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“azores all in blue - porque incluir é evoluir”

As dificuldades associadas a Perturbagio do
Espetro do Autismo (PEA), enquanto perturba-
¢do do neurodesenvolvimento, desafiam toda
uma rede que envolve estas criangas, desde as
suas familias aos profissionais de educagdo e
saude, obrigando-os a todos a agirem de forma
tanto diferenciada como articulada, no sentido
de se conseguir potenciar o sucesso das crian-
¢as com PEA nos seus diferentes contextos de
vida.

Prespetivando firmar um compromisso de
maior qualidade nas nossas intervengdes cli-
nicas e terapéuticas, bem como no trabalho
desenvolvido com a referida rede, tornou-se
essencial para a equipa do Centro de Desenvol-
vimento Infanto-Juvenil dos Agores (CDIJA)
aprofundar conhecimentos nesta area, sobretu-
do, junto dos intervenientes e contextos onde a
nossa pratica nos leva, em todas as 9 ilhas do
Arquipélago dos Agores.

Tal motivagdo conduziu-nos a realizagdo
do Estudo Epidemiologico da PEA na Regido
Autéonoma dos Agores (RAA) em 2018, que
mereceu o apoio da Diregdo Regional da Edu-
cagdo, numa parceria com a Universidade dos
Acores (UAc) que tem vindo a ser reforgada
desde entdo.

Com o objetivo de atualizar o niimero de
diagnosticos desta perturbagdo na RAA, conhe-
cer o perfil de funcionamento destas criangas e
o impacto do diagndstico nas suas familias, o
referido Estudo Epidemioldgico permitiu aferir
a existéncia de 172 criangas com diagndstico
de PEA, o que significa uma prevaléncia de
cerca de 1%, para a populagdo definida pelos
limites etarios 3-11 anos.

Do ponto de vista internacional, sdo mui-
tos os estudos que exploram o contexto da re-
velagdo do diagnéstico de PEA e o respetivo
impacto nas relagdes familiares. Na literatura
disponivel, ¢ possivel verificar que, geralmen-
te, a sintomatologia clinica das criangas com
PEA ¢ identificada, em primeira instancia, pe-
las figuras parentais ou cuidadores que lidam
diariamente com a crianga e vivenciam todos
os seus comportamentos. Por exemplo, os da-
dos de marco de 2020, divulgados pelo CDC
(Centers for Disease Control and Prevention),
mostraram uma prevaléncia de autismo nos
EUA de 1 em cada 54 criangas, evidenciando
um aumento de 10% em relagdo a 2014, que
era de 1 em cada 59 criangas. Este aumento
de prevaléncia ¢ justificado por diversos fato-
res que incluem uma maior consciencializagdo
para esta perturbagdo, quer dos pais, como de
todos os profissionais e técnicos que lidam com
as criangas

As primeiras manifestagdes de PEA geram
angustia e intrigam as familias que, numa fase
inicial, ndo conseguem compreender os com-
portamentos estereotipados, imprevisiveis e
repetitivos das suas criangas. Esse desconheci-
mento, aliado ao sentimento de incompreensao
por parte dos pares e do meio social, pode con-
duzir, com alguma frequéncia, ao isolamento
destas familias. De acordo com as que parti-
ciparam no referido Estudo Epidemiolégico,
a confirmagdo do diagnostico de PEA ¢ vivi-
da emocionalmente com um sentimento de
ambiguidade: por um lado, a resposta a todas
as duvidas sobre o desenvolvimento da sua
crianga parece ter uma justificagdo; por outro,
inicia-se uma caminhada de aceitagdo de um
desenvolvimento atipico - a tio falada viagem
a um estranho mundo novo.

As familias entrevistadas identificaram a
dimensio “bem-estar familiar e social” como a

“O Estudo Epidemiolégico
da Prevaléncia da Per-
turbacgido do Espetro do
Autismo na RAA, que esta
na génese de um novo
projeto em curso e cuja
apresentacio pretendemos
fazer hoje aqui, fez-nos
tomar consciéncia de que
a satide mental destas fa-
milias é, em primeira ins-
tancia, o motor da saude
mental e do bem-estar

das suas criancas...”.

mais afetada negativamente a partir do momen-
to em que se confirma o diagndstico de PEA,
seguida pelas dimensdes “bem-estar psicolo-
gico® e “bem-estar material”, respetivamente.
Partilharam também, como principais preocu-
pagdes, o facto de sentirem que a PEA ainda se
impde como um tabu para a nossa sociedade
e que as respostas relativas as participagdes
sociais ¢ oportunidades de acesso carecem de
maior equidade e maior incluséo.

