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A Direcgdo da APPDA - Norte da-vos as Boas Vindas a lll Bienal de Autismo e espera
que esta corresponda as vossas expectativas com o tema em debate/reflexao:

‘As necessidades das Familias de Pessoas com Perturbagdes do Espectro Autista.
Diferentes perspectivas de intervengéo”.

Neste dia e meio de trabalho propomo-nos recolher informagao a esse respeito e por
tal convidar-vos a ouvir, reflectir e discutir, as necessidades individuais de forma a
enviar as conclusées, quer as organizagcées que nos representam, quer ao poder
politico.

Desmarcagées de ultima hora levaram a pequenas alteragées no nosso Programa,
pelas quais pedimos desculpa. Eram duas importantes comunicagées: a do professor
Rutger e a da Direc¢do Geral de Inovagao e do Desenvolvimento Curricular.

Bom trabalho

A Direcgdo

APPDA — Norte Outubro de 2008
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PROGRAMA

Dia 24/10/2008 no Auditério da Assembleia Municipal de Vila Nova de Gaia

Abertura do Secretariado

Cerimonia de Abertura da Il Bienal

“Autismo e Ciclo de Vida” — Paula Pinto de Freitas

Debate

Intervalo para café

“Apresentagdo de um protocolo de atendimento nos servigos de saude” - Cipriano Jimenez
Debate

Intervalo para Aimogo

“A Familia na Intervengao Precoce: A evolugao para uma pratica centrada na familia.”
Ana Serrano

“Diagnostico de PEA e o seu Impacto na Familia”- Susana Aires Pereira

“Exemplo de Centro de Intervengao Precoce em PEA” - Jodo Teixeira

Debate

Apresentagdo Poster — “Mas eu nao sou um menino igual aos outros? As diferengas no
contexto escolar.” — Maria Inés e Catarina Tomas

Intervalo Café

“Servigos de Apoio & Familia” — Sonia Alvares Perez

‘A Qualidade de Vida em Pessoas com PEA” - Herculano Castro e Natélia Correia
“ A Palavra aos Pais” - Historias de Vida — Ana Maria Gongalves e Maria do Céu Guedes
Debate

Encerramento dos Trabalhos

Dia 25/10/2008 na APPDA - Norte

9h30 Abertura Grupos de Discussao e Reflexao

ADULTOS

1- Qualidade de Vida
2 - Situagbes de Crise

INFANCIA

1 - (Des) Organizar o Crescimento - (Crescer com PEA)
2 - (Des) Estruturar a Escola — (A experiéncia escolar)

11h30 Fim dos trabalhos
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APPDA - Norte

Apresentagdo

A APPDA - Norte — Associagao Portuguesa para as Perturbagdes do Desenvolvimento e Autismo, € uma
associagdo sem fins lucrativos e reconhecida como Instituigdo Particular de Solidariedade Social. Dedica-

se ao estudo e apoio das pessoas portadoras de perturbagdes do espectro autista e das suas familias.

O autismo é uma das mais graves perturbagdes de desenvolvimento da crianga, de que resulta numa
maioria de situagbes uma incapacidade que se prolonga durante toda a vida. Pode ter uma grande
variedade de expressodes clinicas e embora a causa, ou mais provavelmente as multiplas causas, nao
sejam ainda conhecidas, sabe-se hoje que existe uma base biologica e que o autismo resulta de uma
disfungdo no desenvolvimento do sistema nervoso central e que os factores genéticos tém um peso

importante na sua etiologia.

Afecta criangas, jovens e adultos em todo o mundo, independentemente do género, raga ou condigdes
socio econdmicas, podendo caracteriza-se pela presenga simultanea, ou nao, de dificuldades na

interacgao social, na comunicagao verbal € no verbal e actividades restritas e repetitivas.

Prevaléncia: informagao convergente de todo o mundo refere que cerca de 5 em cada 10.000 individuos
apresentam “autismo classico” e que os valores se elevam para 1 a 2 por 1.000 quando o diagnéstico €

alargado, ou seja quando se consideram todas as “Perturbagdes do Espectro Autista”.

Desde a consulta de diagndstico precoce até ao acompanhamento em todas as fases da vida das
pessoas com autismo, a APPDA — Norte tem um leque de servigos e actividades diferenciados, repartidos
por trés valéncias, que se descrevem mais adiante, nas quais se visa trabalhar a autonomia, socializagao

e integragao da pessoa com autismo na sociedade.

Atende neste momento nas trés valéncias, co-financiadas pela Seguranga Social, € uma em fase de

experiéncia (GASC) mais de setenta utentes.
Histérico
Em 1971 foi criada em Lisboa, por um grupo de pais e técnicos, a Associagao Portuguesa para Protecgao

as Criangas Autistas (APPCA), que comegou o seu trabalho com um Centro de Dia. Em 1982, um grupo

de pais e amigos no Norte de Portugal, langaram-se na tarefa da criagdo de uma delegag?o.

A Camara Municipal de Vila Nova de Gaia cedeu o terreno em que foi implantado um pavilhao pre-
fabricado, os "Rotary Club de Gaia" e os "Lions Clube de Gaia" ofereceram o equipamento e a Fundagao
Calouste Gulbenkian subsidiou o meio de transporte. O Centro Regional de Seguranga Social do Porto
apoiou a iniciativa e no dia 27 de Janeiro de 1984 foi estabelecido o primeiro protocolo de cooperagao

para o funcionamento do Centro de Dia do Monte da Virgem, apoiando entao 10 criangas.
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Posteriormente, esta Associagdo passou a ser designada como Associagdo Portuguesa para Protecgao
aos Deficientes Autistas (APPDA).

Em 1996 e com financiamento em 80% pelo PIDDAC comegou a construgdo de um edificio de raiz em
terreno proprio. Neste edificio estdo hoje instalados um centro de Actividades Ocupacionais (com

capacidade para 30 utentes) e um Lar Residéncia (com capacidade para 20 utentes).

Em 2002 e pela cisdo da APPDA, as Delegagdes Regionais autonomizaram-se passando a funcionar a
delegagdo do Porto como APPDA -Norte - Associagdo Portuguesa para as Perturbagbes do
Desenvolvimento e Autismo, reconhecida pela tutela como uma Instituigdo Particular de Solidariedade

Social.

Neste momento a Associagado incentivou um grupo de pais a formar um do nlcleo em Braga, que ja tem

instalagdes cedidas pela autarquia. Esta em curso a formagao doutro nlcleo da Associagao em Vila Real.

Valéncias

A APPDA Norte tem neste momento acordos de cooperagdo com a Seguranga Social para trés valéncias
(Centro de Estudos e Apoio a Crianga e a Familia, Centro de Actividades Ocupacionais e Lar residéncia)
e outra sem suporte de sustentabilidade mas que resulta de uma necessidade de continuidade de

intervengao virada para a autonomia e socializagao (Grupo de Autonomia e Socializagao em Contexto):

I Centro de Estudos e Apoio a Crianca e a Familia (CEACF)

Intervengdo em criangas entre a altura do diagnostico até aos 6/7 anos

1 Consultas de diagnéstico e intervengdo nas areas de: pedopsiquiatria, psicologia, educacional,

ocupacional e comunicagao.

§ As consultas de diagnéstico e avaliagdo sdo abertas a comunidade atendendo mais de 70

criangas/jovens por ano.
2 Apoio as familias.

3 Acgbes de formagao e divulgagao (seminarios, estagios, etc.)

I Grupo de Autonomia e Socializacdo em Contexto (GASC)

Intervengao em criangas dos 6/7 até aos 16 anos.
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0 Actividades de grupo em contextos de vida diaria;

0 Deslocagbes na comunidade (supermercado, café, papelaria, correios, etc.).

0 |Integragdo em actividades de iniciativa da comunidade (Cémara de VN Gaia, Juntas de
Freguesia, Associagdes Recreativas e Desportivas...)

0 Sensibilizagao as actividades Profissionais (trabalho de pesquisa das profissbes seguido de

visitas a locais onde estas de desenvolvem).

