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Resumo

Enquadramento: A familia é o grupo social primério, constituindo um suporte
de extrema importancia para que o individuo se desenvolva, se forme e aprenda a viver em
sociedade. Quando nasce um filho com autismo, o impacto do diagndstico nos pais faz
com que o ciclo de vida familiar se altere, acarretando um esforgo adicional para os pais,
pois tém de se reorganizar para se adaptarem a familia com uma realidade nova.

Obijetivo: Avaliar o impacto do diagnéstico de autismo nos pais e analisar de
que forma as variaveis sociodemogréficas, os dados neonatais e a forma como tomaram
conhecimento influencia esse impacto.

Meétodo: O modelo de investigagdo adotado é do tipo quantitativo, descritivo e
correlacional numa tentativa de descrever e analisar as relacbes entre variaveis.
Participaram no estudo 69 pais com filhos autistas maioritariamente do sexo feminino
(65,2%), com uma idade média de 41,16 anos, sendo as médes mais jovens do que 0s pais.

Para o efeito foi aplicado um questionario para recolher informacdo sobre
dados sociodemograficos dos pais e dos filhos, dados neonatais, dados sobre a forma como
tiveram conhecimento do diagndstico e uma escala que avalia o impacto do diagndstico de
autismo nos pais.

Resultados: Os dados mostram que o impacto do diagnostico de autismo nos
pais se mostrou moderado. Globalmente, os pais ainda ndo conseguiram ultrapassar o
choque inicial e revelam uma grande preocupacdo quanto ao futuro dos seus filhos. As
adaptacOes e mudancas efectuadas ao nivel social sdo dimensfes onde os pais apresentam
menores dificuldades.

Verificamos ainda que o impacto do diagnostico de autismo nos pais foi mais
marcante nos casos em que existiram gravidezes de risco, em que os partos foram
distécicos e em que estavam sozinhos quando tomaram conhecimento do diagndstico.

Néo se verificaram diferencas estatisticas significativas entre os dados
sociodemograficos dos pais e dos filhos no impacto do diagnostico de autismo.

Palavras-chave: Autismo; pais; impacto do diagnostico.






Abstract

Upbringing: The family is the primary social group, constituting a very important
support for a person in order to facilitate his/her development, to form and learn to live in
society. When a child is born with autism, the impact of the diagnosis in the parents makes
the family life cycle changes, causing an additional strength for parents as they have to
reorganize, to adapt to the family with a new reality.

Objective: Evaluate the impact of autism diagnosis in the parents, analyze how the
socio demographic, neonatal data and the way this have had influences when they have
knowledge of that.

Method: The research model used was a quantitative, descriptive and correlational
type in an attempt to describe and analyze the relationships between variables. The study
involved 69 parents with autistic children mostly female (65.2%), with a mean age
between 41and16 years old, with younger mothers than fathers.

To these results a questionnaire was administered to collect information on socio
demographic data of parents and children, neonatal data, data on how they became aware
of the diagnosis and a scale that assesses the impact of autism diagnosis in the parents.

Results: The data show that the impact of autism diagnosis in the parents was
reasonable. Overall, parents are still trying to overcome the initial shock and they all show
a great concern about the future of their children. The adjustments and changes made in
social dimensions are where parents have fewer difficulties.

We also confirmed that the impact of autism diagnosis in the parents was higher in
cases where there were risk pregnancies, in which there were difficult births and when they
were alone when they had knowledge of the diagnosis.
There were no statistically significant differences between the socio demographic data of
parents and children in the impact of the diagnosis of autism.

Keywords: Autism, Parents; impact of the diagnosis.
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Introducéo

A familia constitui um grupo social priméario, que desempenha funcbes
determinativas na formacdo e desenvolvimento do individuo quer no dominio afetivo,
cognitivo e psicoldgico. Assim, a familia torna-se um suporte de extrema importancia para
0 individuo no sentido de o conduzir a uma aprendizagem de interacgdo com a sociedade,

desde a infancia até a idade adulta.

As mudancas e transformagdes na organizacdo familiar dao-se ao longo do
ciclo de vida. Em primeiro lugar, a familia foca-se na relacdo conjugal e prepara-se para a
gravidez e parentalidade. De seguida, aquando do nascimento de uma crianga, tém de se
adaptar ao ser dependente. Na fase da pré-escola € importante estimular e promover o
desenvolvimento para entrar na escola, onde o que importa é assumir responsabilidades

com o seu filho e relacionar-se com outras familias.

Contudo, todo este ciclo altera quando nasce uma crianga com algum tipo de
deficiéncia. Sabemos que nem todas as NEE (Necessidades Educativas Especiais) sao
sentidas pelos pais da mesma maneira, pois segundo Marques (2000) os pais de criancgas
com autismo lidam com preocupaces muito especificas. Na verdade, os pais, quando
recebem o diagndstico dos filhos passam pela perda da crianca sonhada ou desejada. Nesta
fase tém que fazer um processo de adaptacdo psicoldgica substituindo a crianca esperada
por uma outra diferente. Necessitam de fazer uma reorganizacdo do funcionamento
psiquico e esta reorganizacdo esta comprometida pois, de acordo com Aguiar (1997),
citado por Geraldes (2005), o diagndstico de autismo s6 é conhecido habitualmente alguns
anos apos o nascimento. Este facto provoca nos pais sentimentos de inseguranca, davida e
angustia. Para além deste aspeto, as caracteristicas associadas ao autismo, quer
comportamentais, de comunicacdo e de linguagem inibem as familias e torna mais dificil a

verdadeira aceitacdo da crianca

Confrontadas com estas situac@es as familias tem de se reorganizar, recriando

novas expectativas e fazendo surgir novas realidades.

A literatura cientifica refere, que 0 modo e 0 momento em que o diagndstico é
conhecido se torna um pilar fundamental na reconstrucdo da nova familia, constituindo
estas razdes os fios condutores que nos levaram a enveredar por este tema. Além disso

existem ainda outros considerandos que nos motivaram e que passamos a apresentar:
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e Como é do conhecimento geral, as criangas com NEE frequentam a escola,
torna-se essencial que conhegamos as suas necessidades e especificidades.
Sendo o autismo um mundo para nés desconhecido, optdmos por estuda-lo de
foram a conhecer melhor esta realidade.

e O facto de os professores manterem um contacto direto com os pais, leva-nos
a enveredar por este caminho. Conhecendo a realidade que o0s rodeia,
poderemos criar uma maior empatia e ajudar a atenuar as suas dificuldades.

e O momento da noticia de um diagndstico de autismo constitui uma
inquietacdo pessoal perante um tema que ndo € tdo desenvolvido por parte dos
professores portugueses.

Foi neste enquadramento que optdmos por estudar e investigar acerca do

impacto do diagnostico de autismo nos pais.

No delinear da pesquisa e no sentido de responder a questdo de partida, “Qual
¢ o impacto do diagnéstico de autismo nos pais”, surgiu o objetivo de caracterizar o

impacto do diagnostico de autismo nos pais.

Como objectivos especificos, pretendemos: Identificar dados sociodemograficos dos
pais das criancas com autismo; Identificar antecedentes neonatais; Caracterizar
sociodemograficamente 0s sujeitos com autismo do estudo; Descobrir as formas como 0s
pais tomaram conhecimento do diagnostico; Identificar o impacto que o diagndstico de
autismo provocou nos pais; Analisar associagdes existentes entre dados sociodemogréaficos,
forma como tomaram conhecimento da deficiéncia e o impacto nos pais do diagndstico de

autismo.

No que se refere a estrutura do trabalho, temos que este se divide em duas partes. A
primeira é constituida pelo quadro tedrico, onde ficamos a conhecer literatura cientifica
nacional e internacional realizada nesta area. Esta parte é de estrema importancia, pois
permite-nos contextualizar o problema bem como sustentar as nossas hipoteses teoricas.
Para além deste aspeto ser-nos-4 muito Gtil para o suporte da parte empirica do estudo.

Assim, a revisdo da literatura é dividida em:
e Capitulo um — revisdo sobre o0s conceitos basicos relativos ao autismo:
historia, definicdo, etiologia, avaliagdo e suas caracteristicas;
e Capitulo dois — relativo as familias com NEE e ao impacto do diagndstico

de autismo nos pais;
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e Capitulo trés - Estado da arte sobre o impacto do diagnostico de autismo nos
pais.
A segunda parte desta investigacdo tem um contributo mais pessoal e

materializa-se na componente empirica que se divide em trés capitulos:

e Capitulo quatro — onde é descrita toda a metodologia de investigacao:
definicdo do problema, dos objetivos, das hipoteses, do método, selecdo da
amostra e descri¢do do instrumento de recolha de dados;

e Capitulo cinco — que diz respeito a apresentacdo e analise dos resultados,
constituindo a analise descritiva e inferencial,

e Capitulo seis — Discussao dos resultados apresentados recorrendo ao suporte
bibliogréafico.

Finalizamos o estudo com as principais conclusfes e sugestfes para novas

investigacoes.
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Parte |
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Capitulo 1 - O Autismo
O Autismo constitui uma problematica que tem vindo a ser estudada ao longo

dos anos, e por isso passaremos a apresentar uma breve resenha histérica sobre o conceito.

1.1 Histéria do Espectro de Autismo
A primeira abordagem sobre o tema, na opinido de Pereira (2009), foi
concretizada por Plouller (1906) ao introduzir o adjetivo autista na literatura psiquiatrica.
O autor fez aluséo ao autismo, como correspondendo a pessoas que faziam referéncia ao
mundo a partir de si mesmas, com egocentrismo exacerbado, num processo considerado
psicético. Contudo, anos mais tarde, foi o préprio autor que mudou este diagnostico para

esquizofrenia.

Nesta sequéncia Bleuler em 1911 introduziu um conceito de autismo, como
sendo a perda do contacto com a realidade que se produz no processo do pensamento,
originando grande dificuldade na comunicacdo e relacionamento pessoal. Este conceito

estaria entdo ligado com a sindrome de esquizofrenia do adolescente e adulto.

Segundo Hewitt (2006), o pedopsiquiatra americano Leo Kanner (1943)
publicou uma obra com o resultado da sua experiéncia, onde estudou um grupo de 11
criangcas com comportamentos muito diferentes, intitulada “Autistic Disturbances of
Affective Contact”. Utilizou a palavra autismo para se referir as pessoas que apresentam
determinados disturbios nomeadamente: inabilidade em desenvolver relacionamentos,
mesmo com a familia mais proxima; interacdo pessoal limitada; gosto de jogos repetitivos
e estereotipados, sem a nocdo da forma como usar o brinquedo ou objeto; obsessdo nas
rotinas, ficando perturbados se elas forem alteradas; hipersensibilidade aos estimulos
ambientais; boa capacidade de memorizacdo de rotinas; atraso ou insucesso na aquisicao

da linguagem e quando a desenvolvem usam-na de forma ndo comunicativa.

Um ano mais tarde, o pediatra Hans Asperger (1944), como nos descreve
Hewitt (2006), realizou também uma experiéncia semelhante. Asperger, tal como Kanner
verificaram caracteristicas comuns nos seus grupos de estudo, nomeadamente o interesse
obsessivos e a preferéncia pelas rotinas. Para além destas caracteristicas, Asperger
observou que o0 seu grupo tinha um Q.l. acima da média, mas ndo se conseguia adaptar
socialmente; falavam fluentemente, contudo faziam mondlogos, ndo dando importancia a

conversagéo social; fraca coordenagdo no que diz respeito ao uso do espaco; alguns tinham
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a consciéncia de serem diferentes, tinham pouca autoestima e desenvolviam depressoes

com tendéncias suicidas.

Bender (1947), citado por Pereira (2009), considerava o Autismo como a forma
mais precoce da esquizofrenia, ou seja, uma manifestagdo que surgia na infancia com

caracteristicas de esquizofrenia, sendo, no futuro, a mesma do adulto.

Por outro lado, Rank (1949), descreve as criangas com autismo como pessoas

com um desenvolvimento atipico do ego.

E ainda Pereira (2009),que nos diz que Bender (1959) utilizava os termos
“pseudo-retardo” ou “pseudodeficiente” numa tentativa de diagnéstico diferencial entre
Deficiente Mental e Autismo, uma vez que a maioria das pessoas portadoras de autismo
ndo conseguia realizar tarefas sociais normais de acordo com a idade e ndo desenvolvia a

linguagem adequada.

SO0 em 1976, Ritvo propbe que as criancas com autismo possuiam défices
cognitivos, definindo autismo ndo s6 considerando as caracteristicas comportamentais, mas
também pela idade do aparecimento, a nascencga, considerando o autismo como um

distirbio do desenvolvimento.

Autores como Wing e Gould (1979), citados por Hewitt (2006), deram passos
muito importantes na histéria do autismo, pelo facto de referirem a existéncia de trés areas
de incapacidade: a linguagem e comunicacdo, as competéncias sociais e a flexibilidade de
pensamento ou imaginacdo. Esta triade de incapacidades ainda hoje é usada para

diagnosticar as Perturbac6es do Espectro de Autismo.

Mais tarde, Frith (1989), citado por Oliveira (2009), definiu autismo como
sendo uma deficiéncia mental que pode ser enquadrada nas Perturbacdes Pervasivas do
Desenvolvimento e que afeta as interagcdes sociais, a comunicacdo, a atividade imaginativa

expressando-se através de atividades e interesses.

Perante esta diversidade de conceitos, torna-se essencial que se universalize a
linguagem sobre o autismo, visando inclusivamente a sua classificacdo. Foi com base neste
objetivo que a Associacdo Psiquiatrica Americana (APA) com o Manual Diagnostico e
Estatistico de Disturbios Mentais (DSM) e a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) com a
Classificacdo Internacional de Doencas (CID) se esforcaram para unificar o conceito de

Autismo.
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1.2 Defini¢cdo Conceptual do Espectro de Autismo
O autismo, segundo Oliveira (2009), é uma palavra de origem grega, que
deriva do termo “Autos” que significa proprio e “ismo” que traduz uma orientagdo ou um
estado. Assim o Autismo é entendido como uma condicdo ou estado de alguém, que
aparenta estar absorvido em si proprio.

De acordo com a DSM 111 (1980), citado por Garcia e Rodrigues (1997), o
autismo é definido como perturbacGes profundas do desenvolvimento, tais como o
aparecimento antes dos 30 meses de vida; défice na capacidade de se relacionar com o0s
outros; alteragdes na capacidade para utilizar a linguagem como meio de comunicacao e

comportamentos repetitivos e estereotipados.

Mas a caracterizacdo mais completa do Autismo encontra-se no DMS-IV-TR
(2000), ao considerar o Autismo como fazendo parte das perturbacbes globais do
desenvolvimento, designada de perturbacio autistica. E caracterizado por um défice grave
e global em diversas areas do desenvolvimento: competéncias sociais; competéncias de
comunicacgdo ou pela presenca de comportamentos, interesses e atividades estereotipadas.

Segundo 0 mesmo manual, o autismo é caracterizado pela

presenca de um desenvolvimento acentuadamente anormal ou deficitario da
interaccdo e comunicacdo social e um reportério acentuadamente restrito de
actividades e interesses. As manifestacBes desta perturbacdo variam muito em
fungdo do nivel de desenvolvimento e da idade cronoldgica do sujeito. A
perturbacdo Autistica é algumas vezes referida como autismo infantil precoce,
autismo infantil, autismo de Kanner. ( DSM-IV-TR, 2000, p.70)

A CID refere que o Autismo € classificado como

Um transtorno invasivo do desenvolvimento definido pela presenca de
desenvolvimento anormal e/ou comportamento que se manifesta antes da idade
de 3 anos e pelo tipo caracteristico de funcionamento anormal em toda as trés
areas: de interaccdo social, comunicacgdo e comportamento restrito e repetitivo. O
transtorno ocorre trés a quatro vezes mais frequentemente em garotos do que em
meninas. (Gauderer, 1997, cit. Ferreira, 2009, p.12).

Segundo Oliveira (2009), a National Society for Autism Children (1979)
entende o autismo como um desenvolvimento inadequado que se manifesta de um modo

grave durante toda a vida.

Ja para Marques (2000) corresponde a uma perturbacdo do espectro do
autismo sendo o conceito utilizado para referir a existéncia de um espectro de
perturbacdes, nomeadamente: Perturbacdo de Rett, Perturbacdo Desintegrativa da Segunda
Infancia; Perturbagdes de Asperger e Perturbacdes Global de Desenvolvimento Sem Outra

Especificacao.
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Em suma, de acordo com Oliveira (2009) uma criangca que tenha autismo
possui disfuncdes especificas em trés areas: a interaccdo social, a linguagem e o jogo

simb6lico ou imaginativo.

1.3 Etiologia do Espectro de Autismo
A etiologia do autismo ainda é uma questao por definir. Ninguém sabe ao certo
a origem desta perturbacdo. Contudo, ao longo dos anos tem-se defendido varias teorias.
Neste sentido, de acordo com Oliveira (2009), temos as teorias comportamentais que
explicam a origem do autismo com base em mecanismos psicoldgicos e cognitivos, por
outro temos as teorias neuroldgicas e fisiologicas.
Nesta dialética, serdo seguidamente expostas algumas teorias que tentam

explicar a origem das Perturbacdes do Espectro do Autismo (PEA).

= Teorias Psicogenéticas

A teoria psicogenética é a defendida por Kanner. O autor defendia que as PEA
surgiam devido as caracteristicas de frieza emocional, perfeccionismo e rigidez dos pais.
Assim, em meados dos anos 50 e 60 pensava-se que o défice cognitivo e linguistico ndo
era mais do que um isolamento social sem qualquer origem bioldgica. A crianca, devido ao
tratamento frio e obsessivo que recebia dos seus pais, refugiava-se no seu mundo. Ferreira
(2009) defendia que o autismo, a luz destas teorias, era explicado através de problemas de
interacdo da crianca com a mde, sendo estas culpabilizadas por ndo saber dar respostas
afetivas aos seus filhos. Segundo Geraldes (2005) chegou-se ao ponto de acusar as maes de

nao saberem embalar os seus filhos.

Para Garcia e Rodrigues (1997), estas teorias defendem que a crianca era
biologicamente normal a nascenca, sendo o quadro autista desencadeado devido a fatores
familiares. Os autores acrescentam que os fatores inerentes ao desenvolvimento do quadro
autista sdo: personalidade andémala ou com perturbacdes dos pais; o seu Ql; interacdo
deficiente entre pais e filhos; stress intenso e traumas numa fase de vida precoce da

crianca.

Contudo, anos mais tarde, em meados da década de 70, esta teoria deixou de

ter credibilidade pois segundo Oliveira (2009), a existéncia de casos de negligéncia infantil
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ndo davam origem a casos de autismo. Para além disso, “ndo ¢é por falta de carinho que

uma crianga fica autista” (Ferreira, 2009, p. 12).

= Teorias Bioldgicas
De acordo com estas teorias, (Oliveira, 2009) o autismo resulta de uma
perturbacdo em determinadas areas do sistema nervoso central, nomeadamente nas areas
responsaveis pela linguagem, desenvolvimento cognitivo e intelectual, assim como a das
relacbes pessoais. Segundo Ornitz (1983), citado por Marques (2000), era associado a
disturbios bioldgicos, tais como paralisia cerebral, rubéola pré-natal, toxoplasmose,
meningite, hemorragia cerebral, epilepsia, etc.

= Teorias Genéticas: Genes, Cromossomas e Autismo
A presente teoria defende a existéncia de genes possiveis de mutacdo. De
acordo com Ferreira (2009), durante o desenvolvimento fetal, um desses genes é ativado e
provoca alteracfes noutros genes. Esta teoria explica a incidéncia de criancas autistas nos
filhos de um mesmo casal. Os autores Steffenburg e Gillberg (1989), citados por Oliveira
(2009), referem que esse gene produz incapacidades variaveis e € associado a anomalias

cromossomicas, nomeadamente sindrome de Down e X-fragil.

Contudo, a forma como essa anomalia afeta o desenvolvimento cerebral ainda

nao foi descoberta.

= Estudos Neuroldgicos
Com a evolucdo dos estudos neuroldgicos ocorreram avangos significativos na
localizacdo e identificacdo da area cerebral afetada nas PEA. Segundo Oliveira (2009),
existe um defeito congénito no sistema nervoso central que afeta o comportamento sécio
emocional. Este defeito pode ainda ser responsavel pelas malformacdes ao nivel do sistema

sensorial e motor, donde resultam as dificuldades ao nivel da linguagem.

Para além disso, Ferreira (2009) aponta para uma anormalidade no
desenvolvimento cerebral, sendo 0 aumento acelerado do perimetro ceféalico e do tamanho
cerebral explicado como consequéncia do stress oxidativo e processos imunes. Acrescenta

também as alteragdes anatomicas e anomalias nos lobos frontal e temporal e problemas no
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cerebelo. Seguindo as ideias de Marques (2000), as &reas cerebrais que apresentam
anomalias coincidem com as responsaveis pelo comportamento emocional, a comunicacao,
o controlo da atenc&o, orientacio percetual e agdo. Areas em que as pessoas com PEA tém
dificuldades.

= Estudos Neuro quimicos
Os estudos realizados ao nivel neuro quimico, tém sido multiplos, contudo, no
entender de Oliveira (2009), tém-se mostrado inconclusivos. Estuda-se a hipotese da
existéncia de neurotransmissores relacionados com contragfes musculares e a atividade
nervosa. Segundo Marques (2000), o excesso ou défice de neurotransmissores pode
provocar alteragdes de comportamento, assim como o desequilibrio entre um par de

medidores diferentes.

= Estudos Imunoldgicos
A este nivel, Gillberg (1989), citado por Oliveira (2009), demonstrou que o
autismo poderia resultar de uma infecéo viral intrauterina. Exemplos de quadros tipicos de
autismo sdo a rubéola na gravidez e a infecdo pos-natal por herpes. Acrescenta a

perturbacdo metabdlica como estando relacionada com o autismo.

= Fatores pré, peri e pos natais
O autor Tsai (1989), citado por Oliveira (2009), refere que acontecimentos
desfavoraveis acontecidos nestes periodos podem dar origem a um quadro autista.
Exemplos desses acontecimentos sdo as hemorragias, apds o primeiro trimestre de
gravidez, uso de medicacdo, alteracdes no liquido amniético e gravidez tardia. A recolha

destes dados pode ser feita através da anamnese.

= Teorias Psicologicas
Estas teorias segundo Rutter (1983), defendem que os problemas encontrados
em criangas com autismo tém origem em défices cognitivos desde o estado precoce do seu

desenvolvimento e dificultam a vida social.

Geraldes (2005), diz-nos, que em meados dos anos 80 surgiu uma nova teoria

psicolégica explicativa do autismo, a “Teoria da Mente”, que tem como autores Frith,
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Leslie e Cohen (1985). A luz desta teoria, as pessoas com autismo tém dificuldade em
compreender a mente dos outros: pensamentos, desejos e crengas. Assim, segundo Happé
(1994) estdo limitados nas competéncias sociais comunicativas e imaginativas. Geraldes
(2005) acrescenta que esta limitacdo de compreender que as outras pessoas também tém
pensamento préprio, implica uma dificuldade de autoconsciéncia, responsavel pelas
alteracbes ao nivel interpessoal. Assim, de acordo com Happé (1994), se explica a
existéncia de disturbios no jogo simbdlico, no apontar, no discurso pragmatico, na partilha
de atencdo e outros aspetos ao nivel social.

= Teorias Alternativas
Novas teorias defendem outros fatores responsaveis pelos défices desta

perturbacdo, que a seguir serdo descritas.

- Modelo de Russel
O Modelo de Russel, segundo Oliveira (2009), foca a sua atengdo nos
estimulos. Por conseguinte, 0 comportamento das pessoas com autismo resulta de um
controlo limitado de estimulos, sendo as suas reacGes muito seletivas. Ou seja, a pessoa
com autismo é-lhe impossivel controlar mais que um ndmero limitado de estimulos,
desencadeando uma comunicacdo em funcdo dos estimulos controlados — resulta uma

comunicacdo seletiva.

- A Proposta de Bowler
Bowler (1992), citado por Oliveira (2009), concluiu, do seu estudo com 15
criangas com autismo, que existia limitagcdes para o uso espontaneo e funcional de sistemas
representacionais. O autor afirma que as criangas conseguem extrair solucdes de

determinados conceitos, contudo ndo as conseguem generalizar para factos da vida real.

- A Funcdo Executiva
De acordo com Oliveira (2009), em 1986 surgiu a funcdo executiva,
defendendo que no autismo, as perturbacfes ao nivel das operagdes cognitivas

desenvolvidas no cortex pré-frontal vdo conduzir ao défice de mentalizagdo do outro como
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parte de um todo, ficando assim incapacitados no que diz respeito ao processamento de

informacgéo na planificagdo, flexibilidade e na memdria ativa.

- Modelo de Hobson
O Modelo de Hobson é abordado por Oliveira (2009) e parte da ideia de
Kanner, no que concerne a auséncia de contacto afetivo como responsavel pelo défice na

capacidade de relacionamento interpessoal, em particular na relagéo afetiva.

Este autor reconhece o défice de mentalizacdo, mas afirma haver um défice
inato no envolvimento com o0s outros, pois as criangas ndo possuem experiéncias sociais
necessarias para o desenvolvimento da compreensdo social. Como sdo incapazes de
compreender e de dar resposta as expressoes afetivas do outro, ndo sdo sensiveis as

necessarias experiéncias sociais, no primeiro ano de vida.

- Teoria de Coeréncia Central
A presente teoria € defendida por Uta Frith (1993) e citada por Oliveira (2009).
A luz desta teoria, o problema nuclear reside num défice do mecanismo de coeréncia
central, pois os individuos com autismo ndo conseguem selecionar e estabelecer relagtes
entre 0 objeto e o todo. Os individuos com autismo selecionam muito bem o ambiente que

0 rodeia, concentrando-se em detalhes e ndo no objeto como um todo.

