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UNHA SOCIEDADE INCLUSIVA - ESIXENCIAS DE
DIVERSIDADE DAS PERSOAS MAIORES CON AUTISMO

Isabel Cottinelli Telmo*

Profesora en Ciencias da Educacion. Lisboa

If only I could understand
Why you are not like me

If only I could understand
What you were born to be

Franck Matthews

Unha persoa con autismo é por riba de todo unha persoa. Nace un bebé,
crece como todos os nenos, tornase un adulto e, por fin, envellece, como todos
nos. Os nenos diagnosticados nos anos 40 e nos anos subsecuentes, atendidos
nas primeiras escolas, terdn agora 50 anos de idade ou pouco mdis. Estamos
en presencia do envellecemento das persoas con autismo. Novos problemas
van xurdir e novos desafios compre enfrontar. Familias, fornecedores de ser-
vicios e gobernos estdn dispostos a centrar a atencion nos mdis excluidos de
entre os excluidos as persoas maiores con deficiencias como as persoas maio-
L1 res con autismo.

RESUMO

Iguais e diferentes

Todas as persoas son diferentes. As persoas con autismo son diferentes en
varios aspectos mais, a0 mesmo tempo, iguais a todas as outras como seres huma-
nos que son.

As caracteristicas da sua deficiencia, a famosa “triade de Lorna Wing”’; proble-
mas de interaccion social reciproca, problemas de linguaxe e comunicacién verbal e
non verbal e, por dltimo, problemas relacionados co pensamento e comportamento
(rixidez de pensamento e comportamento, reducida imaxinacién social; comporta-

* A autora ¢ vicepresidenta de Autismo Europa e Presidenta da APPDA. Portugal.
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mentos ritualistas, fixacion en rutinas e ausencia ou dificultades na utilizacién do xogo
simbdlico) contribtien, moitas veces, 4 sta exclusion da sociedade en que vivimos.

Unha persoa con autismo € por riba de todo unha persoa. Nace un bebé, crece
como todos o0s nenos, pasa por unha, por veces terribel, fase de adolescencia, torna-
se un adulto e, por fin, envellece, como todos noés.

O autismo apareceu por primeira vez en 1943 (Leo Kanner) e 1944 (Hans
Asperger), identificado como unha nova sindrome con caracteristicas propias, ainda
hoxe presentes nos sistemas internacionais de diagndstico e clasificacion DSM IV R
e ICD 10

O autismo precoz infantil, como entén foi denominado, foi diagnosticado nos
nenos, a partir dos 3 anos de idade e toda a investigacion, tanto a nivel clinico como
psicoléxico e educacional foi dirixida para ese nivel de idade.

Sendo o diagnéstico efectuado a partir da observacion de comportamentos, non
existindo medicamentos especificos para o tratamento deses nenos, tratdbase de aten-
der aos seus problemas de saide, de comportamento e de comunicacién, axudar a
desenvolver capacidades cognitivas, competencias de comunicacién e de relacién
social.

Esixencias da diversidade - loita contra a exclusion
¢ A infancia

Era necesario proporcionar mellor calidade de vida aos nenos con autismo e 4s
sdas familias, obxecto dunha terribel exclusion social, debido sobre todo aos com-
portamentos inadecuados que eses nenos manifestaban.

Os seus problemas de comportamento e de relacién levabanos a ser rexeitados
polas escolas de ensino regular e, moitas veces, polas de educacién especial.

Foron entén creadas asociaciéns de pais en Europa e en América co fin de
defender os dereitos dos nenos con autismo e das sdas familias, e de crear escolas e
servicios especificos para atender 4s stias necesidades educativas tan especiais. En
efecto, as escolas fundadas polas asociacions de pais eran, por veces os Unicos esta-
blecementos onde se procuraba atender 4s necesidades especificas dos nenos atinxi-
dos polo autismo.

