, em geral, esquecemos) determinadas condicoes médicas ou nao médicas.
Servem muitas vezes como parametros mais objetivos e minuciosos de
acessar meios de investigar determinada doenca ou transtorno
comportamental. Uma vez que essas escalas sao aplicadas na populacao, elas
precisam ser readequadas de acordo com os costumes, linguas e culturas e
devem ser submetidas a processos rigidos e cientificos de confiabilidade e
validacao, o que chamamos de normatizagao. Por exemplo, uma escala criada
num pais de origem e lingua inglesas, antes de ser aplicada regularmente na
populacdo brasileira, deve ser submetida a processos de validacdao. Portanto,
aqui neste livro, vamos apresentar somente as escalas ja normatizadas para o
Nnosso meio.

Ainda assim, elas ndo sdo, isoladamente, utilizadas para fechar um
diagnéstico, mas sdao importantes para lembrar o profissional que avalia das
caracteristicas que ele deve considerar na suspeita de determinada anomalia.

As escalas de triagem, por exemplo, tém este perfil: servem para lembrar
quem as aplica de determinadas caracteristicas que podem surgir em algumas
pessoas dentro de uma populacdo normal; portanto, se as caracteristicas
estiverem presentes em algum individuo, deve-se recomendar a ele uma

avaliacdo especializada ou direciona-lo para receber a aplicacdo de escalas



mais especializadas. Assim, as escalas de triagem costumam ser instrumentos
faceis e acessiveis que podem ser utilizados por cuidadores, pais, professores,
profissionais de satide e de educacdo, médicos da atencdo primaria e nao
especialistas para ajudar a “recolher”, no ambiente de uma creche ou de um
bairro, pessoas que teriam determinados problemas levantados pelo objetivo
daquela determinada triagem.

Outras escalas, entretanto, por conterem informacoes de ampla
experiéncia clinica que vem de anos a fio e, por adotarem em seus itens
determinadas caracteristicas que, comprovadamente, sdo muito especificas e
se repetem de maneira ampla em algumas doencas, quase criando um
verdadeiro padrao de sintomas, podem ser decisivas para fechar seguramente
um diagnostico. Estas tém o perfil de uma escala diagnostica, definitiva, que,
na davida, ajuda a “bater o martelo”. Costumam ser complexas, de dificeis
aplicacdo e aquisicdo, e, muitas vezes, o profissional que se destina a aplica-
las deve comprar o instrumento e se submeter a cursos de capacitagao
reconhecidos.

Nos estudos e nos processos diagnosticos dos transtornos do espectro
autista existem, portanto, dois perfis de escalas de avaliacdo: as de triagem e
as diagnosticas. As escalas de triagem sdao a Modified-Checklist Autism in
Toddlers (M-CHAT), a Escala de Tracos Autisticos (ATA), a Escala
Diagnéstica do Autismo na Infancia (CARS) e o Protocolo do Avaliagdo de
Criancas com Autismo (PRO-TEA). As escalas diagnosticas sao a Escala de
Observagdo para o Diagnostico do Autismo 2 (ADOS-2) e a Escala de
Entrevista para o Diagnostico de Autismo (ADI-R).

A escala de triagem M-CHAT ¢ aplicavel para criancas entre 18 e 30
meses e consiste em 23 itens, dos quais 6 sdo especificos ou criticos para o
autismo e os outros 17 sao mais gerais, embora sinalizem algum atraso ou

alteracdo de comportamento para o intervalo das idades estudado. Ela pode



ser aplicada por professores, cuidadores e profissionais nao especializados
aos pais, ou estes ultimos podem autoaplica-los, referindo-se ao
comportamento de seu proprio filho. Se for positivo para 2 itens especificos
ou para 1 item especifico mais 2 itens gerais, considera-se que a crianca tem
risco de autismo. A Escala ATA tem 36 itens, e cada um deles é composto de
varios sinais ou caracteristicas de autismo. Em cada um dos 36 itens, se a
crianca apresentar uma caracteristica, pontua com 1; se duas ou mais, pontua
com 2; ao final, se tiver atingido o corte de 15, significa que a crianca tem
risco de autismo. A escala CARS tem 15 itens, e todos eles contém subitens
que descrevem caracteristicas do autismo; a presenca ou nao dessas
caracteristicas vai se somando, gerando pontos; a nota de corte é 15, e, acima
desse valor, ha risco de autismo, e, a cada nivel atingido com a soma
sequencial dos pontos, pode-se definir o grau de intensidade do autismo
(leve, moderado ou severo), o que auxilia na tomada de decisdes e no
acompanhamento evolutivo com o inicio das intervengoes.

A PRO-TEA, por sua vez, é a Unica das escalas citadas desenvolvida por
pesquisadores brasileiros e inteiramente nacional. Foi criada em 1998 pelo
grupo de pesquisa da UFRGS sobre autismo e reformulada em 2007. O
intuito era elaborar um instrumento brasileiro, pois, na época, careciamos de
escalas em nosso pais, visto que nenhuma tinha sido ainda validada para
nossa realidade. Ela é de rapida aplicacdo e depende apenas da interagdo, e da
resultante observacao direta, de um adulto com a crianca em avaliacdo. Ela
analisa os seguintes itens/sinais: 1) Imitacdo espontanea; 2) Atencao
compartilhada; e 3) Brincadeira simbolica e comportamentos repetitivos, 0s
quais compreendem as caracteristicas mais importantes do autismo.

Em relacdao as escalas diagnodsticas, a ADI-R é de entrevista e tem uma
ampla gama de sinais e sintomas que devem ser sistematicamente

pesquisados com pais, cuidadores e professores. Pode avaliar qualquer idade



a partir dos 2 anos de vida e ajuda a concluir o diagnostico de autismo. Nessa
mesma linha, ha a ADOS-2, que é de observacao e apresenta caracteristicas
semelhantes, também sendo importante para o fechamento do diagnostico.
Elas sdo consideradas as escalas de ouro para fechar e confirmar (ou descartar
o diagnostico), assim como sdao instrumentos indicados como seguros para
parametros de pesquisa. Entretanto, ambas ainda dependem de um processo
de capacitacdo e sdo, portanto, pouco acessiveis. Sao raros os profissionais
que dominam sua aplicacdo, e muitos ainda estdo aprendendo a utilizar tais

instrumentos.



Os critérios diagnosticos 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 criancas como adultos. Criado pela Academia
Americana de Psiquiatria em 1968, a intencdo era organizar um conjunto
amplo de critérios para unificar e nortear melhor os conceitos e as avaliacoes
de problemas relacionados aos transtornos psiquiatricos. Periodicamente,
passa por atualizacoes e revisoes, e, hoje, encontra-se na 5 versao atualizada,
o DSM-5.

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

descrevé-los a seguir:

Critério A: inabilidade persistente na comunicacdo e na interacao social, nos
mais variados contextos, ndo justificada por atraso geral no desenvolvimento;

ela se manifesta por trés caracteristicas:

A1. Déficits na reciprocidade socioemocional;
A2. Déficits nos comportamentos nao verbais de comunicacdao usuais para a
interacdo 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 seguintes itens:

B1. Fala, movimentos motores ou uso de objetos de maneira repetitiva ou

estereotipada;



B2. Adesdo excessiva a rotinas, rituais verbais ou nao verbais, ou excessiva
resisténcia a mudancas;

B3. Interesses fixos e altamente restritos que sao anormais em intensidade e
foco;

B4. Hiper ou hiporreatividade a percepcao sensorial de estimulos do

ambiente ou interesse anormal e excessivo para estimulos sensoperceptivos.

Critério C: tais sintomas devem estar presentes em fase precoce da infancia,
considerando-se até os 8 anos (mas podem aparecer aos poucos, em ordem ou
sequéncia incompleta, progressivamente levando a problemas nas demandas

sociais).

Critério D: sintomas, em conjunto, limitam ou impossibilitam o
funcionamento no cotidiano.

Esses critérios foram firmados ap6s uma longa pesquisa de sintomas nos
anos pregressos e calcados depois de anos de consensos, embasados por
grupos de referéncia, como sociedades e academias internacionalmente
reconhecidas. Eles auxiliam médicos, profissionais de satide em geral e os da
educacao a entender melhor os sintomas de autismo.

Assim, desde a suspeita até a confirmacdo do diagnéstico, podemos

resumir a sequéncia de acoes da seguinte forma, como descrito na figura 2:



Observagao direta em
casa/ escola
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Figura 2: Esquema resumido das agoes

diagnostico de autismo.
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Avaliacao neuropsicologica, cognitiva e de

linguagem

Tanto a avaliacdo neuropsicolégica quanto a de linguagem ndo tém a
finalidade de fechar ou descartar o diagnostico de autismo, mas somente
auxiliam a descrever, em cada paciente, os perfis intelectual e de
funcionamento cognitivo, assim como o grau de comprometimento
qualitativo e quantitativo de sua estrutura de linguagem. Essas avaliacOes sdo
realizadas depois de concluido o diagnostico de autismo e ndo sdo
obrigatorias, apesar de contribuirem para vdrias acoOes relacionadas ao
tratamento.

Sabemos, estatisticamente, que aproximadamente 40-50% dos pacientes
com autismo apresentam deficiéncia intelectual. Isso significa que, além do
autismo, eles podem ter restricbes intelectuais e dificuldades severas em
adquirir autonomia e capacidade plena de vencer obstaculos sociais,
académicos e rotineiros. Além disso, podem ter muitas dificuldades em
compreender conceitos abstratos e generalizar formas de resolver problemas
e ainda apresentar um nivel mental bem inferior a sua idade real, com perfil
infantilizado e dependente.

Em contrapartida, mesmo com nivel intelectual preservado (em 40% dos
casos), a avaliacdo neuropsicologica pode evidenciar nesses pacientes
déficits executivos. Isso significa que, mesmo sendo inteligentes, eles
costumam ter problemas de planejamento, de organizacao, de memoria
operacional para atividades desinteressantes e que exigem regras e rotinas, de
autocontrole de pensamentos, emocOes e comportamentos, levando a
prejuizos em atividades que exigem comprometimento social e sequéncia de

tarefas do dia a dia.



Entretanto, a avaliacdo neuropsicologica vai além, analisando com mais
detalhes o funcionamento das habilidades cerebrais envolvidas na capacidade
executiva, de memorizacao, de atencao sustentada, de habilidades espaciais
etc., durante atividades estruturadas e semiestruturadas. Esses recursos de
avaliacdo podem orientar acoes dentro do contexto escolar (professores de
apoio, salas de recursos multifuncionais), apoiar uma melhor compreensao de
que tipo de suporte é necessario oferecer para as atividades do cotidiano,
definir quais sdo as limitacOes e as potencialidades dessas pessoas, a fim de
indicar se terdo viabilidade em atividades académicas ou se devem ser
direcionadas para outros tipos de funcdo social. Além disso, podem servir
como base de documentacdo para fundamentar agOes judiciais de curatela,
seguridade social e suporte para beneficios de protecdo continuada. Os
instrumentos devem ser utilizados, enfim, para avaliar funcdes executivas,
teoria da mente/coeréncia central e comportamento funcional e adaptativo.

De todos os autistas, 20% sao nao verbais, 50% tem perdas parciais e 30%
tem linguagem expressiva fluente. Portanto, a avaliacdo qualitativa e
quantitativa da linguagem é muito importante e ajuda a definir melhor o grau
de comprometimento para atividades que exigem comunicacdo verbal e/ou
ndo verbal e se serdao necessarios apoios especificos para promover meios de
comunicacdo basicos, como a adocdo de sistemas alternativos de
comunicacdo, tecnologias assistivas e formas alternativas de promover a
alfabetizacdo. Mesmo nos quadros mais leves de comprometimento da
linguagem é 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 diagnostico de autismo €

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 criangas, sao necessarios
recursos e parametros diferentes, com o olhar um pouco mais preocupado
com outros tipos de detalhes; e, sem o diagndstico, o que estaremos avaliando
ou verificando na evolucdo 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 evolucdo 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 estdo lidando com uma pessoa com autismo,
e, assim, os cuidados e a abordagem pedagogica deverdao assumir outras
direcbes. Além disso, por causa da fragilidade social e da excessiva
imaturidade para perceber situacOes que exigem intuicao e empatia, 0s alunos
com autismo sdo mais expostos a sofrerem bullying e crises de fobia social, e
a escola deve protegé-los de tais ocorréncias, além de preveni-las.

E, por tltimo, o diagnéstico concluido proporciona a familia o acesso ao
laudo médico, o qual abrira portas para que tanto o individuo quanto seus
cuidadores tenham direitos garantidos por lei nos mais diversos eixos da vida

civil.



CAPITULO 4



MEU FILHO TEM AUTISMO:
E AGORA?







Primeiro passo: pergunte ao medico o que significa

autismo

Podemos perfeitamente concluir que, se os profissionais em geral nao
sabem o que significa autismo e tém dificuldades em identificar essas pessoas
e orientar que caminhos deverdao buscar a partir do diagnéstico concluido,
imagine os pais ou cuidadores dessas criangas! Portanto, € muito importante
que o primeiro passo ao saber que seu filho tem o espectro é perguntar ao
profissional o que significa e como ajudar a crianca. Esse momento vai
permitir que vocé realmente passe a entender com detalhes as dificuldades
que o autismo ocasiona em seu filho e qual seu papel para ajuda-lo a superar
os sintomas e as limitacoes.

Primeiro, deve-se esperar que esse profissional explique que determinados
comportamentos podem ser reduzidos e, se bem trabalhados, até superados.
Contudo, é importante dizer que ha outros que costumam persistir ou nunca
desaparecer e que algumas limitacOes exigirdo um apoio constante dos pais,
mas poderdo ser reduzidas desde que dependam, e muito, das terapias e da
participagao da familia.

Segundo, que a chance de a crianga sair do autismo e abandonar os
sintomas do espectro ¢ quase zero, mas que, com o tratamento e o empenho
de todos, é possivel leva-la a um nivel o mais proximo possivel da
“fronteira”. E que todos os profissionais envolvidos devem ser realistas e nao
fazer promessas mirabolantes ou milagrosas, pois as evidéncias mostram que
esse tipo de atitude ndo ajuda nem resolve.

Terceiro, mostrar que o transtorno é de desenvolvimento e que cada atraso

observado nas avaliacOes exige pronta e intensiva intervencao, devendo os



Ve

profissionais agendarem sessOes de intervencdo trés vezes por semana. E
imprescindivel que estejam atualizados sobre como proceder.

Quarto, que, apesar de ser necessario sempre contarmos Com uma Vvisao
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 crianga 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, ndo é possivel avancar o suficiente, e ainda
se pode cair no mais do mesmo, pois as terapias comportamentais e
desenvolvimentais devem ser, além de comprovadamente eficazes,
adaptaveis para as rotinas, regras e o contexto familiar.

Sétimo, que a solicitacdo 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, ndo 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.

Oitavo, que os convénios podem complicar o tratamento por se negarem a
cobrir alguns exames ou, as vezes, todos eles. Isso ocorre porque a maioria

dos profissionais que fazem parte do estafe dos convénios ndo sabe ainda



lidar com pessoas com autismo, e muitas vezes o médico do portador precisa
elaborar um laudo exigindo que o tratamento seja em outro local, com
profissionais mais habilitados e experientes em TEA, que podem ndo fazer
parte da rede de laboratorios credenciados.

Nono, os pais ou cuidadores podem chorar e mostrar seu desalento por
causa da noticia. Ninguém é de ferro, e, sinceramente, é 16gico que ter um
filho com alguma deficiéncia ndo é desejo nem esperanca para ninguém. Nao
é preciso se envergonhar de demonstrar frustracao ou de, por outro lado, ndo
desejar fazer alguma coisa, se for o caso. Sou testemunha de que pacientes
com TEA podem melhorar de maneira surpreendente e que pais, mesmo
incrédulos, podem vir a presenciar uma agradavel evolucao. O importante
para pais e cuidadores € persistir e parar de ouvir vizinhos, internet e
“parentes-serpentes”, aqueles que s6 abrem a boca para assustar ou dizer que
a crianca nao tem nada, mas que, num momento de dificuldade, desaparecem.

Décimo, € preciso sempre procurar um especialista. Ele realmente sabe
conduzir a conversa e direcionar a crianca com autismo para 0s exames e 0S
tratamentos corretos. Com um laudo bem-feito, o especialista vai informar
pais e cuidadores sobre os direitos garantidos por lei ao portador. Além disso,
vai explicar o que é recomendado cientificamente e ndo vai permitir que a
familia caia numa armadilha de propagandas de TV ou de oportunistas. O
especialista, enfim, vai ajudar a buscar profissionais especializados em
intervengOes mais indicadas e com uma frequéncia intensa, para que a familia
possa ver solidamente os efeitos esperados.

Esse profissional pode comecar a ajudar a familia dando sugestdes de
como melhorar a interacdo social da crianca, de como lidar com problemas
comuns que se associam ao autismo, como problemas de sono, alimentacdo e
distarbios de sensibilidade (caso ela os tenha), de como iniciar o processo de

escolarizacdo e que medidas tomar para isso, além de oferecer dicas de quais



redes sociais ou midias sdo fontes confiaveis para buscar informacoes.
Perguntas de cunho mais clinico, médico, podem surgir, e esse profissional
vai respondé-las da melhor maneira possivel. Alguns exemplos: “Que
medicagao sera utilizada?” e “Meu filho tem apenas TEA ou mais alguma
condigdo?”.



Quanto o tratamento dele vai depender de mim?

Vai depender muito!

As terapias consideradas mais eficazes no TEA sdo aquelas que fazem
parte do chamado grupo NDBI, sigla que, em inglés, significa Naturalistic
Development-Behavioural Interventions e, em portugués, Intervencoes
Desenvolvimentais-Comportamentais Naturalisticas, ou seja, um conjunto
de intervencOes que agem nos atrasos de desenvolvimento e nos
problemas comportamentais, mas que, a0 mesmo tempo, além de terem
condicoes de ser aplicadas dentro de um consultério, podem capacitar as
familias para manter essas praticas nos mais diversos ambientes fora do
consultério, em espacos naturalmente frequentados pela crianga e por seus

cuidadores (ou naturalisticos).



E PRECISO SEMPRE
PROCURAR UM
ESPECIALISTA. ELE
REALMENTE SABE
CONDUZIR A
CONVERSA E
DIRECIONAR A
CRIANCA COM
AUTISMO PARA OS
EXAMES E OS
TRATAMENTOS
CORRETOS.






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 diagnoéstico tardio, a
presenca de deficiéncia intelectual ou de um transtorno do desenvolvimento
da linguagem, quadros de regressdoes de fala ndo 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 fonoaudiélogo, pois a esperanca na possibilidade de vir a
falar so vai persistir se algo continuar a ser feito para modificar essa situagao.

Em caso de ndo haver uma evolucao satisfatéria, deve-se direcionar o
tratamento para a capacitacdo da familia e do paciente nos chamados
sistemas de comunicacdo 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 ndao venha

a falar.



Devo contar para 0s parentes?

A principio, sim e sempre, pois a recomendacao é a de que toda a familia
da pessoa com autismo participe estimulando e propiciando meios e recursos
para sua cada vez melhor adaptacdao aos processos de interacdo e
comunicacao social.

Entretanto, existem situacoes e circunstancias em que essa conduta deve
ser revista, como contar aos parentes — 0s quais pais ou cuidadores conhecem
de antemdo — em quem a noticia vai inicialmente gerar enorme espanto,
desespero, desprezo ou que podem expor a familia a possiveis humilhacoes.