0 Visitas a Parques (Bioldgico, Quinta de Santo Inacio, Lavandeira, etc.);

Hipismo/Hipoterapia;Piscina/Balneoterapia;

Cozinha Pedagdgica;

Horta Pedagogica

o O O O

Musica;

[ Centro de Actividades Ocupacionais

Intervengao a partir dos 16 anos
1 Actividades Ocupacionais (tecelagem, olaria, culinaria, actividades da vida diaria)

2 Actividades promotoras de bem-estar fisico (caminhadas, piscina, ginastica em parceria com o
FADEUP / Univ. Porto)

3 Actividades de autonomia (higiene pessoal e terapia ocupacional)
4 Actividades ludicas (musica e pintura)

5 Actividades de socializagdo (idas ao café, cinema, circo, grandes superficies e praia, entre

outras)

\Y) Lar Residéncia
Intervengao a partir dos 16 anos
1 Habitagdo permanente para casos em que nao existe retaguarda familiar

2 Apoio as familias em regime temporario.

Nicleos

A APPDA - Norte tem neste momento dois nlcleos liderados por pais de pessoas com autismo.
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O Nucleo de Braga - freguesia de Palmeira — funciona numa antiga escola primaria desactivada cedida
pela Camara Municipal de Braga. Neste momento funciona como sede e ai tem lugar terapias
individualizadas na area da psicologia, terapia da fala e terapia ocupacional. Necessita de obras de

adaptagao para as quais se esta a angariar fundos.

O Nucleo de Vila Real que esta em fase de instalagdo, aguardando a cedéncia de instalagdes por parte

da Camara Municipal de Vila Real.

Financiamento
Sendo uma Associagdo sem fins lucrativos e de utilidade publica, funciona com contratos atipicos de
cooperagdo com a Seguranga Social que, mesmo sendo atipicos, somente financiam cerca de 63% dos

custos totais.

As familias comparticipam com cerca de 11% com as mensalidades no funcionamento das valéncias,

num regime de da comparticipagao por escaldes.
As quotas de Associados representam 0,5% do financiamento.

Ficam assim por financiar 25,5% dos nossos custos (cerca de € 200.000,00 / ano) que provém

essencialmente de donativos espontaneos e de acgdes de angariagao de fundos.

Um grupo activo composto por familias e amigos, promove a angariagdo de fundos e a divulgagdo e

sensibilizagao da Associagao para a sociedade em geral.

S&o assim compreensiveis as dificuldades financeiras que esta Associagdo se debate no dia a dia e que

condicionam o seu funcionamento.

Projectos Futuros
A APPDA - Norte tem neste momento em perspectiva:
Curto prazo
- Aumento da capacidade de atendimento no Centro de Actividades Ocupacionais para 30 pessoas.

- Aumento na capacidade de atendimento no apoio a mais 10 criangas no Centro de Estudos e Apoio a

Crianga e a Familia.
Médio Prazo

- Negociagbes com a Camara Municipal de Vila Nova de Gaia, para apoio a construgdo de raiz de um

edificio para alargamento das nossas valéncias.
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- Negociages com a Camara Municipal de Braga, para apoio a construgdo de raiz de um edificio para as

valéncias necessarias a populagao com autismo de Braga.

- Negociagbes com a Camara Municipal de Vila Real, para apoio a construgao de raiz de um edificio para

as valéncias necessarias a populagio com autismo de Vila Real.

- Transformar em valéncia o Grupo de Autonomia e Socializagdo em Contexto (apoio a criangas em idade

escolar —6 /7 a 16 anos).

- Utilizagdo de um espago tipo pequena quinta em que fosse possivel construir unidades de atendimento
residencial ou outro, e paralelamente efectuar trabalho protegido pelos nossos utentes. Estas residéncias

seriam uma forma ideal de dar resposta aos nossos utentes mais velhos.

Mais Informagées Uteis

Pagina Internet:  www.appda-horte.org.pt

Actividades: www.autismoemgaia.blogspot.com

www.autismoembraga.blogspot.com

Donativos : 0018 0003 1839 9998 0207 6
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Il Bienal - Comunicacdes

Tema

“Autismo e Ciclo de Vida"

Oradora

Paula Pinto de Freitas

Curriculum resumido

Coordenadora Técnica da APPDA-Norte
Doutoramento em Medicina, Professora do Instituto de Ciéncias Biomédicas de Abel Salazar da
Universidade do Porto, Especialista em Psiquiatria da Infancia e Adolescéncia. Membro da Direcgao do

Colégio de Especialidade da Ordem dos Medicos

Resumo da Comunicacio

1 - Largo Espectro de Diagnéstico / Largo Espectro de Servigos

A prevaléncia do autismo e em especial das Perturbagdes do Espectro do Autismo disparou ao longo dos
Ultimos decénios. As razbes avangadas para este aumento de prevaléncia sdo multiplas mas a adopgao
de critérios de diagndstico mais abrangentes, nomeadamente no que respeita ao grande grupo das
Perturbagbes Globais de Desenvolvimento vulgarmente designadas por Perturbagdes do Espectro do
Autismo, e a melhor capacidade de diagndstico precoce por parte dos servigos e das préprias familias,

agora mais informadas, tem sem duvida contribuido para este aumento das taxas de prevaléncia

Torna-se necessario analisar as consequéncias de um diagnostico de largo espectro, de um diagndstico
mais precoce e de intervengdes mais precoces e melhor talhadas em fungdo das caracteristicas
especificas de cada crianga, na melhoria do prognostico, nomeadamente, do nivel funcional e capacidade

de integragao social das pessoas com Perturbagdes do Espectro do Autismo.

Os perfis desenvolvimentais das criangas com PEA sio muito diversificados e nas situagdes

precocemente diagnosticadas esta diversidade tende a ser ainda maior.

Os casos em que constatamos “boas evolugdes” vém aumentando nos Ultimos anos. Nas escolas, cada
vez mais criangas com PEA integram classes de ensino regular e acompanham, com maior ou menor
grau de adaptagdes, os curriculos estabelecidos para o respectivo grau de ensino. Convém nao esquecer
que a par destas situagdes, indiciadoras de melhor prognostico, continuamos a ter as que evoluem em

sentidos mais claramente deficitarios correspondendo ao grosso da coluna.
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Pensamos que € importante alertar para a importancia de manter posturas equilibradas no
desenvolvimento de uma ampla gama de servigos, evitando que a identificagdo das novas necessidades
ndo nos leve a esquecer as antigas. A atribuicdo de recursos para o desenvolvimento de servigos
capazes de responder as necessidades das criangas com melhor evolugdo emocional, cognitiva e social
deve merecer a mesma atengdo que a organizagdo do apoio as criangas com evolugdes mais deficitarias.
Nao deixar sem resposta adequada e atempada estas novas situagdes cuja boa evolugdo pode deixar
passar ou fazer esquecer limitagdes nas areas do desenvolvimento emocional e social e o risco de
desadaptagdo e nao integragdo na vida adulta, ndo pode significar o abandono ou abrandamento dos
esforgos que vém sendo desenvolvidos na criagdo e desenvolvimento dos apoios terapéuticos e

educativos para os casos de evolugio mais deficitaria e que historicamente tém merecido maior atengo.

Discordamos de solugdes excessivamente normativas, pois com mais facilidade resvalam para a tentativa
de encaixar a crianga com PEA no “fato pronto a vestir’, do que para a desejavel adaptagao da
intervengao as necessidades especificas da crianga, o “talhar do fato a medida” das necessidades de
diferentes criangas em diferentes momentos do seu ciclo desenvolvi mental.

Tentaremos ainda chamar a atengao para as necessidades das familias e em particular, as necessidades

das outras criangas da familia (os irmaos das criangas com PEA).

Em sintese a nossa principal mensagem:
“um amplo espectro de situagdes corresponde a uma ampla gama de necessidades e exige um

amplo espectro de servigos”.

2. Ciclo de Vida das Familias

O nascimento de um filho, e em particular o nascimento de um primeiro filho, introduz mudangas
significativas na relagdo do casal parental, determina o nascimento de uma nova familia e implica
rearranjos nas relagbes com a geragao anterior, com os avos, e também ao nivel da familia alargada,
tios, primos... S6 por si, no é tarefa facil, nem desprovida de conflitos e tensées.

Quando esse nhovo membro da familia evidencia algum tipo de problema, as tensées e preocupagdes
disparam, por vezes, para niveis dificeis de suportar. A familia une-se na procura de solugdes para este
novo desafio ou, por vezes ndo conseguindo fazer-lhes face, desagrega-se, deixando mais

desamparados o/os cuidadores principais e a propria crianga.

Aos pais, confrontados com uma crianga diferente, levantam-se questoes colocam-se duvidas:

- algo de errado se passa com este bebé...
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- € alheado, ndo responde, ndo nos olha, parece que nao nos reconhece....

- chora, parece gue no gosta de estar no colo, parece ficar desconfortavel quando Ihe pegamos...

- 0 problema estara em nds, jovens pais inexperientes, que no sabemos cuidar dele?

- ainda n&o fala, ndo palrou ou palrou pouco, ndo responde guando chamamos pelo seu nome. Sera
surdo?

- é "vidrado” na TV, particularmente em alguns anUncios ou programas... Tem uma compreensao intuitiva
do funcionamento dos aparelhos electronicos mas parece ndo compreender as coisas simples que os
pais tentam explicar-lhe...