A lexislacion dos anos 40 non tifia presente o concepto de integracion pois nesa
altura a divisidn entre ensino publico e privado tifia como obxectivo a separacion dos
nenos deficientes dos chamados “normais”, co pretexto de que a atencién aos pri-
meiros deberia ser de mellor calidade.

A partir dos anos 70 coa introducién dos conceptos de necesidades educativas
especiais e de integracion, coa abertura das escolas de ensino regular aos nenos con

1. DSM IV R -Diagnostic and Statistical Manual of mental Disorders Revised — American Psychiatric
Association 2001.

ICD 10 - International Classification of Diseases — World Health Association.
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deficiencia e como consecuencia da loita das asociaciéns de pais, algins, poucos,
nenos con autismo conseguen vivir, xogar e aprender xunto dos seus semellantes.

Entre tanto, os cofiecementos sobre novos modelos de ensino, a aplicacién das
varias metodoloxias e o desenvolvemento da investigacién achegan valiosas contri-
bucions para a educacion.

Aparecen instrumentos de avaliacion especificos para identificar as necesidades
de cada un deses nenos, e para definir o seu perfil psicoeducacional destinado a reco-
ller elementos para a construccion de programas individualizados de atencion.

¢ A adolescencia

Cando os nenos incluidos nos primeiros estudios cientificos se tornan adoles-
centes, a investigacion pasa a estudiar tamén a poboacién de adolescentes e a descu-
brir que novas preocupacidns xorden nese periodo da vida e moitas das perturbacions
infantis dan lugar a diferentes comportamentos e situacions.

Os promotores de servicios pasan a preocuparse das escolas para os mdis vellos
e das oficinas e locais de traballo. Mdis tarde aparece a preocupacién polas residen-
cias para aqueles que non poden manterse na casa.

Os instrumentos de avaliacién e diagndstico addptanse aos adolescentes. O PEP
(Psychoeducational Profile, Schopler & Reichler, 1979) destinado a obter os datos
para establecer o programa individual é estendido 4 poboacion adolescente e adulta.
Aparece a version AAPEP (Adolescent and Adult Psychoeducational Profile,
Schopler et al, 1988).

As asociacidns de pais comezan a preocuparse polo problema da adolescencia e
pola educacién e atencién dos mozos. Os nenos dos anos 40 e 50 entran na adoles-
cencia e necesitan desenvolver outro tipo de aprendizaxes. Os pais e profesionais
preoctipanse de novas formas de emprego que sexan adecuadas aos comportamentos
e 4s peculiaridades dos seus fillos.

De acordo con Cuxart (1999), tefien lugar transformaciéns importantes:
— A hiperactividade dos nenos pode dar lugar 4 hipoactividade.

— As conductas agresivas poden non aumentar mais as persoas son mdis fortes e pesa-
das e os efectos da agresividade son mdis devastadores e dificiles de controlar.

— As relacions interpersoais poden aumentar e a linguaxe pode tornarse maéis
funcional sobre todo nas persoas con CI mdis elevado.

¢ A vida adulta

A transicién para a vida adulta é entén obxecto de programas educativos e dou-
tros destinados 4 insercién no mundo do traballo.

Son os programas europeos creados para o estudio da deficiencia e a loita con-
tra a exclusion, primeiro o HELIOS e despois o HORIZON que van expandir a nece-
sidade de integrar as persoas con deficiencia na escola, no traballo, nas actividades
de lecer e na sociedade, mostrando e practicando exemplos de boas practicas.
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A diversidade de solucidns residenciais vén substituir os antigos centros resi-
denciais.

Os adultos mais competentes e con maior autonomia habitan apartamentos en
grupos de dous a catro.

o A vellez

Os nenos diagnosticados nos anos 40 e nos anos subsecuentes, atendidos nas
primeiras escolas de asociacions de pais, terdn agora 50 anos de idade ou pouco mais.

Aparecen tamén, sobre todo en institucions ou hospitais psiquiatricos, adultos
con autismo que foron diagnosticados tardiamente.