- Modelo de Patamar Comum
Em 1994 Cohen e Bolton, citados por Oliveira (2009), acreditam que o autismo
tem na sua origem varias causas, que provavelmente sdo responsaveis pelas areas do
cérebro lesadas, as que incluem a comunicacéo, o funcionamento social e 0 jogo. Assim 0s
mesmos autores referem que os fatores genéticos, as infegdes virais, as complicacGes pré e
peri natais e outras possiveis causas provocam um dano cerebral que da origem ao autismo,
aos problemas de comunicacdo, de socializacdo e de comportamentos obsessivos, e a

deficiéncia mental, desenvolvimento lento em quase todas as areas.

1.4 Avaliacao do Espectro de Autismo
O autismo é uma situacdo que nem sempre é facil de diagnosticar, podendo ser

confundido com outras necessidades educativas individuais. Segundo Garcia e Rodriguez
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(1997) pode ser confundido com esquizofrenia; deficiéncia mental; mutismo ou

deficiéncias sensoriais (surdez e cegueira).

Segundo os mesmos autores, o autismo diferencia-se da esquizofrenia, pelo
facto de aparecer antes dos 30 meses enquanto esta, no final da primeira infancia. No
autismo ndo ha antecedentes de psicose nem a existéncia de processos alucinatérios. O
autismo tem mais incidéncia no sexo masculino enquanto para a esquizofrenia a

prevaléncia é a mesma para 0s dois sexos.

O autismo ndo se deve confundir com deficiéncia mental, pois as alteracfes da
interacdo com pessoas e objetos estdo sempre presente no autismo e ndo se manifestam

necessariamente na deficiéncia mental.

Outra particularidade ¢ que no mutismo a linguagem existe e no autismo €

praticamente inexistente.

A surdez congénita possibilita o aparecimento de comportamentos autistas que
desaparece com a implementacdo de Sistemas Aumentativos de Comunicacdo. Na cegueira
pode acontecer a automutilacdo ou movimentos estereotipados, contudo ndo se pode

confundir com o autismo.

= Critérios de Diagnostico
Tal como anteriormente referimos, o autismo caracteriza-se pela incapacidade
de comunicar, de interagir socialmente sobretudo ao nivel do comportamento.

Assim, para se diagnosticar autismo, tem que se ter em conta Varios critérios:

O sistema clinico formal da OMS — Classificacdo Internacional das Doencas
(ICD-10), (1993), citado por Oliveira (2009), tracou critérios de diagnostico para o

Autismo que apresentamos na seguinte tabela:
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Quadro 1: Critérios de diagndstico segundo a OMS (1993)

Anomalias qualitativas na interagéo
social reciproca, manifestas em pelo
menos dois dos quatro sintomas
seguintes:

Incapacidade de usar adequadamente o olhar, a expressédo facial,
gestual e os movimentos corporais nas interagdes sociais.

Incapacidade de estabelecer relagBes com pares que impliquem
uma partilha mdtua de interesses, de atividades e emogdes.

Procura raramente os outros em busca de conforto e afeto em
caso de ansiedade, desconforto, ou sofrimento.

Inexisténcia de procura espontinea para partilha de alegrias,
interesses ou de sucesso com 0s outros.

Auséncia de reciprocidade social e emocional, que se manifesta
por respostas perturbadas ou anormais as emogdes dos outros; ou
auséncia de modulacdo do comportamento em fungdo do
contexto social.

Problemas qualitativos de
comunica¢do, manifestada em pelo
menos um dos sintomas seguintes:

Atraso ou auséncia total do desenvolvimento da linguagem
falada, ndo acompanhada por uma tentativa de compensacéo por
outras formas de comunicacdo alternativa, como a gestual ou a
mimica.

Auséncia de jogo espontaneo de “faz de conta” ou do jogo social
imitativo.

Incapacidade de iniciar ou manter uma conversa.

Utilizac8o estereotipada e repetitiva da linguagem, utilizacdo
idiossincratica das palavras e das frases.

Comportamento, interesses e
atividades restritas, repetitivas e
estereotipadas, manifestacdo de pelo
menos um dos quatro sintomas
seguintes:

Ocupacdo obsessiva por um ou varios centros de interesse
estereotipados e limitados.

Adesdo aparentemente compulsiva de hébitos e rituais

especificos e ndo funcionais.

Atividades motoras estereotipadas e repetitivas.

Preocupacdo persistente e ndo funcional com partes de objetos,
elementos ou pecas de um jogo.

O DMS-IV-TR (2000) tambem definiu critérios de diagndstico do autismo.

Assim sendo, 0 sujeito tem que apresentar pelo menos 6 dos 12 sintomas expressos na

tabela que a seguir se apresenta, sendo pelo menos 2 da area social e um para cada uma das

categorias da comunicacdo e dos comportamentos. Acrescenta ainda, que pelo menos 1 dos

sintomas tem que se manifestar antes dos 36 meses de idade.
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Quadro 2: Critérios de diagndstico segundo DMS-IV-TR (2000)

A. Um total de seis (ou mais) itens de (1) (2) e (3), com pelo menos dois de (1), e um de (2) e de (3).

(@) acentuado défice no wuso de miltiplos
comportamentos ndo verbais, tais como contacto
ocular, expressdo facial, postura corporal e gestos
reguladores da interacdo social;

. . . . . (b) incapacidade para desenvolver relacées com 0s
1) d_eflce qualitativo na interacdo social, _ companheiros, adequadas a0 nivel de
manifestado pelo menos por duas das seguintes desenvolvimento:

caracteristicas:

(c) auséncia da tendéncia espontanea para partilhar
com 0s outros prazeres, interesses ou objetivos (por
exemplo ndo mostrar, trazer ou indicar ou objetos de
interesse);

(d) falta de reciprocidade social ou emocional.

(a) atraso ou auséncia total de desenvolvimento da
linguagem oral (ndo acompanhada de tentativas
para compensar através de modos alternativos de
comunicacéo, tais como gestos ou mimicas);

e L. L (b) nos sujeitos com um discurso adequado, uma
(2) defices qualitativos na comunicagao, acentuada incapacidade na competéncia para iniciar
mamfesgados pelo menos por uma das seguintes OU Manter UMa conversagio com 0 outros:

caracteristicas:

(c) uso estereotipado ou repetitivo da linguagem
idiossincrética;

(d) auséncia de jogo realista espontaneo, variado,
ou de jogo social imitativo adequado ao nivel de
desenvolvimento;

(3) padrées de comportamento, interesses e | (a) preocupacdo absorvente por um ou mais padrdes
atividades restritos, repetitivos e estereotipados, que | estereotipados e repetitivos de interesses que
se manifestam pelo menos por uma das seguintes | resultam anormais, quer na intensidade quer no seu
caracteristicas: objetivo;

(b) adesdo, aparentemente inflexivel, a rotinas ou
rituais especificos, ndo funcionais;

(c) maneirismos motores  estereotipados e
repetitivos (por exemplo, sacudir ou rodar as maos
ou dedos ou movimentos complexos de todo o
Corpo);

(d) preocupacéo persistente com partes de objetos.

B. Atraso ou funcionamento anormal em pelo menos uma das seguintes areas, com inicio antes dos trés anos
de idade:

(1) interacdo social;

(2) linguagem usada na comunicagdo social;

(3) jogo simbdlico ou imaginativo.

C. perturbacdo ndo é melhor explicada pela presenca de uma Perturbacdo de Rett ou Perturbacdo
Desintegrativa da Segunda Infancia.

Fazendo a comparagdo dos dois manuais de diagndstico podemos concluir que
as diferencgas séo pouco significativas, mostrando uma clara preocupacgdo de consenso no

que diz respeito ao diagndstico do autismo.
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= Diagnostico Diferencial

Como j& foi referenciado anteriormente, o diagnostico diferencial da
perturbacdo do espectro do autismo deve estabelecer-se, como sendo as perturbacdes

pervasivas do desenvolvimento, nomeadamente sindrome de Asperger.

A grande diferenca entre o autismo infantil e a sindrome de Asperger reside,
segundo Oliveira (2009) na gravidade dos problemas. As criancas com sindrome de
Asperger sdo mais auténomas, normalmente ndo revelam sinais de atraso mental e

apresentam comportamentos, interesses e atividades repetitivas.

O mesmo autor acrescenta, que na sindrome de Asperger ndo existe um atraso
da linguagem significativo e o funcionamento ndo apresenta défices. Durante 0s trés
primeiros anos de vida ndo se registam atrasos significativos ao nivel cognitivo da
expressdo de curiosidade sobre o ambiente, ou na aquisicao de aptiddes de aprendizagem e
de comportamentos adequados a idade, no desenvolvimento das aptidées de autoajuda
proprias da idade, ou no comportamento adaptativo. Pode observar-se uma descoordenagao
motora, uma falta de destreza ou uma ligeira incidéncia, sintomas de hiperatividade e de

desatencéo.

Em comparacdo com o autismo, também se manifesta ao longo da vida,
contudo o prognostico pode ser mais positivo do que o da perturbacdo de autismo, pois
alguns estudos realizados revelam que as pessoas com sindrome de Asperger conseguem

empregos e revelam autossuficiéncia.

1.5 Caracteristicas do Espectro de Autismo
Como todos nds sabemos em todas as patologias cada caso é um caso. O caso
do autismo, ndo ¢ exce¢do, pois “nem todos sdo iguais e nem todos tém as caracteristicas
gque comummente tipificam esses casos. Uns podem ser mais sociaveis que outros, uns

mais intelectuais, uns mais atentos, ¢ assim por diante” (Ferreira, 2009, p. 15).

Porém em todos os casos a referida patologia se manifesta a partir do
nascimento. Oliveira (2009) descreve algumas das caracteristicas que sdo mais comuns a

partir do nascimento:

e Na maioria dos casos o bebé raramente chora, ndo reage a companhia da mae, ndo
responde a sorrisos, demonstra desinteresse por objetos, por vezes, ndo surgem as

vocalizagdes iniciais ou entdo atrasam-se.
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e Entre os seis e doze meses, a crianga recusa a introducgdo de alimentos sélidos, tem
dificuldade em sentar-se ou gatinhar, ndo é afetuosa, pode mostrar-se hipertonica
ou hipotdnica, tem dificuldade em articular palavras simples e ndo olha nem aponta
para 0s objetos.

e Ao0s doze meses podem interessar-se obsessivamente por determinados objetos,
revelam comportamentos estereotipados e repetitivos e atrasam-se ao nivel da
locomogéo.

e A partir dos vinte e quatro meses surgem as dificuldades de comunicacgéo verbal e
ndo-verbal, tém tendéncia a isolar-se, a usar padrdes repetitivos de linguagem, a
inverter os componentes das frases, ndo brincam normalmente, ...

e Dos dois aos cinco anos de idade os comportamentos tipicos das pessoas com
autismo tornam-se mais evidentes. A crian¢a pode ndo falar e se falar utiliza a
ecolalia ou inverte os pronomes. As criangas que falam nédo utilizam a linguagem
para comunicar, demonstrando problemas na interacao social.

e Dos seis anos até a adolescéncia as criangas autistas podem melhorar o seu
comportamento mas este nunca desaparece totalmente. O adolescente portador de
autismo junta os problemas da adolescéncia com os do autismo, tanto podem
melhorar o seu comportamento como agravar, como referimos inicialmente cada

caso & um caso.

Ja para Ferreira (2009), as caracteristicas destas criancas ndo sdo assim tao
lineares, existindo por isso, 0 espectro de autismo com varios niveis, desde o mais grave
até aos mais subtis. Refira-se que muitos autistas possuem habitos consolidados, reagem

com dificuldades a situacdes que lhes desagradam, possuindo manias e preferéncias.

De facto é por este motivo que quando falamos das caracteristicas das pessoas
com autismo, se torna mais facil falar de uma maneira geral, nos varios dominios em que

apresentam dificuldades: Comunicacdo, socializac¢ao, imaginacdo e comportamento.

= Comunicacao
A capacidade de comunicar como j& vimos, € uma das incapacidades
apresentadas pelas pessoas com autismo. De acordo com Garcia e Rodriguez (1997) elas
tém dificuldades em usar a linguagem para fins sociais, ou seja, tém dificuldades ao nivel

das regras fonoldgicas, morfologicas, sintaticas, semanticas e pragmaticas. Ha criangas que
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ndo conseguem adquirir uma linguagem falada e outras que o conseguem, contudo tém
dificuldade:

Na alteragdo do timbre, énfase, velocidade, ritmo e entoacéo; ecolélias imediatas
ou retardadas; falta de iniciativa para iniciar ou manter um dialogo; uso de “tu”
em vez de “eu”; falta de expressdo emocional; linguagem formal; auséncia de
fantasia e imaginacdo; uso abusivo dos imperativos; utilizacdo pouco frequente
de declarativos (Garcia & Rodriguez, 1997, p.253)

Esta competéncia, de acordo com Hewitt (2006), engloba ndo s6 o conteldo

verbal como o contacto visual, expressdo facial e da linguagem corporal.

Hewitt (2006) defende que no autismo classico ndo existe contacto visual, nos
individuos que tém Sindroma de Asperger (SA) 0s que conseguem manter 0 contacto
visual ndo o interpretam de forma correta, pois eles podem fixar o olhar ou afasta-lo nas
alturas mais inapropriadas. “Nenhum individuo com autismo ¢é capaz, portanto, de
interpretar com facilidade este aspeto da comunicacao” (Hewitt, 2006, p.13). Para os
portadores de autismo 0s gestos e expressdes faciais combinados com a linguagem oral
podem prejudicar a percecdo do que € de facto importante. Esta dificuldade de

comunicacgdo pode ser melhorada com uma intervencéo especializada.

= Socializacao
A incapacidade para estabelecer relagdes sociais e a falta de resposta e de
motivacdo para 0Ss contactos com pessoas sdo caracteristicas, de acordo com Garcia e
Rodriguez (1997), de pessoas com autismo. Segundo Rutter (1985) estas caracteristicas
manifestam-se através da inadequada apreciacdo de sinais socio emocionais, falta de
resposta as atitudes afetivas dos outros, falta de comportamento de acordo com o contexto
social, fraca utilizacdo de sinais sociais, falta de comportamentos socio afetivos e auséncia

de reciprocidade afetiva.

Ja em 1982, Wing e Everad referiam que os bebés com autismo ndo se
interessam pelas relacBes sociais ndo respondendo a voz humana, ndo pedindo colo e
fraquejando nas capacidades de adaptacdo da expressdo facial, corporal, gestual e visual.
Os autores acrescentam que 0 sorriso aparece na idade normal, mas mais voltado para
estimulos fisicos do que para 0s sociais, ndo exploram o meio, ndo pedem afeto aos pais,
ndo reconhecem visualmente 0s pais aos cinco meses, e tém muitas limitacbes nos jogos

interactivos e de imaginacéo.
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Na opinido de Hewitt (2006), estas criangas preferem afastar-se das
brincadeiras e das amizades e fixar-se em objetos. Os que apresentam SA procuram
integrar-se, contudo cometem erros ao decifrar e reagir adequadamente a situagdes sociais.
Envolver-se no jogo, fazer amizades, trabalnho em pequeno grupo, situagbes de aula
dirigidas a toda a turma, desportos de contacto ou coletivos, mudangas de sala ou de roupa,
cantinas, cafetarias, periodos de estudo em siléncio, relagdes estudante/professor, ..., sdo
todo um conjunto de atividades que, de acordo com a autora, condicionam a vida de uma
crianca com autismo em ambiente escolar e envolve uma aprendizagem social em vérias

situacdes e com diferentes niveis.

= Imaginagéao
De acordo com Hewitt (2006), a capacidade de fazer de conta, 0 jogo
imaginativo ou criativo e a resolucdo de problemas séo aspetos que se afetam quando
existe deficiéncia de imaginacdo. Este facto afeta a compreensdo das consequéncias, quer
positivas, quer negativas e a resisténcia a mudanca. Em questdes académicas, uma
incapacidade de imaginacdo, faz com que ndo haja transferéncia de aprendizagens a novas
situacOes similares. Por este motivo sdo tdo adeptos das rotinas, a sua minima alteracao,

surge uma perturbacéo que dura para o resto do dia.

= Comportamento

Segundo Rutter (1985) existem seis tipos de comportamento que se descrevem

seguidamente:

e Interesses muito restritos e estereotipados que Ihes conferem formas de brincar
inadequadas e interesses muito concretos;

e Vinculacdo a determinados objetos concretos;

e Rituais compulsivos que aparecem geralmente na adolescéncia e se desenvolvem
compulsivamente;

e Maneirismos motores estereotipados e repetitivos que aparecem normalmente
quando existe uma deficiéncia mental severa e podem ser: autoestimulacdes
cinestésica (baloigar o corpo, ...), autoestimulacGes percetivas de tipo visual (olhar

para os dedos a altura dos olhos, para luzes, ...), do tipo tactil (arranhar superficies,
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acariciar um objeto,...), ou do tipo auditivo (cantarolar, dar pancadas numa
superficie, ...);
e Ansiedade perante mudancas de ambiente e rotinas.
Estas sdo algumas das caracteristicas mais comuns aos portadores de autismo,
contudo Garcia e Rodriguez (1997) referem que existem criangas que apresentam outros

problemas a par destes, tais como hiperatividade, agressividade, habitos errados de

alimentacéo e do sono.
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Capitulo 2 - A Familia da Crianca com Necessidades Educativas
Especiais (NEE)

2.1. Conceitos de Familia

O conceito de familia nem sempre tem sido visto da mesma forma. Assim,
Gronita (2007), define familia como um conjunto de pessoas unidas pelos lagos de sangue
e que partilham o mesmo teto. Musgrave (1994) refere que viver em conjunto constitui um
dos indicadores da existéncia de uma familia, contudo por si sé é insuficiente, pois nem
todas as pessoas que moram juntas sdo consideradas familias. Fallon et al (1993), citados
por Gronita (2007), concordam com Musgrave contudo ndo se restringem a esta definicao,
considerando que a familia se define de duas formas: “um conjunto de pessoas que vivem
na mesma casa e partilham responsabilidades didrias da organizacdo e manutencdo da
unidade familiar” ou “um conjunto de pessoas que fornecem uns aos outros suporte
emocional diario, independentemente do local de residéncia”. Ainda a OMS (1994), citada
por Gronita (2007), amplia o conceito de familia, definindo-a como um grupo onde as

ligacGes s@o de confianca, suporte matuo e um destino comum.

Musgrave (1994) diz-nos que surgiu, em Italia, um conceito de familia
relacionado com o consumo, nos anos sessenta. De facto, € a nivel familiar que se decide
fazer uma poupanca ou um investimento. E também na familia que se mudam os habitos
alimentares, de vestuario e de higiene. O autor refere que a familia foi a grande

responsavel pelas transformac6es econdmicas e culturais da sociedade de consumo.

Concordamos com Relvas (1996) quando afirma que a no¢do de familia ndo é
universal. Logo, quando se pretende estudar a familia torna-se mais importante estudar a
forma como os seus elementos se relacionam entre si, uma vez que a familia esta sujeita a
mudancas funcionais, estruturais e relacionais. O autor refere que a familia é definida
como um conjunto de pessoas que estabelecem uma teia relacional, com dinamismo

proprio, concedendo-lhe autonomia e individualidade.

Para Minuchim (1992) a familia € uma unidade social onde se estabelecem
lacos afetivos. Acrescenta que cada familia € diferente da outra: estabelece relacdes Unicas
e tem uma dindmica e organizagao proprias, determinando o equilibrio entre si e 0 mundo

exterior.

Maia (2008) define familia como um sistema, um todo que regula o

comportamento dos seus membros, estabelecendo uma hierarquia com funcdes especificas.
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Reforcou a sua ideia dizendo que o sistema € aberto devido a interacdo que existe entre 0s
varios elementos entre si, deles com o exterior e do exterior com eles, segundo Vvarias
regras. Também para Febra (2009), o desenvolvimento saudavel dos membros da familia
depende destas interagdes, pois € na familia que se desenvolvem experiéncias, resultando
situacOes de realizacdo e fracasso, de saude e enfermidade. Corroborando esta ideia, Maia
(2008), acrescenta que esse sistema é influenciado por vérios fatores: etnia, cultura, estadio

no ciclo familiar, entre outros.

Segundo Febra (2009), a familia desempenha um papel muito importante no
comportamento humano, na formacdo da personalidade, no curso da moral e na evolugéo
mental e social. Refere que pode ser definida como uma unidade social inserida na
comunidade, sendo que os relacionamentos entre familiares influenciam cada elemento e o
sistema num todo. Na perspetiva de Alarcdo (1990), a vida em familia é algo mais do que
as vidas individuais dos seus membros e o comportamento de cada um é indissociavel dos
comportamentos dos restantes. De acordo com Sanchez e Batista (2009), este fato justifica-
se devido as familias seguirem ciclos comportamentais, governados por um sistema de
defesa e de crencas, que € composto por atitudes, suposicdes, expectativas, preconceitos e

convicgoes.

Magalhées (1997) postula a existéncia de varios tipos de familia: As rigidas, as
laissez-faire, as aglutinadas e as desorganizadas. As primeiras sdo familias com normas e
sangdes rigidas, apresentando assim dificuldade em solucionar as crises dos seus
elementos. As laissez-faire ndo estabelecem limites, os seus membros ndo tém as
condicBes mais favoraveis a aprendizagem. As aglutinadas sdo familias muito voltadas
para si, isolando-se da comunidade e dificultando a individualizacdo e a identidade. As
Gltimas, as desorganizadas, sdo familias onde falta a estrutura e a coesdo. Como tém uma

autonomia exagerada, os elementos da familia podem sentir-se abandonados.

A familia ideal é defendida por Febra (2009), como sendo a que oferece
espacos de apoio, compreensdo, aceitacdo e um ambiente propicio a individualidade e a
busca de realizacdo dos seus membros. O papel desta familia é proporcionar um espaco de
experimentacdo seguro, onde as criangas possam aprender a ser humanas, a amar, a formar
a sua personalidade, a desenvolver a sua autoimagem e a relacionar-se com a sociedade.
Segundo Musgrave (1994) a familia oferece as criancas cuidados fisicos e ensina-lhes a
interpretacéo que faz da realidade social que os rodeia, para que a personalidade da crianca

de desenvolva segundo as convicgdes da familia. Assim, a chegada de um filho é um
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momento de expectativas e de reestruturacdo familiar ao nivel emocional, comportamental,

fisico, social e econdmico.

Em suma, verificamos que existem vérias definicdes de familia: desde a
partilha de um espaco em comum, as relacBes de sangue, a partilna de sentimentos, a
familia como unidade de consumo e a familia com organizacdo e estrutura propria e

fungdes bem definidas que influenciam todos os membros da familia.

= O Ciclo Vital da Familia

O ciclo vital da familia é visto, por Musgrave (1994), como uma sucessdo de
divisbes de papéis na familia que depende da sociedade. Estes papéis, na opinido de
Saraceno (1992), vao se alterando de acordo com 0s nascimentos, mortes, casamentos,
transformando o tipo de vinculos que ligam as pessoas a familia. Segalen (1999) defende
que o ciclo de vida familiar € tragcado segundo trés critérios: nimero de posi¢6es no seio do

grupo domeéstico; reparticdo das respetivas idades e modificacdo dos papéis.

Para Relvas (1996) o modelo sociolégico de Duvall que relaciona as transi¢Ges
gue acontecem no ciclo vital da familia com as fases de desenvolvimento da crianca,
definindo oito estadios: o casal sem filhos; familia com recém-nascidos; familia com
criancas em idade pre-escolar; familias com criancas em idade escolar; familias com filhos

adolescentes; familias com jovens adultos; casal de meia-idade e envelhecimento.

Assim evidencia-se uma sequéncia de mudancas e transformacbes na
organizacdo familiar ao longo do ciclo de vida. Em primeiro lugar, a familia foca-se na
relacdo conjugal e prepara-se para a gravidez e parentalidade. De seguida, aquando do
nascimento de uma crianca, tém de se adaptar ao ser dependente. Na fase da pré-escola é
importante estimular e promover o desenvolvimento para entrar na escola, onde o que
importa é assumir responsabilidades com o seu filho e relacionar-se com outras familias.
Na adolescéncia terd de facilitar o equilibrio entre a liberdade e a responsabilidade,
permitindo a partilha desta tarefa com a comunidade. Quando os filhos séo jovens adultos,
€ necessaria a separacdo e encaminhamento para o exterior, mantendo a assisténcia
adequada. O casal de meia-idade tem de reconstruir a sua relacdo e conviver com as
relagBes das geracGes mais novas e quando chegarem a fase de envelhecimento adaptam-se

a reforma, ao luto e a viver na soliddo.
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Como podemos verificar existem fases estaveis e menos estaveis. Segundo
Gomes (2008) estas fases implicam mudancas e evolugdo que trazem stress as familias, s&o
as chamadas crises familiares. De acordo com Gomes (2008), estas crises sdo necessarias,
pois permitem transformagdes e evolucBes na familia, acrescentou que eram ocasides de

crescimento e de risco e a0 mesmo tempo impasse e disfuncionamento.

Assim sendo, 0 que acontece ao ciclo de vida familiar, quando nasce na familia

uma crianga com NEE?

Segundo Febra (2009), o ciclo vital da familia marca as vérias etapas de
desenvolvimento da familia, assim como as funcGes que estdo destinadas aos seus
elementos, logo a presenca de uma crianca com NEE altera este ciclo, uma vez que este
permanece muito tempo na mesma fase de desenvolvimento, sendo a fungéo dos pais em

relacéo a ele inalteravel.