- é dificil, faz birras @ menor contrariedade. Se uma pessoa estranha vem a casa... se queremos leva-lo a

sair...

Hoje mais rapidamente do que ha alguns anos, o médico de familia, o pediatra, a educadora, levantam a
hipdtese ou confirmam duvidas que os proprios pais ja se colocaram guanto a um eventual diagnostico de
autismo!

Procura-se informagao, que esta ao acesso de um clique do rato, na internet e rapidamente se fica
submerso sob a avalanche de informagao disponivel. Dos avangos da genética as multiplas estratégias

de intervengao.

No limite, as preocupagbes e dlvidas que se levantam aos pais das criangas com autismo, sdo as
mesmas que se levantam a qualquer pai ou mae, mas aqui agravadas porque estamos a lidar com
criangas cujas respostas aos cuidados dispensados nos deixam a sensagao de gue nao encontramos a
maneira certa de lidar com elas, de chegar até elas. As birras so mais dificeis de ultrapassar, as manias,
os tiques, as esquisitices parecem nao ter fim, o isolamento ou a desadequagdo no contacto social
parecem nao nos dar descanso...

Também o termos consciéncia das dificuldades da crianga na leva a uma maior exigéncia na procura dos
cuidados para esta crianga diferente.

Seja na procura de cuidados médicos, seja na procura do infantario mais adequado, seja depois a cada

nova transigao em termos de percurso escolar. E que dizer das actividades extracurriculares?

Mais problematica sera a escassez dos recursos disponiveis, a inexisténcia de respostas adequadas as
necessidades das criangas e das familias, por multiplas razées, nomeadamente, falta de servigos e de
pessoal qualificado, incompatibilidades que advém dos horarios de funcionamento e periodos de férias
dos equipamentos existentes. Os infantarios, ou as actividades extracurriculares que ndo tém vagas, ou

deixam de ter, no momento em gque sabem tratar-se de uma crianga diferente!

Mas nem sempre existe apenas uma crianga diferente. Existem outros filhos. Como repartir as atengées?

Quais as questdes que se levantam aos pais, quais as questdes que se levantam aos irmaos?
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Como reagem os outros irmaos face a este que é diferente, que ndo sabe brincar, que estraga ou ignora
0s brinquedos, que grita, que mobiliza ou monopoliza a atengéo dos pais...?
Que dirao ou fardo os amigos da escola face a este irmao diferente? Afastam-se? Apoiam e até admiram

a capacidade que demonstramos quando conseguimos entendé-lo e integra-lo nas brincadeiras?

As criangas vao crescendo e vao-se tornando mais independentes e autdnomas. Enquanto pais ficamos
contentes quando observamos como os nossos filhos ja se vao mostrando capazes de cuidar de si (seja
0 comer e vestir sozinho, seja o fazer so o percurso até a escola...seja o sair de casa para estudar ou ir
trabalhar para uma outra cidade... um outro pais...). Ao mesmo tempo nao conseguimos libertar-nos
facilmente dos medos que essa autonomia nos provoca. Que perigos enfrenta agora? Como poderei

protegé-lo? Que outras ajudas poderei mobilizar?

Mas se um filho tem autismo as coisas s3o bem diferentes! Dificilmente ele/a vai atingir um nivel de
autonomia, que dispense a necessidade de apoio e supervisdo por parte dos pais ou de terceiros.
Dificilmente poderemos depositar nele/a a esperanga de um dia mais tarde vermos retribuidos os
cuidados agora dispensados e contar com esse apoio, quando pelo nosso lado, enguanto pai/mée ja

idosos, dele necessitarmos...

A roda da vida parece aqui interrompida ou ter um sentido unico, dos pais para os filhos, sem que a
segunda fase, em que a tendéncia se inverte, e € chegado o momento de serem os filhos a cuidar dos

pais, alguma vez tenha lugar.

Mas apesar disso, continuo a interrogar-me acerca das semelhangas no funcionamento das familias com

ou sem membros com autismo no seu seio.

A saida de casa. Va o filho viver sozinho, va viver numa comunidade ou residéncia protegida ou constitua
a sua propria familia deixara sempre nos pais uma sensagéo de “ninho vazio” . As insuficiéncias dos pais
e as necessidades dos filhos estdo presentes em ambas as situagdes. Numa e noutra situagao as novas
solugbes podem revelar-se positivas para os varios intervenientes. A saida de casa, com maior ou menor
dose de necessidade de protecgdo e de apoio aos subsistemas (parental e filial) que agora se

diferenciam, ha que encara-la como uma nova etapa necessaria.
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Tema

Apresentagdo de um protocolo de atendimento hospitalar
Orador
Cipriano Jimenez Casas

Curriculum resumido

Licenciado con grao en Medicina e Ciruxia en 1966 pola Universidade de Santiago de Compostela.
Especialista en Psiquiatria polas Universidades de Madrid, Lausanne e Geneve.

Médico - Psiquiatra dos Hospitais Psiquiatricos de Leganés (Madrid), Clinique Psichiatryque d'Yverdon
(Cantén de Vaud-Suiza), Clinica Universitaria de Bel-Air en Xenebra (baixo a direccion do Profesor de
Ajuriaguerra) e Centro Psico-Social Universitario de Xenebra.

Psicanalista didacta i ex-vocal da Xunta Directiva da Asociacion Espafiola de Psicoterapia Psicanalitica
(AEPP.).

Director dos Proxectos de Formacion para o Emprego de Persoas Autistas e Psicoticas CASTRO NAVAS
- Horizoén Il, AUTISMO GALICIA - Horizén Il ( periodo 1995 — 1999 ) e INTERREG Il A de Cooperacion
Transfronteiriza Espafia-Norte de Portugal (Fondo Social Europeo): CAMI, CAMI Il e CAMI Il ( periodo
2003 — 2007 ).

Director Xeral e Secretario da Fundacion Menela.

Especialista en Psiquiatria e Psicanalista didacta da A.E.P.P. ( Asociacion Espafiola de Psicoterapia
Psicoanalitica ).

Membro fundador do Instituto Galego de Estudios Freudianos e da Biblioteca Galega de Estudios
Freudianos "Oscar Masotta" de Vigo.

Presidente e fundador de A.G.AT.AP.l. (Asociacién Galega de Terapeutas de Autismo e Psicoses
Infantis).

Presidente de Autismo Galicia.

Director de MAREMAGNUM (revista galega para o estudio do Trastorno do Espectro Autista) editada por
Autismo Gallicia.

Varios livros publicados

Resumo da Comunicacio

Introduccion

Este traballo, de cara a dotarmonos dun “Protocolo Sanitario para Pacientes con Autismo’, contempla a
necesidade de sensibilizar e reclamar das autoridades sanitarias, educativas e sociais de calquera

goberno e pais a importancia deste protocolo, para que tefian en conta, e tratar de indicar as
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circunstancias coas que os diferentes servizos socio — médico - sanitarios se poden atopar cando tefian
que atender a unha Persoa con Autismo. Seguindo os criterios e procedementos que se ofrecen,
estariamos en disposicion de axudar a un colectivo tan especifico e singular como son as persoas que
padecen esta sindrome. Con pautas, as veces simples, e cun nivel de informacion previo da problematica
e o0 contorno do Autismo poderanse evitar situacions de angustia e conflito, a0 mesmo tempo que se

reduciran custos.

Trastornos do Espectro Autista

A espera do descubrimento de “marcadores bioloxicos especificos”, o AUTISMO non pode ser definido

mais que pola observacion dos seus comportamentos.

As caracteristicas ou criterios desta sindrome son mencionados nos manuais internacionalmente
cofiecidos e aceptados maioritariamente, tales como o DSM-IV-TR ou Manual Diagnostico e Estatistico
dos Trastornos Mentais da American Psychiatric Association e o CIE-10, Trastornos Mentais e do
Comportamento publicado pola Organizacion Mundial da Saude (OMS). Malia as suas imperfeccions,
estas clasificaciéns son revisadas regularmente para poder incorporar os resultados das novas
investigaciéns. Por esta razon, constitien ferramentas indispensables para o diagnéstico clinico e

permiten progresar neste dominio.

As Persoas con “Trastornos do Espectro Autista’, debido as suas caracteristicas, nalgunhas ocasions non
lles poden comunicar aos demais a existencia dunha dor ou enfermidade. Outras veces, a pesar de
padecer ou detectarlles un problema médico, resistense a ser atendidos, o que supoén un trastorno para

eles mesmos, a sua familia e os profesionais que os atenden.

Por outra banda, non debemos esquecer que as Persoas con Autismo poden, en calquera momento,
padecer e sufrir todo tipo de doenzas fisicas que condicionen, se non son diagnosticadas e tratadas, a

sUa situacion persoal e de conduta, o que leva consigo unha distorsion da sta “calidade de vida”.