Nos anos noventa xorde tamén a preocupacién polos problemas dos ancidns.
Xorden os primeiros cabelos brancos, as calvicies, a falta de motivacién para algun-
has actividades. Estamos en presencia do envellecemento das persoas con autismo.

Novos problemas van xurdir e novos desafios cémpre enfrontar.

Os estudios de investigacién parten 4 descuberta das necesidades das persoas
maiores con autismo.

Familias, fornecedores de servicios e gobernos estdn dispostos a centrar a aten-
cion nos madis excluidos de entre os excluidos, as persoas maiores con deficiencias
intelectuais e consecuentemente as persoas con necesidades complexas de depen-
dencia como as persoas maiores con autismo.

Da escola inclusiva a inclusion

Nos anos noventa, despois da Declaracion de Salamanca en 1994, coa intro-
duccién do concepto de escola inclusiva, a lexislacion e as directrices evolien rapi-
damente e, despois das recomendacions da Unesco, 0 movemento non para.

As asociacions europeas de persoas con deficiencia que tefien loitado en con-
xunto contra a exclusién e a favor da non discriminacién no dmbito do Foro Europeo
da Deficiencia, desde o final do proxecto Helios, ven a sta loita recofiecida no
Tratado Europeo. O célebre artigo 13 da non discriminacién inclde as persoas con
deficiencia entre os grupos que madis sofren coa discriminacion.

A recente Declaracion de Madrid, aprobada por cerca de 400 participantes reu-
nidos no Congreso Europeo sobre a deficiencia, preconiza que, alén da escola inclu-
siva € necesario que haxa unha inclusién total das persoas con deficiencia na socie-
dade.

Recomenda propostas de accion 4s autoridades da Unién Europea, autoridades
nacionais e locais, organizaciéns de deficiencia, empresas, sindicatos, medios de
comunicacion, sistema escolar e a sociedade en xeral, para desenvolver no ano 2003,
Ano Europeo das Persoas con Deficiencia. Entre elas:

— A eliminacion das barreiras sociais que levan 4 discriminacion e 4 exclusion
social a través da promulgacién de leis conducentes a ese fin.
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— Un compromiso en todos os 4ambitos da sociedade, incluindo a activa partici-
pacidén das persoas con deficiencia na afirmacién dos seus propios dereitos.

— Servicios que promovan a vida independente.
— Respecto pola diversidade das persoas con deficiencia.

— Apoio 4s familias dos nenos e das persoas con necesidades severas e de gran
dependencia, incapaces de se representaren elas mesmas.

— Atencion especial s mulleres con incapacidade.

— Acceso ao mercado laboral e a todos os servicios comunitarios

O que sabemos sobre as persoas maiores con deficiencia

Segundo Thomassin (2002 ) a preocupacién polas persoas maiores con defi-
ciencias intelectuais € nova na historia médico-social. De feito, o aumento da espe-
ranza de vida para a poboacién do mundo occidental esténdese 4s persoas con defi-
ciencias intelectuais que moitas veces gozan de boas condicions fisicas gracias tamén
ao progreso da medicina. As persoas con autismo tefien unha mortalidade xeralmen-
te mdis elevada que a poboacion en xeral, cerca do 2%, debido 4s doenzas asociadas
4 sindrome (Wainscott & Corbett, 1996). Con todo, o que constitie un resultado posi-
tivo da préctica e coidados trae, por outro lado, importantes desafios.

Hai poucos estudios efectuados con persoas maiores con deficiencia e todo o
que sabemos € que se tornan mdis vulnerabeis e xuntan aos problemas da deficiencia
os da sda vellez: diminucidn das capacidades motoras, falta de motivacién para o
exercicio fisico, doenzas de columna ou osteoporose, diabete (as mulleres tefien pro-
blemas derivados da menopausa), degradacién das capacidades intelectuais e/ou psi-
coldxicas. Temos ainda que ter en conta que algunhas das persoas con autismo foron
sometidas a tratamentos que provocan efectos secundarios a longo termo e que poden
alterar as suas capacidades na vellez.