Considerando que as condigdes ineren-
tes a um diagnostico de PEA - capacidade de
interagdo e comunicagio afetadas, repertorio li-
mitado de atividades e interesses - podem limi-
tar significativamente a capacidade da crianga
realizar as suas atividades diarias, bem como a
sua participagdo na sociedade e o seu desem-
penho escolar, cuidar destas criangas e jovens
pode tornar-se numa missdo muito exigente,
especialmente quando o acesso aos servigos e
as respostas existentes na comunidade sdo sen-
tidas pelas familias como insuficientes e pouco
capacitadas para o efeito.

O Estudo Epidemiologico da Prevaléncia
da Perturbagdo do Espetro do Autismo na
RAA, que esta na génese de um novo projeto
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em curso e cuja apresentagio pretendemos fa-
zer hoje aqui, fez-nos tomar consciéncia de que
a satide mental destas familias ¢, em primeira
instdncia, o motor da saide mental ¢ do bem-
estar das suas criangas e evidenciou a urgéncia
de encontrar respostas que cuidem e que acele-
rem a promogdo da mudanga de mentalidades,
também na nossa sociedade.

O CDIJA, absolutamente dedicado a esta
causa e desejoso de dar um contributo valido
para o desenvolvimento sustentavel do Turis-
mo nos Agores, desafiou a Agéncia Agoreana
de Viagens (ACOREANA DMC), da Bensau-
de Turismo, a tornar-se copromotora do proje-
to designado “azores all in blue”, destinado a
criagdo de produtos turisticos inovadores nos
Acores para familias com criangas com PEA e
que nasce com o propésito de marcar o mundo
com mais um territorio que, no meio do Ocea-
no Atlantico, entre a Europa e a América, reco-
nhece, aceita e inclui 0 Autismo.

Resultando do empenho do CDIJA e da
ACOREANA DMC em maximizar a qualida-
de de vida das criancas com PEA e respetivas
familias, no sentido de atenuar o isolamento e
o impacto social e familiar que esta condi¢io
pode introduzir nos respetivos quotidianos, o
“azores all in blue” é um projeto de turismo in-
clusivo, com uma componente de investigagao
gerida pela Fundacdo Gaspar Frutuoso e que
conta com uma equipa de investigadores da
UAc, que lhe confere a dimensdo de “Projeto
de Investigagdo & Desenvolvimento em Con-
texto Empresarial”.

Temos os Agores no coragdo. Um lugar de
elei¢do, habitado por pessoas hospitaleiras e
que tdo bem sabem receber. Um destino segu-
ro, com caracteristicas naturais impares e que
se deseja sustentavel. Um arquipélago com
imensas potencialidades para se proporcionar
experiéncias de lazer, plenas de tranquilidade e
bem-estar, condi¢des particularmente valoriza-
das por pessoas e familias cujo dia-a-dia € exi-
gente. Nao ¢ dificil, portanto, concluir que os
Acores permitem conjugar rituais especificos
e rotinas habituais, tdo importantes para crian-
¢as com PEA, com situagdes de descontragdo
e lazer para as respetivas familias que, gratas,
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se tornardo verdadeiras embaixadoras do nosso
destino, nos varios mercados emissores estraté-
gicos para a consolidagdo de um turismo verda-
deiramente sutentavel.

Tempo vira em que a colaboragdo dos va-
rios agentes econdmicos envolvidos na criagdo
de valor do produto turistico dos Agores sera
uma condi¢do sine qua non para o desenvol-
vimento deste projeto de turismo inclusivo.
Acreditamos que, sensibilizados pela simplici-
dade do projeto e pelas vantagens que o mesmo
podera representar para os respetivos negocios,
sobretudo, em termos do aumento da qualida-
de percecionada dos respetivos produtos, todos
eles reconhecerdo a importancia da sua partici-
pagdo no projeto “azores all in blue”, que lhes
permitira beneficiar da componente formativa
em turismo inclusivo na vertente da PEA, que
serd dinamizada pelo CDIJA e cujo impacto
sera avaliado pela equipa de investigadores da
UAc, com vista a sua inclusdo nos respetivos
roteiros turisticos que virdo a ser criados.

“azores all in blue”, porque a promogdo de
uma sociedade inclusiva e equilibrada, gerado-
ra de oportunidades de participagdo, de desen-
volvimento e de plena realizagdo das criangas,
jovens e suas familias, associada ao lazer e
bem-estar, € uma missdo de todos nds, também
nos Agores.

Pilar Mota
Coordenadora do projeto
“azores all in blue”




