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What happens when children with autism grow? An exploratory study
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_Resumo

Embora o focus de servicos e investigacdo na Perturbagdo do Espectro do
Autismo (PEA) se centre na infancia e adolescéncia, ha um reconhecimento
crescente que a PEA é uma perturbagdo que se mantem ao longo da vida.
No entanto, embora os servigos de salde, educagao e sociais para crian-
¢as com PEA estejam estabelecidos, os recursos para adultos com esta per-
turbagdo sdo muito menos estruturados e evidenciam fragilidades. Neste
estudo discutimos a estrutura organizacional de servigos para adultos com
PEA em Portugal e exploramos as praticas relativamente ao desenvolvimen-
to de abordagens multidisciplinares, a gestéo das comorbilidades, a gestao
das transicdes durante a vida adulta e ao cuidado do idoso com PEA, e iden-
tificamos acdes que melhorem o acesso ao diagnostico e suporte pods-diag-
nostico. Para o efeito, contactamos 15 instituigdes envolvidas em cuidados
de adultos com PEA em Portugal e sintetizamos as principais ideias expres-
sas pelos informantes relativamente ao que esté a ser feito em Portugal. Con-
cluimos que € necessaria uma investigacdo mais sistematizada e detalhada
sobre 0s servicos de apoio a adultos com PEA; em particular, € necessario
obter mais evidéncia sobre as necessidades desta populagéo relativamente a
salde, ocupacao, residéncia, transicoes de vida e envelhecimento, de forma
a programar e implementar soluges adequadas para o adulto que tenham
em consideragao as suas capacidades e competéncias.

_Abstract

Although Autism Spectrum Disorder (ASD) services and research are fo-
cused primarily on children, there is increasing recognition that ASD is
a lifelong disorder. However, although health, education and social serv-
ices for children with ASD are relatively well established, service provision
for adults with ASD still shows many weaknesses, and concrete informa-
tion on best practices is scarse. In this study, we discuss the organiza-
tional structure of services for adults with ASD in Portugal and explore
the current practices for the development of multidisciplinary support ap-
proaches, for management of co-morbidity, for the management of tran-
sitions during adult life and for care for the autistic elder, and identify
actions that improve access to diagnosis and post-diagnostic support. To
gather qualitative information on these issues, we have contacted 15 insti-
tutions involved in adult care in Portugal, and synthesize the main ideas
expressed by key informants regarding what is being done in Portugal. We
conclude that further detailed investigation of service provision for adults
with PEA is required. In particular, there is a need to better understand
the needs of adults with ASD, including health, occupation, transitions,
aging and residential solutions, in order to provide evidence for the devel-
opment and implementation of adequate resources for adults that take
into account their skills and competencies.

_Introdugéo

A Perturbacao do Espectro do Autismo (PEA) é caracteriza-
da por um défice na comunicagao e interacao social e pela
presenca de comportamentos repetitivos, restritos e estereo-
tipados (1). Num estudo de prevaléncia da PEA em Portugal,
efetuado em 2000-2001, aproximadamente uma em cada mil
criancas era diagnosticada com PEA (2),

Em geral, estdo hoje implementadas medidas médicas, educa-
tivas e sociais para apoio das criancas com autismo (3), mas o
que acontece quando estas criangas crescem? Quais as pers-
petivas de vida para um adulto com PEA? Ha formas de inver-
ter 0 processo de exclusdo social aos quais, com frequéncia,
estes adultos estdo expostos?