Parentes distantes podem ser deixados de lado ou ser informados em
momentos especificos de reencontro. Aqueles que moram em paises ou
cidades onde ha especialistas ou servicos especializados devem saber logo,
pois podem ajudar a buscar uma avaliacdo ou uma vaga para determinadas
intervencoes, caso nao estejam disponiveis na cidade onde mora a familia da

crianga com autismo.



Quais tratamentos téem comprovacao cientifica?

Se voltarmos no tempo, ha quase trinta anos, nenhuma terapia tinha
comprovacdo cientifica. Infelizmente, até o inicio dos anos 1980, quase
nenhuma terapia se revelava plenamente dotada de confianca. Somente de
uns dez anos para ca, consensos oriundos de centros de pesquisa tém criado
meios de padronizacdo e de avaliacdo da eficacia de tratamentos no autismo.
Por exemplo, para avaliar grupos ou populacdes de pessoas com autismo,
exige-se 0 maximo de uniformidade e semelhanca nos perfis clinicos: ndo
deve haver grandes disparidades nos niveis intelectuais entre os participantes,
o diagnostico precisa ser definitivo, com aplicacdo das escalas diagnosticas
em todos etc. E isso realmente é dificil.

Entretanto, hoje sabemos que pelo menos seis formas de intervencao
apresentam eficacia seguramente comprovada: o ABA (Applied Behavioural
Analys, em inglés), o TEACCH (Treatment and Education of Autistic and
Communication Related Handicapped Children, em inglés), o modelo
Denver (Early Start Denver Model, ESDM, em inglés), o DIR-Floortime
(Developmental Individual-Difference, DIR, em inglés), o PECS e o PRT
(Pivotal Response Treatment, em inglés).

Existem outros tipos de terapia que foram criadas de acordo com as
iniciativas dos mais variados grupos — ora de pesquisas, ora de clinicas, ora
de grupos de cuidadores e de pais. Podemos correr o risco de, injustamente,
ndo citar um ou outro que podem estar nesse patamar. Muitos deles ja estao
sendo mais bem avaliados e com amostras populacionais cada vez mais
convincentes, e, portanto, ganhando a cada dia mais publicacdes. E o caso da
musicoterapia, da equoterapia, da terapia de integracdao sensorial, dos
tratamentos alergénicos e/ou autoimunes, das dietas restritivas, da

corticoterapia etc. Essas ainda sdao consideradas terapias complementares



ou alternativas, e devem ser menos prioritarias para seu filho com TEA.
Mas, naturalmente, podem ser incluidas no tratamento em casos especificos.
A principio, portanto, os pais devem sempre optar por aquelas citadas com
comprovacao e pelas que o especialista indicar em primeiro plano.

Por que é importante definir quais tém e quais ndo tém comprovacao?
Porque muitos pais ndo dispdem de recursos financeiros suficientes para
conduzir as terapias, e devemos simplificar ao maximo, selecionando as mais
confiaveis e eficazes para nao perdermos tempo nem recursos. Além disso, os
convénios médicos e os servicos especializados tém eleito os tratamentos
com comprovacao e barrado o acesso ou a busca por terapias ainda em fase
de convencimento cientifico, mesmo que seja por escolha (ou capricho) da
familia ou de determinados profissionais. E importante ainda considerar que
no autismo o tempo de resposta aos tratamentos e a intensidade planejada
deles sdo os fatores que levam aos melhores resultados, e sdo as intervencoes

eficazes que conseguem atingir melhor esse objetivo.



Quais caracteristicas um bom tratamento deve ter?

Além do que ja descrevemos no item anterior, € muito importante que o
bom tratamento tenha outras trés caracteristicas: 1) seja amplamente
divulgado e conhecido pela maioria dos profissionais e pelos servigcos
especializados que trabalham com pessoas com autismo (como psicélogos,
fonoaudiologos, terapeutas ocupacionais, psicomotricistas, pedagogos,
psicopedagogos, médicos, APAEs, CMEIs, CAPS etc.); 2) seja de facil
compreensdo para pais, cuidadores e educadores, a fim de que possa ser
aplicavel no ambiente natural da crianca e ndao somente em espacos de
intervencao (ou seja, que tenha um perfil naturalistico); 3) e, por fim, possa
tanto intervir, no sentido de corrigir comportamentos inadequados,
explosivos, rigidos e estereotipados, como reverter, reduzir ou reabilitar
atrasos de desenvolvimento (atrasos de atencao social e/ou compartilhada, de
fala e de linguagem, de habilidade espacial, de coordenacdao motora e de
processos sensoriais anormais, por exemplo), além de dispor de recursos de
avaliacdo evolutiva, ou seja, ser capaz de perceber quanto a crianca melhorou

ou ndo com sua utilizacao.



Ele esta melhorando? Como eu percebo?

E importante salientar: os tratamentos citados acima devem apresentar
formas de avaliacdo estruturada, periédicas, com meios de controle evolutivo
para mostrarem detalhadamente se estdo corrigindo ou melhorando a
condicdo da crianca. Como parametro, a Academia Americana de Psiquiatria
definiu que uma terapia deve melhorar os parametros na crianca com autismo
a cada 3-4 meses, em meédia.

Muitas vezes, os pais percebem uma melhora nitida no cotidiano. Eles
relatam que a crianca ndo bate mais, esta mais flexivel, diz palavras que antes
nao usava, consegue permanecer numa festa de aniversario, ecolalia esta
melhor etc. Mas essas observagoes sao muito subjetivas, influenciadas pelo
desejo que os cuidadores tém de ver o filho avangar, e ndo se consegue
medir, com detalhes, o que realmente melhorou e em quanto tempo. Por isso
é importante ter em maos dados detalhados por intermédio de sistemas que
existem nas formas de tratamento mais indicadas.

Ha escalas para avaliar se a terapia esta beneficiando o quadro da crianca
ou ndo, como o Pervasive Developmental Disorders Behavioural Inventory
(Inventario de Comportamentos Disfuncionais de Transtornos de
Desenvolvimento) e o Autism Treatment Evaluation Checklist (Formulario
para Avaliacao do Tratamento de Autismo, ATEC). Eles podem auxiliar
de maneira detalhada a verificacdo 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 avaliacdo da evolucdo 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. Voceé
pode acessar a escala em portugués por este link: <https://www.surveygizmo.
com/s3/4536466/Autism-Treatment-Evaluation-Checklist-MSEC> . 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 crianca esta melhor ou pior na sua
evolucdo e apontar onde é necessario intensificar mais ou menos as
intervencoes.

Além disso, é importante que o especialista e os profissionais da escola
relatem com sinceridade e isencdao emocional os dados que de fato estdao se
revelando significativos a fim de se constatar um avanco sdélido e
permanente, e, ainda, em contrapartida, identificar em qual ou quais eixos do
desenvolvimento determinada terapia ndo avancou. Nesse caso, é de
responsabilidade do especialista indicar outra estratégia, recomendar
aumentos de frequéncia ou entdo pequenas modificacbes no modo de

trabalhar com a crianca.


https://www.surveygizmo.com/s3/4536466/Autism-Treatment-Evaluation-Checklist-MSEC

Além do autismo, meu filho pode ter mais algum

problema?

Essa é uma pergunta que os pais ndo costumam fazer com frequéncia, mas
que nas, profissionais, temos a obrigacao de nos fazer quando avaliamos uma
crianca com TEA. Cerca de 85% dos casos de autismo apresentam duas a
cinco condi¢coes médicas associadas, as quais chamamos de comorbidades.
As comorbidades no autismo sao um capitulo a parte, pois a presenca delas
complica bastante a evolucdo nas terapias e na escola e pode até comprometer
a insercao social tanto da crianca com autismo quanto de sua familia.

Para facilitar o entendimento desse tema, criamos um método para
explicar as comorbidades. Em geral, elas podem genericamente ser divididas
em trés tipos: as comportamentais, as neurologicas e as ndo neuroldgicas.
As comportamentais sio aquelas que afetam o comportamento e a
capacidade de autocontrole da crianca com autismo, como transtornos de
ansiedade (generalizada, fobia social), transtorno obsessivo-compulsivo
(TOC), esquizofrenia, transtorno opositivo-desafiador (TOD), depressao,
transtornos de personalidade (antissocial, borderline), transtornos alimentares
etc. As neuroldgicas sao: TDAH, deficiéncia intelectual, transtornos do
desenvolvimento da linguagem, transtornos do desenvolvimento da
coordenacdo, paralisias cerebrais, tiques, epilepsias, sindromes genéticas,
transtornos do sono, transtornos de aprendizagem etc. E as nao neuroldgicas
sdao: alergias respiratorias e/ou alimentares, intolerancias alimentares (ao
glaten, lactose, caseina etc.), doencas autoimunes, dermatites, disturbios
visuais e auditivos, problemas endocrinolégicos (hipotireoidismo, distirbios

do cortisol, puberdade precoce, baixa estatura etc.).



As comorbidades devem sempre ser pesquisadas e definidas em cada
crianca. A incidéncia de cada uma delas varia muito em cada grupo de jovens
com autismo, e elas podem aparecer em qualquer fase da vida, desde a
infancia até a fase adulta. Muitas vezes, dependendo do tipo e da intensidade,
uma comorbidade pode atrapalhar a vida muito mais do que a condicao
autistica. Deve-se, portanto, trata-la de acordo com o que o protocolo desse
tipo de comorbidade orienta. No geral, deve-se medicar para controlar seus
sintomas, restringir alimentos, evitar exposicOes desnecessarias a fatores
desencadeantes do ambiente, intervir com estratégias comportamentais e
orientar as escolas e a familia a suavizar os espacos onde a criancga vive para

melhorar sua adaptacdo e reduzir os prejuizos decorrentes da comorbidade.



MedicacOes no autismo: para que servem?

O uso de medicacOes em pessoas com autismo tem dois objetivos
principais: 1) reduzir os sintomas do autismo na crianga/adolescente e
permitir uma melhor flexibilidade social; e 2) tratar as comorbidades.

Muitos sintomas do autismo costumam se manifestar de maneira severa,
extremamente agressiva, fazendo com que o potencial da crianca fique
bastante prejudicado. Além disso, afugentam a familia de confraternizacGes e
passeios; desestabilizam o convivio social na escola e nos espacos de lazer;
podem estressar os pais/cuidadores a ponto de eles desistirem de sair de casa
e incentivar certo isolamento de familiares em relacdo a seus pares;
aumentam os riscos de acidentes fisicos e traumas psicologicos; e podem
fazer com que a capacidade da familia de se engajar nas atividades

compartilhadas se reduza a zero.
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Figura 3: Resumo esquemadtico das terapias com as evidéncias cientificas
normalmente necessdrias para intervir em pessoas com TEA, bem como nos
atrasos de desenvolvimento e nos comportamentos inadequados de criangas

e adolescentes com essa condicdo.

Os comportamentos autisticos que mais costumam restringir sao a
agressividade (consigo mesmo ou com 0s outros), a hiperatividade e as
estereotipias. Elas sdo, de longe, as que mais atrapalham e exigem acdo
medicamentosa por parte do médico especialista. Muitas vezes, 0s
profissionais ndao médicos nos ligam pedindo socorro, para que possamos
intervir com medicacOes, uma vez que o uso pode beneficiar a crianca,
tornando-a mais engajada nas terapias. Contudo, quem mais nos chama ¢ a
escola, pois o ambiente letivo é barulhento, repleto de outras criancas e
distracOes e de momentos de interacdo que nem sempre sao calmos ou
solidarios, mas, ao contrario, costumam ser competitivos e disruptivos,
levando a crianca com autismo a reag0es pouco agradaveis socialmente.

Assim, em muitas situacoes, para poder sair de casa ou permanecer na
escola, a medicacao tem papel essencial. Ela melhora a flexibilidade 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 socializacdao 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 ndo sair de casa, a medicacdo introduzida melhorou o
comportamento do filho, e hoje eles viajam, vao ao mercado, conseguem ir a
uma festa e permanecer nela por pelo menos trés horas!

Outro exemplo: pais que ndo dormiam juntos por mais de dois anos, pois o
filho autista e com deficiéncia intelectual ndo 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 introducao de uma medicacdo sedativa, essa crianca passou
a dormir sozinha e sem despertares noturnos. Com o tempo, 0 casamento
voltou, a intimidade restabeleceu seus lacos, e 0 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 medicacdo, dos mais diversos grupos farmacolégicos,
podem ser utilizados para estabilizar os pacientes com autismo e auxiliar na
melhora do comportamento deles. Os ensaios clinicos, 0s consensos
internacionais e as vigilancias sanitarias de varios paises tém aprovado a
utilizacao e, portanto, recomendado a Risperidona e o Aripiprazol como
farmacos de primeira linha para a reducdo dos sintomas principais do
espectro. Ambas sao de um grupo farmacol6gico chamado de antipsicéticos
e se mostraram mais eficazes e com menos riscos a sauide para criancas acima
dos 6 anos. Eles tém o papel de estabilizar e equilibrar a presenca de
neurotransmissores responsaveis pela autorregulacdo emocional, atencao
social e engajamento social. Em segundo plano, outras medicacdes, com
menor eficacia, podem ser tteis, como: sertralina, imipramina, metilfenidato,

divalproato de sddio, carbamazepina, topiramato etc. Na tabela 1, podemos



ver com mais clareza

colaterais.!

essas medicacoes e seus principais efeitos benéficos e

EFEITOS
GRUPOS
COLATERAIS
Flexibilidade Ganho de peso
e atencao Aumento de
L Risperidona social colesterol
Antipsicoticos o
Aripiprazol Controle de Aumento de
agressividade glicemia
e estereotipias galactorreia
Reducao de
] ) ] S Perda do
Imipramina hiperatividade _
_ . . apetite
Antidepressivos Fluexitina Melhora do o
o Sonoléncia
Nortriptilina humor .
. Irritabilidade
Antienurese
Perda ou
) o aumento do
. Fobias sociais '
o Sertralina apetite
Ansioliticos . TOC .
Escilatopran _ Sonoléncia
Ansiedade .
Euforia/
Agitacao
) L Lentidao
o Levomepromazina Estabilizacdao .
Hipndticos . diurna
Melatonina do sono .
Desaceleracao
Controle de Perda do
hiperatividade apetite
Impulsividade Cefaleia
Psicoestimulantes Metilfenidato Aumento de Irritabilidade
atencao para Boca seca




atividades Tremores /

estruturadas Tics

Tabela 1: As medicagoes mais comumente utilizadas no tratamento de

criancgas e adolescentes com TEA.

Exatamente aqui podemos ressaltar a importancia da medicacdo: ela
promove qualidade de vida numa familia em que, costumeiramente, a vida se
desenrolava sem qualidade por anos a fio. Varias pesquisas nesse tema dentro
do autismo vém mostrando que familias de autistas tém risco mais elevado de
desenvolver episédios depressivos, ansiedade, crises de estresse, perda da
vontade de sair de casa e maior chance de separacao conjugal. Ao mesmo
tempo, essas situacoes, resultantes na maioria das vezes de uma crianca sem
nenhum controle, pioram as condicoes de tratamento, reduzem as visitas as
terapias, descontinuam intervencoes e podem retardar a evolucdo dos
tratamentos, prejudicando a resposta da crianca a médio e longo prazos. O
resultado: uma verdadeira “bola de neve” cada vez mais alimentada por
fatores que se autoincentivam, a ponto de chegar ao limite e “explodir” toda a
familia, sendo o maior prejudicado o autista.

Portanto, uma das principais estratégias no tratamento € vigiar a qualidade
de vida da familia, e o uso de medicacoes pode contribuir decisivamente para
frear a impressao para esses pais/cuidadores de que nada vai melhorar e de
que tudo continuara assim, numa espiral que traz desesperanca,
esfacelamento mental e fragmentacdo do nucleo familiar. Todos esses
ingredientes destroem qualquer tratamento, sobretudo para uma crianga ou
jovem que necessita de um minimo de base familiar para que ele aconteca de

maneira eficaz e consistente.

1 Medicacoes recomendadas segundo o artigo “Pharmacological Therapies

for Autism Spectrum Disorder: A Review”.



CAPITULO 5



ABORDAGENS E PRATICAS
A SEREM APLICADAS
NO DIA A DIA




COMO RELATAMOS, o tratamento do autismo é

multidisciplinar, ou seja, depende de diversas formas de intervencao e da
acdo de varios profissionais. A linha mestra do tratamento deve ser o trabalho
focado no comportamento e na correcdo de atrasos no desenvolvimento e
deve envolver praticas tanto em espacos de consultério com profissionais
especializados quanto no ambiente familiar. Essas praticas devem ser
consideradas eficazes, modificando e melhorarando com certa rapidez o
transtorno, e ser de facil aplicacdo, para que os pais e cuidadores reproduzam
suas formas de acdo em casa e nos mais diversos lugares que os portadores de
autismo visitam ou frequentam.

Isso significa que ndo basta a existéncia de clinicas, postos, APAEs,
CMEIs para acomodar fisicamente essas criancas. E necessario que os
profissionais (todos eles!) se especializem nessas praticas, capacitem-se e
passem a dominar os principios e as técnicas de cada uma delas. Nesse
sentido, as instituicOes devem ser equipadas, capacitadas e estruturadas, e
destinarem meios para transmitir as praticas a pais, cuidadores, professores e
profissionais em geral que residem nos municipios. Rapidez para corrigir
atrasos de desenvolvimento e comportamentos inadequados é

fundamental no tratamento do autismo.



O conhecimento aprofundado dessas abordagens ou praticas tem o
potencial de generalizar e expandir o modo de intervir, para que todos
possam fazer o necessario a cada uma dessas criangas. Esse conhecimento
permite que, em vez de “centros” de tratamento, possamos fazer com que
todos, desde a atencdo primaria (postos e CMEIs) até as mais especializadas
(APAEs e CAPS), reunidas com a rede escolar regular, possam tomar
medidas automaticamente, sem depender de especialistas a toda hora,
descentralizando esses processos. Ao mesmo tempo, vai aos poucos
desafogando filas, motivando discussoes entre os profissionais, afinando cada
vez mais as praticas clinicas e escolares e estimulando em toda a rede de
atendimento a identificacdo precoce de criancas com quaisquer problemas de
desenvolvimento e, dentre elas, logicamente, aquelas com sintomas do

espectro autista.



Abordagens comportamentais

ABA (Analise Aplicada do Comportamento, ou Applied Behavioural

Analysis, em inglés)

A ABA é o modelo cientifico de intervencao comportamental considerado
o mais eficaz para a reducao de sintomas autisticos e de seus comportamentos
inadequados e pouco adaptados ao ambiente. Baseada nos principios de
Skinner, alicerca suas acoes em uma analise detalhada dos comportamentos
iniciais da crianca, em conjunto com fatores do ambiente e de seus
cuidadores, que favorecem ou prejudicam o modo de ela agir.

Nesse processo, identificam-se situacOes negativas e positivas e
descrevem-se as reacoes da crianga nesses contextos. Delineiam-se, a partir
dai, estratégias sequencias de resposta que a crianca poderia ter com o uso de
motivacoes e reforco positivo. Espera-se, assim, a modificacdo, aos poucos,
de acoes inadequadas para acoes adequadas (processo de contingenciamento).
Essas modificacOes tdo esperadas tendem a ocorrer de maneira mais rapida
quanto mais nova for a crianca com TEA, pois, na fase precoce da vida, o
cérebro estd mais aberto a modificacOes e a acoes da neuroplasticidade entre
0S Nneuronios.