Dentro do concepto de diagndstico mdis amplo de persoas con perturbaciéns do
espectro do autismo, iremos encontrar adultos con 60 anos ou mdis. Algunhas perso-
as con autismo que se encontraban nos hospitais psiquidtricos en certos paises de
Europa ou en residencias en Dinamarca tefien méis de 70 anos. Sen embargo, e por
Ser un proceso recente, pouco se coiiece sobre os seus problemas de envellecemento.

Hogg et al.(1983) no estudio publicado sobre persoas con severas dificultades
de aprendizaxe estiman que esa poboacion ten a mesma variedade de doenzas que a
poboacion en xeral mais que poden agravarse con factores de natureza neuroldxica,
psicoldxica e fisioloxica especialmente aumento de crises de epilepsia ou depresion
acentuada. Todo isto contribtie 4 exclusién das persoas maiores deficientes, especial-
mente as que sofren de autismo.

As persoas con deficiencia mental, especialmente as persoas con autismo, polos
seus comportamentos de desafio, encontran ainda maiores dificultades de integracion.
Térnanse entén o grupo mdis excluido dentro dos excluidos. Sobre todo os que viven
sOs ou en centros residenciais. Sendo asi, o seu futuro preséntase extremadamente
dificil en canto 4 participacién en actividades no exterior dos centros residenciais.
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A participacion dos maiores e das persoas con autismo nas actividades, con-
Xuntamente con outras persoas, contribuird a loitar contra a exclusién destas poboa-
cions. A abertura dos establecementos 4 comunidade quebrard as barreiras de illa-
mento moitas veces existentes.

Como reflexo da preocupacion pola exclusion das persoas maiores deficientes
intelectuais, a EASPD (European Association of Service Providers for Persons with
Disabilities) organizou, en colaboracién coa UNESCO, no pasado mes de Outubro
de 2001 en Verona, unha conferencia dedicada a calidade de vida das persoas maio-
res con deficiencias intelectuais: “Looking to a positive future—The best Quality of
Life for Ageing People with Intellectual Disabilities”.

Esta Organizacién que agrupa asociacions fornecedoras de servicios a cerca de
35 milléns de persoas con deficiencia en Europa réxese polos principios das Standard
Rules on Equal Opportunities das Naciéns Unidas.

Como resultado da conferencia foi publicada a Declaraciéon de Verona sobre o
envellecemento e as persoas con deficiencia intelectual que ten en conta a diversida-
de econdmica e social da Unién Europea.

Foron definidos 10 principios de base que se destinan aos prestadores de servi-
cios, investigadores e centros de decisién europeos para que as suas pricticas, inves-
tigacién e politica contribian 4 salvagarda dos dereitos fundamentais e da melloria
da calidade de vida das persoas maiores con deficiencia intelectual.

DECLARACION DE VERONA

1. Envellecer non é unha doenza. As persoas maiores en situacion de defi-
ciencia mental deben ser respectadas e tratadas como persoas infor-
madas con cofiecemento do sistema familiar e dos servicios nos cales
viven.

2. As persoas en situacion de deficiencia son individuos. Os servicios
deben ser o resultado dun didlogo que permite d familia e ao persoal
identificar as siuas necesidades individuais. Este didlogo evitard o
risco de exclusion.

3. O apoio adecuado e precoz asegurard ds persoas con deficiencia inte-
lectual a aprendizaxe para vivir con responsabilidade, oportunidade,
risco, escolla e control.

4. Pais, irmdns, irmds e amigos teiien necesidade de ser apoiados para
desemperiar o seu papel critico. Constitiien a ligazon coa comunidade
en sentido amplo.

5. Os programas de formacion de persoal deben basearse en resultados
de investigacion destinados a elaborar novos modelos e abordaxes de
servicios. O persoal debe adquirir a competencia e o saber necesarios
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para realizar un proceso de apoio individual. Unha combinacion de
teoria e prdctica debe axudar os profesionais a torndrense “prdcticos
reflexivos” .