A transicdo para a idade adulta apresenta um conjunto de
desafios e possibilidades para o adulto com PEA. O sucesso
desta transicao depende ndo apenas do seu nivel de funciona-
lidade e autonomia, mas também das estruturas existentes
para o apoiar. Neste sentido, a necessidade de evidéncia Util
sobre servicos disponiveis esta a aumentar, a medida que um
crescente numero de criangas com PEA avanca para a idade
adulta. Estudos recentes mostraram que a base de evidéncia
sobre servigos para adultos com PEA esta subdesenvolvida e
pode ser considerada um campo de investigacdo relativamen-
te pouco informado (4:5). Por outro lado, h4 algumas décadas
0 autismo recebia muito menos atengao das comunidades mé-
dicas e de educacdo do que recebe hoje, 0 que significa que
existem possivelmente muitos adultos ou idosos sem registo,
sem diagndstico correto e sem apoio especializado. O aumen-
to de prevaléncia da PEA que se tem vindo a observar global-
mente (6) reforca ainda mais a necessidade de obter evidéncia
sobre as necessidades e capacidades dos adultos com PEA,
para programacdo adequada dos recursos necessarios para
esta populacao.
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No ambito do projeto Autism Spectrum Disorder in the Euro-
pean Union (ASDEU) (http://asdeu.eu/), desenvolvemos este
estudo exploratorio com o objetivo de compreender melhor
0s servicos e praticas de cuidados para adultos com PEA
que existem em Portugal. Em conjunto com outros paises
europeus que participam no projeto ASDEU, pretende-se
criar um quadro abrangente na Unido Europeia que permita
a adocao de uma perspetiva de ciclo de vida para individuos
com PEA.

_Objetivos

Identificar as praticas em Portugal relativas a 1) desenvolvimen-
to de abordagens multidisciplinares adequadas a PAE na idade
adulta, 2) gestdo das comorbilidades associadas a PEA no
adulto, 3) gestdo das transicoes durante a vida adulta, 4) cuida-
dos do idoso com PEA e finalmente 5) identificar acdes que
melhorem 0 acesso ao diagnostico e suporte pés-diagnostico

Figura 1:
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quando a PEA é detetado na idade adulta.
_Método

De forma a obter uma representacdo alargada dos servigos
disponiveis e condicbes de vida do adulto com PEA, fizemos
um levantamento de entidades e instituicdes em Portugal Con-
tinental e llhas que abrangessem 0s niveis nacional e regional,
publicas e privadas e com influéncia nas condicdes de vida do
adulto com PEA (figura 1). Contactamos 15 destas instituicoes,
e entrevistamos telefonicamente um responséavel de cada uma.
Durante uma conversa telefonica de aproximadamente 1 hora,
explicamos o objetivo do estudo e, com base num guido previa-
mente definido, colocamos questdes relativas a cada um dos
cinco objetivos especificos acima referidos. Todas as entrevis-
tas foram transcritas.

Organizagdes portuguesas de infraestruturas de cuidados.
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_Resultados

Organizagbes em Portugal

Existem trés ministérios com jurisdic&o nacional (figura 2, area
azul) que gerem a legislacéo, a proviséo de conhecimento, o
aconselhamento e a autoridade em questdes relacionadas com
a saude, educacéo e apoio social para adultos com autismo. A
legislagao vigente esta definida para pessoas com incapacida-
de e ndo é especifica para a PEA. No plano social e de salde a
legislacao abrange todo o ciclo de vida, enquanto ao nivel edu-
cativo esté limitada ao ensino basico e secundario.

Em relacdo a estrutura organizacional de servicos disponiveis
para a PEA, foram identificadas primariamente instituicoes pri-
vadas sem fins lucrativos, as quais pertencem em grande parte
a duas organizagOes abrangentes (figura 2, area verde):

Figura 2:
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A Associacdo Portuguesa para as Perturbagoes do Desenvol-
vimento e do Autismo (APPDA) inclui multiplas associagbes
que funcionam como Instituicdes Particulares de Solidarieda-
de Social (IPSS) regionais independentes, a maioria federada
sob a Federagao Portuguesa de Autismo. Estas associagdes
promovem a protecao dos direitos dos pacientes e das fami-
lias e a melhoria da sua qualidade de vida. Muitas disponibi-
lizam servigos de intervencdo psicopedagdgica e apoio as
pessoas com PEA e familias, incluindo Centros de Atividades
Ocupacionais (CAQ) que abrangem criangas, jovens e adultos
e, nalguns casos, tém lares residenciais.