Contudo, alguns aspectos sdao essenciais para que a dinamica de acdo da
ABA dé certo: 1) deve ser conduzida por profissionais especializados
(qualquer um pode ser capacitado para tal); 2) cada profissional da area da
saide e da educacdo que acompanha a crianca deve conhecer e se capacitar
na ABA para utiliza-la (uma fonoaudiéloga, por exemplo, vai melhorar e
muito suas intervenc¢oes na linguagem usando principios da ABA); 3) os pais
devem saber sobre a ABA e manter as acOes orientadas na clinica no

ambiente doméstico e onde quer que a familia va com o filho; e 4) deve haver



integracdo das acOes também na escola (é necessario que o profissional da
ABA visite a instituicdo e oriente os professores).
Além disso, desde o final dos anos 1970, seus autores mais importantes

descreveram os sete critérios basicos de uma intervencao ABA. Ela deve ser:

1. Aplicada: produzir conhecimentos para a melhoria em comportamentos
que tenham finalidade social para os envolvidos;

2. Comportamental: focar no comportamento em si para a mudancga, e nao
em algo sobre o comportamento (devem-se medir fatores dentro desse
comportamento, ndo sobre o que se diz sobre ele);

3. Analitica: identificar relacbes funcionais entre eventos vistos na
intervencao e nas mudancas observadas no comportamento-alvo; tais
relacOes devem ser analisadas detalhadamente por meio de coleta de dados
e descricoes dos procedimentos;

4. Tecnologica: definir os procedimentos de modo completo, preciso e
sistematico a fim de construir um padrao que possa ser replicado pelos
terapeutas e pelos pais;

5. Sistematica: alicercar as descricobes em principios basicos do
comportamento, na experiéncia e nas pesquisas;

6. Efetiva: garantir que as mudancas no comportamento estejam realmente
presentes e evidentes, e ocasionem um avango visivel e com baixo custo
para os envolvidos;

7. Generalidade: cuidar para que as mudancas durem e sejam visiveis nos
mais diferentes ambientes em que a crianca vive; portanto, é essencial que

elas sejam informadas aos pais e a escola.

As intervencoes levadas a cabo pelos profissionais capacitados em ABA
devem ser estruturadas em quatro fases amplas que se repetem ao longo do

processo: 1) avaliacdo comportamental inicial; 2) selecdo de objetivos; 3)



elaboracdo de programas; e 4) intervencao propriamente dita com avaliacao
constante. Deve-se analisar o repertorio inicial de comportamentos da crianca
com TEA e devem-se observar as contingéncias em sessao e em ambiente
natural por meio de entrevistas, também criando inventarios.

Nesse processo, podem-se adotar modelos de observacao verbal do
comportamento e uma descricdao detalhada de pequenos atos por tentativas
discretas empreendidas entre o terapeuta e o cliente. A cada tentativa, faz-se
um estimulo antecedente; a resposta é emitida ap6s o estimulo e uma
consequéncia, produzida. Apos a resposta correta emitida, o terapeuta fornece
um item ou evento de sua preferéncia previamente selecionado (reforco
positivo), com o objetivo de consolidar o comportamento aprendido. Dentro
dessa sequéncia de tentativas, procura-se: selecionar diversos estimulos, obter
contato visual com o aprendiz, apresentar a instrucdao e os estimulos, esperar
um tempo rapido para a resposta, disponibilizar ajuda em caso de nao
resposta, agir com reforco positivo o mais rapido possivel, disponibilizar
meios reforcadores variados e fazer os registros corretamente. Em suma, o
modelo ABA, portanto, trabalha assim para modificar comportamentos

disfuncionais no TEA.

PRT (Tratamento de Resposta a Motivacao, ou Pivotal Response

Treatment, em inglés)

O PRT ¢é um modelo de intervencao comportamental naturalistico baseado
nos principios do ABA. Ou seja, um modelo ABA-simile, mas aplicavel em
todos os momentos da vida e do cotidiano da crianca com TEA e com meios
que podem ser misturados as mais diversas ocasioes. Ele pode ser
implementado em qualquer espaco ou ambiente, inclusive nas escolas, sendo
chamado, nesse caso, de Classroom PRT (PRT em sala de aula). Existem

livros e manuais na literatura internacional sobre como direciona-lo aos



professores e potencializar os estimulos e as adequacOes comportamentais
necessarias para reduzir déficits na crianca e melhorar sua resposta a
aprendizagem e a socializacdo na escola e em casa (ver STAHMER, A.C. et
al. Classroom Pivotal Response Treatment for Children with Autism. Nova
York: The Guilford Press, 2011).

Podemos didaticamente resumir seus componentes em nove passos: 1)
estimular a atencdo do aluno com autismo antes de providenciar a
intervencao; 2) aplicar a instrucdo clara e apropriada de acordo com o nivel
de desenvolvimento real da crianca; 3) providenciar uma mistura de
intervencao mais facil com uma mais dificil e mais motivadora; 4)
implementar um controle compartilhado de acgGes, direcionando a crianca
para a escolha de atividades, e um dialogo para definir qual sera a atividade
escolhida; 5) utilizar multiplos exemplos de materiais e conceitos para
garantir um amplo entendimento e aguardar as respostas da crianca para
definir como foi seu entendimento e o cumprimento das acOes; 6) garantir
que o aluno responda, conclua e se manifeste; 7) estimular, pela mediacao e
pelo reforco positivo, uma resposta estruturada de acordo com o contexto
natural da situacdo; 8) aguardar a resposta da crianca e apresentar a
consequéncia imediata com base no retorno dela; 9) recompensar a crianca
com algo ou assunto de que ela gosta e repetir o mesmo processo no futuro.

Pode ser aplicavel também em criancas menores, em fase precoce de
desenvolvimento, e, nesse ponto, costuma ser muito associado as acoes do
modelo Denver (que age nos atrasos de desenvolvimento), o que ajuda a

potencializar seus resultados.



Abordagens desenvolvimentais

SCERTS (Comunicacao Social, Regulacao Emocional e Apoio
Transacional, ou Social Communication/Emotional

Regulation/Transactional Support, em inglés)

O SCERTS é um modelo de intervencdao que envolve tanto elementos
educacionais (TEACCH) quanto comportamentais (PRT e Floortime), mas
com énfase em trabalhar aspectos do desenvolvimento da comunicacao social
e numa estratégia naturalista, isto é, direcionada para ser aplicada no
cotidiano e em todos os momentos da vida da crianga, sua familia e sua
escola, e que adquira autonomia para reagir a momentos sociais nos mais
variados lugares e com as mais diferentes pessoas.

Ele foca as acoes em:

1. Comunicacao social: desenvolvimento de espontaneidade, comunicacao
funcional, expressdo de emocGes com intencionalidade, percepcdo e
entendimento de gestos tanto com criangas como com adultos;

2. Regulacao emocional: desenvolvimento da habilidade de manter um
estado de autorregulacao emocional equilibrado, para saber lidar bem com
estresse e frustracoes e ficar mais aberto e tranquilo para as atividades de
aprendizagem escolar e interacao social;

3. Suporte transacional: desenvolvimento de acOes que auxiliem e ajudem
parceiros a responder as necessidades e aos interesses das criancas,
modificar e adaptar o meio e providenciar ferramentas para 0s processos

de aprendizagem.

Por ser um modelo com perfil naturalistico e educacional, é indicado para

ser aplicado no ambiente escolar, podendo ser treinado por professores de



educacao especial e com o suporte de fonoaudidlogos.
ESI (Interacao Social Precoce, ou Early Social Interaction, em inglés)

Esse modelo de intervencao foi desenhado como um projeto de politica
publica para aplicar as recomendactes do Conselho Nacional de Pesquisa dos
Estados Unidos (2001) para criancas em desenvolvimento com autismo,
utilizando meios de implementacdao para ser aplicado pelos pais. Baseia-se
em estratégias naturalisticas de ensino e de aprendizagem em rotinas diarias,
e segue a linha das acoes das politicas de educacao especial para individuos
com deficiéncia. Pode ser iniciado a partir de 2 anos, e muitas evidéncias tém
demonstrado sua eficdcia em melhorar a comunicacdo social e a atencao
compartilhada dessas criancas. Ele se utiliza de elementos do SCERTS e
pode ser incorporado a meios de trabalho com base no curriculo escolar.

Apresenta as seguintes caracteristicas:

1. Abordagem centrada na familia e em suas prioridades, padrdes culturais e
necessidades. A familia é envolvida na busca de objetivos para a crianca e
em melhorar seu desenvolvimento dentro do contexto diario;

2. Aprendizagem em meio natural e em momentos e atividades de vida diaria
dentro e fora de casa, nos momentos de autocuidado, nas brincadeiras no
parque, em lojas, nas refeicoes, procurando oportunidades de aprendizado
e a aquisicdo de habilidades;

3. SessoOes individuais para desenvolver intervencoes especificas (resolucao
de problemas, planejamento de sequéncias e outras habilidades ainda ndo
adquiridas pela crianga) e treino de pais para que sejam transmitidas em
outros contextos reais do dia a dia;

4. Intensidade e frequéncia elevadas de intervencdo, em até 25 horas

semanais, em busca de uma modificacdo mais agil e melhora das



incapacidades e dos atrasos na comunicacao social, autorregulacao
emocional diante de frustracoes e contingéncias sociais (esperar, dar lugar,
respeitar turnos compartilhados etc.) e saber agir com estratégias que
devem ser sempre trazidas a tona nos mais diversos contextos.

5. Modelo estruturado do SCERTS como base: estimular e expandir na
crianca habilidades como gestos sociais, sons e palavras e iniciar
comunicacdo verbal e ndo verbal, ajudando que compreenda o significado
das palavras, inicie e responda situacoes de compartilhamento social,
aumente a habilidade no uso funcional dos objetos, aprenda a brincar
simbolicamente e desenvolva a capacidade de reciprocidade. Estimular a
aprendizagem de como expressar e entender as emogoes, de se acalmar e
usar a comunicacao para se controlar perante frustracoes ou pedir ajuda, e,
ainda, de se controlar para permanecer em atividades que exigem
condicionamento e flexibilidade. Enfim, empoderar a crianca no sentido

de ela aprender a conviver socialmente por meio de atitudes positivas.

ESDM (Intervencao Precoce Baseada no Modelo Denver, ou Early Start

Denver Model, em inglés)

O ESDM foi desenvolvido para dar uma resposta intensiva de intervengao
precoce completa a criancas com idades entre 12 meses e 4 anos. O principal
objetivo é a reducdo dos sintomas autisticos o mais cedo e rapido possivel,
acelerando o desenvolvimento cognitivo, emocional, social e linguistico.

Foi baseado inicialmente no modelo Denver (criado em 1981), e, mais
tarde, mesclado com meios de intervencdo de motivacdo social e com os
principios do PRT, tornando-se um modelo naturalistico que estimula a
espontaneidade e a generalizacdao de acOes no contexto social.

O ESDM ¢é um meio de intervencao focado na correcao de atrasos ou

desvios do desenvolvimento gerados pelo autismo, buscando corrigi-los com



estratégias assentadas nesses dominios: comunicagdo receptiva, comunicacao
expressiva, atencdo compartilhada, imitacdo, competéncias sociais,
competéncias de jogo, competéncias cognitivas, motricidade fina,
motricidade grossa e competéncias de autocuidado. Os objetivos de
aprendizagem sao definidos para que sejam adquiridas habilidades num
periodo de doze semanas. Ao final desse tempo, uma nova avaliacao é
empreendida e novos objetivos sao delineados. Durante o processo, sao
incluidas formas ABA-simile, para atingir a maior atencao da crianca e
direcionar melhor os meios para obtencdo das respostas mais favoraveis com
consequente generalizacao.

As praticas de ensino focam-se nos aspectos afetivos (pais) e no
relacionamento entre terapeuta e crianca e enfatizam o desenvolvimento de
competéncias de jogo/brincar e as técnicas de comunicacdo. Os adultos
modelam e otimizam o afeto, a excitacdo e a atencdo da crianca, procurando
usar o proprio carisma; as relacoes duais entre o adulto e a crianca sao muito
valorizadas com o uso de brinquedos, em processos de reciprocidade, para o
adulto buscar entender as pistas de comunicacdao que a crianca oferece no
processo. Para complementar, a linguagem do adulto tenta progressivamente
se tornar mais apropriada e contextual, de acordo com o nivel e a capacidade
de comunicacado verbal e nao verbal da crianca.

O envolvimento da familia nessa rede de intervencoes é essencial para que
o modelo dé certo, a aplicacdo naturalistica confere ao ESDM uma eficacia
significativa, e a participacdo do terapeuta ajuda a nortear prioridades e

corrigir eventuais falhas.

DIR-FLOORTIME (Desenvolvimento, diferencas individuais, baseado
em relacionamento, ou, Developmental, Individual-Difference,

Relationship-based Model, em inglés)



O DIR-Floortime é uma intervencdao desenvolvimental baseada nos
principios do modelo DIR com énfase em sua principal abordagem, o
Floortime. O modelo DIR €é baseado na ideia de que todas as criancas com
problemas de desenvolvimento tém alguns aspectos em comum: 1) possuem
pontos fracos e fortes, uma familia e a possibilidade de aprender com
finalidade funcional; 2) no seu processo de aquisicio da habilidades, os
fatores afetivos e emocionais tém papel fundamental, pois possibilitam
intencdo comunicativa, cognicdo social e simbolismos; 3) suas areas
cognitivas tradicionais se integram e podem ser mais bem desenvolvidas nos
processos de interacdo social, nas expressoes emocionais e no relato de
pensamentos; 4) tém a necessidade de intervencao multidisciplinar; 5) a
intervencao para elas deve ser mais focada em casa, pois passam mais tempo
com a familia.

Apo6s anos concluindo essas observacoes, pesquisadores criaram esse
modelo com base nas fases esperadas para o desenvolvimento normal da
crianca (etapas e aquisicOes para gerar capacidades), no individuo (cada um
tem seu perfil e uma forma de receber estimulos do ambiente, como som e
tato) e nas relacoes (relacionamentos como catalisadores de aprendizagem
social e emocional).

A primeira meta (ou plano) do modelo é ajudar a crianca a adquirir
consciéncia de si mesma, passando por seis niveis de desenvolvimento: 1)
atencdo e regulacdo; 2) envolvimento; 3) via dupla de comunicacao; 4)
solucdao de problemas complexos; 5) formacdo emocional de ideias; e 6)
construcao logica. Na busca para atingir essas metas, vém as metas de
segundo plano, nas quais sdo utilizadas formas afetivas com o acolhimento da
familia, a estabilidade por ela conferida, suporte regular para relacionamentos
e padroes de funcionamento familiar que normalmente dao protecao fisica e

seguranca a todos esses alicerces essenciais para o desenvolvimento infantil.



A regularidade e a continuidade desses relacionamentos levam a um prazer
na intimidade e uma seguranca que permite novas aprendizagens. No terceiro
plano, vém as intervencoes ocupacionais especificas junto aos pais e, dentre
elas, o Floortime.

Como o proprio nome em inglés ja revela, Floortime significa tempo
desenvolvido no chao. Busca-se, com esse processo, encorajar a iniciativa da
crianga e o comportamento intencional com atividades que ocorrem no chao,
direcionando-a a brincar por meios emocionais, de maneira a progredir nos
seus atrasos de desenvolvimento e aumentar, na interacdo com o solo, a
socializacdo, a interacdo e as formas de comunicacdo, reduzindo com isso os
comportamentos inadequados e estereotipados. Esse modelo é considerado

eficaz. E apoiado em evidéncias cientificas e comumente praticado por

terapeutas ocupacionais.



Terapias fonoaudiologicas

O desenvolvimento da linguagem e a consequente intervencao nos atrasos
sao fatores importantissimos para o futuro da evolucdo de uma crianca com
autismo. Respostas positivas na capacidade de comunicacdo e de linguagem
potencializam (e muito!) as respostas aos demais tratamentos e facilitam a
insercao social, especialmente na escola. Mais importante que uma crianga
falar é ela conseguir se comunicar, e intervir precoce e intensamente em seus
processos de comunicacado fortalece sua compreensao dos meios sociais.

O papel da fonoaudiologia no tratamento de criancas com TEA é muito
importante e deve ser direcionado para que elas venham a adquirir as mais
diversas habilidades de comunicacdao social, verbal, ndao verbal e de
linguagem, aplicadas aos processos de compreensao de sentidos e contextos e
por intermédio dos mais diversos meios disponiveis e desenvolvidos para
esse fim. Podem-se utilizar procedimentos de intervencdo verbais e ndo
verbais, pois um ndo atrapalha o outro; e vale esclarecer que o segundo tipo
ndo inibe a fala e pode até mesmo auxiliar os autistas ndao verbais.

Muitas vezes, o comportamento antissocial (de isolamento ou disrupgao) e
as estereotipias de diferentes tipos de manifestacdo podem atrapalhar a
implementacdo das técnicas e reduzir a atencao da crianca para com O0S
processos sequenciais. Portanto, é importante que o(a) fonoauditlogo(a)
saiba que, para intervir em autistas, deve-se dominar, além da sua
especialidade, os métodos comportamentais (ABA ou PRT) e
desenvolvimentais (modelo Denver ou SCERTS), a fim de aplicar suas

propostas de maneira mais eficiente e naturalista.



Terapias ocupacionais

A terapia ocupacional tem recebido cada vez mais espaco nos processos
de intervencdo de criancas com TEA por trazer, em sua formacdo natural,
propostas que vao ao encontro das necessidades delas e por demonstrar
dominio de modelos de tratamento que vém ganhando projecdo, por
demostrarem ser cientificamente eficazes (como o DIR-Floortime). O
terapeuta ocupacional dedica-se a praticas que envolvem praxia motora
(coordenacdo fina e grossa, nocdo de espaco e tempo para cumprir etapas
motoras e meios facilitadores), habilidades para as atividades de vida diaria e
terapia de integracao sensorial.

Como sabemos, alteracOes motoras, de percepcao e de processamento
sensorial sdo comuns em criancas com TEA e podem ocasionar fobias,
evitacdo social, baixo desempenho em atividades sociais, transtornos
alimentares e comportamentos agressivos e explosivos. Estabilizar essas
alteracOes pode ter um papel relevante no preparo da crianga para ser inserida
nos mais diversos ambientes e permitir que possa permanecer e dar a devida
continuidade a socializacdo e a regulacdo emocional em ambientes sociais e

nas escolas.



TIS (Terapia de integracao sensorial)

As pessoas com autismo tém como sintomas centrais as trés caracteristicas
ja descritas em paginas anteriores, mas cerca de 40% delas apresentam
também disturbios de processamento sensorial ou de percepcao sensorial.

Sentimos e percebemos o mundo e suas manifestacoes por intermédio de
nossos sentidos (tato, paladar, visdo, audicdo e olfato), e sentir esses
fenomenos naturais na medida certa e na frequéncia exata nos permite
interpretar exatamente como esse estimulo €, se o resultado € prazeroso ou
ndo. Para ser assim, esse processo deve ser organizado, integrado e
equilibrado dentro dos centros neurais do cérebro, com processamento e
interpretacdo adequados, para entdo preparar uma resposta correspondente.
Quando o estimulo permanece como ele realmente é, mas o sentimos de
maneira exagerada e exacerbada, num processo de desequilibrio em que
nosso corpo ndao consegue processa-lo ponderadamente, temos um disttrbio
sensoperceptivo.