2.2. Expectativas familiares que antecedem o nascimento de uma crianga
Em todas as familias, a crianca comeca a existir muito antes do seu
nascimento. Segundo Sa e Cunha (1996) a crianca nasce na imaginacao e no pensamento
dos pais muito antes do momento do parto. Para Roussel (1995) a construcdo do bebé no
imaginario dos pais acontece mesmo antes de esta ser concebida, esperando-se um ser
anico correspondente com as suas expectativas. De acordo com Gronita (2007) a crianca é
imaginada e idealizada na sua perfeicdo, conseguindo alcancar metas nunca atingidas pelos
proprios pais. Por outro lado, de acordo com Franco e Apolonio (2009), os pais nédo
idealizam apenas qualidades nos seus futuros filnos. Também estdo presentes as dimensdes
ameacadoras, destrutivas e geradoras de ansiedade, tais como a salde, o bem-estar, a
perfeicdo e a presenca de deficiéncia. Podem aparecer em sonhos que geram ansiedade e
preocupacao. Neste sentido, € comum ouvir-se com frequéncia expressdes do tipo: “O sexo

2

nao interessa, desde que venha perfeitinho!...”; “O que interessa ¢ que venha com

saude!...”; ...

Na linha de pensamentos de Ramos (1990) durante a gestacdo o feto da-se a
conhecer a mde. A mae, por sua vez, através dos comportamentos do bebé, adapta-se ao
seu filho e aprende a conhecé-lo. E através deste processo de trocas em que o feto ouve a
voz da mée e acompanha o seu imaginario, que o bebé comega o seu processo de interacao

com o0 meio. A este proposito, Ferreira (2009), afirma que o crescimento fisico do feto é
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acompanhado pela idealizacdo, por parte da mae, do bebé e da sua relacdo como mae,
definindo as suas atitudes maternas. E como se existissem trés gestaces em simultaneo.

A autora defende ainda que a medida que a mae idealiza o seu filho,
reconhece-0 como um corpo separado do dela - um ser com corpo Unico. Esta forma de
personificacdo, onde se preparam as roupas, 0 quarto, 0os objetos, os brinquedos, onde se
escolhe 0 nome para o futuro bebé ..., é essencial para que a mae, na altura do nascimento,
ndo se encontre com alguém totalmente estranho para ela. A imagem do seu filho é
construida com base nos seus desejos e sonhos.

Tal como nos refere Ferrari, Piccinini e Lopes (2007), citados por Ferreira
(2009), quando o bebé nasce ndo corresponde totalmente as expectativas criadas, dai que
sejam necessarias algumas reestruturacdes da idealizacdo do filho de acordo com as suas
caracteristicas.

A passagem do bebé idealizado para o bebé real, é chamada por Franco e
Apoldnio (2009), a passagem da pré-histdria da vinculagdo para a vinculagdo com o recém-
nascido, em que a Ultima tem alicerces na primeira. E neste processo de vinculagdo que se
inicia a organizacdo da relacdo fundamental para a vida da crianca, para uma afetividade e
sociabilidade favoraveis que lhe proporcionara sentido e identidade. De acordo com
Gronita (2007) o recém-nascido é participativo e ativo, influenciando as reagdes dos pais.

Assim sendo, Relvas (1996) alerta para o facto de os pais assumirem a total
responsabilidade do sucesso ou fracasso dos seus filhos, projetando a sua boa ou ma
educacdo. O conflito de expectativas admite a ansiedade, a tensdo e a culpabilidade,
levando o processo de parentalidade a dececéo, incerteza e cansago com o0 nascimento dos
seus filhos.

Em suma, enquanto a mulher esta gravida, o casal idealiza o seu futuro filho.
Uns imaginam-no na perfeicdo, outros vivem com a angustia de gerar um filho com
problemas ao nivel da satde. Segundo os autores analisados, € de extrema importancia esta
fase da idealizacdo para a futura relacdo entre pais e filho e para a propria formacdo da
identidade do recém-nascido. Aquando do nascimento, os pais tém que fazer

reestruturacdes, mediante as caracteristicas que o bebé apresenta.

= A interacao pais-filho

Tal como acabdmos de ver, a interacdo da crianga com 0 meio que a rodeia

comeca desde muito cedo. Segundo Gronita (2007), existe uma relagdo reciproca entre
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hereditariedade e 0 meio ambiente desde a fecundacao. Neste processo de interagdo o bebé
vai crescendo e formando-se, quer no interior da mae, quer fora da mée — no mundo.

Atualmente considera-se a crianca logo desde recém-nascida como um ser
competente para poder interagir com o meio, estabelecendo a relagcdo pais-filhos. Para
Freitas (2002) a crianga tem a tarefa de desencadear relagdes afetivas, através do choro, das
vocalizagOes, do sorriso,... Assim, j& Brazelton em 1988 defendia a ideia que os recém-
nascidos sdo elementos ativos, influenciando as relagdes dos pais. Eles modelam-nas a sua
existéncia, distinguindo as reacdes do pai das da mée e disponibilizando-se a fortalecer o
apego & mée e a cativar a atencdo do pai. E neste contexto de interacdes pais-filhos que
Gronita (2007), diz iniciar o processo de aprendizagem da crian¢a. Defende que os pais
constroem as figuras dominantes na relagdo com a crianca, logo nos primeiros dias de vida,
prosseguindo nos meses seguintes. Segundo Minuchim (1974), citado por Geraldes (2005),
os pais assumem funcdes especificas, no papel de pai, de mée e de casal, podendo estes
papeis serem implicitos ou explicitos e mudar com o tempo.

A este respeito, Pereira (1998) refere que existem mudancas culturais, tais
como a emancipacdo da mulher e a conveniéncia e desejo de participacdo por parte do pai,
que ainda ndo sdo muito significativas, sendo que as mulheres continuam a ser 0 sexo
privilegiado no que diz respeito a interagdo com os seus filhos. A autora cita ainda Friedl,
que defende a existéncia de papéis diferenciados quer para 0s pais quer para as maes e que
estes papéis variam de acordo com a sociedade, a ideologia e o envolvimento fisico de
cada cultura.

Segundo Gronita (2007) os pais comecam a manifestar diferencas nas relacdes
com o seu filho logo a nascenca, o que vem reforcar os seus papéis. Contudo os momentos
seguintes ao nascimento sdo de intensa adaptacdo e aprendizagem mutua, ndo se fazendo
notar essa diferenca de papéis neste processo de vinculacdo. Acrescenta que as
caracteristicas individuais das criancas e dos pais, aliadas as expetativas e representactes
ddo vida a comportamentos e interacdes. Este periodo € entdo constituido por alteracdes e
adaptacOes comportamentais entre pais e filhos. Tal como os pais, 0s bebés tém assim um
conjunto de recursos para definir a relacdo pais-filho, pois “nenhuns pais sentirdo 0 mesmo
por duas criancas, porque cada uma delas suscita um conjunto diferente de reacfes e
atuagdes” (Freitas, 2002, cit. por Gronita, 2007).

Por outro lado, e j& que a crianga tem requisitos para influenciar a relacdo com
0S Seus pais, se a crianga nascer portadora de qualquer deficiéncia que ponha em causa esta

relagdo, pois uma das partes esta comprometida, como reagem 0s seus pais?
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Segundo Gronita (2007) os pais tém de passar por um processo de aceitacao,
aprendendo novas regras de relacdo e interacdo, por vezes, contraditdrias as que lhe foram
transmitidas culturalmente. Para Pereira (1998) quando este facto acontece, existe um
impacto no papel dos pais, afetando-os de varias formas.

= Crencgas de deficiéncia na familia

Para a sociedade a deficiéncia é algo indesejado, com incapacidades e
limitagdes. Assim, é a pessoa com deficiéncia que sofre as consequéncias deste estigma. O
que deixa transparecer para a pessoa com deficiéncia que esta é um problema, produzindo
efeitos desagradaveis e constrangedores. E portanto um problema da sociedade.

A primeira sociedade da crianga é a familia, pois é no seio familiar que existem
as condicdes indispensaveis ao desenvolvimento da crianga. Contudo, Freitas (2002) refere
que existe diferencas individuais, de ritmo e de desenvolvimento que é necessario ter em
conta. Estas diferencas estdo diretamente relacionadas com a constituicdo bioldgica de

cada crianga, com o ambiente em que se desenvolve e com a cultura do meio.

No entanto, ha acontecimentos que podem alterar a qualidade do meio familiar.

O nascimento de uma crianca com deficiéncia é um acontecimento inesperado e
dramaético, que pode afectar fortemente a organizacao estrutural de um sistema
familiar. Se a familia ndo for capaz de responder positivamente a este
acontecimento, adaptando os padrdes de relacdo e a sua propria estrutura, de
forma a encontrar novas formas de equilibrio, pode entrar em ruptura e tornar-se
numa familia disfuncional (Febra, 2009, p.22).
Segundo Nielson (1999), citado por Febra (2009), a familia que possui criangas
com deficiéncia enfrenta desafios e situacdes que as outras familias desconhecem. Por
conseguinte, enquanto existem familias que se conseguem adaptar a nova realidade, outras

ndo sdo capazes nem bem-sucedidas na aceitacdo do seu filho de forma realista.

De acordo com Gronita (2007) é de extrema importancia ter em conta as
influéncias culturais e crencas da familia, ou seja, a percecdo acerca da situacdo

vivenciada.

No dia-a-dia é constante verificar que as pessoas se referem aos seus filhos
como um bebé facil ou dificil, apesar da inexisténcia de deficiéncia ou doenga. “Uma
crianca pode ser facil, ndo apresentando grandes capacidades intelectuais, assim como

pode ser facil, apesar de ser doente, dependendo dos meios em que se insere, da familia e
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das representagdes sociais do meio” (Freitas, 2002, cit. por Gronita, 2007, p.37). Assim, €
natural que diferentes pessoas possuam diferentes representacdes de uma mesma realidade.

No entender de Gronita (2007), com o0s pais também se passa a mesma
situagdo. Diferentes pais tém diferentes representagdes de uma mesma deficiéncia ou
doenca pois ha pais que tém esperancas e expetativas irreais face a evolucdo dos seus
filhos. Outros pensam que o seu filho ndo €, nem nunca vai ser, capaz de realizar tarefas do
dia-a-dia com autonomia, ou seja, a crianga constitui um insucesso nas suas vidas. Este

facto é por vezes conducente a rejeicdo da crianga.

Segundo Seatersdal (1997), citado por Gronita (2007), a forma como as
pessoas atribuem significado a deficiéncia depende de trés aspetos: da formacdo pessoal,
crencas e valores; do meio em que estdo envolvidas (condicdes financeiras, habitacionais,
cuidados requeridos, tempo disponivel, severidade da doenga); e, por fim, da interagdo

social com os profissionais com que se cruzam (empatia, informagao, interesse, ...).

Nos ultimos anos temos assistido a uma evolugdo no que concerne ao
significado da deficiéncia na sociedade. Enquanto ha uns anos atras nao havia informacéo
disponivel para ser consultada nesta area, hoje em dia os tempos sdo outros. De acordo
com Gronita (2007) houve uma mudanca na forma como a deficiéncia é vista, pois neste
momento j& se pode comunicar de forma aberta sobre o assunto. Os pais organizam-se em
associagdes para ajudar as pessoas com deficiéncia. Os investigadores ja ndo escrevem
acerca da exclusdo, mas sim sobre a exploracdo de perceces, atitudes e comportamentos

positivos face a deficiéncia, assim como em estratégias para lidar com o stress.

Como podemos verificar do que foi dito, as representacGes da deficiéncia
variam de familia para familia. Contudo, a evolucdo dos Ultimos anos tem ajudado as

familias a construir significado para o facto de terem um filho com deficiéncia.

2.3. O impacto do diagndstico de autismo nos pais: o diagndstico preé-

natal e a vivéncia da perda do bebé desejado

Todo o casal que planeia ter um filho, mesmo antes de a mulher engravidar, pai
e mée tém a expectativa de ter uma crianca perfeita, sem anomalias, que se desenvolva

saudavel, que cresca e que se torne num adulto com autonomia.

Segundo Dantas, Collet, Moura e Torquato (2010), o nascimento de uma

crianca fora do pardmetro de normalidade traz uma nova realidade para a familia, pois, de
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acordo com Franco e Apol6nio (2009), a crianca com deficiéncia ou com alteracdes de
desenvolvimento, também comegou por nascer no pensamento, imaginacdo e fantasia dos

pais, como uma crianca perfeita.

A crianga com autismo ao nascer na imaginagdo dos pais como um bebé
perfeito, segundo Franco e Apolénio (2009), ira provocar um impacto emocional que sera
de desilusdo, ao confrontar o bebé idealizado com a realidade, perdendo os objetivos
relacionais, ou seja, os objetivos idealizados. Na realidade, “Ndo nasceu um bebé que
desse continuidade ao que tinha sido gerado na fantasia dos pais, mas sim um outro que se
tenta impor pela sua realidade” (Franco & Apolonio, 2009). Assim sendo, Buscaglia
(1993) argumenta que sdo perdidas as expetativas iniciais provocando sentimentos,

emogdes e atitudes diferentes dos outros pais.

O nascimento, tendo em conta as ideias de Dantas, Collet, Moura e Torquato
(2010), € um momento de muita alegria para as familias, contudo os sentimentos mudam
quando nasce uma crianga com autismo. Este momento passa a ser de dor, lagrimas,

frustracdo, angustia, medo, inseguranca e muitos outros sentimentos.

Para que estas criancas tenham um lugar nas suas familias t€ém de “nascer de
novo” (Franco & Apolonio, 2009, p.4), ou seja, como nos explicam os autores, t€ém de ser
idealizadas de novo pelos pais. Os autores referem que o0 que esta em causa é a fertilidade
emocional dos pais e como podem fazer uma nova idealizacdo de bebé a partir de
imperfeicdes e insuficiéncias. Contudo, a re-idealizacdo constitui uma tarefa de
desenvolvimento fundamental. Torna-se entdo necessario, de acordo com Dantas, Collet,
Moura e Torquato (2010), que as expectativas futuras para a crianca idealizada sejam
abandonadas e que as experiéncias de parentalidade voltem a ser idealizadas. Assim, as
criangas tém de ser “adotadas, isto é, assumidas uma segunda vez, como filhos, em rutura
ou em descontinuidade com a sua posi¢do de filhos imaginados antes e durante a gravidez”

(Franco & Apolonio, 2009, p. 4).

Para Franco e Apoldnio (2009) a re-idealizacdo depende de dois fatores: a
beleza e a esperanca. A beleza faz com que o0s pais gostem do seu filho e se deixem cativar
estética e emocionalmente por ele e a esperanca permite criar projetos de futuro e ideias.
Ou seja, quando os pais conseguirem atingir estes dois fatores poderao dizer: “O meu filho

¢ bonito” e “O meu filho tem um futuro” (Franco & Apolonio, 2009).
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Para que todo este processo seja possivel, 0s pais tém de ultrapassar o luto da
perda do bebé sonhado. Este luto caracteriza-se pela presenca da criangca com as suas reais

caracteristicas.

= O luto da familia da crianca com autismo

O luto é definido por Twycross (2001) como a maior crise que as pessoas tém
de suportar, contudo é necessario para a adaptacéo a perda e ao significado que a perda tem
na sua vida, sendo considerado pelo autor como um processo de transicdo. Tal como
defende Sanders (1999) é um estado experimental que a pessoa sofre depois de ter
consciéncia da perda.

No caso das familias que tém criangas com autismo, a perda que se fala
anteriormente diz respeito a perda da crianca idealizada e em vez dele surge uma crianca
com NEE.

Nestas situacdes, segundo Gomes (2006), o luto processa-se segundo trés fases:
o conhecimento do diagndstico, o processo de adaptacédo e a fase avangada da doenca.

Na primeira fase, a familia, ao conhecer o diagnostico, manifesta uma reacéo
de chogue ou impacto emocional. Numa etapa seguinte a familia reconhece a situacao,
contudo enfrenta sentimentos como a ansiedade, a frustracdo, a revolta e a culpabilidade,
sentindo-se impotentes perante o diagnostico. E por fim, pode acontecer a etapa da
negacdo, em que as familias ndo acreditam no diagnostico do seu filho e procuram outros
médicos na esperanca de encontrar uma opinido diferente.

Na segunda fase comeca-se a aceitar a deficiéncia. A familia ja é capaz de falar
acerca do problema e comeca a reorganizar as ideias. Inicia-se a aprendizagem para viver
com a crianca portadora de deficiéncia.

Na terceira fase surge o desejo de ndo expressar 0s sentimentos, contudo eles
estdo presentes ou pelo vazio que ndo se sabe preencher ou pelos sentimentos de mal-estar
e de culpa.

Drotar, Baskiewicz, Irvin, Kennele e Klaus (1975), citados por Cunha,
Blascovi-Assis e Fiamenghi (2008), referem que o diagndstico de uma deficiéncia envolve
cinco estagios: o choque, a negacdo, a reacdo emocional intensa, a adaptacdo e a
reorganizacgéo.

O choque caracteriza-se pelo comportamento irracional, com muito choro,

sentimento de desamparo e ansia por fugir. A negacdo, periodo em que 0s pais nao
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acreditam na anomalia do seu filho. As reagdes emocionais intensas séo as de tristeza,
raiva e ansiedade. A adaptacdo acontece quando 0s pais se comegam a aproximar do seu
filho e a reorganizagdo exprime a dificuldade em aceitar o diagnostico.

Neste contexto, Dantas, Collet, Moura, & Torquato (2010) referem que o
impacto serve para a familia enfrentar o diagndstico, mantendo as atividades habituais, e 0s
estadios seguintes tém como objetivo reorganizar e intregrar a crianga no meio familiar,
tentando respeitar os membros da familia e as suas rotinas.

Dantas, Collet, Moura e Torquato (2010) afirmam que as fases de luto
dependem das familias, ndo acontecendo sempre pela mesma ordem e podendo aparecer
combinadas ou omitidas, de acordo com a formagdo sociocultural, conceitos e senso
comum sobre a deficiéncia.

De acordo com Brunhara e Petean (1999), quando se descobre a deficiéncia,
sd0 muitos os sentimentos demonstrados pelos pais: choque, medo, dor, ansiedade pelo
futuro, perda,... Muitos experimentam a culpa, outros a nega¢cdo como forma de protecéo e
defesa. De acordo com Miller (1995) existe dois tipos de negacdo. Por um lado temos a
negacdo escolhida e por outro a negacdo inconsciente. A primeira acontece quando 0s pais
ignoram a deficiéncia do filho com a esperanca que ela desapareca. No segundo caso, a
negacdo € uma forma de ndo percecdo da realidade.

Os autores Brunhara e Petean (1999) fizeram referéncia as fases de luto que a
familia passa ao saber do diagnostico do seu filho: choque, tristeza, resignacéo, revolta e
busca.

O choque é definido por Drotar (1975) como um rompimento do equilibrio,
fazendo recair os estados emocionais usuais, mostrando-se através de sentimentos de
impoténcia e desamparo. Para Brunhara e Peatean (1999) esta fase de luto caracteriza-se
pelo sentimento de perda do filho idealizado.

A tristeza, de acordo com Brunhara e Peatean (1999), revela sentimentos de
dececdo, frustracdo, magoa e aflicdo na presenca de um filho que ndo foi sonhado. Miller
(1995) chama a atencdo para a tristeza cronica, em gue 0s sentimentos nunca sdo superados
sendo vivenciados em datas importantes para a vida da crianca, tais como, datas de
aniversario, entrada na escola, ...

A resignacgdo, segundo Brunhara e Peatean (1999), esta ligada a sentimentos de
passividade, de conformismo, de valores religiosos e misticismos. O maior risco associado
a esta fase é partir do principio que ndo existe mais nada a fazer pela crianga, omitindo-se

0s tratamentos necessarios.
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A revolta é definida por Brunhara e Peatean (1999) como um escape para 0S
sentimentos que sentem causados pela injustica do problema de seus filhos, ou seja, é uma
reacdo incontrolavel, expressa pela aversdo a crianca, ao cénjuge, a Deus, aos profissionais
e a todas as pessoas envolvidas com a situacdo do diagnostico.

A busca é definida por Brunhara e Peatean (1999) como sendo uma
necessidade de procura de respostas para algo que incomoda ou requer cuidados, como que
uma corrida aos especialistas e instituicdes para responderem as suas ddvidas, para haver
um controlo na vida dos elementos da familia.

Buscaglia (1993) refere quatro periodos de impacto do diagnostico: choque,
negacao, autocompaixdo, depressao e aceitacdo. O choque inicial acontece logo apds a
nascenca, quando os pais descobrem que o seu filho ndo é o esperado. Para o autor, esta
fase depende do grau de incapacidade e da sua visibilidade. Quanto maior é o grau de
incapacidade e a sua visibilidade, mais dificil € de assumir por parte dos pais.

A negacdo acontece quando os pais negam diagnostico. Esta fase € mais
notavel nas criangcas com autismo, pois ndo é uma deficiéncia fisica, a primeira vista ndo é
visivel a deficiéncia, o que faz com que 0s pais procurem, entre Vvarios especialistas,
diagnosticos diferentes.

A autocompaixao é quando inicia o choro e o enfrentar da realidade de ter um
filho com deficiéncia. A depressdo caracteriza-se pelo isolamento mental e fisico, contudo
muitos pais conseguem ultrapassar estas fases conseguindo adaptar-se aos factos, € o
chamado periodo de aceitacéo.

Contudo, Niella (2000) defende a existéncia de trés fases de luto: choque
inicial, a reacdo e a realidade. A primeira caracteriza-se pela falta de reacdo por parte dos
pais perante o quebrar de todas as expetativas. A reacdo € caracterizada pela
consciencializacdo do problema, quando os pais se adaptam a deficiéncia do filho. Por fim,
a fase da realidade em que os pais se moldam aos problemas concretos do dia-a-dia,
tentando encontrar a melhor solugéo.

Por ultimo, Febra (2009) apresenta quatro fases. A do choque e incredulidade
que acontece quando os pais ndo acreditam no diagnostico. De seguida, a negacdo em que
0s pais minimizam o problema. Segue-se a fase da raiva e culpabilidade onde prevalecem
0s sentimentos de injustica, culpa, tristeza e desespero. Por fim, quando os pais conseguem
adaptar-se ao seu filho e as caracteristicas que Ihes estdo subjacentes estaremos perante a

fase da adaptacéo.
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Da leitura de todos os autores, conseguimos perceber que nem todos tém a
mesma linha de pensamento, no que diz respeito ao nimero de fases e a sua classificacao.
Em suma, conseguimos perceber que todos eles abordam o choque, quando se deparam
com acontecimentos inesperados; a negacdo em que 0s pais ndo aceitam o que lhes
aconteceu; os sentimentos de tristeza, raiva, revolta e frustragdo; a consciencializacao,
quando tomam a consciéncia da deficiéncia do filho e, por fim, a adaptagdo onde os pais
comegam a reorganizar as suas vidas em funcdo do filho e tentando encontrar a melhor
forma de o ajudar.

Do que ja foi referido, também podemos afirmar que cada familia é diferente
da outra e ndo reagem da mesma maneira. Muitas familias conseguem a fase da adaptacao,
outras ndo a conseguem atingir. O complemento destas fases depende muitas vezes, de
acordo com Gomes (2006), da gravidade e do tipo de deficiéncia, do significado que cada
familia atribui a deficiéncia, do nivel sociocultural da familia, do carater, da personalidade,

capacidade de adaptacéo de cada um e ainda pelas experiéncias pessoais vividas.

= Stress familiar

Como todos sabemos, o nascimento de um filho acarreta alteragcdes no seio da
vida familiar, alterando radicalmente a rotina diaria do casal. De acordo com Gomes
(2006), quando o nascimento esta relacionado com uma crianga com NEE, torna-se fator
acrescido de stress na familia, tornando-a mais vulneravel, pois tem de se adaptar ao

desconhecido.

Muito embora os pais consigam atingir a fase de adaptacdo e que queiram
ajudar o seu filho da melhor forma possivel, a verdade é que, segundo Maia (2008), cuidar
duma crianca com deficiéncia é sempre mais stressante do que cuidar de uma crianca sem
deficiéncia. O autor defende que as proprias adaptacdes que os pais tém que fazer para

lidar com as necessidades especificas destas criangas sdo indutoras de stress.

Para Minuchin (1982) existem quatro fontes de stress que alteram o ciclo vital
da familia: um dos membros da familia esta perante uma situacdo de stress extra familiar;
todos os elementos da familia estdo em contato com uma situacdo de stress extra familiar;
existe stress devido aos periodos de transicdo do ciclo de vital da familia e os stress
provocado por problemas particulares que podem provocar alteragcdes significativas no
funcionamento desta. Segundo o autor, o nascimento de uma crian¢ca com deficiéncia

engloba-se na Gltima fonte de stress. Ainda neste ambito, Howord et al (2001), citado por
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Gomes (2008), identifica trés tipos de fatores de stress: fatores agudos, relacionados com
incidentes periodicos; fatores crénicos, que tém a ver com as preocupacgdes futuras,
dificuldades econdmicas, aceitacdo da diferenca pela sociedade, e, por fim, fatores de

transicdo que se fazem notar em alturas significativas do desenvolvimento da crianga.

Por outro lado, Schmidt e Bosa (2003) apresentam trés fatores: a aparéncia
saudavel cria falsas expetativas, que tém que ser posteriormente destruidas; os cuidados

intensos durante toda a vida e poucas expetativas de melhoria e tratamento.

A autora Niella (2000) propde um modelo de adaptacdo para as familias que

tém filhos com NEE, que seguidamente passamos a apresentar.