O diagnodstico dunha enfermidade, para este colectivo de Persoas con Autismo, por outro lado, pode
supofier serias dificultades, pola imposibilidade de comunicar os seus sintomas, tanto &s suas propias
familias coma as persoas que os atenden (coidadores efou educadores). A experiencia demostrounos, en
multiples ocasions, como un problema de conduta, que se trataba de corrixir cunha medicacion a base de
tranquilizantes ou mesmamente cun illamento puntual, cando o problema a posteriori nos demostrou a
existencia, por exemplo dun problema odontoloxico de caracter grave, que unha vez resolto nos mostrou

un cambio na conduta desa persoa.

A “atencion médica” para Persoas con TEA ¢ unha das principais necesidades dos afectados por esta

sindrome ¢, loxicamente, unha das prioridades das familias son os equipos sanitarios e coidadores.
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Para prestar esta atencion, cremos que ¢ preciso cofiecer a problematica real destas persoas para que, a
hora de realizar unha actuacion sanitaria, por leve que esta sexa, se tomen as medidas adecuadas que a

permitan.

Para lograr unha mellor asistencia sanitaria as Persoas con Autismo, dadas as suas especiais

caracteristicas, & necesario establecer unha Guia de Practica Clinica e/ou Recomendaciéns Clinicas.

Esta Guia ou Recomendacions, que deberia contar na sua elaboracion coas achegas, tanto de
traballadores e traballadoras da sanidade coma do campo social, ten que estar a disposicion de todos os
profesionais da Sanidade para poder atender os pacientes con Autismo, da maneira mais idénea e menos
traumatica posible. Ata hoxe, as actuacions sanitarias con estas persoas, polo descofiecemento da
sindrome e as sUas manifestacions externas ante unha situacion de actuacion sanitaria, son erraticas e

hai unha falta de directrices concretas que permitan unha actuacion adecuada.

O persoal sanitario ten que ter moi presente que as dificultades que presentan este tipo de pacientes,
Persoas con Autismo, a hora de realizar calquera intervencién sanitaria, non s6 son froito dun estado de
ansiedade ou temor ante o descofiecido, senon a non comprender a necesidade da mesma. Calquera

procedemento invasor co paciente consciente resulta moi dificil e sempre traumatico para el.

As Persoas con Trastornos do Espectro Autista presentan, en determinados casos, trastornos asociados
como: epilepsia, fraxilidade X, esclerose tuberosa, Angelman, Prader-Willi, Down, mucopolisacaridose,
West...

A epilepsia, por exemplo, € relativamente frecuente en Persoas con TEA, pero debido as dificultades de

comunicacion pode non ter en conta as crises de ausencia, pasando en moitos casos desapercibidas.

A hiperactividade, dificultades de atencion a certos aspectos do ambiente, € caracteristica das Persoas
con TEA.

As alteracions sensoriais poden planear respostas paradoxais a certo tipo de estimulos.

Os trastornos psiquiatricos, emocionais, mentais € de conduta son tamén habituais e desenvolven nas

Persoas con TEA unha psicopatoloxia asociada.

A ansiedade, os comportamentos obsesivo - compulsivos e rituais, os trastornos do humor, constitien

toda unha gama de problemas asociados, asi como as alteracions alimentarias e do sono.

Os programas e protocolos a utilizar polos diferentes servizos sanitarios deberan ter en conta toda unha

serie de elementos, que contemplen informacions:

a) claras, simples e breves. Anticipar todo tipo de informacion e preparacién da visita médica efou
hospitalaria. O sistema de “cita previa’ debe estar axustado, con acceso a consulta (desensibilizacion).
Incluir na Ficha Médica un apartado/unha observacion que reflicta que se trata dun/dunha paciente con

Trastornos do Espectro Autista.
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b) ter en conta o nivel de desenvolvemento do paciente, Persoa con TEA, procurando un trato

personalizado.
¢) utilizacion de elementos visuais, como p. ex. pictogramas, de grande utilidade nas Persoas con TEA.

d) cofiecemento minimo, por parte dos profesionais que os atendan, da problematica dos Trastornos do

Espectro Autista, combinado coa nosa propia capacidade de “axudarlles a explicarse”.

e) traballo conxunto entre os servizos educativos, sociais e de salde, en relacién estreita coas familias,

educadores/as e monitores/as de atencion directa.

O cofiecemento previo, polas familias e mesmamente polos/as educadores/as e monitores/as de atencion
directa, de como se desenvolve unha consulta, por exemplo odontoléxica efou oftalmoloxica, faise

importante e imprescindible como elemento de preparacion anticipada ao dia sinalado da intervencion.

Existen protocolos de actuacion en recofiecementos médicos xerais, odontoléxicos, oftalmoloxicos...no

ambito sanitario importantes para a hora de intervir en Pacientes con Trastornos do Espectro Autista.

Pensamos que non se trata de esixencias extraordinarias ou medidas féra do comun, senén de adaptar
0s actuais recursos socio-sanitarios as necesidades de Persoas cun Grao de Dependencia que vai do
severo ao grave (segundo o Baremo da Lei 39/2006 de Promocion da Autonomia Persoal e Atencion as

Persoas en situacion de Dependencia). A maioria destas persoas estarian dentro do grao lll, niveis 1 e 2.

Desde as Asociacions e Federacions de AUTISMO, e tamén como portavoces das diversas Asociacions
de Pais/Nais, pensamos que os gobernos deberian implantar un Programa Socio-Sanitario propio de
Atencion a Dependencia, como elemento a ter en conta en funcion da “diversidade” e as necesidades

especificas que o colectivo de Persoas con Trastornos do Espectro Autista necesita.

Dificultades a hora de utilizar os servizos sanitarios

As medidas de “forza’ (existen alguns Protocolos de enfermeria chamados de ‘Restricion de
Movementos”), deberian ser utilizadas soamente nos casos nos que unha sedacion previa non sexa
posible e a urxencia da intervencion o faga indispensable. A sua utilizacion, de maneira indiscriminada,
habia sentar un precedente indeleble na memoria da Persoa con TEA, creando unha situacion de

rexeitamento a futuras actuacions.

As principais dificultades as que se enfrontan tanto os pais/naisttitores e coidadores coma o persoal

sanitario a hora de realizar o acto médico con Persoas con TEA son:

* A inexistente colaboracion do paciente debido a unha forte axitacion psicomotriz que, en ocasions, pode
ser manifestacion dunha enfermidade e noutras o signo de ansiedade extrema produto dun determinado

trastorno mental subxacente.

* A imposibilidade de convencer o paciente para que preste a sua colaboracion.
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* A falta de informacion verbal e coherente por parte dos afectados por TEA. Ao non permitir as Persoas
con Autismo, na sua maioria e de motu propio, o contacto fisico necesario para realizar exploracions ou
intervencions sanitarias, por leves que estas sexan, atopamonos ante situaciéns inesperadas, violentas e

desagradables.

Qutro tema que se pode presentar, en determinadas Persoas con TEA, son as “condutas desafiantes”.

Que podemos facer se isto ocorre? Segundo ideas a ter en conta:
e Manterse o mais calmado e controlado posible.
e Non berrar nin asustar o paciente, nin permitirlles a outros que o fagan.
o Se fose posible, introducir algun elemento de distraccion.

o Utilizar algun obxecto, que puidese ter unha especial significacion para a persoa, coa idea de

manter a calma.
e Acompafiamento do paciente, como prevision, por unha persoa que cofieza.

e Estar informados, adecuada e suficientemente, do problema da Persoa con TEA, antes de

planear a sedacion.

o Se fose necesaria e imprescindible unha “contencién mecanica’, de tipo fisico, hai que contar

coa informacion suficiente sobre o uso adecuado (legal) deste tipo de técnicas.

Como complemento a este “protocolo sanitario”, e na medida que a gran maioria de Persoas con Autismo
acoden a Centros Educativos, de Dia e/ou Residenciais, os servizos médicos deberian arbitrar visitas
programadas de tipo preventivo, cada certo tempo, a convir entre os servizos ambulatorios efou
hospitalarios e os centros que dan asistencia as Persoas con TEA. Esta intervencion sanitaria evitaria
dificultades posteriores e reduciria o consumo médico ao incidir na prevencién, tan necesaria neste

colectivo de Persoas con Discapacidade.