6. As propias persoas en situacion de deficiencia, as stas familias e o
puiblico en xeral deben ter acceso d formacion e informacion sobre as
condicions de vida, traballo e posibilidades de apoio de maneira que
lles permita asumir as suas responsabilidades con dignidade e ter
unha boa calidade de vida.

7. Unha diversidade de sistemas debe estar dispoiiibel para asegurar ds
persoas con deficiencia intelectual que poden facer escollas indivi-
duais e vivir a vida que escollesen. Informacions accesibeis sobre a
politica social e sistemas de apoio debe permitir ds familias e profe-
sionais o cofiecemento das diferentes alternativas e escoller con corie-
cemento de causa.

8. Financiamentos adecuados e realistas son un requisito esencial para o
fornecemento dos apoios. Este financiamento debe ser utilizado para
atinxir os obxectivos a longo prazo dunha vida sauddbel e inclusiva
das persoas con deficiencia intelectual. Os seus dereitos de seren cida-
ddns activos deben reflectirse nunha pension adecuada, o acceso ds
novas tecnoloxias de informacion, unha comunicacion adaptada ds
stas necesidades individuais, accesibilidade (fisica) e a posibilidade
de utilizar os medios de transporte.

9. E urxente ter resultados de avaliacion de servicios especializados e
xerais para promover os elementos da calidade de vida nos servicios
existentes e futuros (material, benestar emocional e fisico, dereitos,
autodeterminacion, relacions interpersoais, inclusion social e desen-
volvemento persoal).

10. E esencial recoller datos comparativos (estatisticos e narrativos)
sobre as persoas en situacion de deficiencia mental a través dos pai-
ses europeos a fin de enfrontar os desafios demogrdficos d escala
nacional e local e de constituir un plano de accion.

O que podemos facer a prol das persoas deficientes e das persoas con autismo
ancias

Lembrémonos de que as persoas maiores con autismo non deixan de ter os pro-
blemas derivados do autismo: dificultades de comunicacion, de relacion interperso-
al e comportamentos de desafio.

Por veces, non son capaces de comunicar unha simple dor nas costas ou nos dentes.

Mudanzas de comportamento, crises de gritos ou autoagresion son por veces a
unica indicacién dunha dor ou dun malestar xeral. A dor precede por veces algiins
sinais evidentes de doenza que s6 son detectados mdis tarde (por ex. Apendicite).

E necesario, entén, tomar medidas preventivas e prestar atencion 4s necesidades.
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I. Diagnéstico actualizado e definicién das necesidades individuais:

* Avaliacién do estado de saude fisica. (Levy, 2001).

* Deteccion de problemas dentarios, de vision, de audicion, cardiovasculares, de
osteoporose, de obesidade.

* Cofiecemento das doenzas xenéticas que poden contribuir a degradar as con-
diciéns fisicas (Levy, 2001).
* Deteccidn de tumores, alteraciéns articulares, gota.

* Tratamento médico e psiquidtrico: crises atipicas de epilepsia e crises de
depresién e dificultades de lidar coa idea da morte de familiares e amigos.

¢ Necesidades socioloxicas: necesidades de amizade, de contacto social, de ter
a sda casa, os seus locais de refuxio.

¢ Necesidades educativas funcionais: desenvolvemento das funcions comunica-
tivas ou mantemento das xa adquiridas.

* Desenvolvemento da capacidade adaptativa.

II. Establecemento dun programa de atencion individualizado:

¢ Establecemento dun plano de saide correcto.

¢ Establecemento de medidas preventivas.

* Desenvolvemento de regras sociais e afectivas.

* Actividades baseadas nas forzas, intereses e necesidades da persoa con autismo.
* Traballo independente ou asistido. Diversidade de centros de dia e de traballo.

* Plano de educacién permanente con aprendizaxes novas € mantemento das xa
adquiridas (Illera, A., 2001).