Figura 1: Modelo de adaptacao (Niella, 2000)

Stress

1. Processo de avaliacéo
Avaliacdo priméria
2. Factores pessoais e

situacionais

. Macrosistema
Confrontacéo

Exosistema

Mesosistema

1. Tipos de afrontamento:

Dirigidos a emocéo Microsistema
Dirigidos ao problema Apoio informal
2. Recursos: Apoio formal

Salde e energia

Técnicas de resolucdo de problemas
Recursos sociais
Recursos materiais

Crencas positivas

Contextos Ecologicos

Tendo em conta o presente modelo, e de acordo com Febra (2009), podemos
constatar que as respostas das familias dependem do stress, da confrontacdo e do contexto

ecoldgico.
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No que diz respeito ao stress, ele esté relacionado com trés conceitos: estimulo,
resposta e relagGes. O stress baseado no estimulo esté relacionado com acontecimentos que
chocam e afetam o individuo; se for fundamentado na resposta tem a ver com a reagdo do
individuo perante um desafio ou ameaca e se estiver assente na relacdo, Lazarus e Folkman
(n.d.), citados por Febra (2009), caracterizam o stress tendo em conta o individuo e o meio,
ou seja, o stress depende da relacéo entre o individuo e a sua situacao.

= A familia da crian¢ga com autismo

O papel e atitudes dos pais tém mudado nas Gltimas décadas. Nos anos 40 e 50
0s pais de criangcas com autismo, segundo Pereira (1998), apresentavam ressentimentos,
baixa autoestima, falta de confianca e eram defensivos. Por este motivo, aliada a
culpabilizacdo, havia um grande distanciamento entre pais e profissionais. Entre os anos 50
e 60 os pais iniciaram a sensibilizagdo para inscricdo dos seus filhos em programas
educativos, contudo apenas obedeciam as decisfes dos profissionais. Durante a década de
70 e 80 comecou-se a falar na necessidade de envolver os pais no processo de intervencéo
dos filhos, implementando-se programas para ajudar os pais a trabalhar com os filhos em

casa.

Como podemos constatar o papel dos pais tem mudado muito ao longo das
décadas, a mesma autora refere que hoje em dia os pais sdo considerados como um recurso

essencial de ajuda, destinando um papel positivo e determinante no processo educativo.

Contudo, nem todas as NEE sdo sentidas pelos pais da mesma maneira, pois
segundo Marques (2000) os pais de criangas com autismo lidam com preocupacdes muito
especificas. Como ja foi visto anteriormente, os pais, quando recebem o diagnostico dos
filhos passam pela perda da crianca sonhada ou desejada. Nesta fase tém que fazer um
processo de adaptacdo psicoldgica substituindo a crianca esperada por uma outra diferente.
Necessitam de fazer uma reorganizacdo do funcionamento psiquico e esta reorganizacao
estd comprometida pois, de acordo com Aguiar (1997), citado por Geraldes (2005), o
diagndstico de autismo s6 é conhecido habitualmente alguns anos ap6s o nascimento. Este
facto provoca nos pais sentimentos de inseguranca, ddvida e angustia. Para além deste
aspeto, as caracteristicas associadas ao autismo, quer comportamentais, de comunicagao e

de linguagem inibem as familias e torna mais dificil a verdadeira aceitacdo da crianca.
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= Necessidades e apoios

A deficiéncia, hoje em dia, é abordada por varios setores: de saude, de
educacdo, de seguranca social e do trabalho. Assim a familia estd em contacto com muitos
profissionais. E de extrema importancia tentar perceber quais sdo as necessidades que
apresentam e 0s apoios com que podem contar. Assim sendo, Febra (2009), inspirada em
Cunningham e Davis (1988), divide as necessidades em préticas e psicoldgicas.

- Necessidades praticas

As necessidades praticas dizem respeito ao tempo e energia que a familia
despende no cuidado de uma crian¢ca com NEE, pois acarreta um esforgo adicional para
toda a familia. O tempo e a energia gastos ndo sdo iguais para todos os membros, pois
depende da funcdo familiar que Ihes cabe.

Por outro lado, também abarca a informacdo que é necessaria a orientacdo da
familia: servicos sociais, instituicdes educativas e recreativas, terapeutas especializados,
ajudas econdmicas; informacbes acerca da forma como os pais podem favorecer o
desenvolvimento do seu filho; informacdes sobre formas de organizar o tempo e 0s

recursos economicos, desenvolver técnicas de comunicagdo pessoal para obter ajuda.

Por fim, temos as necessidades dos pais obterem conhecimento dos servicos
que a comunidade oferece para ajudar a responder as exigéncias do seu filho ao nivel de

educacdo, salude, reabilitacdo e apoio social, os seus direitos e beneficios sociais.
- Necessidades psicologicas

Ao nivel psicoldgico, a familia necessita de toda a informacdo que leve a
compreensdo do seu filho, das implicacBes da sua necessidade educativa especial, dos
sentimentos de cada elemento da familia e dos processos de adaptacdo. Assim, 0s pais
devem ter acesso ao diagnéstico, aos processos de avaliacdo, aos conhecimentos médicos e
educativos acerca da deficiéncia, as implicacdes que esta pode ter e a serem ouvidos e

incluidos na tomada de decisdo sobre o seu filho.

Os pais também se confrontam com a necessidade de ter de explicar a
deficiéncia do seu filho aos outros filhos, se for o caso, a restante familia, aos amigos e até,

por vezes, a desconhecidos.

Em suma a familia necessita de apoio social e emocional durante os varios

estadios de desenvolvimento da crianga, impedindo assim o0 seu isolamento e
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proporcionando tempo livre, ajuda utilitaria e uma forma de entrar em contacto com outras

familias com problemas idénticos.
- Apoios da seguranca social

O Decreto-Lei n.°4/2007 de 16 de Janeiro aprova as bases gerais do sistema de
seguranga social, garantindo o direito a seguranca social (artigo 4.°, alinea a). Prevé, para
além de outros aspectos a concretizacdo de prestagdes pecuniérias (abonos e pensdes),
assegurando a compensacdo de encargos familiares acrescidos (artigo 44.°) e prevenindo e
erradicando situacOes de pobreza e excluséo (artigo 36.°, ponto 1).

Assim sendo a seguranca social oferece o subsidio familiar para criancas e
jovens, que é uma prestacdo mensal em que o montante depende dos rendimentos do
agregado familiar. Acrescido a esta prestacdo existe também uma majoragdo para as
familias que sdo monoparentais (Decreto-Lei n.° 87/2008, de 28 de Maio). Esta prestacéo
finda aos 16 anos, podendo ser prolongada até aos 24 anos caso 0 jovem esteja matriculado

num grau de ensino correspondente a sua idade.

Para além do subsidio familiar, as pessoas com deficiéncia motora, sensorial ou
mental, que necessitem de atendimento individualizado de natureza pedagogica ou
terapéutica, ou frequentem estabelecimentos especializados de reabilitagdo, tém direito a
bonificacédo por deficiéncia, podendo ser atribuido até aos 24 anos de idade, de acordo com

0 Guia Pratico — Bonificacdo por Deficiéncia (2009).

Segundo o Guia Pratico do Subsidio por Frequéncia de Estabelecimento de
Educacdo Especial (2010), este € mais um subsidio que jovens com deficiéncia tém direito
mensalmente até aos 24 anos, para compensar 0S encargos com a frequéncia de
estabelecimento de educacdo especial e/ou outro apoio educativo ou terapéutico, que exija

pagamento de mensalidade.

Para portadores de deficiéncia, com mais de 24 anos, de natureza fisica,
organica, sensorial, motora ou mental, impossibilitados de conseguirem a sua subsisténcia
através do exercicio de uma atividade, existe o subsidio Mensal Vitalicio. Segundo o Guia
Pratico do Subsidio Mensal Vitalicio (2010) os pais da pessoa portadora de deficiéncia tém
que pertencer ao regime contributivo. Este Subsidio substitui o subsidio familiar, a

bonificacdo por deficiéncia e o subsidio de educagéo especial.
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A Pensdo de Invalidez, em concordancia com o seu Guia Pratico (2010), é
devida as pessoas que estejam incapacitadas (fisicamente ou mentalmente) para o trabalho,
contudo tem que ter garantia de 5 anos de descontos para a Seguranca Social.

A Penséo Social de Invalidez, ainda de acordo com o mesmo Guia, pode ser
uma ajuda para pessoas portadoras de NEE maiores de 18 anos, desde que se encontrem
incapacitados para o trabalho e os rendimentos mensais ndo ultrapassem os 40% do salario
minimo nacional, ou os 60% quando se trata de um casal. E diferente da Pensdo de
Invalidez, pois apoia os beneficiarios ndo abrangidos por qualquer sistema de protecéo
social obrigatéria, ou que ndo tenha descontos suficientes para a Seguranca Social. Nao é

acumulavel com a Penséo por Invalidez.

Para finalizar, a Seguranca Social oferece ainda um subsidio nomeado de
Complemento por Dependéncia, previsto no Decreto-Lei n.° 309-A/2000, de 30 de
Novembro. O subsidio € atribuido ao pensionista que ndo consiga praticar com autonomia
as acoes indispensaveis a alimentacdo, locomocéo e cuidados de higiene pessoal, ou seja,
as necessidades bésicas. Conforme o0s casos é atribuido ao dependente um grau de
invalidez através de uma junta médica e o valor deste subsidio depende do grau de

incapacidade atribuida.
- Apoios da acao social

O Decreto-Lei n.°4/2007 de 16 de Janeiro, através do subsistema da Acédo
Social, assegura protecdo especial aos grupos mais vulneraveis, dos quais, pessoas com
deficiéncia, visando a integracdo e apoio da crianca, jovem ou adulto com necessidades

educativas especiais.

No que se refere aos servicos e equipamentos para criangas e jovens com
deficiéncia temos a intervencdo precoce, o acolhimento familiar de criancas e jovens com

deficiéncia e os lares de apoio.

Segundo o Despacho Conjunto n.° 891/99, de 13 de Agosto, a intervencdo
precoce € uma resposta destinada a criancas até aos 6 anos de idade, portadores de
deficiéncia. Este apoio é fornecido quer a crianca quer a familia, no ambito preventivo e
habilitativo na area da saude, acdo social e educacdo. E prestado ao domicilio ou em
estabelecimentos proprios, por um técnico especializado e tem por objetivo proporcionar
condi¢des que facilitem o desenvolvimento da crian¢a, melhorar a interagdo com a familia

e reforcar as competéncias dos pais.
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De acordo com o Guia Pratico — Acolhimento de Criangas e Jovens (2011), a
crianca, nomeadamente a portadora de deficiéncia, em que a sua familia natural ndo tenha
as condi¢des indispensaveis ao seu desenvolvimento, pode ser acolhida por familias

capazes de satisfazer essas condicoes.

Segundo Chichorro (1996) os lares de apoio sdo uma resposta para acolher
criancas e jovens com NEE entre os 6 e os 16/18 anos que precisem de frequentar
programas educativos fora da sua area de residéncia. Para além deste aspeto, também

acolhem temporariamente criancas em substituicdo da familia.

Jé para a populacdo adulta com deficiéncia a acdo social oferece o acolhimento
familiar para adultos com deficiéncia, apoio domiciliario, centro de atividades

ocupacionais e o lar residencial.

O acolhimento, segundo o Guia Pratico de Acolhimento Familiar para Adultos
com Deficiéncia (2011), pode ser temporéario ou permanente e acontece quando as familias
ndo tém as condic¢des essenciais propicias a satisfacdo das necessidades basicas, ao respeito
pela personalidade, idoneidade e privacidade dos adultos com deficiéncia. Esta medida s6 é
tomada quando a familia ndo tem condi¢cGes minimas ou quando ndo se possa assegurar 0

apoio ao domicilio.

O Despacho Normativo n.°62/99, de 12 de Novembro prevé o apoio
domiciliario para os adultos com deficiéncia no ambito da higiene, conforto pessoal,
confecdo de refeicbes e tratamento de roupas. O referido apoio sé é prestado quando nédo
tem familia ou por motivos de trabalho esta ndo possa cuidar do seu familiar com

necessidades educativas especiais.

O Centro de Atividades Ocupacionais (CAQ), previsto no Decreto-Lei
n.°18/89, de 11 de Janeiro, que recebe jovens e adultos que ndo possam ser integrados no
mercado de trabalho. Estes centros facilitam o desenvolvimento das capacidades e
garantem uma ocupacdo adequada, facilitando sempre que possivel a integracao

socioprofissional.

De acordo com o Manual de Processos-chave - Lar Residencial (n.d.), o Lar
Residencial acolhe jovens e adultos a partir dos 16 anos que se encontrem impedidos,

temporariamente ou definitivamente, de residir no seu meio familiar.
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- Apoios da saude

Ao nivel da saude e na opinido de Febra (2009) as pessoas com necessidades
educativas especiais e suas familias tém direito a usufruir de varios direitos, tais como:
isencdo de taxas moderadoras para beneficiarios da bonificagdo por dependéncia, subsidio
mensal vitalicio, pensionistas e doentes mentais cronicos; pagamento de deslocacfes para
tratamentos e consultas com prescricdo médica comprovativa; estadias gratuitas para
tratamentos e consultas desde que devidamente justificadas; pagamento das despesas do
acompanhante, por parte da Administracdo Regional de Saude, sempre que se justifique e,
por fim, consultas de fisioterapia gratuitas desde que prescritas pelo médico e o utente
beneficie de isencdo de taxa moderadora.

- Apoios da educacao

Ao nivel da Educacdo é o Decreto-Lei n.°3/2008, de 7 de Janeiro que
regulamenta a Educacdo Especial. Pretende-se que haja adaptagdo do processo de
ensino/aprendizagem as necessidades educativas especiais dos alunos. Como refere o
primeiro Capitulo, artigo 1.°, alinea 2:

A educacdo especial tem como objectivos a inclusdo educativa e social, 0 acesso
e 0 sucesso educativo, a autonomia, a estabilidade emocional, bem como a
promocdo da igualdade de oportunidades, a preparacdo para o prosseguimento de
estudos para a vida profissional e para uma transicdo da escola para o emprego
das criangas e jovens com necessidades educativas especiais.

Na escola, todos os profissionais envolvidos em conjunto tomam as devidas
medidas de forma a possibilitar uma planificacdo individual adequada as necessidades
educativas da crianca. A escola deve flexibilizar todos os recursos disponiveis da educagédo
especial para que o aluno consiga alcangar 0s seus objetivos; deve ser aberta ao meio, para
facilitar a intervencdo de outros organismos e deve ter sempre em conta os pais, pois eles

tém o direito e o dever de participar em todo o processo.

Assim, ao nivel do Jardim de Infancia, da-se prioridade as criangas com
necessidades educativas especiais, garantindo a apoio especializado por parte de um

professor da educacdo especial.

No Ensino Basico e Secundario, os alunos irdo beneficiar de um Programa
Educativo Individual (PEI) que € construido em concordancia com as caracteristicas e

necessidades de cada um.

Ao nivel do Ensino Superior existem contingentes especiais de vagas de acesso

a este nivel de ensino se o aluno tiver deficiéncia fisica ou sensorial.
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Capitulo 3 — Estado da arte sobre o impacto do diagnoéstico de autismo
nos pais

Nos ultimos anos, tém sido realizadas multiplas investigacfes sobre familias
com filhos com deficiéncia. Neste sentido iremos proceder a uma revisdo dos resultados
dos diferentes investigadores portugueses e estrangeiros, centrando-nos essencialmente nos
objetivos e conclusdes dos estudos. A apresentacdao dos artigos serd ainda feita por ordem
cronoldgica.

Em 1998, Filomena Pereira realizou um estudo intitulado “As representagdes
dos professores de educacdo especial e as necessidades das familias”. A autora tinha como
objetivos, analisar a opinido das familias com criancas e jovens com deficiéncia sobre as
suas necessidades especificas, as representacbes dos professores de educacdo especial
sobre as suas préticas e procedimentos profissionais e analisar o grau de adequacéo das
praticas profissionais referidas pelos professores de educacdo especial as necessidades
especificas sentidas pelas familias. Para responder a estes objetivos a investigadora
inquiriu 168 professores (132 da escola publica e 36 das instituicdes) e a 391 familias de
criangcas com deficiéncia.

A autora verificou que as familias tém ideias muito claras sobre as suas
necessidades, revelando inseguranca e muitas preocupagdes quanto ao futuro dos seus
filhos, mais especificamente nos servigcos de apoio social e educativo e servicos de
colocacdo temporéaria. Estes servicos sdo mais valorizados pelos pais do que pelos
professores, pois na questdo aberta, 64% das novas necessidades referidas recaem sobre a
categoria “Servicos da Comunidade”, mais especificamente sobre a colocacdo futura dos
filhos. Os professores ndo sentem este tipo de necessidades, preocupando-se mais com o
presente.

No que se refere as familias, concluiu que: a maioria das familias necessita de
informacdo, mais especificamente quanto aos servicos que os seus filhos podem beneficiar
no futuro; As familias constituidas por pais com mais idade necessitam mais de apoio, dos
servicos da comunidade, de apoio financeiro e no funcionamento da vida familiar; As
familias com pais mais jovens tém necessidade de informacdo e necessidades financeiras;
As familias monoparentais sdo as que apresentam mais necessidades e a todos os dominios,
verificando-se que se deparam com uma situacdo de maior vulnerabilidade, sendo

necessario um apoio mais consistente para poderem responder as necessidades especificas
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dos seus filhos; As familias mais numerosas sdo as que apresentam mais necessidades ao
nivel dos servicos da comunidade, ao nivel financeiro e no funcionamento da vida familiar,
encontrando-se tambeém numa situacdo de maior fragilidade.

No ano de 1999, Fabiola Brunhara e Eucia Petean levaram a cabo um estudo
intitulado “Maes e Filhos Especiais: Rea¢0es, Sentimentos, e Explicagdes a Deficiéncia da
Crianga”: este estudo pretendia conhecer as reagdes, explicacfes, sentimentos e expetativas
que os pais de criancas portadoras de deficiéncia exprimem com a noticia da deficiéncia de
seus filhos. Para isso interrogou 25 maes através de uma entrevista semiestruturada, sendo
este um estudo do tipo qualitativo.

As participantes, quando souberam do diagnostico do filho, mostraram choque,
tristeza, revolta, resignacdo, culpa e busca de ajuda para o filho. A maioria das mdes
explica a deficiéncia do seu filho com base em argumentos ndo cientificos, tais como,
crendices populares e dogmas religiosos, pois estes sdo mais compreensivos e
reconfortantes, comprovando-se que ndo conseguem entender as causas da deficiéncia.

O mecanismo de defesa mais utilizado por estas maes foi a negacéao, atenuando
ou encobrindo a deficiéncia do seu filho.

As autoras chamaram a atencdo para o facto de os profissionais de saude
estarem preparados para serem os portadores da noticia, contudo tém que perceber que tipo
de familia é que tém a frente para poderem adaptar o seu discurso as necessidades da
mesma.

Em 2004, Maria Rita Braga, (Faculdade de Medicina de Sdo José do Rio
Preto), investigou “A Visdo Materna sobre os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento ¢
seu Processo Diagndstico”. A amostra contou com 20 maes com filhos portadores de
Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID), as quais foi aplicada uma entrevista e
uma ficha de acompanhamento do desenvolvimento infantil (deteta precocemente 0s sinais
de evolucdo autista, antes dos 30 meses de idade).

Através da andlise dos resultados, a autora concluiu que sdo as mdes que
maioritariamente detetam os primeiros sinais de TID, sendo poucos os profissionais que o
fazem, e quando o diagnosticam ndo estdo preparados para informar as maes acerca das
etapas de desenvolvimento infantil. O estudo mostrou ainda que o diagnostico tem sido
realizado nos trés primeiros anos de vida. As mdes sentem, que de um modo geral os
profissionais tém cuidado no impacto que o diagnéstico pode trazer as familias, contudo
existem outros que ndao o fazem de forma adequada. O encaminhamento é feito na sua

maioria para instituicdes especializadas e para equipas multiprofissionais.
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As maées consideraram a ficha de acompanhamento do desenvolvimento
infantil adequada e util, pois permite alertar para alguns sinais autistas das criancas, tendo
um diagndstico mais precoce.

No ano de 2005, (Universidade de Fernando Pessoa, no Porto), Sénia
Alexandra Geraldes estudou as necessidades dos pais de criangcas com perturbacdes do
espectro do autismo (PEA) em trés instituicGes especializadas da cidade do Porto: Centro
de Estudos de Apoio a Crianca e & Familia (CEACF) de Vila Nova de Gaia; Unidade de
Avaliacdo, Desenvolvimento e Intervencdo Precoce (UADIP) do Porto e instituicdo
CRIAR (Crescer; Realizar; Imaginar; Aprender; Recuperar) situada no centro do Porto.

Para o efeito, através da aplicacdo de um questionario, relacionou as
necessidades sentidas pelos pais (necessidade de informacdo, necessidade de apoio,
explicar a outros, servigos de comunidade, necessidades financeiras e funcionamento da
vida familiar) com as variaveis sociodemogréaficas: grau de parentesco, idade dos pais,
habilitagOes literarias, nivel socioecondmico, numero de filhos, sexo da crianga, idade da
crianca e instituicdo em que a crianca recebe apoio terapéutico. Para além de todas estas
variaveis, o estudo analisou 0s aspetos ou comportamentos da criangca que causam maior
sofrimento aos pais e 0s que causam maior satisfacdo e prazer.

No que se refere as necessidades “Explicar a Outros”, a autora concluiu que os
pais de criancas com PEA mais novos (25-35 anos) tém mais dificuldades que os pais mais
velhos (36-52 anos). Este facto talvez se justifique pela falta de experiéncia dos pais mais
jovens em detrimento dos mais velhos. Relativamente ao sexo dos pais, as mées tém mais
necessidades deste tipo de necessidade do que os pais. No que diz respeito as habilitacdes
literarias, sdo os pais com menos habilitacdes que tém mais necessidades relativamente a
mostrar aos outros a condicdo do seu filho, pois muitas vezes nem eles proprios conseguem
entender a deficiéncia.

Nas necessidades ao nivel do “Funcionamento da Vida Familiar’, Geraldes
(2005) afirma que os pais mais novos (25-35 anos) tém mais dificuldades do que os mais
velhos (36-52 anos), bem como as médes que também sentem mais este tipo de
necessidades do que os pais.

Ao nivel das necessidades “Financeiras”, sdo os pais que tém filhos do sexo
masculino que apresentam mais dificuldades em comparacdo com os pais de filhos com o
sexo feminino. A autora explica este facto pela maior preocupagdo que existe com a
educacdo dos rapazes, acarretando mais gastos, e por ser mais dificil de integrar na

sociedade. Em relacdo a instituicdo que o filho frequenta, temos que os pais dos alunos da
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instituicdo CRIAR tém mais dificuldades a este nivel do que os pais das criangas que
frequentam a UADIP e o CEACF.

Geraldes observou ainda que, o nivel socioeconémico, o nimero de filhos e a
idade da crianca ndo influenciam as necessidades sentidas pelos pais. Para os pais, 0S
aspetos que lhes causam maior sofrimento sdo, em primeiro lugar, as dificuldades
comportamentais dos filhos, seguindo-se as dificuldades escolares ou cognitivas, as
dificuldades linguisticas, as estereotipias ou comportamentos estranhos e, por fim, os
problemas de salde ou psicossomaticos.

J& os aspetos que trazem maior satisfacdo ou prazer aos pais com filhos com
PEA sd0 0s que estdo relacionados com a observacdo dos progressos ou evolucdes da
crianca. Também foram referidos pelos pais, os afetos ou as manifestacdes das criangas, a
interacdo que a crianca estabelece com os outros, o autocontrolo, capacidade de desenho e
a boa alimentagdo.

Ainda no ano de 2005 Maria Angela Favero (Universidade de S&o Paulo),
estudou a “Trajectoria e Sobrecarga Emocional da Familia de Criangas Autistas: Relatos
Maternos”, com o objetivo de conhecer a sobrecarga emocional das mées com filhos de
criangas com autismo, verificar a sua relacdo com a qualidade de vida e conhecer as
principais dificuldades e o uso de estratégias para ultrapassar a condigcdo de ter um filho
gue necessita de cuidados especiais. Para tal, aplicou uma entrevista semiestruturada, um
Inventario de Sintomas de Stress, uma escala de modos de ultrapassar problemas, um
Inventario de Depressdo de Beck e um questionario de qualidade de vida (Whoqol — bref) a
20 mées de duas instituicbes diferentes (13 de uma e 7 de outra).

Através da andlise dos resultados da investigacao, a autora conseguiu perceber
que toda a familia sofre com o diagndstico. As mées enfrentam sofrimento sob a forma de
stress, contudo a busca por crencas religiosas ajudam a manter a esperanca de melhoria do
filho. As médes mostraram-se também insatisfeitas com a familia e consigo mesma, pois
dedicam-se integralmente ao filho com deficiéncia, fechando-se a outras vivéncias, tais
como, o desempenho do papel de esposa e de mée de outras criangas e até no cuidado de si
propria. Estes fatores levam a um prejuizo no relacionamento com a crianca. A autora
verificou também que, relativamente a amostra do seu estudo, as maes que sdo apoiadas
pelos maridos tém menos stress e sobrecarga.

Nesse mesmo ano de 2005, Hastings, Kovshoff, Ward, Espinosa, Brown e
Remington escreveram um artigo intitulado “Systems Analysis of Stress and Positive

Perceptions in Mothers and Fathers of Pre-School Children with Autism” com o objetivo
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de estudar o stress e percecdes positivas em pais e maes de 48 criangas com autismo, tendo
utilizado um questionario e provas especificas para comparar pais e mées. Os autores
verificaram que ndo existe diferencas significativas entre pais e maes, ou seja, quer 0s pais
quer as mdes sentem ansiedade e depressdo. No entanto, as médes sdo mais suscetiveis a
depressdo e uma perce¢do mais positiva do que os pais. A depressdo da mae esta muitas
vezes ligada aos problemas de comportamento do filho e a depresséo do parceiro.