A Cooperativa de Educacao e Reabilitagao de Cidadaos com
Incapacidades (CERCI), inclui varias Cooperativas de Solida-
riedade Social com fins nao lucrativos, de ambito regional,
as quais sao entidades de referéncia no contexto da incluséao

Estrutura organizacional de servigos para adultos com Perturbagéo do Espetro do Autismo.
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social, proporcionando melhor qualidade de vida e diferentes
formas de viver em comunidade a pessoas com deficiéncia
intelectual e multiplas deficiéncias. As CERCls oferecem servi-
¢os de apoio e intervencao psicopedagogica e os seus CAOs
servem muitos adultos com PEA. Contudo nao sédo especificas
para pessoas com PEA, tendem a abranger essencialmente
€asos mais graves com problemas cognitivos acentuados e
ndo incluem servigos residenciais.

Existem ainda algumas outras associacdes ndo abrangidas por
estas duas organizagoes, e dirigidas especificamente a pesso-
as com PEA, que oferecem ocupacao, apoio para diagnostico e
intervencao e, nalguns casos, lares residenciais. Sao exemplos
a Fundagao AMA (Associacdo de Amigos do Autismo) e a Asso-
ciacao Portuguesa de Sindrome de Asperger (APSA).

No geral, todas as instituicbes contactadas dispdem de equi-
pas multidisciplinares para apoio e intervencao e CAOs, onde
0s adultos podem desenvolver atividades como jardinagem,
musica ou exercicio fisico. Nalguns casos, estas associacoes
desenvolveram programas para emprego protegido, estabele-
cendo redes com empresas ou outras instituicdes (por exem-
plo a APSA). No entanto, a capacidade de absorcao destes
programas é ainda muito limitada.

Centros de desenvolvimento privados prestam servigos de
diagnostico e intervencao médica e psicopedagogica mas,
embora estendam este apoio a jovens adultos, sdo essencial-
mente dirigidos para criancas e abrangem PEA e outros pro-
blemas de desenvolvimento (figura 2, area rosa).

No sistema publico (figura 2, area amarela) e em termos de
salde, os adultos com autismo sao seguidos normalmente por
consultas de psiquiatria, que lidam essencialmente com as
comorbilidades psiquiatricas. Outros problemas médicos sao
tratados em consultas de especialidade. Os raros hospitais psi-
quiatricos que ainda existem em Portugal internam alguns casos
de autismo muito graves. Algumas IPSS que desenvolvem a sua
acao no ambito da Saude Mental e Psiquiatria (figura 2), como
por exemplo o Instituto das Irmés Hospitaleiras do Sagrado Co-
rac@o de Jesus, o Instituto Sdo Jodo de Deus e a Santa Casa
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da Misericérdia, oferecem também possibilidade de residéncia
para casos graves, e tém multiplos programas de ocupacéo e
acompanhamento, mas nao séo especificos para autismo.

Condigées de vida de adultos com PEA

Em relacdo as questdes formuladas, com base no guido sobre
as condicoes de vida de adultos com PEA, foi referido por
estas instituicbes que, na maioria dos casos, o individuo com
PEA tem diagnéstico realizado durante a infancia ou adoles-
céncia e, quando entra numa associacdo na idade adulta, ja
tem diagndstico conhecido. Muitos desses adultos ja estéo
integrados nessas organizagdes desde a infancia. Sao raros
0s casos de diagnostico desta perturbagao na idade adulta,
Nestas instituicoes € muito raro o contacto com um idoso com
PEA. A pessoa mais velha que nos foi referida encontra-se na
APPDA Lisboa e tem 54 anos.