As conclusiéns do Profesor de Odontoloxia, Diz Dios da USC, nun traballo na revista Maremagnhum
(2003), referido as Persoas con TEA, constatan: a) que as Persoas con Autismo non tefien caracteristicas
buco faciais especificas, nin condiciona a prevaleza nin a severidade da patoloxia oral, b) as medidas
preventivas e a hixiene oral son fundamentais, precisando a colaboracion de pais/naisttitores e
coidadores, ¢) os programas de desensibilizacion estan condicionados pola temporalidade, os recursos
econdmicos e o potencial humano, e a sua eficacia limitase habitualmente a procedementos terapéuticos
simples, d) a eleccién do método de control da conduta esta condicionado pola complexidade do
tratamento proxectado e polo comportamento do paciente. A anestesia xeral pode resultar o

procedemento de eleccion nalgins casos, pero non garante a resolucion definitiva da patoloxia oral.

Outras pautas a seguir con Pacientes con TEA
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A hora de programar unha consulta ou intervencion débese ter en conta que, polas especiais
caracteristicas destes pacientes, as longas esperas poden empeorar o seu estado e provocar unha maior
ansiedade. Todas as consultas deberian ter a categoria de “preferentes” e, desta maneira, minimizar os
tempos de espera, tanto en Atencion Primaria, coma en intervencions cirurxicas menores ou p. ex.

odontoldxicas.

Consideracions legais

No caso destes pacientes, incapaces de conceder eles mesmos o permiso de intervencion, hase ter en
conta, excepto en caso de urxencia e cando a vida do/a paciente corra perigo (Ver Lei 41/2002
Reguladora da Autonomia do Paciente e de Dereitos e Obrigacions, Capitulo IV, Artigo 9 e os seus
apartados), a necesidade de autorizacion do seu representante legal, ben sexa o pai, a nai ou a persoa

elou entidade que ostenten a tutela, no caso de estar incapacitado xudicialmente.

Posibles actuacions previas ao acto médico

Dada a situacion antes citada, das pautas a seguir con Pacientes con TEA, para a realizacion de calquera
actuacion sanitaria (analises, exames ou intervencions) con anestesia local ou total, € precisa unha
sedacion previa que permita rebaixar o suficiente o estado de ansiedade extrema que adoita presentar o
paciente. Os tipos de sedacion, gque citaremos a continuacion (s6 a titulo informativo e utilizados en
cirurxia menor e odontoloxia, basicamente), deberan ser actualizados ou adaptados aos ultimos avances

da anestesioloxia polo persoal especializado (Tomados da Sociedade Americana de Anestesioloxia).

Drogas empregadas para a sedacion — analxesia

Existen drogas ou medicamentos empregados para brindar sedacion e analxesia e outras empregadas
para reverter o efecto das primeiras, para tratar posibles complicacions ou para dar apoio vaso activo, en

caso necesario. As drogas mais comunmente empregadas son as benzodiacepinas.

A mais usada de todas para a sedacion-analxesia € o Midazolam (Doricum, Dormicum, Versec), a dose
de 0,5 mg/Kg para a via oral (V. O.), 0,025 a 0,1 mg/Kg para a via intravenosa (1.V.) e 0,1 a 0,3 mg/Kg
para a via intramuscular (I.M.). Os protocolos de sedacion oral consciente lévanse utilizando desde hai
mais de 30 anos e en millons de procedementos de cirurxia menor. A Analxesia, Ansiolise e Sedacion
Oral (AASO) ¢ unha técnica que con s6 administrar unha serie de medicamentos tomados por via oral
antes dos procedementos, eliminanse ou redlicense de maneira significativa as molestias, o temor e a

ansiedade que producen os procedementos cirlrxicos ou dentais.
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E importante comprender que o uso destas medicinas non produce anestesia dos tecidos, polo que se
utilizan en combinacion con técnicas regulares de “anestesia local’, ainda asi, debido ao efecto delas, é
moi comun que o paciente non recorde cando se lle inxecta a anestesia ou se lle realiza o procedemento.
Unha vez finalizado o tratamento vai espertar, pero ha seguir totalmente relaxado e lixeiramente
atordado. Ao cumprir co protocolo da alta, ha poder marchar para a sla casa e unha vez nela debera

descansar ata estar totalmente esperto.

Protocolo de analxesia, contra a ansiedade e sedacion oral

As 10 causas de por qué o Protocolo de Analxesia, Ansiolise e Sedacion Oral poderia ser o mais

adecuado, no caso de pacientes con Trastornos do Espectro Autista son:

1.- A AASO ¢ un meétodo seguro e efectivo para o control do temor, a dor e a ansiedade asociada coas

visitas odontoloxicas ou a realizacion de calquera procedemento cirdrxico.

2.- A AASO vénse usando desde hai tempo con total seguridade, e asi o indican os estudos realizados e

o reforza a nosa propia experiencia de mais de 10 anos.

3.- E unha técnica que funciona e que se adapta & maioria dos pacientes, permitindo que estean
relaxados e que tefian pouco recordo das suas visitas ou intervencions médicas (amnesia parcial ou
total).

4.- E un protocolo non invasivo, facil de utilizar.
5.- E moi probable que pase toda a sta cita ou intervencion durmindo tranquilamente.

6.- Con aqueles pacientes que son dificiles de anestesiar, coa utilizacion da AASO si que se logra a

anestesia, e facilitanse asi as técnicas de anestesia local.
7.- Se lle ten medo as agullas ou inxeccions este é o mellor dos procedementos.
8.- Esta totalmente indicado o seu uso en pacientes con Discapacidade ou con enfermidades mentais.

9.- Os pacientes séntense tan relaxados e tan comodos que se lles poden realizar tratamentos

prolongados.

10.- O cirurxian ou odontologo pode traballar mellor, porque sabe que o paciente esta comodo e relaxado.

Suxestions para facilitar as actuacions sanitarias con Persoas con Autismo e a sla estancia en

hospitais

e AsPersoas con Autismo, polas suas caracteristicas, necesitan ser respectadas e consideradas como

pacientes con necesidades especificas.
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e O cofiecemento da sta problematica polo persoal sanitario vai aforrar tempo e custos innecesarios

a0 sistema sanitario.

e Sempre que sexa posible deberan ser atendidos en Centros de Referencia ( pequenos hospitais,

unidades cirurxicas de ciclo curto, etc..)

o No caso de hospitalizacion, de media ou longa duracién, sera necesario que un familiar ou coidador
poida permanecer con el. A Persoa con Autismo necesita preto alguén que lle inspire confianza. A

sUa tranquilidade e recuperacion seran maiores.

Tipos de sedacion

SEDACION CONSCIENTE: Minimo nivel de depresién da consciencia que permite ao paciente manter,
de maneira independente, a integridade da sua via aérea e que responda apropiadamente aos estimulos

fisicos elou comandos verbais.

A Sociedade Americana de Anestesioloxia (American Society of Anesthesiology, ASA) en 1996 propuxo o
termo SEDACION / ANALXESIA para describir o estado que permite ao paciente tolerar procedementos
desagradables mentres mantén unha adecuada funcion cardiorrespiratoria e a capacidade para

responder ante estimulos verbais ou tactiles.

Este concepto aproximase mais ao obxectivo principal que se busca cando se empregan analxésicos
elou sedantes para facilitar a practica dun determinado procedemento diagnéstico ou terapéutico, o cal &
brindar confort e seguridade a un paciente mentres se lle realiza un procedemento diagnéstico ou

terapéutico desagradable ou molesto.
En 1999 a ASA propuxo as seguintes definicions para clasificar os niveis de sedacion/analxesia:

* Sedacion minima (ANSIOLISE): E un estado inducido por farmacos no que o paciente responde
normalmente a comandos verbais. Non obstante, a funcion cognitiva e a coordinacion motora poden estar

atenuadas. A ventilacion e a funcion cardiovascular permanecen inalteradas.

* Sedacién/analxésica moderada: E un estado de depresion da conciencia inducido por farmacos no que
0 paciente responde adecuadamente a ordes soas ou acompafiadas por leve estimulacion tactil. Non se
require ningun tipo de intervencion para manter a permeabilidade da via aérea, a respiracion é

espontanea e a funcion cardiovascular, usualmente, mantense inalterada.