Os mesmos autores, no mesmo ano, 2005, publicaram “Coping strategies in
mothers and fathers of preschool and school-age children with autism”. Através da analise
dos questionarios, os autores identificaram as estratégias que 0s pais usavam para lidar
com as dificuldades dos seus filhos. Foram, entdo, comparadas as respostas de 89 pais com
criancas a frequentar o Pre-escolar com as de 46 pais com criangas em idade escolar.
Concluiram a existéncia de quatro estratégias comuns: negacao ativa, foco no problema,
pensamento positivo e religiosidade. No entanto, a idade das criangas ndo interfere com as
estratégias usadas para enfrentar a situacao.

Duarte, Bordin, Yazigi ¢ Mooney (2005) escreveram o artigo “Factors
associated with stress in mothers of children with autism”, comparando 31 mées com
criangas portadoras de autismo com 31 mdes com filhos sem problemas de satde mental.
Os autores verificaram que o principal fator de stress era ter um filho com autismo,
contudo a presenca de outros fatores aumentava o nivel de stress. As médes mais velhas que
tinham criangas mais novas mostravam pouca expressdo de afetos, pouco interesse em
pessoas, aumentando o stress. O grupo de mdes com filhos portadores de autismo exige
uma atencdo especial por parte dos profissionais de saide mental.

Para finalizar, no ano de 2005, foi publicado o artigo “Experiences of Families
With Children With Autism in Rural New England” que foi escrito por Hutton e Caron. Os
autores aplicaram entrevistas a 21 pais de criancas portadoras de autismo, estudando o
impacto do diagnostico do autismo nas familias. Chegaram a conclusdo que a maioria das
familias € muito afetada pelo diagndstico. Todas as familias mostraram sentimentos de
frustracéo, stress e esperanca para o futuro.

De seguida analisaremos um artigo publicado em 2006 sob o titulo:
“Importancia da Resiliéncia na (re)construcdo das Familias com Filhos Portadores de
Deficiéncia”. Ana Maria Paula Marques Gomes é a autora e desenvolveu-o através da
Escola Superior de Educacdo de Paula Franssinetti tendo como objetivo perceber até que

ponto os profissionais de educacdo/reabilitacdo tém consciéncia do seu papel enquanto
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intervenientes com familias de risco, que vdo estruturando a sua resiliéncia, aceitando o
filho portador de deficiéncia.

Para o efeito utilizou um inquérito a técnicos que estdo em exercicio num
centro de intervencdo e reabilitacdo, dos quais: Educadores Especializados em Educacéo
Especial, Professores Especializados em Educacdo Especial, Psicélogos, Terapeutas da
fala, Fisioterapeutas, Psicomotricistas, Terapeutas Ocupacionais e Técnicos de
Reabilitacéo.

As conclusbes demonstram que a maioria da sua amostra considera que as
familias com quem trabalham s&o de risco, tendo uma maior probabilidade de desencadear
psicopatologias, desenvolvendo fatores de protecdo perante a adversidade de ter um filho
com deficiéncia.

A maioria dos técnicos inquiridos consegue perceber que as familias se
questionam, fazem a introspecao e fixam limites/metas para o seu filho. Referem tambem
que tém capacidade de estabelecer relacfes exteriores com outras pessoas, contudo 55% da
amostra considera que as familias ndo investem em tarefas progressivamente mais
complexas com os filhos. De acordo com este pilar de resiliéncia, a autora defende que é
necessario que os técnicos se apercebam em que fase de luto se encontra a familia para “a
partir dai repensar o investimento e a responsabilidade dos técnicos na promocao deste
pilar estruturante da resiliéncia” (Gomes, 2006, p.65).

A maioria da amostra considera que as familias ndo conseguem ser criativas,
criar a ordem, beleza e finalidade a partir da adversidade (55%); ndo apresentam auto-
estima consciente (72%); sdo tolerantes a frustracdo (50%); tém capacidade de recuperacédo
(66%) e tém autonomia para pedir ajuda quando necessitam (72%).

No que se refere ao seu papel como promotores de resiliéncia nas familias de
criancas com deficiéncia, os técnicos estdo conscientes do mesmo, reconhecendo que
devem ter em conta as fases de luto em que as familias de encontram, devem promover
fatores de resiliéncia com diferentes estratégias e que devem considerar todos 0s elementos
estruturantes das relacGes das familias, tal como, familia mais alargada e amigos.

No que se refere as estratégias que 0s técnicos usam para promover a
resiliéncia, as respostas foram as mais variadas abarcando a percecdo de comportamentos
resilientes, niveis de sociabilidade, compromisso, responsabilidade, niveis de atividade,
situacOes de controlo e bases de confianga.

Nesse mesmo ano, 2006, Siklos e Kerns realizaram um estudo acerca da

necessidade de suporte social de pais de criangas autistas e com Sindrome de Down,
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intitulado “Assessing Need for Social Support in Parents of Children with Autism and
Down Syndrome”. Através de um questionario de necessidades da familia aplicado a 56
pais de criangas com autismo e 32 pais de criancas com Sindrome de Down, os autores
puderam perceber que quer 0s pais de crian¢as com autismo, quer 0s pais de criangas com
Sindrome de Down precisam do mesmo nimero de necessidades, contudo os pais de
criangas com autismo pedem mais ajuda profissional para os seus filhos.

No ano de 2007, Joaquim Jodo Casimiro Gronita elaborou uma tese
subordinada ao titulo “O Anuncio da Deficiéncia da Crianga ¢ Suas Implicagdes Familiares
e Psicologicas”, no qual pretendeu estudar a comunicacdo no anuncio da deficiéncia entre
profissionais e familia; percecdo dos pais no ato da comunicacdo da deficiéncia; as
necessidades sentidas pelas familias e as preferéncias dos pais de como deve ser
transmitida a noticia. Para por em pratica a investigacdo, utilizou um questionario de
comunicacgdo tendo este uma seccdo qualitativa, que foi aplicado a 60 pais de criancas
atendidas pela intervencéo precoce, na area de Peninsula de Setubal.

De uma forma geral, Gronita (2007) concluiu que a maioria dos pais diz ter
sido informado por um médico pediatra, outros foram informados pelo seu conjuge. E de
constatar que houve pais que estavam sozinhos quando receberam a noticia. Para a maioria
dos pais foi o primeiro contato com o médico e apenas sete j& o conheciam bem.
Posteriormente, 65,2% da amostra continuou a ter consultas com o referido pediatra.

Uma grande parte dos inquiridos mostrou-se disposto a falar da forma como
vivenciaram aquele momento e as suas implicacbes, contudo um ou outro ainda sente
dificuldades em mostrar os seus sentimentos e em ouvir aquela informacdo. Foram
detetados sentimentos de negacédo, pois 0s pais acreditaram que o problema ndo era grave,
puseram a hipdtese de engano e recusaram a realidade. Outros pais falaram das
implicacdes que o diagnostico teve ao nivel familiar, tais como implicacdes psicoldgicas e
dificuldade em lidar com a gestdo da informacéo.

Os progenitores preferem que os profissionais, aquando da comunicacdo do
diagndstico, tenham menor grau de controlo da conversa e deem mais oportunidade para
que os pais falem, mostrando-se preocupados com a forma como se estdo a sentir. Neste
Gltimo aspeto, as mulheres ddo menos importancia do que os homens.

As mulheres preferem que o emissor da noticia demore mais tempo a
comunicar o diagnoéstico, para lhes explicar, enquanto os homens optam por menos tempo

na explicacdo. Contudo, no geral, os pais gostariam que lhes fosse transmitida mais
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informacdo para esclarecimento da situacdo do seu filho, inclusive discutir mais a
possibilidade de dificuldades de aprendizagem ou de deficiéncia mental.

Os pais acham que os médicos devem ser mais seguros na transmissdo do
diagndstico e que devem mostrar 0s seus proprios sentimentos. Os progenitores, em que 0
anuncio foi feito pelo médico, desejam mais que o meédico mostre 0s seus sentimentos, que
0s pais cuja noticia é dada pelo conjuge ou por outra pessoa. Acrescentaram que 0 medico
deveria colocé-los em contacto com outros pais de criangas com 0 mesmo tipo de
problemas, para que houvesse partilha de experiéncias.

Como ja sabemos, os sentimentos dos pais nesta fase sdo muito fortes e
negativos, sendo que eles proprios assumem que nada os poderia fazer sentir melhor,
contudo gostariam que o profissional, no momento do anuncio, lhes desse algum tipo de
esperanca.

Em 2007, Lee, Harrington, Louie e Newschaffer investigaram sobre a
qualidade de vida e as preocupacgdes dos pais de criangcas com autismo, publicitando o
artigo “Children with Autism: Quality of Life and Parental Concerns”. Através de um
questionario compararam a qualidade de vida das criangcas com autismo com outras
criancas com transtorno de deficit de atencdo /défice de atencdo hiperatividade.
Concluiram que os pais de criangas com autismo relatam pior qualidade de vida, menor
participacdo em atividades sociais, preocupam-se mais com as dificuldades de
aprendizagem e tém mais stress. As criancas com autismo tém menos probabilidade de
frequentar servicos religiosos, mais probabilidade de faltar a escola e menos probabilidade
de participar na organizacao de atividades.

“Locus of control fails to mediate between stress and anxiety and depression in
parents of children with a developmental disorder”, artigo sobre stress, ansiedade e
depressdo em pais, foi realizado por Hamlyn-Wright, Draghi-Lorenz e Ellis, no ano de
2007. O estudo permitiu comparar os niveis de stress, ansiedade e depressdo de pais com
filhos portadores de autismo, de pais com criangas com Sindrome de Down e de pais de
criangas sem disturbios. Concluiram que a ansiedade e depressdo eram maiores em pais de
criangas com algum disturbio e ainda maior em pais de criangas com autismo.

No ano de 2008, no Rio de Janeiro, Olga Bastos e Suely Deslandes escreveram
o artigo “A Experiéncia de Ter um Filho com Deficiéncia Mental: Narrativas de Maes”.
Através de entrevistas conseguiram perceber que, logo apds o diagnostico de Deficiéncia
Mental, os sentimentos das maes eram de perplexidade, humilhagéo, vergonha e perda de

referéncias culturais e psiquicas. Retratam-se como mulheres sofridas, abnegadas e
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corajosas, capazes de se dedicarem unica e exclusivamente ao filho, exigindo atencéo quer
das instituicdes de salde quer das instituicdes de educagdo e denunciando as dificuldades
de acesso. As mées da amostra atualizam esperancas e expectativas, questionando o futuro
dos filhos e o papel que cabe aos agentes e servigos publicos.

Nesse mesmo ano, 2008, o artigo “Parenting Stress in Mothers and Fathers of
Toddlers with Autism Spectrum Disorders: Associations with Child Characteristics” foi
elaborado por Davis e Carter. Assim estudaram a associacdo entre caracteristicas das
criancas e o stress paterno e materno de pais de 54 criangas, recorrendo a um questionario.

Concluiram que os pais tém mais stress com comportamentos inadequados e as
mées com dificuldades reguladoras. Tanto os pais como as maes tém stress ligado a
dificuldades sociais. Os autores alertaram para a necessidade de avaliacéo clinica de stress
parental.

Rita Xavier, em 2008, estudou as ‘“Familias com Filhos Portadores de
Deficiéncia — Quotidiano ¢ Representacdes” em que analisou a problematica da deficiéncia
e 0 seu impacto nas familias, mais concretamente quis verificar como se (re)organizam as
familias ap0s surgimento de filhos portadores de deficiéncia.

Das entrevistas que realizou a catorze familias procurou identificar: as reacGes
a deficiéncia e aceitacdo do filho; a aceitacdo do filho pela familia externa; a natureza da
deficiéncia e o sentido das diferencas no estilo de vida; as mudancas relevantes apos a
deficiéncia; o impacto na relacdo conjugal; a divisdo das tarefas domeésticas e dos cuidados
ao filho; a reparticdo/delegacdo das tarefas domésticas; as medidas para conciliar o
trabalho com a familia, lazer, redes sociais de apoio e, finalmente expetativas futuras.

Em relacdo a deficiéncia e aceitacdo do filho, as familias descreveram o
impacto como um “choque”, contudo para as familias em que o filho ndo ocupe o 1° lugar
na fratria, o impacto parece ser menos agressivo, sendo referido como “desgosto” ou
“preocupacao”, ideia ja anteriormente confirma por Solnit e Starte (1961). Algumas maes
pressentiram o diagnostico, mas referiram ser duro o embate da noticia.

No que se refere a aceitacdo do filho pela familia externa, a maioria das
familias ja conseguiu aceitar o seu filho. Por outro lado, e apesar das entrevistas terem sido
feitas a familias que ja soubessem do diagnostico ha pelo menos 5 anos, ainda se detetaram
familias que ndo aceitavam o seu filho, justificando com a questdo da heranga genético-
familiar. Um sentimento também referido foi a culpa, pondo em causa a préopria familia.

A natureza da deficiéncia e o sentido das diferencas no estilo de vida foram

sentidas pelas familias. Elas tém a consciéncia que o seu filho é diferente e que a sua vida
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difere das de outras familias. Caracterizam a sua vida como sendo “mais pesada”, com
“mais problemas”, “menos liberdade”, “uma prisdo” ou “uma vida limitada”. As maes
sentem-se restringidas e responsaveis pelo bem-estar do filho, colocando-se em segundo
plano. Outras familias recusam quaisquer comparagdes. Estes dois tipos de resposta tém a
ver com o nivel de autonomia do filho. Neste caso, as familias que ndo queriam ser
comparadas, sdo as familias de filhos com Trissomia 21, sendo o diagndstico
psicopedagdgico com mais autonomia da amostra.

As mudancas relevantes ap6s a deficiéncia tém a ver com a maior ou menor
dedicagéo aos filhos e com o bem-estar dos mesmos, dependendo da sua autonomia, as
familias mudavam os seus percursos de vida. Houve casos em que se verificou um nitido
desvio, tal como, deixar de trabalhar e estudar e impossibilidade de realizacdo de projetos
familiares, para dedicar ao filho um melhor acompanhamento ao longo da sua vida.

O impacto na relagdo conjugal esteve relacionado com o nivel socioeconomico
e com o nivel de escolaridade. As familias de nivel socioeconémico e escolaridade mais
elevados tém uma relago mais coesa, tendo um efeito positivo favorecendo a unido. A
medida que o nivel socioecondmico e de escolaridade diminuem, a capacidade de superar
0s problemas e até mesmo avaliar o impacto da deficiéncia na sua relacdo conjugal é
menor.

Na divisdo das tarefas domésticas e dos cuidados dos filhos, as mulheres séo
claramente responsaveis pelos cuidados regulares ao filho, tais como, atividades de
trabalho fisico mais duro e rotineiro enquanto os homens participam em atividades em que
S30 precisas a supervisao e/ou interacao.

Na reparticdo/delegacdo das tarefas domésticas, a mulher € claramente
penalizada. Contudo, em algumas familias de nivel socioeconémico mais elevado, séo as
empregadas domésticas que desempenham esta funcéo.

No que se refere as medidas para conciliar o trabalho com a familia, as
inquiridas que ndo trabalham referem que se sentem condicionadas pelos filhos, sendo
muito dificil arranjar emprego que lhes permita ter um horario adequado. As maes de
familias com niveis socioeconémicos mais elevados reduzem a carga horaria ou
abandonam o emprego, dedicando-se aos cuidados dos filhos. As que sdo obrigadas a
trabalhar para se sustentar tém um esforgo extraordinario para conciliar as duas
responsabilidades.

Ao nivel do lazer, as familias que tém filhos com relativa autonomia incluem-

nos sempre nestes momentos, sem ter de selecionar o ambiente. Nas restantes familias, as
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saidas do ambiente familiar sdo raras, pois os filhos tém dificuldades em se adaptar aos
diferentes contextos. Os amigos geralmente ndo se afastam nem rejeitam as familias, muito
pelo contrario, sdo as familias que reduzem a frequéncia dos convivios. Assim, por um
lado, temos as familias que mantém o ciclo de amigos, por outro as que se afastaram. Uma
minoria da amostra referiu que o ciclo de amigos se renovou de acordo com 0s interesses
atuais e apenas uma inquirida disse que 0s amigos se tinham retraido.

Relativamente as redes sociais de apoio, as familias argumentaram a falta de
apoios das instituicdes, nomeadamente na falta de pessoal habilitado e nas atividades de
férias de verdo ou ginasio. Por outro lado, as familias ndo solicitam o apoio dos amigos,
por ndo confiarem nas capacidades para lidarem com as especificidades do seu filho.
Existem familias que recebem ajudas de outros familiares e outros que ndo. No ultimo
caso, tém que recorrer aos elementos do casal ou a outros filhos para resolver o problema.

As mées, no contexto das expetativas futuras, desejam que os seus filhos
conquistem um nivel superior de autonomia e de desenvolvimento. Em alguns casos,
referiram que os filhos poderiam melhorar, mas nunca ao ponto de deixarem de depender
dos outros. As familias de estatuto socioeconémico mais alto programam mais o futuro dos
filhos em comparacdo com as de estatuto socioeconémico mais baixo. Muitas familias
tentam assegurar o futuro dos filhos, contudo tém poucas ajudas do Estado e defendem que
deveriam ser criados centros de assisténcia para adultos portadores de deficiéncia.

As mées mostraram preocupar-se sempre em primeiro plano com os filhos em
relacdo ao futuro. Pois enquanto forem capazes de responder as exigéncias do filho ndo se
imaginam com outro futuro, sendo aquele em que estardo ao lado dos filhos.

No ano de 2009, Ménica Febra realizou o estudo “Impacto do Diagndstico de
Deficiéncia Mental na Familia”, através da Universidade de Coimbra. O objetivo da autora
era conhecer os sentimentos, relacdes, atitudes, expetativas quanto ao futuro, necessidades
sentidas pelos pais ou criancas/adultos com deficiéncia, interacbes familiares e as
mudancas provocadas ao nivel familiar e social. Estas questes foram relacionadas com as
varidveis sociodemograficas: grau de parentesco, idade, nivel de rendimento do agregado
familiar e com as caracteristicas da crianca/adulto com deficiéncia, tais como, sexo, idade,
viver ou ndo com algum irmao. Para além deste aspeto, a autora verificou se havia relacdo
ou ndo entre as dimensdes familiares e a forma como o respondente tomou conhecimento
da deficiéncia do seu filho.

Para o efeito, aplicou um questionario a 136 pais de vérias instituicdes do

distrito de Aveiro, Coimbra e Leiria.
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A autora verificou que as familias, quando tomam conhecimento do
diagndstico de deficiéncia mental passam por um periodo de choque associado a medo e
tristeza que se transforma, por vezes, em negacdo devido a revolta que dizem sentir.
Alguns pais sentem culpa, anglstia e magoa. Estes sentimentos tém formas diferentes de
ser ultrapassados, enquanto uns conseguem com 0 tempo, outros permanecem numa
constante procura das razdes para explicar o sucedido. Estes sentimentos sdo ultrapassados
mais rapidamente pelas maes do que pelos pais e as familias com rendimentos mais baixos
reagem menos harmoniosamente do que 0s que tém rendimentos mais altos.

O facto de detetar uma deficiéncia num filho afeta a vida e a rotina da familia,
requerendo um esforgo acrescido por parte dos pais para poder colmatar as dificuldades
sentidas pelos seus filhos. Neste aspeto, sd@o as maes que alteram mais a sua rotina diaria,
como por exemplo acompanhando o seu filho a consultas e internamentos muito mais
vezes do que os pais. Assim, verifica-se a sobrecarga por parte das mées abdicando muitas
vezes da sua vida pessoal e profissional. No entanto, se houver reorganizacao por parte da
familia, esta consegue ficar ligada com a sociedade, a nivel extrafamiliar.

A forma como a familia recebe a noticia também influencia algumas reagdes
por parte dos pais. Assim, 0s pais que tém conhecimento da noticia por parte de um médico
valorizam mais o0s apoios e as necessidades dos que os que descobriram por si préprios,
que sentem, por sua vez, mais dificuldade em termos de informacéo adquirida.

O sexo da crianca e a idade do inquirido ndo influenciam as dimensGes
familiares.

No que se refere as expetativas para o futuro, a autora descobriu que os pais
que tém filhos com mais de 18 anos ndo tém grandes expetativas quanto ao seu futuro,
relativamente a autonomia. Por outro lado, os que tém filhos com menos de 18 anos ainda
acreditam que o seu filho pode vir a ser fisicamente autdbnomo. Os pais preocupam-se
muito com o futuro dos seus filhos, sendo este o seu maior receio, pois 0s servigos publicos
de salde apresentam uma reduzida oferta de servicos para pessoas com deficiéncias. Nesta
linha de pensamento, a autora defende a necessidade de reforcar o papel da sociedade, pois
ainda é dificil aceder a servicos de reabilitacdo, integrar o sistema de ensino ou mercado de
trabalho ou de participar em atividades sociais.

Nesse mesmo ano, 2009, Vitor Franco e Ana Maria Apolonio, (Universidade
de Evora) estudaram o desenvolvimento, a resiliéncia e as necessidades das familias com

criancas deficientes em 50 mées. Os autores pretendiam descobrir a forma como a familia
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responde a situacdo, as necessidades que apresentam e modo de reorganizagdo emocional e
relacionalmente.

Depois de analisados os resultados, os autores defendem a existéncia de um
conjunto de emocoes, tais como, ansiedade, depresséo, confusdo, esgotamento que 0s pais
sentem e que tém de ser compreendidos e tratados em paralelo com a crianga que apresenta
deficiéncia. Para que estes sentimentos sejam ultrapassados e para que a familia se adapte a
mudanca, é essencial a reestruturacao familiar, a coesdo familiar e a propria crianga. Pois,
s6 com aceitacdo e valorizacdo da crianca é que se aceita 0s seus aspetos mais negativos.

O futuro dos filhos com deficiéncia mostrou também neste estudo ser uma
preocupacao constante dos pais, pois as familias interrogam-se acerca do futuro dos seus
filhos. Este sentimento é importante, pois significa que houve re-idealizagdo do filho de
acordo com as suas caracteristicas, significando que existe um futuro e varias respostas,
como acontece com as restantes familias.

Em 2009, Joana Ferreira, (Universidade do Porto), realizou um estudo
exploratério sobre a qualidade de vida de cuidadores de pessoas com PEA. A amostra
selecionada era constituida por 28 cuidadores, que foram divididos em dois grupos: o
grupo 1, com 17 individuos com idade até aos 16 anos, e 0 grupo 2, constituido por 11
cuidadores com idades superiores a 16 anos. O questionario que lhes foi aplicado continha
seis dominios: fisico, psicologico, nivel de independéncia, relacBes sociais, meio ambiente
e espiritualidade/crencas pessoais.

A autora concluiu que a idade da crianca com PEA ndo influencia a qualidade
de vida dos seus cuidadores, pois ndo existe diferencas significativas entre os dois grupos
formados. Para além deste aspeto, verificou que a qualidade de vida dos cuidadores de
pessoas com PEA encontra-se afetada, existindo alteracGes na qualidade de vida geral, no
dominio fisico (sono, repouso e atividades da vida quotidiana), psicoldgico (sentimentos
negativos), social (relacbes pessoais e suporte social) e ambiental (ambiente no lar e
oportunidade de recreacao/lazer). O dominio mais afetado € o ambiental e 0 menos afetado
é o social.

Para a autora o comportamento da crianca e o estigma social sdo as
justificacbes para que o dominio ambiental seja o mais afetado, mais concretamente a
oportunidade de recreagdo/lazer. Ao contrario do que parece, o dominio social foi 0 menos
afetado, isto porque, segundo Ferreira (2009), as criangas estdo a frequentar instituicdes

durante o dia, permitindo assim aos pais relacdes sociais. Por outro lado, também se pode
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justificar com o facto de os pais estabelecerem relagdes com outros pais na mesma
situacdo, sendo compreendidos mutuamente.

O dominio psicolégico e o fisico registam valores semelhantes pois eles estdo
relacionados: o estado psicoldgico interfere no funcionamento do corpo, pois quando uma
pessoa sofre de depressdo, stress e ansiedade torna-se mais suscetivel a doencas fisicas. O
contrério também se verifica, quando ha perdas de capacidades fisicas suscita reagdes
psicoldgicas.

Meryeli Dantas e Jodo Pessoa, (2009), (Centro de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal da Pavaiba), analizaram a “Participa¢do da Familia no Cuidado a
Crianca com Paralisia Cerebral”, com o objetivo de compreender a perce¢ao da familia
sobre os cuidados que a crianca com Paralisia Cerebral necessita. Tratou-se de um estudo
qualitativo, mais concretamente, do tipo exploratério-descritivo, com entrevista
semiestruturada a sete familias (6 mées e 1 pai).

Os resultados mostram que qualquer mae, quando engravidou tinha em mente
uma crianca sem anomalias, trazendo, o impacto do diagnostico, uma nova realidade para a
familia. Apos o diagnostico, os pais apresentaram sentimentos de culpa, vivenciando medo
em relacdo ao desenvolvimento do seu filho e as mudancas das rotinas da vida diaria.

As familias consideram importante a forma como recebem a noticia, contudo
acham que a linguagem cientifica utilizada dificulta o entendimento. Alias, sdo a Fé, a
esperanca em Deus e 0 Amor ao filho os aspetos que ajudam na adaptacéo as adversidades
do novo filho. O autor verificou ser muito importante a familia ter os lacos fortalecidos
entre 0os mais diversos membros, para terem as condicGes necessarias para lidar com a
deficiéncia do filho. As mades relataram que a medida que as criangas crescem as
dificuldades nos cuidados aumentam.