A transicao para a vida adulta foi-nos referida como de grande
complexidade. Quando a pessoa com PEA deixa a escola re-
gular, sera desejavel que possa encontrar uma solugao para
desenvolver as suas capacidades ou ter alguma forma de ocu-
pacao. Nesta fase ndo existe uma resposta adequada dos ser-
vicos sociais, de educacao e saude, uma vez que as mesmas
praticas se aplicam a todas as pessoas com PEA, indepen-
dentemente do nivel de autonomia individual. Este facto torna
esta transicéo dificil para as pessoas com PEA e para as suas
familias, uma vez que hé poucas solugdes para a sua ocupa-
cdo, nomeadamente para educacdo (por exemplo no ensino
superior adaptado) ou emprego protegido. No entanto, encon-
tramos algumas instituicdes que ja projetam um caminho para
a autonomia, com acompanhamento de equipas multidiscipli-
nares, com base num projeto de vida e desenvolvimento de
competéncias pessoais e sociais. Também encontramos algu-
mas universidades que disponibilizam recursos e apoios para
receber adultos com PEA.

Desde logo foi equacionado o problema residencial, uma vez
que a oferta nacional de solucdes residenciais especializadas
para adultos com PEA é muito escassa. Das 15 associacoes
privadas sem fins lucrativos contactadas, apenas 3 oferecem
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este servico. A APPDA com maior oferta residencial é a de
Lisboa, que acomoda 37 pessoas, no entanto tem uma lista
de espera de dezenas de adultos. Outras IPSS tém solucoes
para casos graves. Sao em particular limitadas as ofertas de
solugdes para adultos com maior autonomia.

Também aos 18 anos a pessoa com PEA tem alta dos servi-
cos de pediatria que 0 acompanharam durante a infancia e
adolescéncia, e os jovens adultos passam a ser seguidos
pelos servicos hospitalares de psiquiatria. Esta transicéo
¢ também complexa, porque existem poucas consultas de
adulto com especializacdo em autismo e em geral estas nao
tém equipas multidisciplinares que possam adequadamente
providenciar os cuidados médicos especificos necessarios,
nomeadamente em relacdo a gestdo das comorbilidades. A
desejavel articulagédo entre os servicos médicos e estruturas
educativas e sociais € muito limitada quer na fase de transi-
cao quer na idade adulta, e faz-se mais frequentemente atra-
vés das associacoes.

_Discussao e conclusdes

Embora tenhamos encontrado pontos positivos, a opiniao
geral foi de que existem muitas caréncias no apoio adequado
de adultos com PEA, em particular tendo em consideracao o
seu nivel de autonomia e capacidade.

Foi sublinhada a necessidade de mais informagéo e de mais
formagao sobre esta perturbacdo na idade adulta, para profis-
sionais da saude, educacao e servico social e decisores poli-
ticos, no sentido de melhorar a compreensao sobre 0 que é 0
autismo. E crucial construir pontes entre a pediatria e a idade
adulta na esfera da saude, educacao e apoio social. Para tal,
¢ preciso repensar as politicas de salde mental para a PEA,
incluindo as praticas de diagnostico e sobretudo de interven-
cao; é fundamental adaptar a legislacdo e as préaticas das ins-
tituicbes académicas, de forma a adequa-las para os adultos
em transicao que podem realizar um percurso académico; e
€ necessario promover a integracdo no mundo laboral, com
mediadores para a relagao entre o adulto com PEA e o empre-
gador. E ainda fundamental resolver a escassez de residén-
cias para adultos com PEA, com condicdes adequadas ao seu
nivel de autonomia.
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E preciso ter em consideragdo o aumento da prevaléncia da
PEA nas ultimas décadas, para valores globais da ordem de
1% (6). £ fundamental a consciencializag&o da necessidade de
intervir rapidamente, de forma a proporcionar ao adulto com
PEA os recursos adequados para uma vida produtiva e mais
independente. O trabalho qualitativo aqui exposto faz parte
de um levantamento a nivel europeu para construcao de um
inquérito estruturado sobre a vida do adulto com PEA. Este
inquérito sera um instrumento da maior utilidade para recolha
de evidéncia cientifica de forma abrangente e sistematica, que
permita a definicdo de politicas sociais, educativas e de saude
adequadas ao adulto com PEA.
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