* Vixilancia anestésica monitorizada (VAM): A American Society of Anesthesiologists ASA (Sociedade
Americana de Anestesitlogos), definiu en 1986 o que se cofiece hoxe en dia como "Vixilancia anestésica
monitorizada (VAM)" para referirse a: "os casos nos que o anestesidlogo é requirido para proporcionar

servizos especificos de anestesia a un paciente en particular que esta sendo sometido a unha técnica
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cirurxica programada baixo anestesia local, tendo en control os signos vitais do paciente e
proporcionando os coidados medicos precisos". A avaliacion clinica cardiovascular e respiratoria tamen ¢
de fundamental importancia, estando indicado o protocolo en pacientes ASA | e en casos moi ben

seleccionados ASA Il.
Tameén se empregan as seguintes vias para a administracion da sedacion consciente:

e A via oral é a mais utilizada: E moi ben aceptada e tolerada polo paciente. Unha pequena

complicacion é o sabor do farmaco que € amargo, polo que, xeralmente se mestura con auga. Outra
das complicacions € o monto, o cal vai depender do estado do estomago para a sua absorcion. Se o

estomago esta cheo, a absorcion do farmaco sera moito menor.

e V\iainhalatoria: Hai un s6 gas que produce sedacién e mantén a conciencia e € o “Oxido nitroso’, que
se administra xunto con concentraciéns adecuadas de osixeno. Para realizar este tipo de sedacion
requirese de moita cooperacion por parte do paciente, xa que se administra cunha mascara. Non &

toxico ben administrado.

e Viaintramuscular: Require certa pericia para aplicar as drogas. E considerada do mesmo xeito que a

via endovenosa e parenteral, polo que se require capacitacion adecuada.

o Viarectal: Via bastante favorable, no caso de pacientes tranquilos. Considérase entérica do mesmo
xeito ca a via oral, pero ten como vantaxe que se salta a via enteiro hepatica, polo tanto vai haber
unha absorcion directa desde o intestino cara ao sistema circulatorio. Desta forma o farmaco vai

comezar a sua accién moito mais rapido. Non recomendada para as Persoas con Autismo.

 Via endovenosa: Require de certa pericia para administrar as drogas. E unha das vias mais seguras
e eficientes, polo que se require do monitorio constante do paciente durante toda a técnica e ademais
¢ realizada por un anestesista. Ten como complicacion a flebite e hematoma no sitio da puncion

nalglns casos.
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Resumo da Comunicacio

Um dos mais importantes legados da fase inicial da investigagdo em Intervengao Precoce (IP),
foi o reconhecimento de que a familia constitui um foco essencial para a intervengdo com criangas em
risco ou com Necessidades Especiais (NE). O objectivo principal do breve resumo historico, que se
segue, sera o de expor a forma como se chegou a esse reconhecimento.

A década da grande viragem de uma perspectiva essencialmente centrada na crianga para uma
focagem na familia, constitui um dos movimentos mais revolucionarios na area de IP nos Estados Unidos,
e esta mudanga veio alterar significativamente a forma como os profissionais trabalham com os pais
(Beckman, 1996a). No inicio dos anos 70, os servigos de IP nos Estados Unidos, centravam a sua
preocupagdo essencialmente na crianga, reservando para os pais para um papel passivo e
absolutamente secundario em todo o processo de intervengdo (Simeonsson & Bailey, 1990). Com a
influéncia emergente do movimento de modificagdo de comportamento dos anos 60, o papel
desempenhado pelos pais mudou de um papel passivo para um papel de participantes activos como co-
terapeutas dos seus filhos. Contudo, apesar destas mudangas, a crianga continuava a ser o centro dos
esforgos de intervengdo e o nucleo familiar ainda nao era reconhecido como sendo receptor de servigos
com necessidades especificas de apoio. Finaimente, com a passagem da legislagdo de IP, a PL 99-457
em 1986 e as subsequentes renovagdes da mesma, actualmente com a designagao de IDEA (Individuals

with Disabilities Education Act), o ntcleo familiar, i.e. a crianga e os seus pais ou prestadores de cuidados
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tornam-se receptores e mediadores de servigos. Desta forma, a evolugdo do desempenho dos pais com
uma acgado fulcral no processo de IP foi, finalmente reconhecida. Em Portugal o momento desse
reconhecimento encontra-se reflectido no normativo legal de IP, o Despacho Conjunto 891/99 de 19 de
Qutubro. Esta alteragao de fundo passa assim a ser exigida pela legislagao e determina que os pais se
tornem participantes activos no processo de intervengdo da crianga. Os pais tornam-se mediadores e
parceiros na prestagao de servigos de IP para os seus filhos. Esta focagem alargada sobre qual deve ser
0 alvo de intervengdo no processo de IP, € um processo continuo pela descoberta de importantes
variaveis gque influenciam o desenvolvimento da crianga. Como exemplo, se inicialmente centravamos a
nossa atengdo na crianga, a medida que fomos alargando a nossa compreensao das criangas e 0 seu
papel nas familias, desviamos o foco centrado na crianga para os pais e para a familia, e actualmente
deparamo-nos com a necessidade de alargar os esforgos de intervengéo para o contexto comunitario
onde a familia esta inserida (Simeonsson, 1996). Estas mudangas sucessivas, no que respeita ao foco da
intervengdo tém como suporte as contribuigdes conceptuais de varias fontes nomeadamente, entre
outros: O Modelo Ecologico de Desenvolvimento de Bronfenbrenner (1979) e O Modelo Transaccional de
Desenvolvimento de Sameroff & Chandler (1975). Com essa orientagdo, 0s servigos para criangas com
NE devem assumir uma perspectiva ecologica e ser centrados na familia (Bailey e tal., 1986; Beckman,
1996b; Dunst, 1985, Singer & Powers, 1993). Esta mudanga paradigmatica conduziu a que em
simultaneo se repensasse quer a filosofia quer o apoio a criangas com NE e suas familias e como os
prestadores de servigos respondem as necessidades da crianga, utilizando uma abordagem sistémica
familiar, que reconhece a familia como a estrutura primaria de organizagdo do desenvolvimento da
crianga (Bronfenbrenner, 1979). Como Gabarino refere: “as familias s&o os centros de operagdes [head
quarters] do desenvolvimento humano” (p.71). As familias funcionam como mediadoras entre o individuo
e a sociedade, sendo que o sistema familiar também se encontra inserido numa ecologia sistémica social
mais abrangente e é afectado pelas mudangas na comunidade e na sociedade. Esta complexa
perspectiva de sistemas, introduz uma maior compreensao da interdependéncia de inumeros factores,
que influenciam determinantemente o desenvolvimento global da crianga. Actualmente, compreendemos
a influéncia que a familia alargada, vizinhos e amigos desempenham ao providenciar estruturas de apoio
primario para auxiliar os pais, nas complexas tarefas parentais. Assim, com o aparecimento das praticas
centradas na familia, ela é o sujeito e constitui o centro de todas as decisbes que afectam a ecologia
familiar (Roberts, Rule & Innocenti, 1998). As praticas centradas na familia como principio, reserva as
familias o direito de tomar as decisbes que afectam as suas vidas e reconhecem como apropriado o
apoio de elementos externos na vida das familias. Alem disso, quem providencia servigos deve respeitar
os direitos das familias e as suas preferéncias. O processo de decisdo nas praticas centradas na familia,
deve incluir a identificagdo das necessidades da familia, o estabelecimento de objectivos e prioridades de
intervengao da familia, a escolha de estratégias de intervengdo e a selecgao dos servigos necessarios. A
crenga de que as familias sdo capazes de tomar decisOes, constitui um dos aspectos fundamentais

implicitos no conceito centrado na familia. Esta ideia continua a ser valida, mesmo no caso daquelas
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familias que possam apresentar dificuldades em tomar decisdes, pois com orientagdo e apoio, podem ser
participantes activos nas decisées. Outra viragem significativa na abordagem centrada na familia, é a
forma como entendemos a familia e como sio definidos os servigos. Em lugar de apreender as
necessidades de servigo da familia, numa perspectiva de deficit, ela é vista como tendo as suas
capacidades e pontos fortes, que podem ser utilizados como recursos validos na intervengao. Estamos
numa fase de inclusdo dos pontos fortes das familias na equagéo de IP. Os pontos fortes das familias e
as suas necessidades, determinam o tipo de servigos, bem como 0s recursos necessarios para responder
as necessidades identificadas. Assim, estes aspectos tém uma valorizagao nas praticas de IP actuais por
oposigdo a uma visdo dos modelos mais tradicionais de intervengao, que assumiam as familias como
estruturalmente patolégicas, devido a sobrecarga do cuidar de uma crianga com NE (Singer & Powers,
1993, Serrano e Correia, 1999). As préticas centradas na familia, reflectem “uma visdo mais realista e
positiva das familias como tendo necessidades e pontos fortes por oposigao a uma visdo tradicional de
sofrimento prolongado e carenciadas’(Friesen,1993,p.IX). Necessariamente, esta abordagem de
colaboragao baseada em pontos fortes, utilizada para o trabalho a desenvolver com as familias, valoriza
as contribuigbes quer dos pais quer dos profissionais, por oposicdo a modelos de fornecimento de
servigos mais orientados pelo expert e centrados no profissional, como eram os modelos tradicionais
(Serrano,2008). Finalmente, esta mudanga paradigmatica ¢ bem ilustrada na afirmagdo de Carpenter
(1997), “os dias dos profissionais como experts desapareceram, 0 que agora precisamos, Sio

profissionais informados que apoiem”(p.29).
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Tema

“O Diagnostico de PEA e o seu Impacto na Familia
Oradora
Susana Aires Pereira

Curriculum resumido

Natural da freguesia de Santo lldefonso, no Porto.