O artigo “Avaliacdo Familiar, Sintomatologia Depressiva e eventos
Estressantes em Maes de Criangas Autistas e Assintomaticas” foi realizado por Fatima
Sanchez e Makilim Baptista no ano de 2009. O objetivo do estudo foi comparar o
funcionamento familiar, a sintomatologia depressiva e a percecdo de eventos provocantes
de stress em maes de criancas/adolescentes com autismo e de criancas assintomaticas. A
amostra era constituida por 18 maes divididas em dois grupos: 9 maes de
criangas/adolescentes com autismo e 9 mées de criangas sem autismo. Para a amostra
anteriormente referida, concluiram que ndo houve diferenca significativa entre os grupos
quanto as dimensBes do funcionamento familiar, eventos de stress e sintomatologia

depressiva.
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Em 2009, também Maria lzilda Soares Martdo, (Universidade de S&o Paulo),
quis conhecer os aspetos do psiquismo dos pais de filhos com tragos autistas: para tal,
realizou uma investigagdo intitulada “Encontro com Pais de Filnos com Tragos Autistas:
Compreender a Experiéncia Emocional”. Para levar a cabo a investigacdo, procedeu a dez
estudos de caso, aos quais aplicou uma entrevista clinica, desenhos - estorias e observacao
familiar.

As conclusdes mostram que, mesmo antes do casamento e nascimento do filho,
0s casais apresentavam dificuldades emocionais, tais como, aprisionamento, intolerancia a
frustracdo, desvitalizacdo, sentimentos de menos valia, auto invalidacdo, desligamentos,
evasao das emocdes, agitacdo, depressao e outros sentimentos que levam a paralisacdo e a
insatisfacdo em relagdo as suas vidas. Acrescidos a estes sentimentos, o fato de nascer um
filho com autismo leva a que a maioria da amostra (9 pessoas) sinta o0 desejo de mudanca
de vida e movimentos de esperanca. Martdo (2009) alerta para a necessidade de tratamento
psicoldgico aos pais, compreensdo dos seus aspetos psiquicos, podendo ser encaminhados
para programas preventivos e interventivos, fortalecendo a autoestima, a esperanca e 0S
desejos de mudanca.

Do mesmo modo Brobst, Clopton e Hendrick (2009) estudaram casais com
filhos autistas, comparando 25 casais com filhos portadores de autismo com 20 casais que
tiveram filhos sem alteracfes no desenvolvimento. O artigo “Parenting Children With
Autism Spectrum Disorders The Couple's Relationship” revela que pais de crian¢as com
autismo evidenciaram mais stress e que a maior intensidade dos comportamentos dos filhos
provoca mais stress e menor satisfacdo no relacionamento pais - filho.

“Belief Systems of Families of Children With Autism Spectrum Disorders or
Down Syndrome” ¢ um artigo que foi publicado no ano de 2009 por King, Baxter,
Rosenbaum, Zwaigenbaum e Bates. E um estudo qualitativo, tendo sido realizadas
entrevistas a 16 familias de criancas com autismo ou com Sindrome de Down. Foram
detetados sentimentos de otimismo, aceitacdo, adaptacdo, esperanca e controlo. Ou seja, 0s
resultados mostraram a forca e a resisténcia das familias face as adversidades da vida.
Contudo, é importante mencionar que as referidas criancas ja tinham ingressado na escola.

Por fim, no ano de 2009, Benson e Karlof estudaram o humor, a raiva e o stress
em pais de criangas autistas, escrevendo um artigo intitulado “Anger, Stress Proliferation,
and Depressed Mood Among Parents of Children with ASD: A Longitudinal Replication”.

Recorrendo a aplica¢do de um questionario a 90 pais de criangas com autismo, concluiram
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que quanto mais sintomas possui a crianga maior € o stress dos pais e 0s grupos de apoio
informal diminuem a depressdo paterna.

O “Impacto da Noticia de Sindrome de Down aos Pais: Histéria de Vida” ¢ um
artigo que foi elaborado em 2010 por Aldine Cunha, Silvana Blascovi-Assis e Geraldo
Fiamenghi Jr., com o objetivo de conhecer e discutir as reagdes e sentimentos vivenciados
por um grupo de pais, de criangas com Sindrome de Down, referentes ao diagndstico.
Assim, levou-se a cabo uma investigagdo qualitativa, tendo sido aplicado a entrevista
semiestruturada a quatro casais com filhos com Sindrome de Down. Em todos os
elementos da amostra se verificou o sentimento de perda do filho idealizado. O impacto do
diagndstico pode interferir na dindmica familiar e, consecutivamente, no desenvolvimento
da crianga. Nesta fase os sentimentos foram de desorientacdo, choque, perda de uma
situacdo idealizada e ansiedade pelo futuro. A noticia do diagndstico foi revelada a apenas
um elemento do casal em trés situagfes na amostra e apenas num casal é que estavam
presentes ambos 0s progenitores. Apos esta fase, os autores defendem a necessidade de
atuacdo de uma equipa interdisciplinar, para que os pais aprendam a lidar com a situacéo e
facilitem o desenvolvimento da crianca.

Ainda em 2010, Meryeli Dantas, Neusa Collet, Flavia Moura e Isolda Torquato
escreveram o artigo “Impacto do Diagndstico de Paralisia Cerebral para a Familia”, para
compreenderem a percecdo da familia acerca do impacto do diagnostico de Paralisia
Cerebral e identificar estratégias de ultrapassar a situacdo. Assim, aplicaram uma entrevista
semiestruturada a sete familias de criangas com Paralisia Cerebral.

Os autores puderam verificar que as familias da amostra passaram por fases de
luto, tais como, choque, negacdo, aceitacdo e adaptacdo as novas exigéncias. As mudancas
podem desencadear stress e despertar sentimentos de medo e de amor que influenciam a
forma como cuidam do filho, mostrando muitas vezes inseguranca neste campo.

Os profissionais e a forma como comunicam a noticia sdo importantes para o
processo de aceitacdo do novo filho. E também necessario manter a familia unida e ter
acesso a redes sociais de apoio. A Fé e o amor ao filho foram considerados pelos pais

analisados, como forma de encontrar forcas para ultrapassar a situaco.

71



Parte |1

Componente Empirica






Capitulo 4 - Metodologia de Investigacao

“A investigacdo ¢ uma tentativa sistematica de atribuicdo de respostas as
questoes” (Tuckaman, 1994, p. 5). Assim sendo, o “investigador descobre os factos e
formula, entdo, uma generalizagdo baseada na interpretacdo dos mesmos” (Tuckaman,

1994, p. 5).

Depois da pesquisa realizada e demonstrada na primeira parte deste trabalho,
estamos preparados para definir o problema a estudar, ndo sendo necessario recorrer a
observacdo da populacdo. Segundo 0 mesmo autor, o investigador formula um problema,
relacdo entre duas ou mais variaveis, examina as suas variaveis e formula as hipoteses,
com a finalidade de extrair as conclusdes pretendidas. Marconi e Lakatos (2002), citados
por Xavier (2008), referem que um problema é uma dificuldade encontrada a nivel da

pratica ou da teoria para o qual se deve encontrar uma solucao.

Os contetdos sobre autismo pertencem a area da Sociologia, no que respeita a
caracterizacdo do conceito de familia; a area da Psicologia na fase de compreensdo dos
sentimentos, relacdes e atitudes, expectativas e necessidades sentidas pelas familias e as
caracteristicas das PEA. Assim o0 presente estudo torna-se importante diretamente para a
area da Educacdo, pois é fundamental para os professores, que estdo em contacto constante
com estas criancas e seus pais, perceberem em que fase se encontram para assim nao ferir
suscetibilidades e poderem acompanhar, aconselhar e encaminhar os pais no sentido de

ultrapassar as suas dificuldades.

Assim, o estudo torna-se importante ndo s6 para os profissionais que lidam
diariamente com este tipo de situaces, mas também para 0s pais que vivem esta situacao,
sentindo-se mais importantes para o processo de construcao da pessoa que tém a seu cargo,

e para as restantes pessoas da sociedade, aprendendo a respeitar mais as pessoas.

Desta reflexdo emerge a questao de investigagdo do nosso estudo ou seja “Qual

o impacto do diagndstico de autismo nos pais destas criancas/adultos?

Nesta sequencia o objetivo geral do estudo consiste em identificar o impacto

do diagndstico de autismo nos pais de filhos portadores desta patologia.
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= Objetivos Especificos
Os objetivos especificos delineados para esta investigagdo sdo os seguintes:

e ldentificar dados sociodemograficos dos pais das criancas com autismo;

e ldentificar antecedentes neonatais;

e Caracterizar sociodemograficamente 0s sujeitos com autismo do
estudo;

e Descobrir as formas como o0s pais tomaram conhecimento do
diagndstico;

e Identificar o impacto que o diagnéstico de autismo provocou nos pais;

e Descobrir associagdes existentes entre dados sociodemograficos, forma
como tomaram conhecimento da deficiéncia e o impacto nos pais do
diagndstico de autismo;

e Verificar associagdes existentes entre a forma como os pais tomaram

conhecimento da deficiéncia e o impacto do diagndstico de autismo.

= Hipdteses de Investigacao

Definido o problema e os objetivos do estudo proceder-se-a a formulacéo das
hipdteses. Uma hipdtese €, segundo Tuckman (1994), uma tentativa de resposta ao
problema formulado. Ou seja, “¢ uma proposi¢ao que se faz na tentativa de verificar a
validade de resposta existente para um problema. E uma suposicio que antecede a
constatacdo dos fatos (...) deve ser testada para determinar a sua validade” (Marconi e
Lakatos, 1986, p.26).

Assim sendo definiremos as hipOteses alternativas que sdo aquelas que
acontece na auséncia da hipdtese nula (HO) que é “a versdo negativa de uma hipdtese, ou

das diferencas nulas” ou “auséncia-de-diferencas” (Tuckman, 2002, p. 111 e 112).
As hipdteses que pretendemos testar neste estudo sdo:

H1 — Os dados sociodemograficas dos pais influenciam o impacto por si

sentido aquando do diagndstico de autismo;

H2 — Os dados sociodemogréaficas dos sujeitos com autismo influenciam o

impacto do diagndstico de autismo nos pais;
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H3 — Os antecedentes neonatais influenciam o impacto do diagndstico de

autismo nos pais;

H4 — A forma como os pais tomaram conhecimento da deficiéncia do filho

influencia o seu impacto do diagnéstico de autismo.

= Variaveis

Segundo Tuckman (1994) as variaveis podem ser de varios tipos. De entre
estes destaca-se a variavel independente e a dependente. A variavel independente
é uma variavel estimulo ou input, atua tanto a nivel da pessoa, como do seu
meio, para afetar o comportamento. (...) E o fator que é medido, manipulado e
selecionado pelo investigador, para determinar a sua relagdo com um fenémeno
observado. (...) Apenas se estd interessado em saber como é que ele afeta outra
variavel, e ndo em que é que ela propria é afetada. (Tuckman, 1994, p. 122).
No que diz respeito ao estudo em questdo, as variaveis independentes estdo
divididas em trés categorias: relativas aos pais inquiridos, relativas aos sujeitos com
autismo, relativas aos antecedentes neonatais e ainda ao modo como tiveram conhecimento

da patologia.
No que se refere a variavel dependente, esta é

“ um aspecto observado do comportamento de um organismo que foi
estimulado. (...) E o factor que é observado e medido para determinar o efeito da
varidvel independente ou seja, o factor que se manifesta, desaparece ou varia a
medida que o investigador introduz, remove, ou faz variar a variavel
independente. (...) Ou seja, representa o efeito pressuposto da variavel
independente.
Concretamente no nosso estudo, a variavel dependente corresponde ao
“impacto do diagndstico de autismo nos pais de sujeitos com esta patologia” que Se
subdivide nas varias dimensdes familiares avaliadas pela escala a que recorremos e que
sdo0: 0s Sentimentos e Emocdes; as Atitudes e ReacBGes Atuais; a Interacdo Familiar; as
Mudancas Familiares; as Mudancas Sociais; as Expectativas quanto ao Futuro e as

Reaccdes aos Apoios e Necessidades sentidas.

76



=  Amostra

“A amostra ¢ uma parcela convenientemente selecionada do universo

(populagdo) ou seja um subconjunto do universo” (Marconi e Lakatos, 1986, p.28).

Também no nosso caso recorremos a uma amostra (e ndo a toda a populagéo),
visto que seria um conjunto muito grande de inquiridos e consecutivamente um elevado

custo e dispéndio de tempo incompativel com os timings regulamentados.

A amostra foi selecionada por conveniéncia. Segundo D’hainaut (1975), é uma
amostra ocasional. Ou seja, é uma amostra selecionada por comodidade, ndo podendo
extrair dela conclusGes para a populacéo, limitando-nos a testar as hipoteses para a amostra
selecionada.

A amostra € entdo constituida por 69 pais de alunos com autismo inscritos na
APPDA (Associacdo Portuguesa para as Perturbacdes do Desenvolvimento e Autismo) de
Viseu.

= Método do estudo

O método de estudo corresponde a “ escolha de procedimentos sistematicos
para a descri¢do e explicagdo de fendmenos” (Richardson & colaboradores, 1989, p. 29).
Assim, apds formulacdo do problema, levantamento de hipoteses, operacionalizacdo de
variaveis, teremos de as estudar e analisar os seus resultados com base na revisédo da

literatura que foi feita e apresentada na primeira parte deste estudo.

Trata-se portanto de um estudo transversal descritivo e correlacional pois
pretende responder a uma questdo de partida e procura descobrir uma relacdo de

causa/efeito entre as variaveis.

No nosso ponto de vista e partilhando da opinido de Richardson e
colaboradores (1989), investigar a correlacdo entre variaveis € muito importante, pois
permite controlar as variaveis e conseguir descobrir o grau de relacionamento entre elas,

para poder inferir ou ndo as hipoteses inicialmente propostas.

Utilizamos ainda metodologia de caracter quantitativo e o tratamento da

informacdo recolhida ira ser feito através de técnicas de estatistica.
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= |Instrumento de Medida Utilizado

Para Marconi e Lakatos, 1986, o questionario ¢ “um instrumento de colheita de
dados, constituido por uma série ordenada de perguntas, que devem ser respondidas por

escrito e sem a presenga do entrevistador”.

O instrumento de medida utilizado neste estudo é de facto um questionario,
pois, segundo Quivy e Campenhoudt (1992) é o mais apropriado para estudar um conjunto
de inquiridos, fazendo-lhes perguntas acerca da sua situacdo social, profissional, familiar,
0S seus pensamentos, atitudes e expectativas. O questionario permite ainda obter

informagdes sobre um maior nimero de pessoas.

O nosso instrumento de colheita de dados € constituido por duas seccBes: a
primeira, procura avaliar dados sociodemograficos em relacdo ao inquirido, pai ou mée,
aspetos relacionados com a crianga com autismo, antecedentes pré e neonatais e trés
questdes relativas a forma como os pais tiveram conhecimento da patologia. As questdes
desta parte sdo: fechadas com pergunta dicotdmica, fechadas com perguntas de resposta
multipla, fechadas que apresentam alternativas hierarquizadas, abertas e questdes que

combinam perguntas abertas e fechadas.

A segunda parte do questionario é constituida por um conjunto de questdes
organizadas em escala do tipo Lickert de cinco posicdes, em que o 1 corresponde ao
“Totalmente de acordo” ¢ 0 5 ao “Totalmente em desacordo”. E portanto uma escala para
medir atitudes. De acordo com Richardson e colaboradores (1989) este método é
apropriado para recolher uma boa quantidade de respostas que indicam atitudes negativas

ou positivas sobre determinado assunto.

A escala é composta por 72 itens que, no seu conjunto, medem o impacto do
diagnostico de autismo nos pais. Os itens estdo distribuidos por sete subescalas ou

dimensdes que se descrevem de seguida:

e Sentimentos e emocdes ao saber do problema do seu filho (SE): €
composta por um conjunto de 9 itens que traduzem sentimentos que 0s
pais poderiam ter tido quando receberam o diagndstico do seu filho.
Para facilitar o estudo, os itens foram nomeados de SE1, SE2, ...,
SE9;

e Reagdes e atitudes atuais (RA): corresponde a um conjunto de 13

itens que dizem respeito as reacdes que tém na atualidade e de como
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encararam 0 problema. Os itens foram mencionados como RA1,
RA2,..., RA13;

Interacdo familiar (IF): aborda um conjunto de 11 itens acerca da
forma como o filho com autismo alterou o relacionamento entre todos
os elementos da familia. Os itens foram referidos como IF1, IF2,
.WIF1TG

Adaptacdo intrafamiliar/mudancas a nivel familiar (AMF): é
constituida por 11 itens que estdo relacionados com as alteracGes a
nivel familiar, tais como, rotinas diarias, cuidados especiais de saude
com o seu filho portador de autismo e trabalho. Os presentes itens
foram indicados como AMF1, AMF2, ..., AMFI11;

Adaptacéao social/mudancas a nivel social (AMS): é composta por 7
itens acerca dos habitos sociais e suas alteragdes. Apresentam-se como
AMSI1, AMS2, ..., AMS7;

Expetativas quanto ao futuro (EF): € uma subescala que tem 6 itens,
EF1, EF2, ..., EF6, que representam o que os pais esperam para o
futuro do seu filho com autismo;

Reac0Oes aos apoios/necessidades sentidas (RAN): e formada por 14
itens que expdem opiniBes acerca dos apoios que tém recebido, ao
acolhimento dos técnicos e as necessidades sentidas. Estdo descritos
como RANI1, RAN2, ... RANI14.

Os indices de cada subescala obtiveram-se através da média dos varios itens

gue a representam, assim como o indice do impacto do diagndstico de autismo foi

calculado recorrendo a média das varias subescalas.

forma:

Procedeu-se também a validacdo da consisténcia interna da escala da seguinte

Determinacdo do coeficiente de correlacdo de Pearson das vérias
subescalas com o impacto do diagnéstico de autismo. Segundo
Pestana e Gageiro (2005):
 r<0.2- associacao muito baixa;
0.2 _r_0.39 —associacao baixa;

0.4 _r_0.69 — associacdo moderada;
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0.7_r _0.89 — associacao alta;

0.9 _r_ 1 - associacdo muito alta.

e Determinagdo do coeficiente alfa de Cronbach. Segundo Pestana e
Gageiro (2003) a consisténcia interna analisa-se da seguinte forma:

~ [1-0,9] - Muito boa;

[0,8 - 0,9] — Boa;

[0,7 - 0,8] — Razoavel;

[0,6 —0,7] — Fraca;

< 0,6 Inadmissivel

e Determinacdo do coeficiente de biparticio ou método das metades
(split-half), ou seja, dividimos os itens em dois grupos e examinamos

se uma das metades dos itens é tdo consistente como a outra metade.

Assim sendo, a tabela 1 analisa os resultados da fiabilidade da escala, através
da apresentacdo dos valores das medias, dos desvios padrédo, das correlacoes e dos alfa de

cronbach para cada item.

Ao observar a tabela 1 podemos constatar que os valores da média variam entre
1,35 e 4,57 e os valores do desvio padrdo sdo proximos uns dos outros. Os valores do alfa
de cronbach permitem-nos dizer que a escala tem uma consisténcia interna razoavel, pois
variam entre 0,742 e 0,777.

Em relacdo aos valores do Coeficiente Split-half podemos referir que sdo mais
baixos que o valor de alfa de cronbach global (0,757), pois para a primeira parte obteve-se
o valor de 0,581 e para a segunda parte 0,733. De salientar que o valor da segunda metade

se aproxima muito do alfa de cronbach global.
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Tabela 1 — Consisténcia interna da escala “impacto do diagnéstico de

autismo”
Item Média Dp acomo [ Item Média Dp a. com o
item/total item/total
SE1 2,19 1,141 , 759 AMF4 3,07 1,264 ,750
SE2 2,13 ,938 ,758 AMF5 3,09 1,303 ,750
SE3 2,16 ,994 ,755 AMF6 275 1,242 757
SE4 2,70 1,252 , 756 AMF7 3,29 1,373 , 752
SE5 3,54 1,079 , 757 AMF8 1,80 1,079 , 761
SE6 297 1,29 753 AMF9 422 1,199 ,765
SE7 3,75 1,277 , 757 AMF10 4,33 1,053 ,766
SE8 4,23 1,165 ,755 AMF11 4,49 ,868 , 758
SE9 420 1,051 ,755 AMF12 271 1,49 ,751
RA1 413 1,070 754 AMS1 352 1,256 744
RA2 325 1,277 747 AMS2 391 1,234 ,750
RA3 336 1,224 751 AMS3 374 1,379 746
RA4 257 1,242 757 AMS4 2,83 1,465 ,745
RA5 2,28 1,042 ,758 AMS5 4,06 1,027 757
RAG 2,80 1,389 745 AMS6 1,97 1,071 ,759
RA7 397 1,150 ,760 AMS7 3,04 1,311 757
RAS8 1,39 1,003 , 762 EF1 1,35 ,682 , 752
RA9 1,42 ,830 ,760 EF2 1,36 , 707 , 756
RAI10 2,19 1,033 , 753 EF3 1,49 ,851 , 751
RA11 1,80 ,994 752 EF4 2,64 1,283 751
RA12 1,93 1,075 ,750 EF5 4,57 ,831 754
RA13 3,99 1,118 , 7152 EF6 2,68 1,460 742
IF1 2,84 1,232 , 754 RAN1 3,35 1,122 , 756
IF2 3,90 1,262 167 RAN2 3,10 1,113 , 756
IF3 2,20 1,145 167 RAN3 3,43 1,157 , 746
IF4 2,90 1,447 ,760 RAN4 2,64 1,224 77
IF5 4,10 1,031 ,755 RANS5 3,54 1,183 , 748
IF6 2,94 ,838 ,750 RANG6 2,93 1,354 , 751
IF7 2,54 ,901 ,761 RAN7 3,28 1,235 , 749
IF8 3,32 1,078 ,763 RANS8 2,12 ,850 ,768
IF9 2,46 ,815 ,755 RAN9 2,64 ,985 , 753
IF10 2,28 1,136 ,766 RANI10 2,54 1,106 747
IF11 3,65 1,235 , 745 RAN11 2,12 ,867 , 749
AMF1 2,58 1,344 743 RAN12 2,93 1,129 , 746
AMF2 4,23 ,910 , 754 RAN13 3,16 1,158 , 745
AMF3 1,87 1,028 ,755 RAN14 3,46 1,367 , 746
Coeficiente Split-half Primeira metade 0,981
Segunda metade 0,733

Coeficiente alpha Cronbach global 0,757

Para finalizar o estudo da validade da escala, analisar-se-a a matriz de

correlacdes de Pearson entre as varias subescalas e a escala global.

Reportando-nos a tabela 2 podemos concluir que as correlacdes entre as varias
subescalas sdo na sua maioria positivas, com a excecdo de trés situacdes: IF vs. SE (-
0,300); AMF vs. SE (-0,146) e AMS vs. SE (-0,027). Das correlagOes positivas, algumas
tém uma correlagdo muito fraca: RA (0,173) e RAN (0,063) vs. SE; AMF (0,177), MAS
(0,199) e RAN (0,199) vs. RA; AMF (0,117), EF (0,195); e RAN (0,187) vs. IF e, por fim,
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RAN (0,190) vs. AMF. As restantes tém correlacGes fracas e moderadas, destacando-se a
RAN vs. AMS (r=0,433) com valor mais elevado.

Em relagdo ao impacto do diagndstico do autismo nos pais com as varias
dimensdes verificamos que séo positivas e significativamente correlacionadas. Os valores

variam entre 0,336 (impacto vs. IF) e 0,689 (impacto vs. EF).

Tabela 2 Matriz de Correlacdo de Pearson entre as subescalas do impacto do diagndstico de autismo

Dimensdes Familiares SE RA IF AMF AMS EF RAN
Reacdes e atitudes atuais 173
Interacdo familiar -300" 206
Adaptacdo e mudancas familiares 146 177 117
Adaptacdo e mudangas sociais 027 199 313" 206"
Expetativas futuras 237 369" 195 205 206
Reagdes apoios/ necessidades 063 199 187 190 433" 357"
Impacto do diagnéstico de autismo 368” 584 336" 466" 659™ 689™ 6327
"P<0.05 “P<0.01 “P<0.001

= Procedimentos estatisticos

ApoOs o recebimento dos questionarios, procedeu-se a inser¢do dos seus dados

no programa SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) versdo 20 para Windows.

As variaveis foram tratadas estatisticamente de uma forma descritiva e
analitica. Assim sendo, analisou-se as frequéncias absolutas, percentagens, médias,
coeficientes de variacdo, desvio padrdo, medida de assimetria SK (Skewness/erro padréo) e

medidas de achatamento K (Kurtosis/erro padréo).

O coeficiente de variacdo, de acordo com Pestana e Gageiro (2005), pode ser
interpretado da seguinte forma:
e 0% - 15% - Dispersdo baixa;
e 16% - 30% - Dispersdo moderada;

e > 30% - Disperséo alta.
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Em relacdo a analise bivariada aplicamos o teste qui-quadrado (x%),
complementado com o teste de percentagem residual. Segundo Pestana e Gageiro (2005), o
teste qui-quadrado aplica-se quando se quer comparar as frequéncias observadas com as
esperadas para variaveis nominais com duas ou mais categorias. Por conseguinte, 0s

valores obtidos podem ter as seguintes interpretacoes:

e P < 0,05 - diferenca estatistica significativa;
e P <0,01 - diferenca estatistica bastante significativa;
e P <0,001 - diferenga estatistica altamente significativa;
e P >0,05 - diferenca estatistica ndo significativa.
Em relacdo ao teste das percentagens residuais, Pestana e Gageiro (2003)

referem, para uma probabilidade igual a 0,05, os seguintes valores:

e >1,96 Diferenca estatistica significativa;

e < 1,96 Diferenca estatistica ndo significativa.