A presenca desse distirbio em alguns autistas provoca dificuldades
enormes de interacdo em ambientes que oferecem um numero variado de
estimulos visuais, auditivos e olfativos, restringindo o acesso a esses lugares
e, consequentemente, impedindo a plena aprendizagem e até mesmo a
permanéncia. Além disso, problemas sensoriais podem desencadear em
criancas autistas interpretacOes erradas do ambiente, dos alimentos, de
determinadas rotinas, de momentos de confraternizacao e de lazer, podendo
criar, no imaginario delas, perigos inexistentes e fobias com consequentes
reacoes de repudio e comportamentos disruptivos ou reacoes interiorizantes.
Como consequéncia, elas podem preferir o isolamento, ser acometidas de

depressdo, ou, ainda, desenvolver um desprazer severo ou um fascinio em



relacdo a determinados estimulos, acarretando, por fim, prejuizos na interacao
social satisfatoria.

Assim, nos casos em que ocorrem tais disfuncGes sensoriais, pode-se
aplicar terapias que busquem equilibrar e integrar os meios de recepcao e de
processamento sensoriais. Nesse sentido, a mais indicada e consolidada na
literatura é a terapia de integracao sensorial (TIS), cuja finalidade é intervir
nesses desiquilibrios e desnivelamentos sensoriais. Antes de aplica-la,
contudo, deve-se fazer uma criteriosa avaliacdo na crianca, com escalas de
avaliacdo sensoriais reconhecidas, para serem medidos os déficits ou as
hipersensacoes e permitir, dessa maneira, o planejamento dos meios de
intervencao subsequentes.

A TIS é um modelo de intervencao que procura organizar e reequilibrar as
mais diversas sensacOes que porventura estejam dessincronizadas,
ocasionando hipossensibilidades ou hipersensibilidades que, por sua vez,
podem estar levando a inabilidades no planejamento motor, problemas
posturais, restricoes de convivio e atos exagerados de repudio/medo. A
abordagem se da com estratégias de modulacdo, discriminacdo sensorial,
competéncias motoras, desenvolvimento das praxis e organizacdo do
comportamento, a fim de corrigir as perturbacGes sensoriais nesses diversos
eixos. O tratamento visa melhorar a agitacao motora, o controle postural, a
habilidade motora, a organizacdao global, o ato de brincar, o prazer e a acao
segura nas atividades de vida diaria e permitir a formacdo da identidade e da
participacdao social. No autismo, essa terapia pode assumir um papel muito
importante, uma vez que é capaz de “liberar” mais a crianca para as
interacOes sociais e torna-la mais receptiva para o compartilhamento e a
insercdo em atividades que exigem organizacao e persisténcia executiva.

O profissional especializado em TIS, normalmente um terapeuta

ocupacional, deve ser capacitado e conhecer o0s processos de



desenvolvimento sensorial nos primeiros anos e seus efeitos nos mais
diversos eixos da vida da crianga, assim como ter requisitos e habilidades

para avaliar e implementar o processo terapéutico.



Estratégias de educacao estruturada (método
TEACCH)

Criado ao final dos anos 1960 na Universidade da Carolina do Norte, o
programa TEACCH (Tratamento e Educacdo para Autistas e Criancas com
Déficits Relacionados com a Comunicacao, ou, Treatment and Education of
Autistic and Communication Related Handicapped Children, em inglés) é
direcionado aos processos educacionais e enfatiza o trabalho integrado entre
pais e profissionais, adaptando as intervencoes de acordo com as
caracteristicas de cada um e usando formas de ensino estruturado.

As criancas devem ser avaliadas por instrumentos estruturados e
reconhecidos, e o resultado dessas avaliacOes providenciara as bases para o
desenvolvimento de um curriculo coerente com o perfil da crianga,
facilitando a aquisicdo de determinadas aprendizagens e evitando frustracoes.
Trés fatores sdo importantes para a adequada aplicacdo do sistema: 1)
organizacdo de um ambiente fisico que esteja de acordo com o perfil e as
necessidades da crianca; 2) disponibilidade de atividades facilitadoras para a
compreensao das rotinas e das sequéncias; 3) organizacao de materiais e
tarefas para promover independéncia em relacao aos adultos.

Nesse processo, podem-se utilizar modelos que auxiliem na intensificagao
do sistema e melhorarem a operacdao, como ABA, PECS e integracdo
sensorial, e meios didaticos mais especificos para as condicbes de cada
crianca. Portanto, os profissionais, para serem capazes de utilizar o
TEACCH, devem estar aptos para identificar comportamentos dificeis e lidar
com eles por meio dos mais diversos tipos de intervencao. Devem saber
avaliar a crianca em diferentes contextos, desenvolver e oportunizar a

aquisicao de comunicacdao espontanea e as habilidades sociais e de lazer e



recreacdo. Também devem ter uma visdo transdisciplinar e generalista para
que, mesmo sendo um especialista, saiba resolver problemas com certa
autonomia, ter disposicdo para discussoes multidisciplinares, buscar outros
profissionais a fim de alinhar estratégias e promover um dialogo constante
com os pais/cuidadores.

O TEACCH, hoje, é considerado o sistema educacional mais estudado e
desenvolvido para servir de parametro em ac0es para 0O autismo, e muitos
artigos de revisao tém validado sua eficacia. Artigos recentes tém demostrado
que 30% a 40% das familias de autistas nas redes escolares em todo o mundo
o utilizam como referéncia para as suas atividades. Esses indices mostram
que ele pode ser usado como modelo inicial para balizar as formas de

oferecer e organizar processos de ensino para criancas com TEA.



PECS (Sistemas de comunicacao alternativa e/ou por
figuras ou Picture Exchange Communication

Systems, em ingles)

Como ja afirmamos, 20% a 30% das pessoas com autismo nao
desenvolvem a linguagem expressiva (isto é, a fala ou a forma verbal de
expressdo). E natural, portanto, que tenhamos como uma das prioridades
buscar formas e recursos de comunicagdo alternativos e diferenciados para
compensar a auséncia da fala.

Sabe-se que problemas severos de comunicacdo tém direta relacdo com
comportamentos agressivos, explosivos e até autolesivos. Uma das formas de
reduzir esses comportamentos e potencializar meios mais funcionais e
agradaveis de agir no mundo social € criar oportunidades para autistas nao
falantes se comunicarem de maneira fora do comum e fazer com que essa
aprendizagem se generalize para outros contextos e pessoas.

O sistema de comunicacado alternativa caracteriza-se pelo uso integrado de
componentes e instrumentos variados (simbolos, recursos, estratégias,
materiais, técnicas etc.) para complementar a comunicacdao e permitir que a
sensacdo de isolamento e de incompreensao se reduza, e que se crie nesse
processo uma ponte, um vinculo entre o falante e o ouvinte. Ao contrario do
que muitos acreditam, o sistema ndo desestimula ou inibe a producao futura
da fala, e varias evidéncias cientificas comprovam exatamente o contrario:
tem aumentado a producao da fala na maioria dos autistas nao falantes.

Os sistemas de comunicacdo alternativa podem ser divididos em dois
grandes grupos: os pictoricos (desenhos, fotos, filmes) e os linguisticos
(simbolos graficos, codigos, sinais). Deve-se avaliar o nivel cognitivo do

paciente para definir qual ou quais meios alternativos serdo mais bem



assimilados, pois, dependendo da complexidade do sistema, talvez nao seja
compreensivel. Além desses, ha ainda o sistema de comunicacdo alternativa
por figuras, o PECS, que se baseia em representacoes de figuras de materiais,
objetos e seres com relacao direta com nossa realidade e a realidade que o
rodeia, motivando o paciente a imaginar que pode conseguir o que deseja de
maneira mais rapida e num processo de troca.

O PECS ensina a discriminar simbolos e a habilidade de usa-los e agrupa-
los com a finalidade de comunicacdo e formacdo de sentencas.
Resumidamente, o programa €é dividido em seis etapas que vao sendo
implementadas paulatinamente, até que as figuras atinjam o objetivo de se
tornarem comunicativas. Envolve principios de comportamento verbal e
estratégias de reforcamento até alcancar a comunicacdo independente. As
figuras podem representar rotinas, imagens de emocoes, objetos do cotidiano,
horérios e etapas de tempo, simbolos graficos que denotam sentido e direcao,
e anagramas. O PECS esta hoje disponivel em programas de computador e
aplicativos, mas desde os seus primérdios pode ser feito e exposto em telas
nas salas de aula e nos comodos da casa das familias, além de também ser

componente de outros sistemas de educacdo estruturada, como o TEACCH.



Abordagens complementares/alternativas
Equoterapia

A equoterapia ¢ um modelo de intervencao que se utiliza do cavalo como
centro de suas estratégias e modalidades. O animal pode ser utilizado como
instrumento cinesioterapéutico (as oscilacoes levam ao equilibrio e ao arranjo
postural), pedagdgico (reeducacdo para conduzir um trote), de insercao social
e também para a pratica de esportes. O cavalo deve ter perfil docil, idade
avancada e ser habituado a atividades com um nimero grande de pessoas.

Evidéncias e relatos da literatura tém citado a equoterapia como benéfica
para intervir em problemas motores e psicossociais, direcionada a pessoas
com problemas relacionados a sequelas motoras e condicbes médicas
comportamentais e desenvolvimentais, entre elas o autismo. Apesar de
existirem poucas pesquisas confiaveis ligadas ao autismo e de haver relatos
suficientes de que esse método ndao modifica o transtorno, a ponto de corrigir
déficits quantitativos de atrasos no desenvolvimento linguistico e
neuropsicomotor, a equoterapia tem sido associada a reducdo de fobia social
e a uma maior iniciativa e flexibilidade para o engajamento social. Esses
beneficios, portanto, podem ser Uteis em pacientes com autismo que ainda
sdo extremamente agressivos e relutantes com respeito a espacoes sociais,

favorecendo as terapias de maior impacto e a escolarizacao.
Musicoterapia

A musicoterapia € um modelo de intervencao que se utiliza da musica
como recurso central para reduzir alteracOes de comportamento e de
desenvolvimento. Muitas pessoas com TEA tém um fascinio particular pela

atividade musical e podem associar as melodias a um maior interesse e



atencao social. Evidéncias e pesquisas tém demonstrado que criancas com
autismo, ao passarem por sessoes de musicoterapia, demonstraram aumento
no interesse social e no contato visual durante as atividades. Quando
associada ao ABA, trouxe melhora no comportamento em relagdao ao

funcionamento verbal.



Estereotipias no autismo: como conduzir?

A estereotipia € um padrdao de comportamento baseado na repeticao de
acoes, intencoes, sensacOes e assuntos restritos e atipicos sem que haja
necessariamente uma funcao social ou um sentido relacionado a circunstancia
a ao contexto. Podem ser vocais, motoras (esfregando o rosto, flapping de
mados), fala repetitiva, balanco de cabeca, alinhamento de objetos,
automutilacdo, discinesias, obsessoes, compulsdes, portar objetos em ambas
as maos etc. E uma condicdo muito associada ao autismo e considerada uma
das suas caracteristicas mais marcantes, sendo essencial para suspeitar do
diagnostico.

Ao mesmo tempo, ¢ uma das manifestacGes mais complexas de se
entender e de se tratar, tanto no consutério quanto na familia e escola. Talvez,
um dos motivos dessa complexidade seja que ainda se desconhece seus reais
mecanismos e causas. Neste sentido, duas teorias tentam explica-la: a
neurolégica e a comportamental. A primeira considera a possibilidade de que
a estereotipia seja resultante de um disturbio neurolégico, privacao social,
déficit auditivo/visual, ambiente pobre de estimulos e até pode determinadas
medicacoes. A segunda considera que a estereotipia pode ter uma funcao
recompensadora ou atenuadora durante um ato social ou uma tentativa de

cumprir uma finalidade.



ALTERACOES
MOTORAS, DE
PERCEPCAO E DE
PROCESSAMENTO
SENSORIAL SAO
COMUNS EM
CRIANCAS COM TEA E
PODEM OCASIONAR
FOBIAS, EVITACAO
SOCIAL, BAIXO
DESEMPENHO EM
ATIVIDADES SOCIAIS,



TRANSTORNOS
ALIMENTARES E
COMPORTAMENTOS
AGRESSIVOS E
EXPLOSIVOS.




As evidéncias mostram que ambas as teorias sdao validas. Existem
pacientes com autismo que realmente sofrem e se automutilam por causa de
suas estereotipias, podendo acarretar machucados e até lesdes permanentes.
Outros nao conseguem cumprir uma tarefa natural do cotidiano nem
corresponder a uma interacdo social pois sdao muitas vezes impedidos e até
invalidados pelas constantes repeticoes. Alguns pacientes relatam, por outro
lado, que usam as estereotipias como forma de atenuar a ansiedade ou o
medo excessivo que porventura surgem antes de um processo social, uma
experiéncia indesejada ou uma anomalia sensorial. Pode até ser um recurso
inadequado para chamar atencdo de alguém.

Portanto, antes de qualquer intervencao, as estereotipias devem sempre ser
estudadas com cautela. E importante determinar o papel que tém no
comportamento global da pessoa com TEA para otimizar o manejo e a funcao
na vida da pessoa, ou seja, avaliar se a esteriotipia tem papel de conforto ou
de sofrimento. Sendo de conforto, busca-se ora preservar ora adequar na vida
e na funcionalidade do paciente. Sendo de sofrimento, o foco deve ser o
tratamento com a finalidade de reduzi-la e torna-la administravel, a fim de
permitir, inclusive, que os mais diversos tratamentos para 0 autismo se
tornem viaveis e aplicaveis. Naqueles casos em que a crianga esta em fase
precoce de desenvolvimento, recomenda-se a reducdo, a fim de otimizar as
intervencoes e as acOes naturais dela direcionadas ao desabrochar de
habilidades que tenham funcao social.

As evidéncias e os artigos mais recentes relatam que o tratamento das
estereotipias deve seguir por trés eixos gerais: tratamentos comportamentais,
uso de medicagOes e terapias sensoriais. Cada caso exigira o predominio de
um sobre o outro e a evolucao clinica determinara qual devera assumir mais

ou menos espaco na conducao futura.

Enfim, precocidade e generalizacao!



Nem ¢é preciso mais dizer que quanto mais cedo se iniciarem as
intervencOes indicadas e se intensificar a participacdo da familia, melhores
serao os resultados e mais rapidamente se observarao as mudangas positivas
de comportamento, a correcao de atrasos e a diminuicao dos sintomas
autisticos. E de extrema importancia que todos saibam que o tratamento do
autismo € longo, com evolucdes que surgem aos poucos e momentos que
podem passar a impressao de piora, e tais caracteristicas exigem fidelidade e
frequéncia constante nos atendimentos e um trabalho permanente em casa e
na escola. Na grande maioria dos casos o autismo ndo vai desaparecer, mas se
atenuar, com reducao dos sintomas, saltos em algumas habilidades, melhora
na interacao social, diminuicdao dos comportamentos agressivos e hiperativos,
e 0 que mais se espera: o desaparecimento das estereotipias e da ecolalia.

A intensidade e a frequéncia dos passos das intervencoes devem ser,
respectivamente, elevada e constante. O uso repetitivo das acoes incluidas
nos tratamentos e a identificacio de fatores que ora promovem, ora
prejudicam o andamento nas rotinas e nos mais diversos ambientes sao
fundamentais e devem ser pontuados detalhadamente para a estruturacao de
novas estratégias. Muitas criancas podem ndo se encaixar bem em
determinados tipos de terapias e necessitar de outras formas de manejo. Em
algumas situacdes, precisam de dois, trés ou até quatro métodos simultaneos,
ou um método mais urgente antes e, sequencialmente, outro logo depois. Ou,
ainda, ha casos em que € necessaria, nas terapias, a utilizacdo de
determinados materiais e estruturas para otimizar o engajamento e a
motivacao do paciente. Criancas com autismo cansam rapidamente e
costumam precisar de tipos diferenciados de suporte para manter a atencao
por mais tempo. Podem, em decorréncia disso, ficar chorosas, irritadas e
agressivas. Assim, ndao se pode desprezar a possibilidade de, até mesmo,

retirar a crianca da sala e leva-la para espacos diferentes (quintais, mercados,



pracas, patio da escola, centros infantis etc.), com o objetivo de reduzir o
estresse e a inquietude tipica da impaciéncia social.

A participacdo constante e engajada da familia é fundamental para que as
terapias funcionem e, de fato, levem a modificacdo consistente, pois em
ambiente natural essas estratégias ganham ainda mais forca, e a crianca passa
a generalizar o que foi corrigido ou aprendido nas clinicas. Conhecer bem o0s
métodos, fazer cursos, envolver-se em discussoes clinicas, trocar ideias com
outros pais, tudo isso ajuda a dinamizar e a melhorar ainda mais as condicoes
do tratamento de seu filho. O dialogo entre pais/cuidadores, professores e
profissionais de saide permite que todos, em consenso, aprimorem, cada um
em seu lugar, as acOes e aprendizagens que vao surgindo pelo caminho e
pelos percalcos. Além disso, intensifica o comprometimento dos pais,
permite que cada um fiscalize o outro e promove a qualidade do tratamento
como um todo.

Cabe a familia incentivar e generalizar rotinas e regras, ensinar a crianca
habitos de vida diaria, expo-la ao convivio com os outros nos mais diversos
lugares e nos eventos tipicos de sua comunidade. Também cabe aos
familiares protegé-la dos perigos, da falta de percepcao do que machuca ou
ndo, ensinar meios de autodefesa, organizar suas acoes, dedicar tempo para
ensinar contato visual, ajudar passo a passo determinadas incapacidades e
mediar formas de compartilhamento de experiéncias. Cabe aos profissionais
orientar detalhes, meios favorecedores e caminhos estimuladores a
pais/cuidadores em cada etapa que a crianca atingir, além de incentivar a
aquisicao de materiais e de meios de protecdo sensoriais para ambientes
sociais e para determinadas ocasioes e circunstancias de aprendizagens
especificas.

Muitas vezes, nessa longa trajetoria, os pais/cuidadores desanimam,

relatam que parece que nada esta funcionando, que nao tém mais tempo nem



dinheiro para nada, e levantam a possibilidade de desistir ou mudar de
profissional ou de método. Circunstancias da vida podem modificar a renda e
a integridade do casal, além de prejudicar o andamento e a constancia das
terapias, expondo o seio familiar a problemas depressivos, crises conjugais,
separacoes. Aqui, entdo, vai um recado a todos: um fator muito importante no
andamento desses tratamentos € sempre observar como esta o ambiente
familiar! Os profissionais médicos e ndao médicos devem averiguar
regularmente como andam os humores e 0s problemas pontuais que
porventura possam desestabilizar a vida familiar e deteriorar o tratamento da
crianca ou do jovem autista. Ndao é raro que seja necessario o tratamento
psicolégico e até psiquiatrico dos cuidadores nas situacoes em que O

equilibrio mental e a integridade fisica dos envolvidos estdao em risco.



CAPITULO 6



INCLUSAO NA ESCOLA:
UM CAPITULO
A PARTE




A ESCOLA ESTA PARA A CRIANCA com autismo

assim como a familia esta para a saude mental de seus filhos. Ela proporciona
um ambiente propicio para servir de observacao e meio de intervencao nas
habilidades sociais de qualquer crianca, mas, no autismo, faz uma diferenca
significativa no desenvolvimento e na melhora de comportamentos
agressivos e estereotipados. Sempre apos o diagnostico, orientamos aos pais
que a primeira atitude que devem tomar é escolarizar o filho.