Médica pela faculdade de Ciéncias Médicas de Lisboa, tendo concluido licenciatura em 1992,

Concluiu o internato de pediatria no Servigo de Pediatria do Centro Hospitalar de Vila Nova de
GaialEspinho, EPE, em Fevereiro de 2000.

Actualmente exerce fungdes de Assistente de Pediatria haquele servigo, sendo responsavel pela consulta

de Desenvolvimento desde Junho de 2001.

Resumo da Comunicacio

As Perturbagbes Pervasivas do Desenvolvimento (PPD), também designadas por Perturbagbes do
Espectro do Autismo (PEA) caracterizam-se pela presenga de uma alteragdo grave das capacidades de
interacgao social reciproca, alteragio das capacidades de comunicagao e presenga de comportamentos,
interesses ou actividades restritas e estereotipadas. De acordo com a classificagdo DSM-IV-R, estao
englobados neste espectro a Perturbagdo Autista, a Perturbagdo de Rett, a Perturbagio Desintegrativa
da Segunda Infancia (S. Heller), a Perturbagdo de Asperger e a Perturbagdo Pervasiva do
Desenvolvimento sem outra especificagdo (PPD-NOS). Esta Ultima categoria inclui criangas com quadros
clinicos e prognésticos muito diversos, tendo-se tentado individualizar, neste grande grupo, alguns
diagnosticos especificos nomeadamente o Autismo Atipico, a Perturbagao do Vinculo e a Perturbagao do
Desenvolvimento Multipla e Complexa.

InUmeros trabalhos publicados na literatura tém documentado o efeito positivo do diagnostico precoce e
de uma intervengao intensiva especifica, comportamental e cognitiva, nas criangas com PEA, sobretudo
se iniciada antes dos 3 anos de idade.

Na pratica, ainda ndo ¢ esta a situagio que se verifica, sendo ainda poucas as criangas referenciadas a
servigos especializados antes dos 3 anos. Na nossa consulta, onde actualmente so seguidas 47
criangas com o diagnostico de PEA, 59% foram referenciadas antes dos 36 meses, tendo no entanto a
media das idades na primeira consulta sido de 40 meses, apesar das preocupagdes dos pais terem

iniciado em media pelos 23 meses, nos autismos tipicos, e aos 30 meses nos restantes.
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De facto, na maioria dos casos, s30 0s pais 0s primeiros a detectar que existe um problema,
preocupando-se geralmente pela existéncia de um “atraso da linguagem”’. Contudo, outros sinais de
autismo estdo presentes na maioria dos casos ainda antes dos 18 meses de idade. Estes sinais sdo
subtis e podem passar despercebidos aos pais e profissionais que lidam com as criangas, se néo existir
um alto nivel de suspeigao.

Actualmente ndo existem testes de rastreio especificos para PEA validados para criangas com idade
inferior aos 18 meses. Nestas criangas, € fundamental a vigilancia sistematica dos défices das
capacidades sociais e de linguagem precoces, englobadas na vigilancia do desenvolvimento global.
Assim, mesmo em criangas muito jovens, a presenga de défice claro nas capacidades sociais € na
linguagem, sobretudo se discrepante em relagao ao nivel de desenvolvimento das restantes areas, pode
sugerir o diagnostico de PEA. Contudo, podera ser prudente o adiamento de um diagnostico definitivo de
‘autismo” até depois dos 3 anos, altura em que emergem mais consistentemente os sintomas positivos
desviantes, em concreto ao nivel dos interesses e comportamentos esteriotipados.

Uma alternativa valida a classificagdo DSM-IV, nesta fase mais precoce, € a Classificagdo dos 0 aos 3,
que designa estas situagées como “Perturbagdes da Relagao e da Comunicagao”, evitando a colocagao
do rétulo de “autista’ demasiado cedo. Se esta estratégia “esperar para ver’ pode ser aconselhada para a
formulagdo de um diagnostico definitivo, ndo o é certamente em relagdo a intervengao, que devera ser
iniciada o0 mais precocemente possivel, idealmente logo que se detectem dificuldades nas areas da
interacgao, comunicagao e padrao de interesses.

Como apresentar, entdo, o problema aos pais? Mais do que o “rotulo” definitivo parece ser importante a
compreenséo e o reconhecimento das dificuldades da crianga (o seu enquadramento numa PEA/PPD ou
“perturbagdo da relagdo e comunicagao”) de forma a ser possivel estabelecer um plano de intervengao
precoce do qual os pais sejam os primeiros aliados. O seguimento e a avaliagao continuada por equipas
multidisciplinares, levar-nos-ao a uma definigao diagnostica.

Mas, no desenrolar de todo esse processo, qual o impacto que o diagnostico de uma PEA tem sobre a
vida pessoal, familiar, laboral e emocional dos pais destas criangas?

Estudos realizados na ultimas décadas apontavam para a existéncia de padrées de stress mais elevados
nas familias de criangas “com autismo”, do que em familias que possuem um filho com desenvolvimento
tipico ou outras perturbagdes do desenvolvimento, sugerindo-se que esse stress parecia ser influenciado
pelas caracteristicas tipicas do autismo (grau de dependéncia, incapacidades cognitivas, caracteristicas
do comportamento da crianga). No entanto, estudos mais recentes tém vindo a apontar noutro sentido: o
impacto das dificuldades proprias do sindrome sobre os pais ird depender de uma complexa interacgao
entre a gravidade das caracteristicas da crianga e as da personalidade dos pais, qualidade das relagbes
intra e extra familiares, bem como das disponibilidades de recursos comunitarios e sociais. Mecanismos
de resiliéncia e estratégias compensatorias para manter a estabilidade familiar, parecem emergir nestas
familias submetidas a indices de stress mais elevados, representando um papel significativo a rede de

apoios circundante. Simultaneamente, a adaptagdo familiar ao problema nao parece ser linear e
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progressiva mas sim ocorrer em “picos” a medida que, com o crescimento da crianga, novos problemas
surgem exigindo a familia a renegociagdo desses desafios.

Com vista a conhecer de perto o impacto do diagnostico de PEA nas familias seguidas na nossa
consulta, foi elaborado um questionario constituido por 40 perguntas fechadas, baseado e adaptado de
outros guestionarios utilizados com este objectivo e publicados na literatura. Foram seleccionadas 22
familias de criangas com o diagnostico de PEA, de acordo com os critérios de estas terem nascido apos o
ano 2000 e ja serem seguidas em consulta ha pelo menos 12 meses. A idade média actual dessas
criangas € de 70 meses. Correspondiam a 10 criangas com o diagnostico de autismo tipico e 12 com o
diagnostico de S. Asperger ou PPD-nos. Foi solicitado aos pais e maes que respondessem
individualmente ao questionario e de forma andnima. Obtivemos o retorno dos questionarios de 13
familias (60%), portanto 26 inquéritos. De salientar que 100% das familias sdo biparentais e 85% tém
pelo menos 2 filhos. A idade média, tanto dos pais como das maes que responderam aos inqueritos, € de
39 anos. Relativamente ao impacto do diagnéstico de PEA sobre a vida familiar, salientamos os seguintes
resultados: 65% dos pais referiram ter realizado alguma adaptagao profissional e 85% manifestavam
repercussao significativa sobre o orgamento familiar; mais de 60% referiam interferéncia sobre os planos
de descanso familiar, a lide da casa, horarios/ritmo de sono e organizagio do espago fisico da casa;
aproximadamente metade manifestaram consequéncias negativas sobre a relagdo conjugal e sobre o
bem-estar emocional do(s) irmao(s); mais de 70% julgam ter encontrado os apoios necessarios por parte
da familia, dos servigos médicos, dos servigos de intervengaol/reabilitagdo e das estruturas de ensino;
apenas 23% procuraram ajuda de psiquiatra/psicologo ou apoio espiritual; no entanto mais de metade
(sendo 71% maes) referiram o recurso a medicagao ansiolitica / antidepresiva ou para manifestagdes
somaticas (ex: cefaleias; epigastralgias); perante o diagnostico de PEA no seu filho, 65% manifestaram
terem sentido que “as suas preocupagdes eram finalmente compreendidas’, 62% procuraram obter uma
segunda opinido e 81% referiram ter sentido “‘que a sua vida ia mudar muito”; nenhum pai ou mae
manifestaram sentimentos de culpa e 85% pensam ter uma atitude de investimento, metade dos
inquiridos referiu ter a nogdo de que lida "bem / mt® bem” com as dificuldades do filho e a restante
metade que o faz de forma “aceitavel”; sensivelmente na mesma proporgao reconhecem ter uma “salde-
mental’ “boa / mt° boa” e os restantes ‘razoavel”.