Em relacdo a analise inferencial foi utilizada uma estatistica ndo paramétrica,
pois a amostra é pequena e, como tal, 0s grupos que se formaram ndo tinham as condicdes

necessarias para aplicar os testes paramétricos. Assim sendo, aplicamos 0s seguintes testes:

e Testes t de Student ou teste de U-Mann Whitney (UMW) — quando
se quer comparar as médias de variaveis quantitativas de dois grupos
diferentes;

e Teste Kruskal-wallis (KW) — quando se quer comparar distribuictes
de duas ou mais variaveis pelo menos ordinais em duas ou mais
amostras independentes;

e Teste Post hoc — quando se quer proceder a comparagfes multiplas
para verificar onde se encontram as diferencas significativas dos
subgrupos;

e Medida de concordancia Kappa de Cohen — para comparar

categorias homologas de duas variaveis.

A apresentacdo dos dados mais importantes realizou-se em tabelas, procurando

estabelecer a ordem em que foi elaborado o questionario.

No proximo capitulo far-se-4 a apresentacéo e analise dos resultados.
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Capitulo 5 — Apresentacao e analise dos resultados

O presente capitulo tem como objetivo a divulgacdo dos resultados e a sua
analise. A apresentacdo dos dados faz-se recorrendo a tabelas, e a ordem de apresentacao
procurard respeitar a ordem seguida na elaboracdo do questionario.

No que se refere a analise dos resultados, sera feita em duas fases. A primeira
engloba uma abordagem mais descritiva, embora se recorra a estatisticas inferenciais para
testar a significancia das conclusdes. A segunda parte diz respeito a testagem das hipdteses

anteriormente formuladas.

» Caraterizacao sociodemografica dos pais
- Idade e género

A nossa amostra (cf. tabela 3) é constituida por 69 elementos com idade
minima de 26 anos e maxima de 66 anos. A média de idades é de 41,16 e o desvio padrdo é
de 8,438.

Da totalidade da amostra 34,8% sdo pais e 65,2% sdo mées. Os pais tém como
idade minima 35 anos e as maes 26 anos. A idade maxima para os pais € de 66 anos, ao

passo que para as maes € de 60 anos.

As maes sdo em média mais novas (M=39,31) do que os pais (M=44,63),
sendo esta diferenca estatisticamente significativa de acordo com os resultados do teste t
(t=-2,594; p=0,012)

Os coeficientes de variacdo indicam uma dispersdo moderada das idades
médias.

Tabela 3- Estatisticas relacionadas com idade e o sexo

Sexoldade N Min Max M D.P. CV (%) | SKl/erro | Klerro
Masculino 24 35 66 44.63 9.030 20.233 2,722 1,184
Feminino 45 26 60 39,31 7,573 19,265 2,862 0,859

Total 69 26 66 41,16 8,438 20,500 3,896 2,667

Ainda em relacdo a idade, procedeu-se a constituicdo de grupos homogéneos.
Assim, analisando a tabela 4 podemos verificar que 25% tém idades inferiores a 37 anos,
24% tém idade compreendida entre os 38 e 42 anos e 20% tem 43 anos ou mais. Como ja

verificamos as mdes Sd0 mais novas que 0s pais, logo a maior percentagem de mées
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(44,4%) estd situada no grupo etario mais novo e a menor percentagem esta inserido no
grupo mais velho (20%); contrariamente a maior percentagem dos pais (45,8%) esté

situada no grupo etario mais velho e a menor percentagem no grupo mais novo (20,8%).

Entre o grupo etario e o género encontram-se diferengas significativas

(x*=6,034; p=0,049), estando estas situadas nos pais com 43 anos ou mais.
- Situacdo conjugal
Da totalidade da amostra 84,1% esta casada ou vive em unido de facto e 15,9%

esta solteira, divorciada ou vilva. Existe mais mulheres sem conjuge (17,8%) do que
homens (12,5%), De notar que estas diferencas néo s&o significativas (x°=0,325; p=0,568).

- Agregado familiar

Reportando-nos a tabela 4 podemos constatar que as familias da amostra sdo na
sua maioria pouco numerosas com uma percentagem de 85,5%. Quer 0s pais, quer as maes
fazem parte, na sua maioria, de familias ndo numerosas. As maes tém mais tendéncia
(15,6%) a pertencer a familias monoparentais do que os pais (12,5%), contudo as

diferencas no sdo estatisticamente significativas (x*=0,118; p=0,731).
- Onde vive

No que se refere a zona da habitacdo temos que 70,1% mora em zonas urbanas
e 29,9% em zonas rurais. Como se pode constatar as mulheres vivem mais em zonas rurais
(32,6%) do que os homens (25%).Estes vivem mais em zonas urbanas (75%) do que as
mulheres (67,4%) néo existindo contudo diferencas significativas (x*=0,420; p=0,517).
- Tipo de habitagdo
Na presente amostra ha mais elementos a viver em vivendas (53,6%) do que
em apartamentos (46,4%). E mais usual os homens viverem em apartamentos (54,2%) do

que as mulheres (53,3%), assim como as mulheres (46,7%) vivem mais em vivendas do

que os homens (45,85), embora as diferencas ndo sejam significativas (x*=0,004; p=0,947).
- Habilitac6es dos pais

Podemos ainda constatar que a maioria da amostra tem habilitacdes literarias

elevadas (42%), seguindo-se as médias (39,1%) e as baixas (18,8%). No sexo feminino a

percentagem é mais elevada (44,4%) nas habilitagdes altas, seguindo-se as médias (33,3%)

e as baixas com 22,2%. No sexo masculino a maior percentagem estd contida nas
habilitacbes médias (50%), seguindo-se das altas (37,5%) e das baixas (12,5%). Também
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neste caso ndo existem diferencas estatisticamente significativas entre as habilitacdes e o
sexo (x°=2,076; p=0,354).

- Profisséo dos pais

Em relacdo a atividade profissional dos inquiridos podemos concluir que 58%
esta a trabalhar e que 42% ndo o faz. No que se refere ao sexo, verificamos que tanto as
mulheres como 0s homens estdo ativos na sua maioria com 55,6% e 62,5% respetivamente.

N4o existem diferencas significativas entre estas variaveis (x*=0,310; p=0,578).
- Rendimento dos pais

Uma grande parte dos pais da amostra aufere um rendimento mensal superior a
1500€ (34,8%), seguindo-se do rendimento até 500€ (25,8%). Sucede-se 0s salarios
compreendidos entre os 501€ e 1000€ (21,2%) e, por fim, com menos percentagem
(18,2%), temos o rendimento de 1001€ a 1500¢€.

Os pais possuem rendimentos mais elevados do que as médes, pois a maioria
dos pais recebe um vencimento superior a S00€. No que se refere as maes, embora uma

grande parte delas receba mais de 1500€ (38,1%), o rendimento dos 500€ ocupa o segundo

lugar com mais percentagem (31%).

Contudo estas diferencas ndo sio estatisticamente significativas (x°=3,649;
p=0,302).
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Tabela 4 — Caraterizagao sociodemografica dos pais em func¢éo do sexo

Sexo Feminino Masculino Total Residuais
Variaveis N % N % N % F M
Grupo etario (45) (65,2) | (24) (348) | (69) (100)
<37 anos 20 44,4 5 20,8 25 36,2 1,9 -19
38-42 anos 16 35,6 8 33,3 24 34,8 0,2 -0,2
> 43 anos 9 20 11 45,8 20 29 -23 2,3
Situacéo conjugal (45) (65,2) | (24) (348) | (69) (100)
Casado/U. Facto 37 82,2 21 87,5 58 84,1 | -06 0,6
Solteiro/div./Vilvo 8 17,8 3 12,5 11 15,9 0,6 -0,6
Agregado familiar (45) (65,2) | (24) (34,8) | (69) (100)
Familias monoparentais 7 15,6 3 12,5 10 14,5 0,3 -0,3
Familias ndo numerosas 38 84,4 21 87,5 59 85,5 -0,3 0,3
Onde vive (45) (652) | (24) (34,8) | (69) (100)
Zona rural 14 32,6 6 25 20 29,9 0,6 -0,6
Zona urbana 29 67,4 18 75 47 70,1 -0,6 0,6
Tipo de habitagéo (45) (65,2) | (24) (348) | (69) (100)
Vivenda 24 53,3 13 54,2 37 536 | -01 0,1
Apartamento 21 46,7 11 45,8 32 46,4 0,1 -01
HabilitacGes (45) (65,2) | (24) (348) | (69) (100)
Baixas 10 22,2 3 12,5 13 18,8 1 -1
Médias 15 33,3 12 50 27 391 | -14 1,4
Altas 20 44,4 9 37,5 29 42 0,6 -0,6
Profisséo (45) (65,2) | (24) (348) | (69) (100)
Ativo 25 55,6 15 62,5 40 58 -0,6 0,6
N&o ativo 20 44,4 9 37,5 29 42 0,6 -0,6
Rendimento (45) (65,2) | (24) (34,8) | (69)  (100)
Até 500€ 13 31 4 16,7 17 25,8 1,3 -13
De 501€ a 1000€ 7 16,7 7 29,2 14 212 | -1.2 1,2
De 1001€ a 1500€ 6 14,3 6 25 12 182 | -11 1,1
Mais de 1500€ 16 38,1 7 29,2 23 34,8 0,7 -0,7

= Caraterizacdo sociodemogréfica dos filhos

-ldade e género

Os filhos com diagnostico de autismo dos participantes do nosso estudo, tém

idades que oscilam entre 0 minimo de 2 anos e maximo de 33 anos. A média de idades é de

9,36 anos e o desvio padrdo é de 7,623.
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Da totalidade da amostra 78,3% sdo rapazes e 21,7% séo raparigas. Os rapazes
tém como idade minima 3 anos e as raparigas 2 anos. A idade maxima para os rapazes é de

33 anos, ao passo que para as raparigas é de 32 anos.

Os rapazes sdo em media mais velhos (M=9,98) do que as raparigas (M=7,13),
contudo esta diferenca ndo é estatisticamente significativa.

Os coeficientes de variagdo indicam uma disperséo alta das idades médias.

Tabela 5- Estatisticas relacionadas com idade do filho com autismo e o sexo

Sexoldade N Min Max M D.P. CV (%) | SKlerro | Klerro

Masculino 54 3 33 9,98 7,715 77,3 5,585 4,7

Feminino 15 2 32 7,13 7,080 99,3 6,028 12,4
Total 69 2 33 9,36 7,623 81,44 6,934 3,304

Continuando com a analise das idades dos filhos, procedeu-se a constituicdo de
grupos homogeéneos. Assim, analisando a tabela 6 podemos verificar que 39,1% tém idades
inferiores a 5 anos, 27,5% tém idade compreendida entre os 6 e 8 anos e 33,3% tem 9 anos
ou mais. Como ja verificamos ndo podemos afirmar com rigor que 0s rapazes sao mais
velhos que as raparigas, contudo, ao analisar a tabela 6, concluimos que a maior parte dos
rapazes tem nove anos e mais (40,79%), havendo diferencas significativas (x*=6,914;
p=0,032; residual — 2,5). As raparigas estdo distribuidas igualmente pelos dois primeiros
grupos de idades com uma percentagem de 46,7% e uma pequena parte pelo Gltimo grupo
etario (6,7%).

- Residéncia

No que se refere ao local de residéncia dos filhos com autismo, temos a dizer

gue vivem todos com o pai ou com a mae, ndo se registando nenhum caso gue esteja a

morar em instituicdo, como podemos verificar observando a tabela 6.

- Habilitac6es do filho com autismo

No que se refere as habilitacbes, constatamos que 44,9% possui a pré-escola,
30,4% ja terminou o 1° Ciclo, com igual percentagem (11,6%) estd o 3° Ciclo e o

Secundario e, com menos percentagem, temos o 2° ciclo com apenas 1,4%. Podemos
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afirmar que as habilitacbes das raparigas sdo mais baixas do que as dos rapazes: nas
raparigas 80% tem a pré-escola e 20% o 1° Ciclo; enquanto nos rapazes existe 35,2% na
pré-escola, 33,3% no 1° Ciclo, 14,8% para o 3° Ciclo e Secundario e apenasl,9% o 2°
Ciclo. De referir que existem diferencgas significativas entre 0 sexo e as habilitagdes
(x*=10,656; p=0,031), mostrando o valor residual (3,1) que esta diferenca se situa nas

meninas com habilitagdes somente até a pré-escola.
- NUmero de irmaos

Na presente amostra hd mais individuos com autismo que ndo tém irmdos
(42%), seguindo-se os que tém um irmédo (40,6%) e os que tém dois irmaos ou mais
(17,4%). A maioria dos filhos rapazes ndo tem irméos (48,1%), no entanto a maioria das
filhas (53,3%) tem um irmdo. Com menor percentagem, as raparigas ndo tém irméos (20%)
e 0s rapazes tém dois irmaos ou mais (14,8%). Nao existe relagdo entre o sexo e 0 nimero

de irmaos, como nos comprova o resultado do teste Qui-quadrado (x*=3,929; p=0,140).
- Idade dos irméos

Analisando a tabela 6 podemos constatar que a maioria da amostra tem irméos
mais novos (57,5%), seguindo-se dos que tém irmaos mais velhos (30%) e dos que tanto
tém irmdos mais novos como irmdos maos velhos (12,5%). Podemos afirmar que as
raparigas com autismo tém irmaos mais velhos (100%). Os rapazes com autismo tém na
sua maioria irmaos mais novos (42,9%) e com menor percentagem irmaos mais novos e
mais velhos (17,9%). Concluimos que existe relacdo entre o sexo e a idade dos irmaos
(x*=12,671; p=0,002), manifestando-se, de acordo com o valor residual (3,6), nas raparigas

com irmaos mais velhos.
- Vivem com irmaos

Os filhos com autismo vivem, na sua maioria com os irmaos (70%). De
salientar que as raparigas vivem mais com irmaos (100%) do que os rapazes (57,1%). Ha
ainda a registar que existe 42,9% dos rapazes a viver sem 0(s) irmao(s). A relacdo entre
estas duas variaveis é significativa (x*=7,347; p=0,007), tanto para 0s rapazes com autismo
que vivem sem o(s) irmdo(s), como para as raparigas com autismo que vivem com o(s)

irmao(s) (residual de 2,7).
- Irm&o com NEE

Nesta variavel podemos verificar pela tabela 6, que 75% dos sujeitos com

autismo, ndo tém irmdos com NEE (75%). A maior parte dos rapazes ndo tem irmdos com
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NEE (85,7%), enquanto metade das raparigas tem. Constatamos também que as raparigas
tém mais irmdos com NEE (50%) do que os rapazes (14,3%) contudo as diferengas sao
significativas (x*=5,714; p=0,017), quer para as raparigas com irmao(s) NEE, quer para 0s
rapazes sem irméo(s) NEE (residual de 2,4).

Tabela 6 — Caraterizagéo sociodemografica do filho com autismo em funcéo do sexo

Sexo Feminino Masculino Total Residuais
Variaveis N % N % N % F M
Grupo etario (15) @17 | B4 (783) | (69) (100)
<5anos 7 46,7 20 37 27 39,1 0,7 -0,7
6 — 8 anos 7 46,7 12 22,2 19 27,5 1,9 -19
>9anos 1 6,7 22 40,7 23 333 | -25 2,5
Residéncia (15) (@17 | 54 (78,3) | (69)  (100)
Pais 15 21,7 54 78,3 69 100 - -
Habilitacdes (15) (@17 | 54 (78,3) | (69)  (100)
Até pré-escola 12 80 19 35,2 31 449 31 -31
1° Ciclo 3 20 18 33,3 21 30,4 -1 1
2° Ciclo 0 0 1 1,9 1 1,4 -0,5 0,5
3° Ciclo 0 0 8 14,8 8 116 | -16 1,6
Secundario 0 0 8 14,8 8 116 | -16 1,6
NUmero de irmaos a5 @17 | B4 (783) | (69) (100)
N&o tem irméaos 3 20 26 48,1 29 42 -2 2
Um irméo 8 53,3 20 37 28 40,6 1,1 -11
>= a2 irméos 4 26,7 8 14,8 12 174 | -11 1,1
Idade dos irmaos (12) (30) (28) (70) (40)  (100)
Mais velhos 12 100 11 39,3 23 57,5 3,6 -3,6
Mais novos 0 0 12 42,9 12 30 -2,7 2,7
Mais velhos e mais novos 0 0 5 17,9 5 125 | -16 1,6
Vivem com irmaos (12) (30) (28) (70) (40)  (100)
Nao 0 0 12 42,9 12 30 -2,7 2,7
Sim 12 100 16 57,1 28 70 2,7 -2,7
Irmao com NEE (12) (30) (28) (70) (40)  (100)
Nao 6 50 24 85,7 30 75 -24 2,4
Sim 6 50 4 14,3 10 25 2,4 -24

= Comparacdo das idades dos filhos com as dos pais

Em relacdo a tabela 7 concluimos que o grupo de pais com 37 anos ou menos é
0 que tem uma percentagem maior de filhos com autismo (36,2%), seguindo-se dos que

tém entre 38-42 anos com 34,8% e, por fim, com 29% de filhos com autismo temos o
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grupo de pais com 43 anos ou mais. No grupo dos pais mais novos prevalece os filhos mais
novos (60%), no grupo de pais com idades intermédias e mais velhos domina os filhos
mais velhos (41,7% e 50% respetivamente). Recorrendo ao teste Qui-quadrado podemos
verificar que existem diferengas significativas entre as idades dos pais e dos filhos
(x*=12,512; p=0,014), estando estas localizadas nos filhos mais novos (< 5 anos) de pais
mais novos (< 37 anos), ou seja, hd mais filhos com autismo mais jovens em pais mais
novos do que nos restantes grupos. Analisando o coeficiente de contingéncia verificamos
que tem o valor de 39,2%, ou seja existe uma correlacdo moderada entre as idades.

Tabela 7 — Comparacao das idades dos filhos com as dos pais

Idade dos pais <37 anos 38 — 42 anos > 43 anos Total Residuais
dadedofiho [ N % | N % | N % | N 9 |3 %042 243
<5anos 15 60 5 20,8 7 35 27 39,1 2,7 -2,3 -4
6-8 anos 7 28 9 37,5 3 15 19 27,5 1 1,4 -15
>9 anos 3 12 10 41,7 10 50 23 33,3 -2,8 1,1 1,9
Total 25 36,2 24 34,8 20 29 69 100

= |dentificacdo de dados neonatais

- Tipo de gravidez

No que diz respeito ao tipo de gravidez dos sujeitos com autismo, verificamos
gue na maioria dos casos foi uma gravidez normal (89,6%) em oposicdo a 14% que teve
gravidez de risco. A maioria das respostas masculinas mostram que as suas companheiras
tiveram uma gravidez normal (95,8%) e apenas uma pequena parte teve gravidez de risco
(4,2%). Acrescentamos que nao existe relacdo estatistica significativa entre estas duas
variaveis (x* = 1,557; p=0,209).

- Tipo de parto

Observando a tabela 8 podemos constatar que a maior parte dos partos das
criangas com autismo foi distdcico (55,1%) sendo os restantes eutdcicos (44,9%). Para 0s
individuos do sexo masculino metade das suas companheiras tiveram parto eutocico e a

outra metade distécico. Assim sendo, a maior percentagem de partos distécicos em

comparagdo com os eutocicos depende somente das respostas do sexo feminino (57,8% e
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42,2% respetivamente). Através do teste Qui-quadrado, conseguimos perceber que nédo
existem diferencas significativas entre estas duas variaveis (x*= 0,383; p=0,536).

- Tipo de nascimento

Relativamente ao tipo de nascimento aferimos que 85,5% nasceu dentro do
tempo previsto (termo), 9,7% nasceu prematuro e, com menor percentagem, aparecem 0S
que nasceram depois do tempo previsto (pds-termo) com apenas 4,8%. Esta distribuicdo
verificou-se nas respostas de ambos os sexos. De referir que também aqui ndo se

verificaram diferencas significativas (x*=2,683; p=0,261).

Tabela 8 — Caraterizacao dos antecedentes em fungéo do sexo

Feminino Masculino Total Residuais

Sexo N % N % N % F M
Variaveis (43) (64,2 | (24) (35,8)| (67) (100)
Tipo de gravidez
Normal 37 86 23 95,8 60 896 1]-13 1.3
De risco 6 14 1 4,2 7 1041 1,3 -13
Tipo de parto (45) (65,2)| (24) (34,8)| (69) (100)
Eutocico 19 42,2 12 50 31 449 )]|-06 06
Distocico 26 57,8 12 50 38 551 )| 06 -06
Tipo de nascimento (41) (66,1) | (21) (33,9 | (62) (100)
Prematuro 5 12,2 1 4,8 6 9,7 09 -09
Termo 33 80,5 20 95,2 53 855 ]|-16 16
Pés-termo 3 7.3 0 0 3 4.8 1.3 -1,3

= Caraterizacdo da forma como tomou conhecimento do diagndstico de autismo

- Quando tomou conhecimento

O diagndstico de autismo foi conhecido pela maioria dos participantes (81,2%)
alguns anos depois, 11,6% ficou a sabé-lo alguns meses depois e apenas 7,2% soube logo
ap0s o nascimento. Este facto verificou-se quer para o sexo feminino quer para o
masculino, assim: 80% vs. 83,3% respetivamente para “alguns anos depois”; 12,5% vs.
11,1% para “alguns meses depois” e 8,9% vs. 4,2% para “logo apds o nascimento”. Com a
aplicacdo do teste Qui-quadrado percebemos que ndo existe relacdo entre as variaveis
(x*=0,529; p=0,768).
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- Como tomou conhecimento

De uma forma geral, verificamos que a maioria dos sujeitos da amostra teve
conhecimento do diagnostico através do médico (81,2%) e apenas uma pequena parte
(18,8%) ficou a saber por outras fontes (professores, familiares, amigos, por si mesmo(a)).
A tendéncia da distribuicdo é similar em ambos os sexos. Centrando-nos nas percentagens
menores, verificamos que pertencem as mulheres uma vez que tiveram conhecimento do
diagndstico mais por outros (22,2%) do que os homens (12,5%). A relacdo entre estas duas
variaveis ndo é significativa (x*=0,968; p=0,325).

- Com quem estava

Da globalidade da amostra, constatamos que a maior parte (79,7%) dos
participantes estava acompanhada quando o diagnostico foi comunicado e apenas 20,3%
referiu estar sozinho. A analise por sexo mostra que os homens (95,8%) estavam mais
acompanhados do que as mulheres (71,1%), e inversamente as mulheres (28,9%) estavam
mais sozinhas do que os homens (4,2%). Acrescentamos também que a diferenca entre as
duas variaveis é significativa (x*=5,915; p=0,015), quer para as mies que estavam
sozinhas, quer para 0os homens que estavam acompanhados, como comprova o valor

residual (2,4) prescrito na tabela 9.

Tabela 9 — Caraterizacdo da forma como tomou conhecimento da deficiéncia do filho em

funcédo do sexo

Feminino Masculino Total Residuais

Sexo| N % N % N % F M
Variaveis (45) (65,2)| (24) (34,8)| (69) (100)
Quando tomou conhecimento
Logo ap6s o nascimento 4 8,9 1 4,2 5 7,2 0,7 -07
Alguns meses depois 5 11,1 12,5 8 116 | -0,2 0,2
Alguns anos depois 36 80 20 83,3 56 812 1-03 0,3
Como tomou conhecimento
Médicos 35 77,8 21 87,5 56 812 -1 1
Outros 10 22,2 3 12,5 13 18,8 1 -1
Como estava
Sozinha 13 28,9 1 4,2 14 203 | 24 -24
Acompanhada 32 71,1 23 95,8 55 79,71-24 24
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» Caraterizacdo do impacto do diagndstico de autismo nos pais
O impacto do diagndstico de autismo nos pais é avaliado através da analise de
um conjunto de vérias dimensdes familiares. Essas dimensdes estdo expressas na tabela 10,

sendo que aos valores mais baixos corresponde maior impacto nos pais.

De forma global, o impacto do diagndstico de autismo nos pais foi moderado,
uma vez que a média de respostas (2,9425) corresponde a posicao intermédia, situando-se
as mesmas entre 0 2,34 e 4,07. Reforcando esta ideia, verificamos que também as
dimensbes familiares tém médias baixas e moderadas pois estdo compreendidas entre
2,348 e 3,296.

Os valores mais baixos correspondem as expectativas futuras (2,348) e as
reacOes e atitudes atuais (2,697). Assim podemos afirmar que 0s pais se preocupam muito
com o futuro dos seus filhos, ndo mostrando muitas expectativas. Para além disso, uma
grande parte ainda ndo ultrapassou o choque inicial pois continua a ter sentimentos de

angustia, magoa, tristeza, revolta, cansaco e desanimo.

De forma moderada, desde que souberam do diagnostico, os pais foram
sentindo dificuldades: de apoios e de suporte dos tecnicos de saude (M=2,944); de
relacionamento entre todos os elementos da familia (M=3,012); de sentimentos e emoc¢des
que sentiram (M=3,097); de alteracdes a nivel familiar, tais como, rotinas diarias, trabalho
e cuidados especiais de saude com o seu filho (M=3,203) e, por fim, ao nivel dos habitos

sociais e suas alteracdes com uma média mais alta (M=3,296).