O ambiente escolar é um espaco que simula, em muitos aspectos, a nossa
sociedade, com suas imposicOes, rotinas, horarios, oportunidades constantes
de interacdo social (imitacdao, compartilhamento, reciprocidade, atencao
social), treino de frustragcOes, aquisicao de diversos tipos de linguagens,
hierarquias, processos de ensino-aprendizagem de leitura, escrita e
matematica e atividades fisicas com estimulacdo motora e espacial. Enfim,
tudo de que um autista precisa, e ir para a escola ¢ uma grande oportunidade
de ele se desenvolver globalmente.

Qualquer pai sabe que colocar o filho na escola pode ser, inicialmente, um
desafio, pois as criancas ndo estdo habituadas umas as outras e ao ambiente, e

isso pode gerar alguns incomodos. Com pais de autistas isso ndo é diferente,



mas o0s desafios deles costumam ser bem maiores, uma vez que tém um filho
que ndo responde bem a mudancas, a novos contextos e a novas pessoas.

Por apresentarem interesses rigidos e preferéncias excessivas que
praticamente nasceram com elas, um ambiente novo, com novas cores,
formas, pessoas, barulhos, rotinas e espacos, pode ser extremamente
agressivo as criancas com autismo. Os pais/cuidadores devem comecar a
levar o filho para a escola bem antes do inicio do ano letivo, diariamente,
mostrando os muros, a entrada, as escadas, as paredes, entrando na futura sala
de aula, para que aos poucos ele perceba tudo a sua volta com tranquilidade e
se acomode ao novo.

Mesmo assim, ndo raramente, as criancas se negam a permanecer na
escola, e os cuidadores podem (e devem) ser convidados a ficar com elas nas
primeiras semanas. Aqui vai uma observacao muito importante: ao contrario
do que ocorre com criangas tipicas, em que se orienta 0os pais a deixa-las e
irem embora para casa, no autismo a atitude deve ser mais compreensiva,
flexivel e com um espirito conciliador com a nova realidade. Os cuidadores
podem ficar algumas horas e ajudar a crianca a se adaptar, dando-lhe maior
seguranca e servindo de mediadores, até que a escola se acostume com a
crianca e também se adapte a ela. Podem aproveitar para dar dicas e fazer
observacoes sobre o espaco onde o filho ficara, alertando sobre situacoes que
podem ajudar ou atrapalhar. Também podem aproximar o filho do professor,
para que a crianca inicie aos poucos, num processo de transicao, uma
interacdo harmoniosa com ele e passe a identifica-lo como alguém da familia,

aceitando o novo lugar como parte da rotina.



A crianca com autismo chega a escola: a inclusao

comeca!

Voce sabe o que significa inclusdao? Significa que todas as pessoas devem
ter acesso, de modo igualitario, a um determinado grupo, sistema, espaco ou
processo de capacitacdo e de aprendizagem. Assim, ndo se deve, nesse
processo, tolerar nenhum tipo de discriminacao de géenero, etnia, religiao,
classe social, condicGes fisicas, psicoldgicas, neurodesenvolvimentais e
psiquiatricas. Nao tolerar nenhum tipo de discriminacao significa nao
menosprezar, nao isolar e nao impedir ninguém, mas também significa criar
novas condicOes dentro de um espaco ou instituicdo, melhorar a harmonia
entre os diferentes, prevenir acoes conflituosas, reduzir os riscos de acidentes,
de assédio e de bullying. Nesse sentido, deve-se também promover a
atualizacdo e a capacitacao dos agentes adultos responsaveis pelas mais
diferentes praticas que conduzem as acoes dentro desse sistema, para que nao
somente a oportunidade de igualdade ocorra, mas também a chance de,
sendo diferente, conseguir aprender no seu ritmo e assimilar as propostas
pedagdgicas e os conteudos.

Na escola, o aluno com autismo se encontra dentro das acOes previstas
para criancas e adolescentes portadores de Necessidades Educacionais
Especiais (NEE), que, além de ter a aprendizagem como meta a ser
alcancada, traz em sua proposta a integracao desses estudantes com os alunos
tipicos, para que estes saibam respeitar as limitagoes de quem tem autismo e
favorecer sua presenca na escola, interagindo com eles, protegendo-os de
momentos socialmente criticos, desenvolvendo empatia e criando uma nova

cultura.



Existem varios tipos de inclusdo, mas cabe aqui ressaltar dois: a escolar e
a social. A escolar deve direcionar acoes para a assimilacdao de regras e
rotinas, para o engajamento académico nos processos que envolvem leitura,
escrita e matematica, para a estimulacao de habilidades relacionadas a um
bom convivio com autoridades e para o cumprimento de atividades que
exigem prazo, método e pratica compartilhada. A social deve direcionar
acOes para o compartilhamento de sentimentos, atividades e discussoes, para
desenvolver a tolerancia e a paciéncia ao lidar com o diferente, com a
diferenca e com os conflitos da desigualdade, tdao implicitos nas relacoes
humanas e nas demandas do ambiente escolar.

Essas acOes, em conjunto, podem resultar na aprendizagem da aquisicao
de habilidades sociais e de diversas linguagens, e a escola pode ser decisiva
por oferecer de maneira institucional, democratica e homogénea essas
habilidades, independentemente de como andam as condi¢Oes materiais ou
afetivas da familia do aluno com autismo. Alias, quando falamos em autismo,
ndo da para separar inclusdo escolar da social, pois, para que funcionem,
ambas devem se alimentar uma da outra e promover, juntas, um estado de paz
e estabilidade para os comportamentos e as aprendizagens desenvolvidas
dentro de seus muros. O que significa isso? Que, se ndo existirem acoes de
inclusao social, a inclusao escolar ndo vai acontecer, e o contrario também
nao.

Assim, podemos dividir didaticamente as acOes de inclusdao escolar para a

conducgado das criancgas e adolescentes com autismo em quatro eixos:

1. Institucional: envolve os aspectos fisicos da escola, a capacitacdo e
atualizacdao de gestores e professores, o uso de materiais, estruturas
organizacionais e tecnologias assistivas, e entrevistas com pais e

cuidadores;



2.

Socializacao: acoes que favorecam empatia e habilidades sociais,
desenvolvimento de linguagem social/emocional/duplo sentido, educacao
de autodefesa e prevencao de bullying;

Adaptacao curricular: suporte nos processos de veiculacao dos
conteudos, aprendizagem dentro do nivel de escolaridade, eleicao de
prioridades (do basico ao mais complexo, do potencial para as limitacoes,
dos meios mais motivadores para os mais enfadonhos), uso de modelos de
educacao estruturada e de avaliacOes adequadas para cada caso;
Aprendizagem da leitura, escrita e matematica: avaliacdo das
habilidades cognitivas e dos pré-requisitos para os processos de
leitura/escrita/matematica ao chegar a escola, solicitacdio ou ndo de
professor de apoio individualizado/salas de recurso

multifuncionais/reforco escolar.



No mundo do autismo, um bom professor € aquele

que...

. entende, em primeiro lugar, que pode aprender muito com a crianca
com autismo. Que mesmo sendo dificil ser professor de autistas em nossa
realidade, dird aos cuidadores/pais que fara o possivel, ainda que precise da
ajuda deles. Que mesmo que nada saiba sobre o autismo, vai agora estudar,
ler, ver videos especializados, fazer cursos para finalmente aprender. Que
mesmo tendo adquirido toda a teoria possivel, nada vai superar a importancia
da pratica, do dia a dia, dos fracassos, dos sucessos, das incompreensdes, dos
improvisos e da alegria de terminar o dia e dizer a si mesmo: consegui!

... busca compreender pais desesperados, cansados que choram, dizendo
quase todos os dias que nada vai ajudar seu filho. Que muitas vezes sente que
um professor de apoio para aquele aluno autista é importante e, por mais que
se ache autossuficiente, vai entender que mais um professor é necessario
numa sala que ja tem mais 30 alunos. Que sabe conversar e aceitar
recomendacoes de equipes de saude e de pedagogos especializados em
educacao especial. Que sabera discutir e brigar pelo seu aluno quando tiver
embasamento cientifico e argumentos razoaveis. Que fica de olho em alunos
tipicos maldosos, que tentam maltratar seu aluno autista, assumindo uma
postura de ajuda e solidariedade, além de prevenir o bullying.

... procura a oportunidade para se capacitar e exige ser treinado para
identificar a melhora cognitiva e o avanco pedagogico dessas criancas,
conhecendo suas peculiaridades individuais, para sempre que necessario

intervir e contribuir.



NO MUNDO DO
AUTISMO, UM BOM
PROFESSOR E AQUELE
QUE ENTENDE, EM
PRIMEIRO LUGAR,
QUE PODE APRENDER
MUITO COM A
CRIANCA COM
AUTISMO.







Enfim, que pode fazer a diferenca na familia que precisa de suas palavras
de afeto, de um olhar de esperanca, mesmo que minima, e da certeza de que
na sua escola o filho daqueles pais tera um espaco que o respeita e o

entende...



Inclusao institucional

As instituicoes — sejam quais forem em sua grande maioria — ndo foram
estruturadas para receber criancas com autismo. Apesar de a lei de inclusao
ser de 2007, grandes esforcos foram empreendidos mais na acessibilidade
fisica dos prédios, nos acessos aos mais diversos setores dos edificios, mas
pouco se fez para capacitar e propiciar a devida e periodica atualizacdo dos
recursos materiais, tecnologicos e dos professores e gestores educacionais. A
impressdao que se tem é esta: para deficientes fisicos, as medidas foram
levadas a frente, mas, para aqueles com comprometimento cognitivo (como
os portadores de autismo), pouco ou nada foi modificado, promovido ou
pensado sistematicamente.

Somos testemunhas de que as estruturas das escolas ndo priorizam as
dificuldades (quica se lembram delas) daqueles educandos com TDAH,
dislexia ou deficiéncia intelectual, e o autismo esta entre elas. Como descrito
em outras partes deste livro, as pessoas com TEA apresentam varias
restricoes sensoriais, sensitivas e fobicas, tém problemas em perceber
informagOes que ndo estejam bem claras e diretas e se confundem com
palavras e termos abstratos ou que tenham duplo sentido. As escolas e as
instituicoes em geral devem, portanto, assumir meios de comunicacao visuais
e auditivos que facilitem o entendimento pela pessoa com TEA e se dedicar a
construir prédios e constituir regras que aliviem e reduzam os estimulos e os
incomodos para esses pacientes.

A escola deve buscar materiais variados para embasar as praticas
pedagogicas, uma vez que pode receber em seu grupo de alunos os mais
diversos tipos de pessoas com autismo. Deve, inclusive, estar preparada para

o eventual uso de tecnologia digital para determinadas aprendizagens nos



autistas que precisam de recursos para alavancar a memorizacdo e a
motivacao.

A chegada da crianca deve ser acompanhada de boas-vindas e
acolhimento. Deve-se fazer uma longa entrevista com os pais/cuidadores,
dando énfase nos pontos positivos e preocupantes do comportamento, o que
melhora ou piora, quais as hipersensibilidades, os medos, as hesitacOes, e
como vem sendo o nivel de aprendizagem. Fazer uma checagem da cognicao,
da linguagem e do nivel de aprendizagem do aluno.

Os profissionais da escola, sejam da area de gestdo ou da sala de aula,
devem conhecer e entender sobre o autismo e assumir — juntos e como uma
verdadeira equipe — uma postura de compreensao, em que cada um de cada
area dara o seu melhor para promover o trabalho e as habilidades do outro. A
capacitacdo e a atualizacdo constantes de todo o estafe escolar é mandatoria e
imprescindivel, pois novas técnicas e ideias cada vez mais sofisticadas e
simples tém surgido para auxiliar autistas na escola.

Muitos professores tém medo de encarar e interagir com autistas, e grande
parte dessa hesitacdo é resultado da falta de conhecimento e de experiéncia
acerca do como fazer. Na realidade, apesar de a lei de inclusdo ter sido
instituida ha mais de dez anos e a do autismo ha mais de cinco anos, 0s
professores ndo foram preparados nem treinados periodica e sistematicamente
como agentes desse processo. E essencial capacitd-los. Assim se reduz as
desconfiancas e os riscos de abandono dessa crianca dentro da prépria sala de
aula; e isso proporciona, quase automaticamente, uma melhora na relacao
com a gestdo da escola e a autoestima do professor. Essa capacitagao
permitira refazer e refundar a relacdo dos professores com autistas, pois se
quebrarao mitos, como o de que autistas ndo aprendem ou sdo violentos.
Estimulara na mente de todos, dentro da escola, o aparecimento de uma nova

cultura e de um novo olhar sobre as necessidades sensoriais, as fobias e as



comorbidades no TEA, com o intuito de prevenir crises e diminuir os riscos

de faltas e abandono escolar.



Inclusao social

A busca do conhecimento sobre o TEA tem varios objetivos, mas o mais
importante dentre todos € este: conquistar o espaco que cabe e que é de
direito a essa crianca ou jovem no mundo que o rodeia, onde ele finalmente
sera compreendido e, por extensdo, podera entender melhor quem convive
com ele. Mas, antes de tudo, um recado muito importante: a melhor inclusao
¢ aquela na qual, ao descobrir cedo um problema, busca-se medidas de
intervencao para reduzir prejuizos no desenvolvimento e algumas
inabilidades de comportamento, e, portanto, ajuda a melhorar na
crianca algumas habilidades que estavam ausentes ou muito atrasadas e
comeca a proporcionar a ela a possibilidade de ter mais potencialidades
do que limitacoes no future. Sempre que avaliamos uma crianca com
necessidades especiais, temos que especificar seus pontos fortes e fracos. A
inclusdao social no autismo exige, antes de tudo, saber quais sdo os pontos
fortes e os pontos fracos da crianca ou do adolescente; esse é o ponto de
partida para entender como inclui-lo socialmente. E claro que no caso da
escola, onde existem criancas de todos os tipos e nao ha intimidade familiar
com O autista, os pontos fracos precisam ser mais bem observados, para se
evitar que sofra bullying, venha a desenvolver fobias sociais e quadros
depressivos e passe a encarar a escola como um lugar hostil e que, portanto,
deve ser evitado.

Socialmente, os pontos fracos mais evidentes podem ser divididos em
duas formas bem marcantes (embora ocorram simultaneamente na vida da

crianga com autismo):

1. Falta de empatia e de percepcao social



Uma das principais caracteristicas de quem tem autismo ¢é a falta de
empatia e de percepcao social. Empatia €, intuitivamente, saber se colocar
no lugar do outro e perceber seu sofrimento, sua alegria, se esta em
desacordo com algo, sem que a pessoa fale ou se explique. Apenas vendo
a sua expressao facial e sua postura corporal, ouvindo seu tom de voz ou
por sinais ou tracos de seu comportamento. Quando temos empatia,
fazemos uma varredura no ambiente e tentamos sentir o clima emocional
do lugar e das pessoas antes de tomarmos uma decisdao ou fazermos um
comentario. Esperamos uma ou outra falar ou demonstrar uma acao,
analisamos e, ai, reagimos, de maneira equilibrada e emocionalmente
adequada. Controlamos nosso tom de voz e nossas atitudes imediatamente
antes de tomarmos uma postura ou direcionarmos nossas acoes, a fim de
ndo magoar ou humilhar as pessoas. A empatia permite que nos
antecipemos, planejando melhor como vamos iniciar um dialogo ou uma
exposicdo em um encontro social. Sofremos com o sofrimento alheio,
sorrimos com o sorriso alheio, passamos a sintonizar nossas emocoes as
emocoes do grupo. Enfim, a empatia € uma das habilidades de percepcao
social mais importantes na construcao de relacionamentos com as pessoas
e na organizacao de nossas acOes para com elas. Por meio da nossa
percepcao social, desenvolvemos a comunicacdo e aprendemos a
flexibilizar nossos interesses e diversificar nossas atividades, sempre de
acordo com as imposicoes e preferéncias das pessoas e das instituicoes
que nos cercam.

Quem tem o espectro autista tem pouquissima ou nenhuma empatia ou
percepcao social, e as consequéncias no convivio com outras pessoas Sao
muito ruins, debilitando, e muito, a capacidade de interagir, defender-se,
prevenir-se de problemas a partir do que fala ou do que ouve dos outros, e

isso reduz bastante sua habilidade em reagir bem aos conflitos comuns do



convivio social. Ao mesmo tempo, os portadores de autismo sdo excessiva
e ingenuamente honestos, francos e diretos, e ndo conseguem deixar de
falar tudo o que pensam de alguém ou de um lugar, entregando-se, sem
perceber que estao se expondo ao ridiculo ou sendo inconvenientes.

Nado olham muito nos olhos, dando a impressao de que ndo estdo
interessados ou que sao mal-educados. Ndo sabem transmitir nem a real,
nem a ficticia intencdo de seus atos, ndao fingem, nao dissimulam e nao
sabem esconder informacOes que deveriam ser omitidas ou expressas num
momento mais adequado. Tendem a deixar o interlocutor falando sozinho
durante uma conversa ou, subitamente, entram com assuntos fora do
contexto ou que obviamente ndo interessam ao grupo em que se encontra.

Imagine, agora, esse individuo na escola, numa festa, num encontro
intimo ou numa confraternizacao social. Imagine no dia a dia como é
conviver com tais limitacOes. Essa crianca ou esse jovem tem, portanto,
enormes restri¢oes para dar conta de cada momento social de sua vida e se
expOe aos mais diversos problemas de socializacdo e de insercao em
grupos. Na adolescéncia, tudo pode se tornar insuportavel, a ponto de
evoluir para faltas na escola, isolamento e evitacdo social, crises de
panico, ansiedade, episodios depressivos e até suicidio.

A escola, portanto, nao pode ser negligente! Deve estar atenta a essas
inabilidades e vigiar esses jovens em seu espaco, prevenindo chacotas,
atos de exclusdo, sarcasmos recorrentes e reacoes inadequadas do grupo
social, cujos integrantes em geral ndo os entendem ou se aproveitam dessa
fragilidade, passando a agir de modo hostil ou com escarnio. Os pais
devem conversar com 0s professores e com a coordenacdo, e todos
criarem uma rede de protecdo. Conscientizar os alunos da escola sobre o
que é o autismo pode ajudar muito, assim como eleger, no grupo, pessoas

que tém naturalmente uma maior habilidade social para defender o aluno



com autismo de momentos criticos. A psicoterapia e 0s pais ajudam muito
nesse processo, orientando-o e capacitando-o socialmente com dicas,

estratégias e métodos que ja existem na literatura médica e nao médica.
2. Pouca ou nenhuma linguagem social (verbal e nao verbal)

Nossas palavras e nossos gestos definem como nos comunicamos, e
moldam a forma com que transmitimos recados e intencées. Muito do que
falamos ou expressamos por acOes transmite mensagens que podem ser
interpretadas diretamente, sem entrelinhas, dentro do que esta acontecendo
naquele contexto, ou, entdo, assumir duplo sentido ou um significado
subliminar, que se esconde sob a superficie.

Existem palavras e frases em nosso vocabulario que, embora tenham
um significado explicito, em determinado momento ou contexto passam
uma impressao totalmente diferente. Vejam a palavra “manga”. Ela pode
ter varios significados dependendo do contexto, ndo é mesmo? Pode ser
uma fruta, parte de uma camisa, um sobrenome. Pode até ser usada em
expressoes de linguagem, como uma metafora (Esse trabalho da “pano
para manga!”’). Chamamos esse recurso de linguagem prosodica ou
pragmatica.