A reduzida amostra e a falta de uma populagio controlo ndo nos permite tirar, do inquérito realizado,
conclusdes com significado estatistico. No entanto parece-nos revelar um pouco das necessidades e
situagdo destas familias, num retrato de contornos esbatidos mas onde ja se evidenciam campos de
intervengdo. O inquérito que realizamos concluia com uma questdo aberta nos seguintes termos
“descreva mais algum aspecto que deseje comentar’. Termino com a aportagao de um pai: “Julgo que o
governo devia encarar o autismo com mais seriedade, assumindo as suas responsabilidades no apoio as
familias em questbes financeiras, apoio psicologico, esclarecimento correcto dos servigos,

responsabilizagdo no assumir igualdade de direitos na escola, terapias, tratamentos, etc. Se o governo
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investir seriamente nesta area muitas criangas podem crescer, desenvolver-se e fornar-se pessoas

integradas e validas para a sociedade!!!”

V.N.Gaia, 24 de Outubro de 2008
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Tema
“Exemplo de Centro de Intervengao Precoce em PEA’
Orador
Jodo Teixeira

Curriculum resumido

Psicélogo Clinico

Pés-Graduagao em Psicoterapia da Crianga e Adolescente
Formagéo Modelo Dir/Foortime

Coordenador de Equipa CEACF desde 2004

Resumo da Comunicacio

Nesta comunicagdo sera apresentado o Centro de Estudos e Apoio a Crianga e Familia (CEACF),
valéncia da APPDA-Norte, que apoia criangas em idades compreendidas entre os 0-6, com diagndstico
de Perturbagdo do Desenvolvimento e Perturbagao do Espectro do Autismo.

Sera abordada brevemente a sua histéria e evolugao até a actualidade, aprofundando a dindmica actual
do CEACF, como por exemplo, a importancia do trabalho em equipa, constituigdo da mesma, bases
tedricas que sustentam a intervengao, métodos de avaliagdo, acompanhamento da Familia e o “Projecto
GASC" como estratégia de intervengao para criangas e jovens com idades entre os 6-16 anos, que
procura afirmar-se como valéncia.

De uma forma global, pretende-se, deste modo, recordar o passado, pensar o presente e projectar o
futuro do CEACF.
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Tema
Servigos de Apoio a Familia - A experiéncia do Centro Residencial Castro Navas
Oradora
Sonia Alvares Perez

Curriculum resumlido

Diplomada en Educacion Especial pola Universidad de Vigo
Actualmente trabajando en el Centro Ocupacional-Residencial Castro Navas (Fundacion Menela) donde
desarrollo el trabajo de responsable del Centro Residencial.
Se compatibiliza el trabajo en Castro Navas con la imparticion de cursos puntuales de formacion dentro
de la Fundacién Menela en la materia de Acercamiento al T. E. A.
Cursos de extension universitaria:

“1° Ciclo de Cine y Psicologia”.Ourense

“1° Ciclo de Cine y Literatura”.Ourense

“Galicia en su historia contemporanea’.Pontevedra

“Olimpismo y cultura del S. XXI".Vigo

Curso: “Atencion a las familias de nifios con T. E. A." Vigo

Resumo da Comunicacio

Pofierse diante dun titulo coma éste:

“SERVIZO DE APOIO AS FAMILIAS”

¢ pofierse diante dunha realidade na que a Fundacion Menela e na que o Centro Residencial Castro
Navas vense implicados na laboura do dia a dia.

Falo do servizo, dun servizo no que a colaboracién, implicacién e comunicacion entre tédolos cargos da
Fundacién Menela atépanse involucrados, dun servizo de diagnostico, dun servizo de orientacion, dunha
rede de servizos cos cales a Fundacion esta vinculada mediante diversos convenios de colaboracion en
prol dunha mellora e eficacia do traballo de todos e para todos.

Falo de apoio e en cada unha das letras que forman a palabra poderiamos descifrar os distintos
obxectivos do Centro Residencial Castro Navas, modelo baseado no favorecemento de oportunidades, no
acompafiamento, un modelo integrador, socializador e normalizador mediante o cal traballamos
facilitando as pautas de actuacion precisas e individualizadas para cada usuario co fin de acadar unha

vida cada dia mais autonoma.
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Falo da familia e nela atopamos a importancia da interaccién desta cos profesionais, atopamos
aprendizaxe, o lecer, a motivacion, xurde directamente a palabra fogar, que por ser Ultima non € menos
importante.

Co permiso das familias, que no seu momento outorgaronmo, e dende a mifia responsabilidade que é o
traballo e organizacion do Centro Residencial presento 6 centro coma a “nosa pequena-gran familia”,
onde dia a dia, entre todos(usuarios e traballadores) e formando unha peculiar “equipa de residencia’,
nos atopamos, onde dia a dia, entre todos, a coidamos, onde dia a dia todos crecemos, onde dia a dia
todos creemos no que facemos e sabemos tamén o por qué do que facemos, e onde, dia a dia, como
familia, esforzamonos en que o servizo e o0 apoio entre todos nos sexa unha realidade visible que nos

empurre a seguir camifiando.
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Tema
A Qualidade de Vida em pessoas com Perturbagées do Espectro do Autismo
Oradores
Herculano Castro / Natélia Correia

Curriculo resumido
Herculano Castro

Licenciado em Ciéncias da Educagao pela Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educagao da
Universidade do Porto

Exercendo fungbes desde 1992 na APPDA-Norte (Associagdo Portuguesa para as Perturbagdes do
Desenvolvimento e Autismo-Norte)

Natalia Correia

Mestre em Ciéncia do Desporto, area de especializagdo em Actividade Fisica Adaptada pela Faculdade
de Desporto da Universidade do Porto.

Exercendo fungbes desde 2000 na APPDA-Norte (Associagdo Portuguesa para as Perturbagdes do
Desenvolvimento e Autismo-Norte)

Resumo da Comunicacio

Nas Ultimas décadas, o conceito de Qualidade de Vida tem sido amplamente discutido, no que diz
respeito a sua aplicagio as pessoas com perturbagdes de desenvolvimento e autismo.

O grande entrave relativamente & avaliagdo da qualidade de vida em pessoas com perturbagbes do
desenvolvimento e autismo tem sido o facto de ser absolutamente necessario que estas possuam um
nivel de discurso suficientemente elaborado de forma a poderem responder por si préprias. Uma grande
maioria das pessoas com perturbagdes do desenvolvimento e autismo apresentam dificuldades ao nivel
do discurso e todas tém problemas de comunicagdo. Como tal, tem sido inviavel levar a cabo estudos
directos sobre a Qualidade de Vida em pessoas com perturbagdes do desenvolvimento e autismo.
Através desta comunicago, pretendemos abordar o conceito da Qualidade de Vida em pessoas com
perturbagbes do desenvolvimento e autismo duma forma genérica, visando particularmente os jovens
adultos e os idosos e colocando um enfoque especial na experiéncia da APPDA-Norte.

Assim sendo, os topicos centrar-se-20 na subjectividade da Qualidade de Vida enquanto conceito e na
sua interligagdo com a salde. Na forma como esta patente na transigdo escola-trabalho dos jovens
adultos com perturbagbes do desenvolvimento e autismo e na forma como esta presente na fase do
envelhecimento das pessoas com perturbagdes do desenvolvimento e autismo. Sera também abordada a

experiéncia da APPDA-Norte nestas questdes, através do relato de um caso pratico.
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A Palavra aos Pais — Historias de Vida

Oradores

Ana Maria Gongalves e Maria do Céu Guedes

Maes de pessoas com autismo - testemunho na primeira pessoa

APPDA — Norte

Outubro de 2008



[11 Bienal de Autismo Péagina 37 /43

Apontamentos

APPDA — Norte Outubro de 2008



[11 Bienal de Autismo Péagina 38 /43

Apontamentos

APPDA — Norte Outubro de 2008



[11 Bienal de Autismo Péagina 39 /43

Apontamentos

APPDA — Norte Outubro de 2008



[11 Bienal de Autismo Péagina 40 /43

Apontamentos

APPDA — Norte Outubro de 2008



[11 Bienal de Autismo Péagina 41 /43

Apontamentos

APPDA — Norte Outubro de 2008



[11 Bienal de Autismo Péagina 42 /43

Apontamentos

APPDA — Norte Outubro de 2008



[11 Bienal de Autismo Péagina 43 /43

Apontamentos

APPDA — Norte Outubro de 2008