¢ Actividades de lecer.

* Deporte e mantemento fisico.

III. Definicién da tipoloxia de servicios no que respecta a atencidn, locais de habi-
tacion e de traballo diversificados de acordo coas necesidades e co programa indi-
vidual de atencidn:

124

* Formacién inicial e continua especializada de persoal de atencién.
* Vasta gama de solucidns de habitacién adecuada e diversificada.

* Existencia de residencias especializadas que permitan unha estructuracién de
actividades que dea seguridade e previsibilidade.

e Utilizacion de axudas visuais nos locais de vida e de traballo.
* Adaptacion das condicions de vida nas residencias non especializadas.

¢ Facilitar o mantemento do domicilio, reforzando a accesibilidade do encadra-
mento, fornecendo axudas técnicas e servicios de acompafiamento
(Thomassin, R.,2002).

* Locais de traballo adaptados ds condiciéns de vida das persoas con autismo,
aos seus intereses e capacidades.
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IV. Acceso aos recursos comunitarios:
* Participacion na vida comunitaria.

* Participacién en actividades locais culturais e de lecer, no deporte comunita-
rio, asociacions, etc.

Resumindo, para mellorar a calidade de vida dos adultos con autismo na fase de
envellecemento € necesario que a sociedade reaccione.

“...por medio dunha actitude acolledora e un apoio que
constitiien a mellor mostra da solidariedade, da maturidade e
da democracia no seo de toda a sociedade humana”

Fuentes, J. (2002)
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MEMBROS DE AUTISMO GALICIA

APACA
Asociacién de Pais de Autistas e
Psicéticos da Comarca de Arousa
D4 Rua Moreira, 29
36613 Vilagarcia de Arousa
& 986 501 548

APACAF
Asociacién de Pais do Centro de Apoio

Familiar para Autistas e Psicéticos “A

Brafia”

< Rua Placer, 5-3° B
36202 Vigo

B 986226 647

E-mail: apacaf@wanadoo.es

APA MECOS
>< Baidn
36614 Vilanova de Arousa
& 986 565 128
986 565 944

ASPANAES.

Asociacion de Pais de Persoas con autismo

e outros T.X.D. da Provincia da
Coruiia

D4 Castro de Elvifa, s/n
15008 A Coruiia

& 981 130 044

B 981 130 787

E-mail: aspanaes@terra.es

AUTISMO OURENSE

D4 Alférez Provisional, 2 entrechdn
32003 Ourense

& 988 219 389

= 988 218 003

E-mail: autismor@teleline.es

AUTISMO VIGO

D4 Garcia Barbon, 108-1° B
36201 Vigo

& 986 436 516

&= 986 228 528

B.ATA.

Asociacién para o Tratamento do Autismo

< Bai6n
36614 Vilanova de Arousa
@& 986 565 128
986 565 944
E-mail: asociacién - bata@wanadoo.es

APA CASTRO NAVAS

Centro Ocupacional-Residencial para perso-

as adolescentes e adultas con Autismo
P4 Navas, 11-Priegue
36391 Nigran
@/2 34 986 365 558
E-mail: menela@retemail.es

FUNDACION MENELA

<1 Avda. Marqués de Alcedo, 19
36203 Vigo

@ 986 423 433/986 484 074

986 484 228/483 406

E-mail: menela@retemail.es

FUNDACION AUTISMO CORUNA
D4 Castro de Elvifia, s/n

15008 A Coruia
@ /2 981 293 833

APA MENELA

Centro de Educacién Especial para
nenos/as con Autismo

Pl Camifio da Veiguifia, 15-Alcabre
36212 Vigo

@B/E 34 986 240 703

E-mail: menela@retemail.es

RAIOLAS - AUTISMO LUGO

Asociacion de Pais e Persoas con
Trastornos Xeneralizados do
Desenvolvemento

< Rua Rio Sil, 40-1° B
Lugo

& 617949 222

E-mail: pendello 2@wanadoo.es
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