Quando conversamos ou dialogamos, usamos recursos em nosso
discurso como tom de voz, entonacOes longas ou curtas, “temperos”,
como alteracOes de ritmo e volume de voz, que induzem a uma intencao
especifica (ameaca, tristeza, raiva, negacao, fracasso, recuo, euforia etc.),
sem precisarmos explicar detalhadamente. Chamamos tudo isso de
componentes ndo verbais de comunicacao.

Pessoas com autismo ndo tém tais elementos em seu repertorio de
comunicacdo. Flas ndao conseguem entender o que esta por tras de

expressoes, tons diferentes de voz e palavras que assumem diferentes



significados de acordo com o momento. A intencionalidade e a
dissimulacdo implicitas nas palavras sao ignoradas por essas pessoas, que
interpretam tudo literalmente e ndo conseguem extrair das palavras e
expressoes 0 que realmente o interlocutor quis dizer. O mesmo ocorre com
leituras de textos, expressoes escritas, desenhos e figuras, anuncios,
interpretacdo de ditados populares, piadas, palavras sarcasticas, de
conteudo regional ou que transmitem recados sexuais. Elas podem,
portanto, ser facilmente enganadas, ficar “boiando”, aceitar as falas sem
reagir ou questionar, ou entender “do seu jeito”, e, ainda, reagir mal ou de
modo errado. Muitos autistas brigam, batem, xingam, pois entenderam
errado, e podem ser tachados de violentos por causa disso. Outros,
resignados, podem se calar e se isolar.

Portanto, ao conversar com pessoas com autismo, devemos ser diretos,
objetivos, falar de maneira autoexplicada, sem entrelinhas e evitar o uso
de expressoes de duplo sentido. A mesma atitude deve-se ter no momento
de produzir avaliacOes escritas e ponderar ao corrigir uma redagao escrita
por eles. Pode-se, também, treinar os alunos com autismo para memorizar
essas expressoes; assim, aos poucos eles vao entendendo ou perguntando
o que de fato o outro quis dizer.

Nem é preciso afirmar que tais limitacoes também podem levar as
mesmas consequéncias da primeira forma analisada, e que os problemas
na escola também podem ser gerados por tais incompreensoes.
Evidentemente, a conduta dentro da instituicio deve ser de

conscientizacao, protecao e prevencao ao bullying.



Adaptacao curricular

Nas escolas, pessoas com autismo necessitam de meios e modelos
diferenciados e especificos que possam servir de base para uma boa conducao
de sua aprendizagem e de seu conforto no contato com os demais alunos e
também para conseguirem permanecer na instituicio. Dentro das mais
variadas estratégias, é importante ressaltar que cada crianca com autismo tem
caracteristicas unicas e, ao mesmo tempo, uma enorme variabilidade de
comportamentos e de reacOes dentro dos espacos que envolvam pessoas e
imposigoes sociais.

Assim, o processo de ensino-aprendizagem deve ocorrer dentro de um
programa educacional individualizado, que respeita as limitacOes e as
caracteristicas do aluno e direciona todas as acOes a partir de como ele chega
a escola. Deve-se primeiramente avaliar quais as maiores restricoes que
apresenta nas areas de habilidades cognitivas e linguisticas, no
comportamento emocional, nas habilidades sociais e na capacidade fisica e de
autocuidado. A participacdo dos pais é imprescindivel, pois eles conhecem
cada detalhe da vida do aluno e podem revelar dados que serdao levados em
conta para construir cada passo: como o filho se comporta em casa e quais
sao suas maiores dificuldades em relacdo a alimentos, sensorialidade,
habilidades motoras, reacOes a conflitos e estresse ambiental, o que funciona
no contato com ele e o que ndo funciona de jeito nenhum.

A partir desses dados, deve-se desenvolver um plano por escrito, baseado
no perfil da crianga, nas impressoes e nas informagoes trazidas pelos pais e

na participacao de profissionais da escola. Esse plano deve detalhar:

1. Objetivos realistas para serem atingidos funcional e academicamente para

aquela determinada crianca;



Definicdo do local mais apropriado para ela permanecer na escola
(incluindo sala individual ou sala de aula comum, ou ainda outros tipos de
sala da escola);

3. Conhecer outros tipos de suporte, testes ou intervencoes que porventura
estejam sendo implementados na crianca para remediar atrasos ou
trabalhar comportamentos dificeis, e qual a duracdo e a periodicidade
deles, além dos detalhes de como sdo conduzidos;

4. Criar um plano de transicdo (se a crianca esta entrando agora na escola ou
se existe a necessidade de fazer alteracOes nas propostas pedagégicas);

5. Desenvolver um curriculo ou metodologia especifica para a crianca;

6. Se a crianga sera envolvida (e como) em atividades do curriculo geral, do
extracurricular e dos processos ndao académicos (jogos, brincadeiras

sociais, musicoterapia, arteterapias, atividades comunitarias etc.).

Esses primeiros passos devem ser estruturados pelos pais, o professor da
crianca, a coordenacao pedagogica e por profissionais de satide e de educacao
especializados. Mas outros também podem participar, como o médico que
acompanha a crianca, advogados, profissionais de servico social e parentes
cuidadores. Essas acOes permitem que se delineie um plano inicial e se
elabore uma estratégia. Iniciado todo o processo, deve-se periodicamente
avaliar os avangos em reunioes e reavaliacoes.

Antes que voce, leitor, pense que essa adaptacdo parece irreal ou
inalcancavel na realidade brasileira, é preciso afirmar que, com algum
esforco, pode-se, sim, implementar esse processo. O primeiro passo € a
escola dar mais espaco aos pais na hora de decidir sobre o que fazer com seu
filho/aluno. Temos presenciado embates e discussOes entre pais e escolas, e
pelo visto sdo acoes contraindicadas e infrutiferas. Quem sai perdendo é a
crianca. Por isso, unam-se! Outro problema em nosso contexto é a separacao

constante entre as areas de saude e educacao, a qual acarreta, ha anos,



gargalos e travas na contratacao de profissionais originalmente vindos da
saude para trabalhar na educacdo, fazendo com que a escola ndo consiga ter a
um sé tempo, em seu espaco, os dois tipos de profissionais. A tnica
instituicdo brasileira que conseguiu esse feito foi a APAE. Como ela nasceu
fora da estrutura rigida dos nossos governos, foi adquirindo esse perfil de
unido entre as areas de saude e educacdo por respeitar as necessidades de
seus alunos. Assim, dentro da proposta da APAE, em cada municipio em que
se encontra, vemos a equipe pedagdgica e a clinica atuar lado a lado dentro
dos seus muros. Cada crianca é avaliada e conduzida dentro de parametros
biologicos, sociais, afetivos e didatico-pedagogicos com um didlogo
constante entre os profissionais de ambas as areas. Além disso, o trabalho
baseia-se na constante comunicacdo com setores de servico social, na
promocao de garantias legais para os alunos e as familias e no incentivo a
autodefesa e a autonomia dessas criancas dentro de seus limites
biologicamente determinados. Os resultados tém sido satisfatorios e muitas
vezes surpreendentes. Varias dessas criancas acabam sendo encaminhadas
para as escolas regulares ou reconduzidas para a antiga instituicao, nos casos
de a rede regular nao ter conseguido dar conta das dificuldades delas.
Podemos afirmar que esse “modelo” poderia ser (e é, na realidade) um dos
alicerces para essa “nova” escola, que passaria, assim, a ter “cara” de
inclusiva dentro do nosso contexto. Reconhecidamente, esse tipo de
abordagem educacional passou a fazer parte da rede publica, e sua integracao
tem sido constante.

Naturalmente, a adaptacdo curricular deve respeitar a idade e o nivel
intelectual das criangas. Abaixo dos 5 anos, a prioridade € intervir nos atrasos
de desenvolvimento e nos déficits em pré-requisitos para leitura/escrita e
matematica, e na reducao de comportamentos agressivos e estereotipados. A

equipe da escola deve estar preparada e capacitada para auxiliar e ajudar a



intervir nessas alteracdes ao lado das familias. Com isso, a crianca devera
alcancar melhores condicOes para poder conviver com os amiguinhos e
adquirir a formacdo dentro de suas limitacOes cognitivas, linguisticas e
intelectuais. Para alunos com mais de 5 anos, o trabalho deve ser em dois
eixos: 1) quais os atrasos e 0s comportamentos que ainda precisam ser
trabalhados; e 2) em que condicOes de aprendizagem de leitura, escrita e
matematica essa crianca esta chegando a escola. Por isso, a avaliacdo
individual e multidisciplinar é imprescindivel, pois cada especialidade dara
sua contribuicdo para identificar as maiores limitacbes e também as
potencialidades, servindo de base para os processos didatico-pedagogicos
necessarios.

Via de regra, os autistas tém maior capacidade de memorizagdao e
aprendizagem quando se usam caminhos visuais planos, apoio em elementos
concretos e por meio de aprendizagem sem erro. Por causa da variedade de
sintomas do espectro, pode haver excecoes, mas, em linhas gerais, devem-se
evitar formas muito abstratas e o uso de caminhos hipotéticos. Também nao
se deve esperar que o aluno desconfie ou perceba nas entrelinhas o objetivo
do que vocé quer ensinar, pois autistas tém grande dificuldade em
compreender linguagens sociais, contextuais ou subliminares. Quanto mais
precoces o diagnodstico e as intervencgOes, e mais leves os sintomas, menor
sera a dependéncia para essas adaptacoes. Quanto mais entrosadas as equipes
de intervencao satde-educacao e mais espaco se der as familias na elaboracao
do curriculo, mais facil sera a adaptacao e melhor sera a resposta da crianca

ao que foi planejado.



Aprendizagem da leitura, escrita e matematica no

autismo

Como descrevemos neste livro, o TEA tem quadro clinico e
comportamental extremamente variavel, com diferentes intensidades, e,
portanto, aspectos cognitivos e habilidades ora preservados (em alguns), ora
deficitarios (na maioria), ora excepcionais (na minoria). Como se isso fosse
pouco, 50% dos autistas apresentam deficiéncia intelectual, 85% tém 2 a 5
comorbidades que podem afetar negativamente suas habilidades ligadas aos
processos escolares, como TDAH, TOD, transtornos de ansiedade,
transtornos de linguagem e de coordenacao motora, problemas sensoriais etc.
Somados a esses fatores, ainda ha muitas criancas com diagnostico tardio de
autismo (com mais de 5 anos e sem nenhum tipo precoce de manejo de seus
problemas de desenvolvimento, deixadas sem intervencao alguma) que
chegam a escola sem condi¢Oes de serem plenamente alfabetizadas ou de
aprenderem conceitos e fatos matematicos.

Com tudo isso, é natural que os efeitos na aprendizagem também se
revelem variaveis. Autistas com deficiéncia intelectual apresentam restricoes
enormes para a vida escolar, pois sdo extremamente dependentes nas
atividades basicas de vida diaria; mesmo nas acoes mais simples eles tém
baixo nivel de compreensdao e ndo conseguem abstrair, imaginar, inventar
nem aplicar os processos mais dificeis e simbolicos, bem tipicos da
aprendizagem académica. Portanto, o direcionamento nesses casos deve ser
ensinar habilidades basicas de vida diaria e das rotinas de autocuidado.
Autistas de nivel moderado a severo, mesmo sem deficiéncia intelectual,
também podem ter grandes dificuldades na aprendizagem de leitura, escrita e

matematica e ndo avancar no ritmo esperado de evolucdo de sua escolaridade.



No que concerne aqueles com nivel intelectual normal, a variabilidade
também é um fato. Alguns autistas podem ter um rendimento normal,
proporcional a sua turma de mesma idade e escolaridade, e outros podem ter
baixo rendimento em algumas matérias ou em todas.

Em muitos casos, entretanto, o autismo pode vir com algumas habilidades
excepcionais (superiores as dos individuos neurotipicos) ou pontos fortes em
certos tipos de funcdes, como: coordenacdo visuoespacial, resoluciao de
problemas nao verbais, memdria visual e auditiva para imagens verbais
simples e diretas, percepcao de detalhes de assuntos ou atividades que o
fascinam e reconhecimento de letras, niimeros, cores, figuras e formas
geométricas. Por outro lado, seus pontos fracos em geral sdao: menor
capacidade de iniciativa e execucao, pouca percepcao social embutida em
expressoes e textos, baixa capacidade de memorizacao do significado das
palavras, pouca coordenacdo motora para escrita, interpretacao e
desempenho insatisfatérios em narrativas, analise e sintese de
informacoes e abstracao e em transducdao de simbolos e propriedades

matematicas.
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Comumente, podem ter dificuldades de aprendizagem frequentes que
podem ocorrer nas mais diferentes fases da escolaridade e durar um ou anos
ou com recidivas frequentes nos anos que se seguirdo. Enfim, podem ter
transtornos de aprendizagem em que déficits severos em determinadas
habilidades cognitivas resultam em inabilidades e incapacidades especificas
para desenvolverem os processos mais basicos da aprendizagem da leitura,
escrita e/ou matematica, afetando a aprendizagem de conceitos mais
complexos que dependem deles. Por isso, é muito importante que se avalie,
desde muito cedo, as chamadas competéncias iniciais para a aprendizagem

da leitura e da escrita.



Leitura

As competéncias iniciais que uma crianca entre 3 e 7 anos deve adquirir
para ter pleno desenvolvimento na aprendizagem da leitura e escrita sdo:
desenvolvimento da linguagem, identificacdo visual de letras, conhecimento
do cédigo alfabético, consciéncia fonoldgica, capacidade de nomeacao rapida
de figuras, objetos, cores e letras, habilidades para escrever o proprio nome e
fluéncia na nomeacao de letras. Quando comparamos criangas tipicas com
aquelas que apresentam autismo — ambos entre 3 e 7 anos — na capacidade de
adquirir essas competéncias iniciais, observa-se nos estudos existentes que
ambos o0s grupos se equivalem e conseguem adquirir as mesmas
competéncias. Curiosamente, muitas criancas com TEA podem ter tais
habilidades até melhores e superiores as das criancas tipicas. Entretanto,
autistas téem menor rendimento e um nivel de dificuldade maior em alguns
requisitos mais complexos, como as habilidades fonol6gicas de manipulacao
(como a de combinacao e de elisao).

Com o passar do tempo, em idades superiores, nas fases mais avancadas
dos processos de leitura, como as que envolvem linguagens mais complexas e
naquelas em que a compreensao da leitura se impde, observa-se queda e
maiores dificuldades no grupo autista. Por exemplo, enquanto o vocabulario
permanece repetitivo ou é apenas expressivo, na comparacdo, ambos ficam
empatados; quando o vocabulario passa a ser mais variado, com necessidade
de maior compreensao do significado e da gama de possibilidades de usar
palavras parecidas para contextos diferentes ou com significados que mudam
de acordo com o momento do texto, o rendimento do aluno autista cai e se
torna inferior ao dos tipicos. O mesmo ocorre no uso de sentencas e na

habilidade narrativa. Parece que, no uso de palavras isoladas, os autistas vao



bem, mas, quando as palavras sdo associadas a um texto, a capacidade de
reconhecé-las cai e a compreensao do que lé se reduz muito.

Outras pesquisas tém mostrado que autistas apresentam uma chance maior
de se tornarem pobres leitores (30% deles) quando comparados aos tipicos
(7% a 10% deles). Parece que o déficit de habilidade tem papel fundamental
nessa maior incidéncia de dificuldades, pois a compreensao de um texto tem
ligacdo direta com a capacidade de compreensao social das coisas e das
relacOes que 0s processos sociais exercem nas agoes, nos sentimentos e nas
motivacoes de um texto escrito (influéncia da dificuldade nos processos de
teoria da mente e da incapacidade de coesao central). Além disso, habilidades
narrativas bem desenvolvidas dependem da capacidade, durante a leitura, de
se antecipar ao que imediatamente vem escrito, de perceber intencionalidade,
de compreender os tempos de prosodia e de “fechar” o texto sintetizando seus
pontos de convergéncia na exposicao de determinado assunto. Tudo isso €
muito dificil para um jovem com autismo.

Tais caracteristicas, observadas nessas pesquisas e corroboradas por outras
em fase de conclusdo, téem nos mostrado a importancia de acompanhar e de
fazer avaliacoes e reavaliacoes dinamicas em criancas e jovens com TEA.

A avaliagdo dinamica é um meio de direcionar os processos educativos e
didaticos na escola, e tem como modo de operacdao monitorar 0s progressos
da crianca, avaliar se atendeu as expectativas e, caso contrario, rever as
estratégias, redefinir condutas e implementar novos tipos de recursos com
novos materiais, motivacoes e métodos. A crianca pode conseguir soletrar e
identificar os sons, mas ser inabil para manipuld-los, quando precisar
entender a palavra resultante ao acrescentar ou omitir letras na mesma
palavra, e necessitar de ajuda especializada. Por exemplo: o inicio da
alfabetizacdo pode se desenrolar bem, mas em fases mais complexas pode

“emperrar” e demandar intervencoes especificas e pontuais em decorréncia



dos mais variados motivos, que devem ser analisados detalhadamente caso a
caso.

Atualmente, com a identificacdo de determinados padrdes de dificuldades
nessas criancas, estao sendo desenvolvidos, em universidades estrangeiras e
institutos de educacao, softwares e tecnologias digitais que, automaticamente,
conseguem detectar os pontos de dificuldade em cada crianca na evolucao de
suas atividades pedagogicas. Esses programas fazem o “diagnostico”
especifico da dificuldade em relacdo a reconhecimento de letras (avaliando
alfabeto, fonética, verificacdo de palavras, soletracdo) e a compreensao e
fluéncia de textos, e, ao identificarem o problema, recomendam um processo
de intervencao. Como esses tipos de recursos encontram-se ainda longe da
nossa realidade, podemos analisar essas dificuldades de maneira semelhante
em nossas escolas, por meio de avaliacoes pedagdgicas e fonoaudiologicas

periodicas durante o ano letivo, e intervindo sucessivamente.



Escrita

Para escrever, existem requisitos neuropsicomotores que sao importantes e
servem como base para que esse desempenho seja eficaz e, ao mesmo tempo,
prazeroso. E necessario engajamento atencional prolongado, integridade dos
processos de linguagem, reconhecimento visual de letras e palavras,
equilibrio, postura e nocao de espacialidade e habilidade motora e
proprioceptiva (sentir as dimensoes, a textura e o formato do lapis, por
exemplo). Esses requisitos dependem de uma estrutura integra e de uma boa
ligacdo entre as mais diversas areas do cérebro responsaveis pelo ato de
escrever, e O transtorno autistico, ao afetar essas ligacOes e a estrutura
cerebral nas mais variadas areas responsaveis, reduz ou até mesmo impede o0
seu pleno desenvolvimento.

E muito comum os professores se queixarem de que seu aluno com
autismo ndo quer escrever, que ele ndo tem a “pega” correta, cansa facil,
irrita-se e ndo consegue expressar 0 que pensa ou o que deve responder por
meio da escrita. Muitos ndo conseguem seguir o ritmo da aula ao escrever,
rabiscar o tracado correto das letras ou, ainda, distribuir no espaco plano do
papel a sequéncia das palavras.

Na habilidade de escrita, as criancas com autismo costumam ter muitas
dificuldades. Dados mostram que mais de 80% delas ndo conseguem atingir o
desempenho pleno. Além dos problemas ja citados nos processos de leitura (o
que acaba consequentemente afetando a escrita), elas tém dificuldades
significativas em coordenacdo motora — tanto fina quanto grossa — e em
sensibilidade e percepcao para “a pega” do lapis. Ouvimos com muita
frequéncia a frase: “Meu filho detesta escrever; quando a professora ameaca
partir para uma atividade escrita, ele quer fugir da sala de aula”. Isso

realmente ndo surpreende, pois o processo da escrita € um ato extremamente



laborioso que exige muito esforco mental e a integracdo de varias habilidades
ao mesmo tempo. Os problemas sensoriais pioram ainda mais a situacao, pois
alguns autistas sentem incomodo com o lapis na mao, ou ndo conseguem
senti-lo ou mante-lo entre os dedos, por nao perceberem a exata dimensao de
seus limites.

Portanto, é fundamental que desde cedo se identifiquem possiveis atrasos
nas habilidades motoras e na motivagao para cumprir sequéncias praticas com
as maos, a fim de intervir prontamente e auxiliar essa crianga a desenvolver,
antes mesmo de entrar na escola, a capacidade motora para quaisquer tarefas
que envolvam processos motores laboriosos. O diagnéstico precoce pode
corrigir cedo atrasos ligados aos pré-requisitos de escrita, além de melhorar a
autorregulacdo para encarar atividades longas.

Naqueles casos em que a deteccao de problemas motores nao foi precoce,
é essencial o uso de materiais adaptativos que facilitem a “pega”. Pode-se
usar lapis mais grossos, com antiderrapantes, e folhas com a superficie mais
aspera. O professor pode ajudar, adotando meios mais rapidos e objetivos de
transmissao do contetido, sem a necessidade de coOpia e oralizando mais.
Também deve encurtar os tempos entre um momento e outro da aula e ficar
atento se o aluno esta corretamente sentado e apoiado, para melhorar a
postura e o equilibrio durante o ato de escrever, criando, assim, um clima de
maior motivacdo, pois tudo isso permite que a criancga se sinta satisfeita com
o esforco bem-sucedido.

Muitas vezes, o suporte especializado de um psicomotricista ou de um
terapeuta ocupacional pode ser valido para que se empreendam intervencoes
mais especificas e experientes. Esses profissionais podem também contribuir
dando orientacOes aos pais e a escola. Existem modelos de tecnologias

assistivas com uso de tablets e materiais de apoio eletronicos que podem



ajudar, e a escola também pode direcionar determinados contetidos, sem o

uso de meios que envolvam necessariamente a escrita.



Matematica

A aprendizagem da matematica, assim como da leitura e da escrita,
também depende da aquisicdo de determinadas habilidades, como atencao,
linguagem, memoria verbal e nao verbal, capacidade executiva, e ainda de
requisitos mais especificos, como consciéncia numeérica, capacidade de
transducdo, compreensao de fatos/conceitos/propriedades e abstracdo para
aplicar meios de raciocinio.

O passo a passo das tarefas matematicas exige prontidao e foco, pois é um
processo em que, dependendo da posicdo do numero, das virgulas e dos
simbolos (como +/-, colchetes, parénteses etc.), o raciocinio passa a ser outro.
Além disso, a dinamica da matematica exige capacidade de abstracao em 3D
para a compreensao de conceitos e inter-relacoes entre eles, como quando
associamos formulas a figuras geométricas, por exemplo, ou, ainda, quando
relacionamos as quatro linhas escritas de um enunciado com determinado
fato ou principio matematico e envolvemos nesse processo uma equagao ou
estimativas aproximadas.

A literatura destinada a pesquisa da relacdo entre TEA e aprendizagem
matematica € ainda escassa. Mas muitos pesquisadores téem demonstrado que,
como autistas apresentam grandes dificuldades de planejamento sequencial,
organizacao, desatencao, percepcao do erro e capacidade de fazer inferéncias
e gerar hipoteses, a aprendizagem dessa disciplina é um desafio para a
maioria deles, sobretudo ao terem que resolver os ditos “problemas
matematicos”.

Entretanto, alguns podem ser eximios alunos de matematica, chegando a
ter altas habilidades nessa area, como um extraordinario poder de calculo.
Curiosamente, vemos também que, entre matematicos e profissionais de areas

ligadas a matematica, existerm mais pessoas com pontuacoes nos testes de



autismo, havendo uma ligacdo entre estar no espectro e naturalmente se

interessar por atuar na area de exatas.
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Enquanto criancas com autismo podem ter desempenho mediano ou acima
da média em operacoes matematicas (adicao, subtracdo, multiplicacdo e
divisao), ao mesmo tempo elas tém enormes dificuldades em aprender os
conceitos para aplicar no dia a dia, raciocinar matematicamente e resolver
problemas que requerem o uso contextual da aritmética. Observam-se,
principalmente, dificuldades em compreender linguagem complexa, organizar
sequencialmente os problemas por tipo de estratégia, e gerar e testar mental e
simbolicamente hipéteses para concluir um raciocinio. Ou seja, elas vao bem
em decorar e memorizar regras e caracteristicas, mas muito mal em
flexibiliza-las e redimensiona-las para criar representacoes, raciocinar e/ou
aplicar em novas informacoes.

No caso da geometria, as criangas com autismo costumam ter preservadas
as habilidades espaciais e de nomeacao de figuras. Apesar de esses testes em
computadores terem mostrado que elas identificam e trabalham melhor em
representacoes em 3D, no que tange a transformar formatos 2D ou 3D em
formas planas a dificuldade é consideravel e bem conhecida, evidenciando
déficits em integrar os variados meios geomeétricos que tém correspondéncia
e inter-relacdo em comum. Essa dificuldade em coordenar, modificar e
converter formas visuoespaciais diversas demonstra que elas sdo mais
capazes de processar informagOes matematicas por meio de elementos
concretos e por raciocinio analogico.

Outra inabilidade comum entre autistas é conseguir fazer transducées
numeéricas, ou seja, representar o mesmo numero de formas matematicas
diferentes. Por exemplo, 8 é igual a 4+4, que é igual a 2 vezes 2 vezes 2, que
é igual a 8, figuras que sdo iguais a palavra “o0ito”, e assim sucessivamente.

Portanto, quais estratégias sao mais eficazes para ensinar matematica para
criancas com autismo? Primeiramente, deve-se instrui-las de maneira

explicita, direta, sistematica e pratica. Devem-se levar em conta,



naturalmente, a idade, a motivacdo individual e o humor delas para se
esforcar e cumprir tarefas matematicas. Essas criancas usam
preferencialmente estratégias visuais planas e visuoespaciais, pois tém
grandes restricoes ao tentar compreender fases e etapas do enunciado escrito
e do problema quando estes trazem em suas palavras ou frases certas
expressoes com duplo sentido ou significado contextualizado, o que pode
confundi-las, sendo necessario renomear expressoes. Muitos autores
recomendam também que a matematica seja ensinada de maneira integrada
aos acontecimentos do cotidiano e a experiéncia pratica, utilizando-a para
resolver problemas comuns da vida real. Sendo assim, os alunos podem
compreender melhor determinados conceitos e expressdoes que envolvem
simbolos e numeros. O uso de tecnologia digital nesse sentido tem sido
considerado uma das estratégias mais eficazes para o ensino da matematica.
O computador oferece processos mais visuais, espaciais, e mostra fatos
matematicos “concretizados” pelas imagens diretas e objetivas. E existe a
vantagem de poderem ser criados processos personalizados e compativeis
com temas de fascinio e de interesse para aquele determinado aluno; podem
ser programados, por exemplo, de acordo com o nivel de escolaridade e as
maiores necessidades do estudante, além de com isso poderem introduzir
atividades de estimulacdo de requisitos que possam estar inexistentes no
aluno.

Na tecnologia digital, essa aplicabilidade variavel de acordo com as
caracteristicas do jovem com TEA é muito importante, pois reflete a
necessidade normalmente vista nesses pacientes: as dificuldades e as
potencialidades sdao muito variadas de acordo com a crianca com TEA, e cada
caso requer uma customizacdao. Entre outras recomendacOes, visto que
estamos falando de um tablet ou computador, sugere-se que, na criacao de

um aplicativo acessivel aos usuarios com autismo, sejam levadas em



consideracdo as seguintes caracteristicas: contraste entre fonte e fundo,
simplicidade, poucos itens na tela, interface clara com tons pastel, sem
distratores ou imagens de fundo, e uso de botdes e icones (linguagem visual e
direta claras). O manual ou tutorial do aplicativo deve oferecer instrucoes
claras e orientacdo rapida e direta sobre as tarefas, para facilitar a
compreensao em relacdo a linguagem de conteido com o intuito de estimular,

motivar e envolver o usuario.
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CAPITULO 7
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DO MEU FILHO
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Autismo: o conceito de deficiéncia e a cobertura das

leis

Segundo o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, Lei 13.146, de 2015,
“pessoas com deficiéncia sao aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual, sensorial, os quais, em interacdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condicdes com as demais pessoas”. Na visdo da
lei e dos diretos, portanto, o autismo é uma deficiéncia. E essa definicao
embasa e da suporte argumentativo para que, sendo uma deficiéncia, as
pessoas que tém autismo possam ter acesso a uma série de garantias que as
ajudem e a sua familia a buscarem auxilio nas mais diversas areas da satde,
educacdo, previdéncia, trabalho, assisténcia social, mercado/consumo,
tributos, e também no incentivo as pesquisas e a veiculacao de informacoes a
populacdo geral.

No Brasil, as salvaguardas legais e os direitos dessas pessoas estdao
descritas em quatro documentos: Estatuto da Crianca e Adolescéncia
(ECA), Lei de Inclusao, Lei Berenice Piana e Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia. Em todos esses documentos existem artigos que regulamentam e
servem de parametro para que as instituicoes atendam e acomodem essas
familias, dando condicGes para haja real oportunidade de “igualdade de
condi¢Oes” nos mais diversos lugares, como: atendimento prioritario em filas
e locais de espera, suporte escolar, capacitacdo e atualizacdo de profissionais,
modernizacao dos sistemas de atendimento, meios de divulgacdo e
sensibilizacdo, direitos previdenciarios, reducdo de carga horaria e coberturas

de planos de saude.



Atendimento prioritario € ter direito a um lugar preferencial em filas de
espera em qualquer ambiente publico ou privado, assim como vagas
exclusivas de estacionamento, em shoppings, mercados, bancos, lojas,
cartorios, oOrgdos publicos, hospitais e postos de satde, mediante a
apresentacdo do cartdo. Em relacdo a educacdo, trata-se do direito a
frequentar escolas regulares (particulares ou publicas) e ter professor de apoio
em rede municipal e estadual, cujas escolas devem fornecer suporte e
adaptacOes necessarias nos acessos, equipamentos e materiais didaticos. No
caso de escolas particulares, estas ndo podem cobrar a mais por professores
adicionais ou qualquer tipo de suporte suplementar. O mesmo € garantido no
que diz respeito ao ensino superior.

Os profissionais de saide e de educacdo e os pais e cuidadores devem
receber incentivos para cursos, especializacoes, atualizacoes e formacoes nas
mais diversas areas relacionadas ao autismo, para que sejam capacitados nos
modelos mais indicados para intervencdao, nos métodos de facilitacdo e
adequacdo, nos meios didaticos diferenciados e no conhecimento sobre
tratamentos medicamentosos.

Os planos de satde e de seguro-saude ndao podem negar a adesao do
portador de autismo e devem dar cobertura plena para consultas, exames,
procedimentos, internacOes e cirurgias. Uma relacao atualizada de
medicamentos deve ser disponibilizada, e os farmacos fornecidos pelo Poder
Publico; medicacOes indisponiveis pelo SUS devem ser obtidas mediante
acdo judicial. E garantida a concessdo de cadeiras de rodas e de banho,
muletas e camas médicas. No caso de fraldas, estas devem ser cedidas até a
criancga atingir os 3 anos; acima dessa idade, somente com agdo judicial.

No campo do Trabalho e da Previdéncia, a lei assegura que as empresas
destinem um numero minimo de vagas para deficientes, entre eles autistas, e

é possivel que tais vagas sejam para Menor Aprendiz e estagio. O portador



pode ter acesso a reducdo de jornada de trabalho no Servico Publico sem
prejuizos aos seus vencimentos (assegurado também a seus pais, para que
possam ter tempo para se deslocar e levar o filho autista para as intervengoes
diarias). Quando chegado o cumprimento do tempo de servico, os adultos
com autismo tém direito a se aposentar pelo INSS. Na perda dos pais e
irmdos, tem direito a pensdao se providenciar uma declaracdo judicial de
incapacidade e tiver mais de 18 anos.

O direito ao BPC (Beneficio de Prestacdao Continuada a Pessoa com
Deficiéncia) pode ser concedido, mas esse depende de um calculo: a renda
familiar de cada membro da familia do autista ndo deve superar um quarto
(*4) do salario minimo federal e ela ndo pode estar previamente recebendo
outro beneficio previdenciario.

O transporte municipal deve ser gratuito para o deficiente e seu
acompanhante; o interestadual e o intermunicipal sdao gratuitos caso a renda
da familia ndo supere um salario minimo e, no caso do transporte aéreo, ele
tem direito a desconto e/ou isencao.

A familia tem direito a isencdo de IPVA para carros novos e usados. A
isencdo de IPI e ICMS é assegurada na compra de carros no valor de até 70
mil reais, podendo levar a uma reducao de até 20% (mas tal direito so6 pode
ser usado a cada dois anos). E alguns municipios garantem isencao de IPTU.
Importante: para a isencdo de tais tributos existe a necessidade de preencher
formularios e ter em mados laudos médico e psicolégico de clinicas
conveniadas ao SUS.

No que diz respeito ao direito a propriedade, a pessoa com TEA pode ser
herdeiro e adquirir bens, mas, se for menor de idade, deve ser representada
pelos pais. Caso atinja a maioridade ou ja seja maior de idade, deve, apos a
interdicdo pela Justica, ter seus atos representados por seu curador. O curador

é qualquer adulto judicialmente autorizado a ser o responsavel pela defesa e



administracao dos bens e direitos financeiros de uma pessoa com deficiéncia
atestada por diagnéstico e laudo médico. Qualquer deficiente pode ter um
curador para compra/venda de carros e imoveis, controle e administracao de
recebiveis e valores e representacao judicial em féruns.

Na area de consumo, deve ter oportunidades semelhantes para ter acesso a
produtos e deve ser tratado como consumidor. Qualquer atitude adversa,
como discriminacao, exclusao, omissao, crueldade ou violéncia de qualquer
natureza, ¢ considerada crime. O voto é direito garantido, desde que seja
atestada a sanidade do autista para exercé-lo. No servico militar, tem direito
ao Certificado de Isencdo do Servico Militar; para isso, deve comparecer a
Junta de Servi¢o Militar com o laudo médico entre os dias 1° de janeiro e 30

de abril do ano em que completar 18 anos.



L.audo médico: detalhes importantes

O acesso a todos os direitos descritos acima s6 pode se concretizar apos a
obtencdo do laudo médico. E ele que atesta o diagndstico e traz em seu
conteddo informacgOes que ajudam a direcionar uma melhor compreensao do
que € o autismo e assegurar os direitos de seus portadores. O laudo deve ter o
nome da pessoa com o diagnostico e o CID-10 (Codigo Internacional de
Doencas). Deve-se fazer um comentario resumido do quadro da crianca,
ressaltando seus maiores prejuizos. Deve-se mencionar os profissionais
necessarios para as intervencoes terapéuticas e especificar as terapias mais
indicadas para cada caso e as frequéncias. Além disso, deve-se indicar a
escolarizacdao o mais precoce possivel e descrever recomendacdes a escola.

Esse laudo, bem completo e abrangente, serve para orientagoes que serao
utilizadas por pais e cuidadores para varias demandas e permitira acesso aos

demais direitos. Na figura abaixo, um exemplo de laudo.

LAUDO MEDICO

O parente (Nome da crianca) apresenta Transtorno de Espectro Autista - TEA + Comorbidades
(CID F840 + ). Por ser um(a) portador (a) de um quadro predominantemente autistico, ele(a) tem
dificuldades de manter socializagdo, intencdo, iniciativa de intencdo comunicativa, significativos
prejuizos nas aquisicoes regulares de seu desenvolvimento e da capacidade de perceber e se
autorregular para os processos sociais e corriqueiros do cotidiano, e necessita de intervencdes
especificas para melhorar sua flexibilidade social, linguagens de duplo sentido e reacdo a
frustracdes.

Por se tratar de crianca portadora de TEA, deve realizar os atendimentos com profissionais
habilitados para as praticas terapéuticas indicadas, em sessoes individuais (um terapeuta para um
paciente) e em ambiente controlado, com sala fechada e com estimulos adequados a fim de evitar
crises de alteracao de humor que prejudicam os atendimentos, bem como permitir que responda
com mais eficidcia aos comandos dos terapeutas, o que propiciara melhores resultados ao

tratamento. Deve-se rotineiramente evitar trocas constantes de equipes de intervencao, de escolas e




de ambientes sociais pois esta crianca depende, para um ideal engajamento nas terapias, da criagao
e consolidacdo de vinculos.

Tais orientagcdes devem continuar a ser implementadas em tempo imediato, urgente, pois a
demora e as postergacoes burocraticas influenciam na resposta da crianga ao(s) tratamento(s) e
limitam os resultados a longo prazo, estreitando a janela de oportunidades que ainda temos.

Assim indico como terapias essenciais para intervir na sua condicao:

1. Intervencdo fonoaudiolégica especializada em TEA e usando meios especificos 2X POR
SEMANA para que sejam trabalhadas expressdes de fala, comunicacdo social verbal e nao
verbal, e linguagem contextual (verbal e ndo verbal), intencionalidade e linguagem de duplo
sentido;

2. Suporte de terapia ocupacional especializada que tenha experiéncia com TEA, 2X POR
SEMANA para trabalhar engajamento em regras e rotinas, praxias e intencionalidade social; e

3. Psicoterapia comportamental baseada em ABA 2X POR SEMANA para intervir no
comportamento antissocial, autorregulacdo frente a regras e rotinas, habilidades
sociais/empatia.

4. Outras terapias (se necessario).

Deve manter-se escolarizado(a) e, nesse sentido, é essencial que a escola e a familia participem
ativamente das intervencdes, aplicando em seus contextos acdes e estratégias que facilitem e
ajudem a crianca a interagir socialmente, cumprindo atividades compartilhadas, interagindo e
dando retorno aos chamados e aos condicionamentos do cotidiano. Deve estimular a crianca a se
engajar nas regras e rotinas que envolvem outras criangas e aplicar as orientagoes das equipes que
o(s) acompanham. Deve ter professor de apoio individual especializado para ajudar a mediar o
comportamento social na escola e dar mais sentido as a¢Oes caso a escola ndo consiga cumprir o

que recomendei acima com o seu estafe regular.




CONCLUSAO




NESTE LIVRO, procuramos abordar os conhecimentos mais
relevantes que possibilitam diretrizes sobre o TEA, visando um processo que
passa pela identificacao, pelo diagnoéstico, pelo tratamento e por intervencoes
nas esferas mais significativas que englobam todo esse processo: a esfera
familiar, a profissional e a escolar. Isso porque o autismo necessita, durante
todo o processo, dessa ligacdo, que é fundamental e imprescindivel para a
otimizacdo dos potenciais da pessoa com TEA e também para um manejo
consciente, responsavel e, acima de tudo, com menos estresse e sofrimento
para os envolvidos.

Mas ndo basta apenas informar e passar conhecimentos. Algo muito
importante dentro de tudo isso é propiciar um conhecimento baseado em
evidéncias cientificas — afinal, estamos nos referindo a praticas que podem ter
um impacto imensuravel dentro desse transtorno e muitas vezes deixar
marcas que podem ficar para sempre.

Ouvimos tantos relatos de pais que ja desconfiavam que havia algo
diferente com o filho quando ele tinha 1, 2 ou 3 anos e o levaram para
profissionais que simplesmente disseram que ndo se podia detectar autismo
em criangas tdo novas, ou que era coisa da cabeca de uma mae ansiosa e que,

com o filho na escola, tudo se resolveria, afinal “cada crianca tem seu



tempo”, ou, a pior de todas as falas que ja ouvimos: “Imagina, ele ndo tem
cara de autista”, como se o TEA tivesse cara ou alguma manifestacao fisica
para se chegar ao diagnostico. Essas falas revelam o profundo
desconhecimento cientifico por parte de quem deveria ver com mais cautela e
cuidado informacGes tdo importantes, as quais sao dadas a pessoas que serao
impactadas para sempre por um diagnostico tardio: os pais.

Em contrapartida, porém, temos inumeros relatos de escolas e
profissionais que alertaram para um possivel diagnostico de autismo e que
muitas vezes nao foram somente ignorados, como também rechacados pela
familia, que, por ndo aceitar tal possibilidade, procrastinou e perdeu um
tempo precioso que muito lhe custaria no futuro.

Dentro desse contexto, temos também a escola, que aqui no Brasil esta,
em geral, despreparada para receber alunos com TEA. Falar sobre inclusao
no nosso pais é desafiador e extremamente complicado, e isso acontece,
sobretudo, por causa das varias concep¢oes da nossa estrutura educacional,
visto que muitas vezes ndo damos conta de ensinar nem alunos tipicos, quem
dira criancas e adolescentes com TEA. Vemos muitas pessoas que querem
procurar culpados nesse processo, mas o que nao vemos la, no final da ponta,
€ que quem esta no dia a dia com o aluno, seja ele de inclusao ou nao, € o
professor, um profissional que na imensa maioria das vezes teve uma
formacdo extremamente falha no que diz respeito a transtornos de
desenvolvimento, ciéncias cognitivas, neurocieéncias, aspectos
comportamentais etc., areas de conhecimento fundamentais para todos os
profissionais nos diferentes niveis de educacao: da infantil até a universidade.
Mas, mesmo assim, temos muitos professores e escolas que, por conta da
demanda dos alunos inclusivos que recebem, acabam por procurar formacao
em cursos para auxiliar sua pratica. Sim, muitos sao 0s problemas que

encontramos na educacao — como em toda area, existem professores e escolas



que ndo se empenham nesse processo —, mas ha varios que procuram, com
todas as limitacOes, fazer da inclusdao uma realidade educacional no nosso
pais.

E, finalmente, temos os profissionais da area da saide. Muitas pessoas (a
grande maioria delas, alias) acreditam que eles — sejam médicos, psicélogos,
fonoaudidlogos, psicopedagogos, psicomotricistas, enfim, todos os que
trabalham com comportamento, aprendizagem e desenvolvimento da infancia
e da adolescéncia — estdo capacitados quando falamos em TEA. Mas isso,
infelizmente, é um grande engano, e ocorre pela falta de formacdao desses
profissionais, desde a graduacdo até suas respectivas especializacoes. E sdao
esses profissionais que, muitas vezes por insegurancga, procrastinam o
diagnostico ou realizam os processos interventivos de maneira inadequada;
mas também sdo eles que muitas vezes se tornam os guias das acOes da
escola e da familia.

Assim, torna-se cada vez mais necessaria a busca pelo constante
conhecimento, pois somente dessa maneira iremos além de entender o
autismo e teremos profissionais capacitados para diagnosticar, escolas
capacitadas para incluir e familias sendo bem direcionadas e contribuindo
com o desenvolvimento de seus filhos. E é dessa forma que todos ganham,
principalmente a pessoa mais importante dentro dessa dinamica: o autista.

Somente quando falarmos repetidamente sobre esse assunto nas diversas
esferas poderemos, enfim, fazer com que haja uma verdadeira mobilizacao
social e que esse tema deixe de ser um tabu, tratado com “dedos”, com
receio. E assim derrubaremos preconceitos e promoveremos um novo
aprender.

No momento em que o pai ou a mde recebe o diagnéstico de que o filho
tem autismo, ele ou ela tem a oportunidade desse novo aprender, pautado

muitas vezes por sofrimento, dor, perdas, mas que também proporciona um



mergulhar num universo ainda mais desconhecido. Afinal, quando temos um
filho, entramos numa viagem a qual sabemos que tera pontos nebulosos,
porém, quando recebemos a noticia de que temos um filho com algum tipo de
dificuldade, esses pontos parecem se espalhar e dominar o caminho todo,
fazendo-nos muitas vezes perder o rumo, mas € nesse momento que O
conhecimento pode mudar tudo isso, com o apoio de profissionais e escolas
capacitados e pais que mergulhem fundo nesse universo.

Quando nao temos clareza das coisas, qualquer caminho serve, e é por isso
que procuramos neste livro oferecer um norte, para que os caminhos
percorridos nessa viagem que se chama autiSmo sejam mais seguros,
confortaveis, equilibrados e, acima de tudo, afetivos, minimizando os
sofrimento e maximizando as possibilidades. Dando luz — a luz do
conhecimento — a tantas informacgoes.

Ao nos depararmos com algo “diferente”, tinico, nos é concedido sair da
zona de conforto, e hoje vemos a imensa revolucdao que o autismo fez na
nossa realidade. Muitos pais que arregacaram as mangas, foram a luta, e
passaram a entender de neuroplasticidade, de desenvolvimento de linguagem,
de medicacdes, de leis, assim como fizeram os muitos profissionais da saude,
que tiveram de ter humildade e voltar a estudar, por vezes sendo confrontados
com termos e conhecimentos novos, mas por fim melhorando sua formacao e
aprendendo sobre etapas de desenvolvimento, cognicdo social, teoria da
mente, entre outros. Ah, e as escolas e os professores, que precisaram voltar a
ser alunos e aprender sobre esteriotipias, ecolalia, Asperger, DSM-5, entre
tanto outros conceitos.

E curioso como um transtorno de desenvolvimento que tem como
caracteristica ver as coisas fragmentadas e separadas esta unindo tantas

pessoas e mobilizando a sociedade!



Algo que nos deixa muito felizes foi ter participado de tudo isso desde o
comeco. Em 2015, lancamos o primeiro congresso on-line sobre autismo, o
Conautismo, que foi um sucesso e comecou a trazer para as redes sociais um
tema que por muito tempo foi um tabu.

Continuamos, ainda, a compartilhar conhecimentos sobre o TEA, e para
noés sdo reconfortantes e animadores os inimeros depoimentos que recebemos
de agradecimento, pessoas simplesmente gratas por terem conseguido
diagnosticar o filho mais precocemente, lidado com um aluno ou encontrado
um rumo no tratamento de seus pacientes. Quando pensamos na dimensao
disso no Brasil, um pais extremamente carente de informacdes e com uma
grande desigualdade social, levar conhecimento de qualidade para pessoas
que ndo teriam acesso é fonte de uma alegria imensuravel. Sobretudo quando
falamos num transtorno tao peculiar, tdo unico!

Isso porque, quando se tem um diagnoéstico, seja ele qual for, procura-se
homogeneizar as pessoas nesse diagnostico, ou seja, todos serao assim... — e
essa é mais uma coisa que o autismo desconstroi.

Nestes anos, ja ouvimos intimeras vezes: “O médico disse que... Ele ndo é
autista porque ele beija”, ou “Ele ndo é autista porque ele fala”, ou, pior, “Ele
ndo tem cara de autista, € muito bonitinho”, como se o TEA pudesse ser
diagnosticado por uma dimensao fisica ou tivesse um padrao de beleza.

Cada pessoa é tunica, assim como cada TEA € unico; cada qual tem suas
peculiaridades. Ja conheci criancas com TEA com niveis superiores de
inteligéncia, mas imensas dificuldades comportamentais, assim como o
inverso também € verdadeiro: autistas com grandes deficiéncias intelectuais,
porém pacatos. Pessoas com autismo, assim como qualquer individuo, ndo
tém regras, cada uma tem uma forma de ser, agir, se relacionar, se

desenvolver; cada uma é uma mente tnica, que deve ser entendida, respeitada



e, acima de tudo, amada, e é por isso que resolvemos dar este titulo a nosso
livro: Mentes tnicas.

Saber disso torna nossa missdao muito mais significativa, pois cabe a nés,
profissionais, educadores e familiares (toda a sociedade, enfim), estudarmos e
nos sensibilizarmos, procurando entender, respeitar e, em especial, acreditar.
Acreditar que todos aprendem, mas cada um da sua maneira, no seu tempo,
com suas peculiaridades; respeitar quando estou em um lugar publico e ha
uma crianga gritando, fazendo “birra”; ter tolerancia com aquele amiguinho
da escola do meu filho que as vezes pode agredi-lo ou ter uns
comportamentos “estranhos”; convidar aquele priminho “meio esquisito”.
Exercitar tolerancia e empatia sdo recursos emocionais que nos sao
apresentados a todo 0 momento e para com todas as pessoas, mas quando as
exercitamos com aquelas com algum tipo de dificuldade, tenham ou nao
transtornos, isso nos faz sentir mais préximos, mais tteis e, sobretudo, mais
humanos. E, sinceramente, precisamos de mais humanos humanos!

Finalmente, podemos concluir o livio com a certeza de que ele é um
pontapé inicial para alguns, um aprofundamento para outros e, ainda, uma
revisitacdo de conceitos ja conhecidos para certos profissionais, mas, acima
de tudo, que ele é um meio de aprender mais sobre um assunto inesgotavel,
uma area em que todos os dias ha descobertas cientificas, possibilidades e

surpresas a respeito desses seres humanos tnicos, dessas mentes unicas.



CADA UM E UMA
MENTE UNICA, QUE
DEVE SER
ENTENDIDA,
RESPEITADA E, ACIMA
DE TUDO, AMADA.




APENDICE 1



OBSERVACOES E
RECOMENDAGCOES
AOS PEDIATRAS




POR DEFINICAO, a pediatria é uma especialidade médica que

acompanha o crescimento e o desenvolvimento da crianca e do adolescente
até aos 18 anos. Vigia o seu estado de saide e diagnostica e trata as suas
doencas. Dentro e fora da medicina, seu papel é essencial para promover
todas as acOes necessarias para que uma crianca seja protegida dos riscos
genéticos e ambientais que possam restringir a plenitude de seu potencial (ou
seja, se esperamos que uma crianca atinja tudo o que pode para ser feliz, essa
esperanca depende de uma boa vigilancia).

Esse profissional, na maioria das vezes, é o primeiro médico a avaliar uma
crianca que acaba de nascer ou que recebe pela primeira vez os servicos de
atencdo primaria em sua cidade. Preferido pelos pais, o pediatra é aquele que
“vale a pena pagar uma consulta particular para avaliar meu filho, porque ele
é especialista em tudo o que envolve criancas, ndao ¢ mesmo, doutor?”, como
dizem muitos pais que adentram nosso consultorio. A confianca depositada
nesse especialista é imensa, e muitas vezes decisiva, para uma familia que
esta perdida ou em davida do que fazer no caso de se levantar algum
problema que porventura esteja afetando seu filho. A responsabilidade que se

deposita no pediatra exige que o profissional esteja preparado para acoes de



acompanhamento e de triagem, ou seja, de definir se uma crianga se apresenta
dentro ou fora da normalidade de seu desenvolvimento.

Em dois importantes artigos (em 2007 e em 2015), a Academia Americana
de Pediatria (AAP) publicou recomendactes baseadas em fortes evidéncias
cientificas para as praticas de avaliacdo pediatrica no autismo. Nessas
recomendacoes, ressaltou-se a necessidade de se fazerem, durante as
consultas de puericultura, observacoes detalhadas e sistematicas sobre
possiveis sinais do espectro autista entre os 18 e os 24 meses de vida,
utilizando instrumentos ja confiaveis e bem validados pelos consensos
internacionais. Essa pratica auxilia, e muito, na deteccao precoce do autismo,
e tais instrumentos podem ser empregados para esse fim pois sdo
considerados de facil utilidade e aplicaveis na rotina do consultorio. Além
disso, auxiliam o pediatra na sua principal missdao: acompanhar com critério o
desenvolvimento de uma crianga, alertando o mais cedo possivel se ele for
anormal. Com essas publicacOes, a AAP literalmente colocou o pediatra
como protagonista no papel de identificar precocemente as criancas com risco
de autismo.

E é mais do que natural que o pediatra assuma esse papel. Ele ja o faz no
momento em que trabalha de maneira preventiva na sala de parto, quando
analisa o teste da orelhinha, do coracaozinho, do olhinho e do pezinho.
Quando orienta as papinhas, verifica peso e estatura, prescreve vacinas e
examina a crianca nas consultas de puericultura, passando o olhar critico
sobre como andam os parametros fisicos. Esse profissional é decisivo para
prevenir doengas ou para evitar o aparecimento de fatores que possam
contribuir para depreciar a saide de nossos pequenos. O pediatra é o médico
que protege o futuro com os olhos no passado e as maos e os olhos no

presente, ndo é mesmo?



No autismo, isso ndo pode ser diferente! O pediatra deve assumir o papel
de triador por natureza. Triar significa que, dentro de uma populacao
provavelmente normal, podemos identificar anormalidades que estdo
escondidas ou pouco evidentes, porque nunca foram observadas ou porque
antes ndo existiam determinadas técnicas. Atualmente, a medicina tem usado
varios meios para conseguir triar problemas médicos na populacao.
Conhecemos acOes globais, aplicativos, programas de televisdao, questionarios
em sites especializados, campanhas anuais (Setembro Amarelo, Outubro
Rosa, entre outras). Quantas pessoas descobriram que tinham diabetes ou
hipertensdao arterial depois de serem pegas de surpresa e passarem por
avaliacOes nas ruas da cidade? Esses tipos de triagem costumam surpreender,
mas sdo eficientes para, no minimo, alertar as pessoas a buscarem
especialistas.

Uma pesquisa publicada na Revista Brasileira de Psiquiatria em 2017
(RIBEIRO, S.H., PAULA, C.S., BORDINI, D., MARI, J.J., CAETANO, S.C.
“Barriers to early identification of Autism in Brazil.” Rev Bras Psiq 2017; 39:
352-354) mostra que, entre a suspeita e a confirmacao do diagndstico de
autismo, demoramos em torno de 36 meses para fechar o diagnostico.
Assustador, nao? E foi surpreendente quando se verificou, nessa mesma
pesquisa, que as mades brasileiras normalmente suspeitam de autismo no
mesmo tempo/idade que as americanas e europeias, mas a diferenca ocorre
quando elas precisam de profissionais para investigarem e confirmarem suas
suspeitas. Na mesma pesquisa, maes revelam, durante sua jornada,
experiéncias negativas com profissionais de satide — pediatras, entre eles. As
mdes se queixam de eles ndo buscarem mais informacdes quando lhes
comunicam que o filho é muito agitado e agressivo e sé respondem que cada
crianca tem seu tempo e que ela ndo precisa se preocupar. Além da demora

em obter respostas e uma avaliacdo realmente mais profunda, somos



testemunhas de que elas também ouvem desses profissionais que ela esta
“vendo coisas”, “exagerando”, “querendo ver doenca no filho”, “que o
autismo é uma moda e vai passar”, “que ela deve esperar para ver o que vai
acontecer”, entre outras afirmacdes. O pediatra, portanto, deve se atualizar e
se sintonizar com 0s novos tempos, especialmente em nosso pais, onde temos
uma enorme deficiéncia de especialistas aptos a investigar e diagnosticar o

autismo.



APENDICE 2



O PEDIATRA DE
ANTIGAMENTE
(“TRADICIONAL”)

E O DE HOJE (“ESCLARECIDO E
ATUALIZADO”)




VARIOS MOTIVOS podem explicar por que os pediatras ainda

tém dificuldades em triar, identificar e encaminhar criancas com suspeita de
autismo e demonstram, ainda por cima, uma atitude indiferente ou
despreocupada em relacdo ao tema na relacao com os pais/cuidadores e seus
filhos.

A formacdo do pediatra na tradicdo brasileira, a influéncia das teorias com
foco em processos puramente emocionais das relacbes humanas nas
faculdades e uma visdo de que tudo vai se resolver espontaneamente a longo
prazo, como num passe de magica, sao, sem duvida, determinantes para que
essas acoes que desestimulam a deteccdo precoce do autismo continuem a se
repetir.

Além disso, os pediatras brasileiros, tradicionalmente, sempre tiveram que
se preocupar muito mais com doencas infecciosas, que levavam a
internacdes, e com um perfil de puericultura que privilegiasse os aspectos
nutricionais e vacinais, pois nosso pais sempre teve taxas de mortalidade
infantil elevadas e geradas por condicdoes médicas relacionadas a esses tipos
de problema. Portanto, a grade curricular e os meios de formacdo e
atualizacdo privilegiaram esses assuntos e sempre trataram como secundarias

as condicOes relacionadas aos processos cerebrais. Além do mais, tudo o que



envolve neurologia e neurodesenvolvimento parece estar muito longe das
competéncias dos pediatras, que parecem desobrigados de investigar
condicOes a elas relacionadas, pois os professores nas faculdades também nao
as consideravam importantes para incluir nas ementas das residéncias
médicas. Como ndo é possivel voltar atrds e modificar o conteudo da
graduacdo dos ja formados, é essencial que os pediatras busquem uma nova
postura, a saber: deixar de lado a visdo “tradicional” e “procurar”
esclarecimento e atualizacao de acordo com as demandas de hoje.

Esse novo pediatra ndao deve so ficar restrito ao trabalho de orientar o
classico: papinha/peso/estatura/vacina/higiene. Deve se habituar a ouvir mais
0s pais e suas preocupacoes referentes ao desenvolvimento de seu filho. Deve
valorizar os dados que revelam situacOes negativas, atrasos pontuais e
alteracOes de comportamento. Se passar pela cabeca do pediatra que algo ndao
vai bem com a crianca e que ele proprio ndao domina bem aquele detalhe
clinico, deve encaminhar o paciente na hora! E preciso cultivar o habito de
ser curioso, investigativo, instintivo, e buscar descobrir o que o esta
incomodando naquela crianca em vez de desprezar o que parece nao ser
normal. O pediatra deve reconhecer que ele tem um papel de triador, o que é
essencial na rede publica de atendimento e num contexto de poucos
especialistas e de pouca informacao.

Novas especialidades dentro da pediatria estdo surgindo, como o0s
pediatras do desenvolvimento e do comportamento, 0s quais tém a
atribuicao de investigar condi¢Oes associadas a esses problemas, orientando e
direcionando as acoes na familia, na escola, nas creches ou CMEIs e nos
processos que envolvem a aprendizagem social e académica. Essa
especialidade ainda ndo existe no Brasil e precisa ser estimulada. Em nosso

pais, quem tem assumido esse papel é o neurologista infantil — sobretudo



aquele com formacdo basica em pediatria e com subespecializacio em

neuropediatria.



oy
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