O desvio padréo varia entre 0,284 (Impacto do diagndstico de autismo) e 0,664
(Sentimentos e emocdes). Os valores correspondentes ao impacto do diagnostico de
autismo e adaptac6es e mudancas a nivel familiar apresentam uma dispersdo baixa. Para as
restantes subescalas os valores variam de forma moderada, destacando-se as expectativas

futuras com o coeficiente de variacdo mais elevado.
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Tabela 10- Estatisticas relacionadas com o impacto do diagndstico de autismo nos pais

" Impacto do diagnésticode autismo [ Min [Max [M  [D.P. [Cv (%) [SKierro [ Krerro
Sentimentos e emocdes 1,56 | 4,44 | 3,097 | ,664 21,44 ,53 -,91
Reacdes e atitudes atuais 1,69 | 3,77 | 2,697 | ,448 16,61 1,30 25
Interacdo familiar 2,45 4 3,012 | ,304 10,09 2,35 3,37
Adaptacdo e mudancas a nivel familiar 1,83 | 4,25 | 3,203 | ,496 15,49 -,56 25
Adaptacdo e mudangas a nivel social 1,71 | 471 | 3,296 | ,660 20,02 -,67 -,69
Expetativas quanto ao futuro 1,50 | 4,67 | 2,348 | ,566 24,11 2,89 4,45
Reacdes aos apoios/necessidades sentidas 1,86 | 4,14 | 2,944 | ,472 16,03 57 1,15
Impacto do diagnostico de autismo 2,34 | 4,07 | 2,942 | ,281 9,55 2,53 5,33

=  Em sintese:

A amostra é constituida por 69 pais, maioritariamente do sexo feminino (65,2%),
com uma idade média de 41,16 anos. As idades estdo compreendidas entre 0s 26 e
66 anos, sendo as médes mais jovens do que 0s pais.

A maioria dos pais esta a trabalhar (58%), aufere de um rendimento superior a
1500€ (34,8%) e tem habilitacdes altas (42%);

As familias sdo sobretudo ndo numerosas em que pai e mae se encontram casados
ou vivem em unido de facto (84,1%). Uma grande parte das familias vive em zonas
urbanas (70,1%) e em vivendas (53,6%);

Os filhos com autismo tém idades compreendidas entre 0s 2 e 0s 33 anos, sendo a
idade média de 9,36 anos. Existem mais rapazes (78,3%) do que raparigas (21,7%),
prevalecendo 0s rapazes com nove anos ou mais.

Todos os pais tém os seus filhos a viver consigo. As habilitacbes das filhas sdo
mais baixas do que a dos filhos, pois estas possuem, na sua maioria (80%), a preé-
escola;

A maior parte dos filhos com autismo ndo tem irmdos embora ainda haja uma boa
parte com um irmao. Dos que tém irmédos concluimos que as raparigas vivem mais
com 0s irmaos, tém irmdos mais velhos e mais irmdos com NEE, embora a maioria
da amostra ndo tenha irmaos com NEE;

A maior parte dos filhos sdo fruto de uma gravidez normal e de um nascimento
dentro do tempo previsto (termo), tendo sido o parto principalmente distécico

(55,1%), embora ainda se registem bastantes casos de parto eutocico (44,9%);
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e Através da comparagdo das idades dos pais e dos filhos chegdmos a conclusdo que
h& mais filhos com autismo mais jovens em pais mais novos do que nos restantes
grupos;

e Na maioria das situacOes, os pais ficaram a saber do diagnostico por um médico,
alguns anos apds o nascimento e estavam acompanhados quando souberam da
noticia. Contudo as mées estavam mais sozinhas do que 0s pais;

e O impacto do diagnéstico de autismo nos pais mostrou-se moderado. De foram
geral, os pais ainda ndo conseguiram ultrapassar o choque inicial e revelaram uma
grande preocupacdo quanto ao futuro dos seus filhos. A dimensdo em que 0s pais
tiveram menos dificuldade foi a das adaptacdes e mudancas a nivel social.

Tendo dado cumprimento a caracterizagdo da amostra, proceder-se-a a uma

analise mais detalhada, dando respostas as hipoteses inicialmente propostas.

H1 — Os dados sociodemograficas dos pais influenciam o impacto do diagnostico de

autismo nos pais.
= Relacéo entre o sexo e o impacto do diagndéstico de autismo

Para verificar se o impacto do diagndstico de autismo tem qualquer relacédo
com 0 sexo recorremos ao teste t. Assim verificamos que no impacto do diagnostico 0s
pais (M=2,9569) tém média ligeiramente superior a das maes (M=2,9345), logo o impacto
faz-se sentir com mais intensidade nas maes do que nos pais. O mesmo se verifica para as
subescalas AMS e RAN. Nas restantes subescalas, a média de respostas das maes é
superior a dos pais. Analisando os valores de P, verificamos que ndo sdo significativos,

logo o sexo ndo tem qualquer relagdo com o impacto de diagnéstico do autismo.
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Tabela 11 — Teste t para as diferencas médias entre o sexo e o impacto do

diagnostico de autismo nos pais

Sexo Feminino Masculino Levene’s N =
Impacto M Dp M Dp p
SE 3,1086 75340 | 3,0741 46644 | 004 235 | .815
RA 27060 44592 | 2,6795 46024 | 494 232 | 817
IF 3,0364 33086 | 20650 24688 | 457 915 | ,364
AMF 32241 51118 | 3,1632 47490 [ 885 483 | 631
AMS 3,1937 67637 | 34881 59563 | 483 | -1,793 | 078
EF 23778 59075 | 2,2017 52532 | 769 599 | 551
RAN 28952 39377 | 3,0357 59090 [ 150 | -1,180 | 242
Lﬂﬁi‘éﬁ.‘iﬁ 29345 26704 | 29569 30994 [ 223 | -313 |,755

Como ndo encontramos qualquer relagdo nem com 0 impacto nem com
qualquer das suas subescalas, decidimos verificar ao nivel dos itens. Assim, recorrendo a
tabela 12, observamos os itens em que existe relacdo com o sexo. Concluimos que: Os
pais, na atualidade, sentem mais magoa dos que as mées (RAL1); os homens pensam que 0
seu relacionamento conjugal foi prejudicado com o nascimento do filho com autismo mais

do que as mulheres (IF2); as mées participam mais nos cuidados basicos do filho (IF4) e na

ida a consultas (AMF3) do que os pais.

Tabela 12 — Teste U Man-Whitney entre o0 sexo e itens da escala com

significancia

Sexo Feminino i
Impacto ordenacéo média Ofggf?:gélgl:frl]gjia UMW P
RAl 38,44 28,54 385 ,035
IF2 38,47 28,50 384 ,038
IF4 29,34 45,60 285,5 ,001
AMF3 33,57 37,69 386 ,037

= Relacdo entre a idade e o0 impacto do diagndstico de autismo

Ao preceder a andlise da relacdo entre a idade e o impacto do diagnéstico de
autismo fez-se uso do teste Kruskal-walis. Assim podemos constatar na tabela 13 que a
ordenacdo média do impacto € inferior no grupo dos 38 - 42 anos, sendo eles a sentir mais

o impacto do diagnostico de autismo, contudo esta diferenca nao é significativa (p=0,945).
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Observando as vérias subescalas, conseguimos perceber que apenas as reagdes
e atitudes (p=0,044) e a interacdo familiar (p=0,015) tem uma relacdo estatisticamente
significativa com os grupos etarios. Para verificar onde se situam estas diferencas,
procedeu-se a comparagdo entre 0s varios niveis através do teste Post Hoc. Concluimos
entdo que os mais velhos notam mais as reacdes e atitudes atuais e as interagdes familiares
do que os mais novos, pois tém ordenacdes medias mais baixas (27,53 e 24,93) e
apresentam diferengas significativas no teste Post Hoc (p=0,035 para RA entre <37 e > 43
anos e p=0,010 para IF entre < 37 e > 43 anos).

Tabela 13 — Teste Kruskal — Wallis entre a idade e o impacto do diagnéstico de

autismo
Idade | <37 anos | 38—-42anos | =43 anos
ordenacéo ordenacéo ordenacéo X? P

Impacto média média média

SE 33,14 31,27 41,80 3,370 ,185
RA 42,30 33,63 27,53 6,236 ,044
IF 42,12 35,98 24,93 8,365 ,015
AMF 32,30 35,04 38,33 1,010 ,630
AMS 28,62 41,75 34,88 5,277 ,071
EF 39,24 33,04 32,05 1,805 ,406
RAN 38,40 31,38 35,10 1,518 ,468
L?;giggilgg 35,14 34 36,03 113 945

= Relacdo entre a situacdo conjugal e o impacto do diagndstico de autismo

Para estabelecer a presenca ou auséncia de relacdo entre estas duas variaveis,
utilizamos o teste U Man-Whitney. Observando as ordenacGes médias do impacto,
podemos verificar que os casados/unido de facto (34,93) sentem mais impacto do que 0s

solteiros/vituvos/divorciados (35,36), no entanto esta diferenca ndo € significativa.

A presenca de relacdo verifica-se entre a situacdo conjugal e as seguintes
subescalas: sentimentos e emoc¢des ao saber do problema do seu filho e interacdo familiar.
Podemos concluir que: os solteiros/vitvos/divorciados (ordenacdo média de 22,14) tiveram
sentimentos e emocgGes mais fortes do que os casados/unido de facto (ordenagdo média de

37,44) ao saber do problema do seu filho e os casados/unido de facto (ordenagdo média de
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32,91) sentiram-se mais prejudicados na interagdo familiar do que os
solteiros/viuvos/divorciados (ordenagdo media de 46).

Tabela 14 — Teste de U Man-Whitney entre a situacdo conjugal e o impacto
do diagnéstico de autismo

Situacao conjugal Casado/U.F. | Sol.ividvo/div. | jnawy D

Impacto ordenagdo media | ordenagdo média

SE 37,44 22,14 1775 ,020
RA 35,72 31,23 277,5 ,495
IF 32,91 46 198 ,046
AMF 35,09 34,55 314 934
AMS 34,95 35,23 316,5 ,967
EF 34,16 39,41 270,5 423
RAN 35,33 33,27 300 , 754
('jrl‘;gf]‘é?u‘zg 34,93 35,36 315 | 948

= Relacéo entre o agregado familiar e o impacto do diagnostico de autismo

Em relacdo ao agregado familiar, podemos afirmar que este ndo influencia o
impacto do diagndstico de autismo (p=0,621), como podemos comprovar através da

andlise da tabela 15.

Podemos também afirmar que na maioria das subescalas e no impacto do
diagnostico as ordenagdes médias sdo inferires para as familias ndo numerosas, com a
excecdo dos sentimentos e emocgoes e das reacdes e atitudes, onde se verifica valores mais

baixos nas familias monoparentais (17,85 e 34,15 respetivamente).

Analisando o valor de p, concluimos que apenas € significativo para 0s
sentimentos e emoc¢des (0,003), podendo afirmar que as familias monoparentais sentem
mais 0 choque, 0 medo, ansiedade, angustia, tristeza, depressao, revolta, culpa, vergonha,

..., do que as familias ndo numerosas, pois possuem ordenacdes médias mais baixas

(17,85).
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Tabela 15 — Teste de U Man-Whitney entre o agregado familiar e o impacto

do diagnéstico de autismo

Agregado familiar Familias Familias ndo
monoparentais numerosas UuMw p

Impacto ordenacdo média | ordenacdo média

SE 17,85 37,91 123,5 ,003
RA 34,15 35,14 286,5 ,884
IF 44,10 33,46 204 ,118
AMF 37,90 34,51 266 ,620
AMS 37,30 34,61 272 ,694
EF 40,70 34,03 238 ,328
RAN 35,80 34,86 287 ,891
Impacto do 37,90 34,51 266 | 621
diagnostico

= Relacéo entre o local onde vive e 0 impacto do diagnostico de autismo

Analisando a tabela 16 podemos concluir que, na maioria dos casos, as
ordenacOes médias sdo superiores para 0s inquiridos que vivem na zona urbana, contudo na
interacdo familiar este facto ndo se verifica. De salientar que ndo existem diferencas

significativas, logo o local onde vive ndo tem qualquer relacdo com o impacto do

diagndstico de autismo.

Tabela 16 — Teste de U Man-Whitney entre o local onde vive e o0 impacto do

diagndstico de autismo

Local onde vive

Zona Rural

Zona Urbana

Impacto ordenagdo média | ordenagdo média UMW P

SE 26,88 37,03 327,5 ,050
RA 32,18 34,78 433,5 ,616
IF 37,65 32,45 397 ,314
AMF 29,38 35,97 377,5 ,203
AMS 29,55 35,89 381 221
EF 31,28 35,16 415,5 ,452
RAN 32,15 34,79 433 ,611
:j?;g?]gtsil‘gg 28,45 36,36 359 128
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Depois de ter comprovado se os itens se comportam da mesma forma que a
referida escala e respetivas subescalas, podemos concluir, através da anélise da tabela 17,
que: sdo os habitantes das zonas rurais que sentem mais vergonha (SE9); evitam falar do
problema (RA7); estdo mais cansados e desanimados (RA13); sentem mais indiferenca dos
familiares (IF11); passam mais noites sem dormir (AMF2); os seus filhos requerem mais a
sua atencdo (AMFD5); perderam mais as esperancas, ndo tendo tantas expectativas quanto
ao futuro (EF5), tém mais necessidades de apoio social e educativo (RAN12) e para pagar
as despesas (RAN14). Contudo, sdo os habitantes destas zonas que lutam mais pelos seus
filhos (RA8), tém mais alegria perante pequenas reacdes (RA9), o casal cuida mais do seu
filho em conjunto (IF3) e tém mais apoio dos familiares (IF10).

Por outro lado, os habitantes das zonas urbanas acompanham mais 0s seus
filhos as terapias (AMF3), tém mais inseguranca quanto a acontecimentos futuros (EF6),
ndo tém tanta razdo de queixa dos profissionais de saiude (RANS8), necessitam de mais
informacdo para o futuro (RAN11) e saem mais com 0s amigos (AMS5), pois a vida dos
habitantes das zonas rurais ndo Ihes permite tantas saidas (AMS7) como os habitantes de

zonas urbanas.
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Tabela 17 — Teste de U Man-Whitney entre o local onde vive e 0s itens com
significancia da escala

Local onde vive
Zona Rural Zona Urbana UMW P

Itens ordenacdo média | ordenagdo média

SE9 23,20 38,60 254 ,001
RA7 26,75 37,09 325 ,035
RAS8 40,75 31,13 335 ,003
RA9 43,48 29,97 280,5 ,000
RA13 27,05 36,96 331 ,042
IF3 41,50 30,81 320 ,032
IF10 41,58 30,78 318,5 ,031
IF11 26,53 37,18 320,5 ,034
AMF2 21,85 39,17 227 ,000
AMF3 41,13 30,97 327,5 ,036
AMF5 25,15 37,77 293 ,013
AMS5 24,30 38,13 276 ,005
AMS7 24,48 38,05 279,5 ,007
EF5 23,75 38,36 265 ,000
EF6 41,65 30,74 317 ,031
RANS 42,55 30,36 299 ,012
RAN11 41,15 30,96 327 ,031
RAN12 26,78 37,07 325,5 ,039
RAN14 21,70 39,23 224 ,001

= Relacdo entre as habilitac6es e o impacto do diagnostico de autismo

Relativamente as habilitagdes podemos afirmar que estas ndo estdo
relacionadas com o impacto do diagndéstico de autismo (p=0,400), embora sejam as pessoas

com habilitacdes médias que sintam mais o referido impacto (ordenacdo média de 31,26).

Analisando as subescalas verificamos que existe diferenca significativa nos
sentimentos e emocdes (p=0,005), nas interacdes familiares (p=0,002) e nas adaptacOes e
mudancas familiares (p=0,001). Atraves da realizacdo do teste Post Hoc conseguimos

localizar essas diferencas.

Assim podemos concluir que: os pais com habilitacbes baixas (ordenagédo
média de 21,81) tém mais sentimentos e emocdes negativas do que os pais de habilitagdes
médias (ordenacdo média de 43,33); os pais com habilitacdes baixas (ordenacdo média de

50,54) sentem-se menos prejudicados nas interagGes familiares do que os de habilitacbes

102



médias (ordenacdo média de 26,98) e os de habilitacdes altas (ordenacdo média de 35,50);
os individuos de habilitacbes médias (ordenacdo média de 24,17) tém mais dificuldade em
se adaptar as mudancas familiares do que os de habilitacdes altas (ordenacdo média de
44.,69).

Tabela 18 — Teste Kruskal — Wallis entre as habilitacdes e o impacto do
diagnostico de autismo

Habilitacdes Baixas Médias Altas ,
ordenacao ordenacao ordenacao X P

Impacto média média média

SE 21,81 43,33 33,16 10,614 ,005
RA 44,58 29,15 36,16 5,388 ,068
IF 50,54 26,98 35,50 12,299 ,002
AMF 35,88 24,17 44,69 14,778 ,001
AMS 35,46 30,35 39,12 2,696 ,260
EF 30,15 33,83 38,26 1,640 441
RAN 31,81 36,43 35,10 471 ,790
Impacto do 34,92 31,26 38,52 1,831 400
diagnostico

= Relacéo entre o rendimento e o impacto do diagndstico de autismo

Repostando-nos a tabela 19 podemos afirmar que no que concerne ao impacto
do diagnostico de autismo as ordenagdes médias mais baixa corresponde aos rendimentos
mais pequenos (24,06) os restantes dois rendimentos tém valores de ordenacdes médias
muito proximos. De notar com a observacdo do valor de p (0,108) que ndo existe

diferencas significativas entre as duas variaveis.

Em relacdo as subescalas verificamos que a ordenacdo média mais baixa
(20,92) pertence as pessoas com rendimentos entre os 1001€ ¢ os 1500€, para a subescala
reacOes e atitudes e o valor mais elevado (48,58) diz respeito ao mesmo grupo de pessoas

para os sentimentos e emogaes.

O valor de p mostra-nos que a maioria das subescalas ndo tem relacdo com o
rendimento, com a excecdo dos SE (p=0,004) e das RA (p=0,015). Como ndo conseguimos

verificar onde se encontram estas diferencas temos de recorrer ao teste Post Hoc.

Por conseguinte, podemos dizer que os pais que ganham entre 1001€ e 1500€
tém sentimentos e emocdes mais positivas do que os que auferem rendimentos mais altos e

do que os que ganham rendimentos mais baixos.

103



pais que ganham salarios compreendidos entre 501€ e 1000€ ultrapassaram melhor o

Por outro lado, de acordo com as reagdes e atitudes atuais, afirmamos que o0s

choque inicial do que os que ganham entre 1001€ e 1500€.

Tabela 19 — Teste Kruskal — Wallis entre o rendimento e o impacto do diagndéstico de

autismo
Rendimento | < s00e | s01€-1000€ 1105001&' > 1500€ ,

média media
SE 24 47 38,29 48,58 29,39 13,185 004
RA 31,29 44,82 20,92 34,80 10,424 015
IF 33,50 36,96 25,83 35,39 2,633 452
AMF 24,03 31,75 40,38 37,98 7,107 069
AMS 30,68 35,18 35,54 33,50 614 893
EF 23,74 34,89 35,92 38,61 6,381 094
RAN 27,56 31,32 44,08 33,70 5,507 138
Lﬂgi‘éﬁﬂg 24,06 38,86 38,42 34,65 6,076 108
= Emsintese:

O sexo ndo influencia o impacto do diagnostico do autismo nos pais, contudo
fazendo uma analise mais detalhada, item a item, verificamos que, comparado com
0s pais, as maes participam mais nos cuidados do dia-a-dia e acompanham mais 0s
filhos a consultas; os pais sentem mais magoa hoje em dia do que as maes e
pensam mais do que as maes que o seu relacionamento esta mais prejudicado;

A idade ndo influencia o impacto do diagndstico do autismo nos pais, contudo 0s
inquiridos mais velhos notam mais as reacdes e atitudes atuais e as interacdes
familiares do que os mais novos;

De uma foram geral a situacdo conjugal ndo influencia o impacto, no entanto os
solteiros/vituvos/divorciados tiveram sentimentos e emoc¢des mais fortes do que 0s
casados/unido de facto ao saber do problema do seu filho e os casados/unido de
facto sentiram-se mais prejudicados na interacdo familiar do que o0s
solteiros/viuvos/divorciados;

As familias monoparentais sentem mais o choque, o medo, ansiedade, angustia,

tristeza, depressdo, revolta, culpa, vergonha, ..., do que as familias ndo numerosas;
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e Nao existe relacdo entre o local onde vivem o0s pais e 0 impacto de diagndstico de
autismo, contudo ao realizar uma analise mais detalhada conseguimos encontrar
diferencas significativas em varios itens;

e Em relacdo as habilitacGes temos que ndo influenciam o impacto de diagndéstico de
autismo, contudo podemos afirmar que: os pais com habilita¢cdes baixas tém mais
sentimentos e emoc¢des negativas do que os pais de habilitagdes médias; os pais
com habilitages baixas sentem-se menos prejudicados nas interacdes familiares
do que os de habilitacdes médias e os de habilitacbes altas; os individuos de
habilitacbes médias tém mais dificuldade em se adaptar as mudancas familiares do
que os de habilitagdes altas.

e Os pais que ganham entre 1001€ e 1500€ tém sentimentos € emog¢des mais
positivas do que os que auferem rendimentos mais altos e do que os que ganham
rendimentos mais baixos;

e De acordo com as reacOes e atitudes atuais, afirmamos que os pais que ganham
salarios compreendidos entre 501€ e 1000€ ultrapassaram melhor o choque inicial

do que os que ganham entre 1001€ e 1500€;

H2 — Os dados sociodemograficos da crianca com autismo influenciam o impacto do

diagnostico de autismo nos pais.

= Relacédo entre o sexo do filho e o impacto do diagndéstico de autismo

A tabela 20 mostra-nos os resultados do teste U Man-Whitney para testar a
validade da relacéo entre as variaveis. Ao analisar os dados podemos verificar que com a
excecdo da subescala RAN, as ordenagdes médias sdo superiores no sexo masculino, o que
nos leva a referir que o impacto é maior nos pais que tém raparigas do que nos que tém
rapazes, contudo as diferencas ndo sao significativas, pelo que ndo existe qualquer relacédo

entre o0 sexo do filho e o impacto do diagndstico de autismo.
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Tabela 20 — Teste de U Man-Whitney entre o sexo do filho e o impacto do
diagndstico de autismo

Sexo do filho i i

Impacto ordle:r?gzgglgzdia ordl\e/lnisgcéli)l IQ(é)dia UMW P

SE 32,30 35,70 364,5 ,554
RA 34,53 35,13 398 ,919
IF 33,73 35,35 386 , 781
AMF 31,13 36,07 347 ,397
AMS 33,20 35,50 378 ,694
EF 28,93 36,69 314 ,182
RAN 39,83 33,66 332,5 ,289
Lﬂgiﬁﬁ.ﬂg 32,27 3576 364 | 551

Ainda em relagéo ao sexo dos filhos, procedeu-se a uma analise mais detalhada

para verificar a existéncia de itens relacionados com esta variavel.

Assim sendo, verificamos que os pais de criangas do sexo feminino sentem
mais vergonha do sucedido (SE9), ndo gostam tanto de ouvir comentarios da deficiéncia
(RAT7), vém o seu relacionamento com o seu conjuge mais prejudicado (IF2), tiveram de
aprender mais conhecimentos para ajudar a filha (AMF7), ndo levam tantas vezes o filho
para as saidas com os amigos (AMS5) do que os que tiveram filhos do sexo masculino. Por
outro lado, os pais que tiveram filhos homens sentem que os seus filhos estdo mais
dependentes dos mesmos (RA6), dedicam-lhe mais tempo em relacdo aos outros filhos
(IF6) e acham as consultas mais dispendiosas do que os que tiveram filhos do sexo

feminino.

Tabela 21 — Teste de U Man-Whitney entre o sexo do filho e os itens com

significancia
Sexo do filho ini i

Impacto ordle:r?g(;rl?\rc:lg%dia ordl\(:lnfgcélz)l IQt(é)dia UMW P
SE9 21,67 38,70 205 ,001
RAG6 46,80 31,72 228 ,008
RAT7 24,77 37,84 251,5 ,018
IF2 24,97 37,79 254,5 ,021
IF6 44,37 32,40 264,5 ,020
AMF7 26,23 37,44 273,5 ,049
AMS5 23,47 38,20 232 ,007
RANG6 44,63 32,32 260,5 ,031
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= Relagdo entre o numero de irmaos e o impacto do diagnostico de autismo

Em relacdo ao nimero de irmaos podemos constatar que os pais que tém 2
filhos ou mais sentem mais o impacto de diagndstico de autismo, pois apresentam a

ordenacdo mais baixa (32,58), contudo estas diferencas ndo séo significativas.

As subescalas na sua maioria apresentam valores de p superiores a 5%, com a
excecdo dos sentimentos e emocOes e das interacbes familiares com 3,1% e 0,5%
respetivamente. Para localizar as diferencas utilizamos o teste Post Hoc.

Concluimos entdo que os pais com pelo menos trés filhos tiveram sentimentos
e emoc¢des mais negativas aquando da comunicacdo do diagnéstico do que os que tém
apenas um filho e dos que tém dois filhos; As interacdes familiares estdo mais prejudicadas

nas familias com dois filhos do que nas familias com um filho.

Tabela 22 — Teste Kruskal — Wallis entre o nimero de irmaos e o impacto do
diagnostico de autismo

N.° Irméos | Nao tem . L
- Umirmao | =2 irmaos )
|rmao§ ordenacao ordenacao X p
Impacto ordenacéo média média
média
SE 38,16 37,64 21,21 6,932 ,031
RA 35,03 31,16 43,88 3,394 ,183
IF 41,83 25,63 40,38 10,479 ,005
AMF 31,81 38,09 35,50 1,415 ,493
AMS 39,78 30,04 35,04 3,378 ,185
EF 38,97 33,04 30,00 2,180 ,336
RAN 39,34 30,89 34,08 2,585 275
Impacto do
) e 37,72 33,21 32,58 ,931 ,628
diagndstico

= Relacdo entre a existéncia de irmdo com NEE e o impacto do diagndstico de

autismo

Achamos por bem verificar se as familias com mais de um filho com NEE
sentem o impacto de forma diferente das que tém apenas um filho com NEE, para isso

realizamos um teste de U Man-Whitney.
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De uma forma geral, analisando as ordena¢Ges medias, verificamos que o
impacto é maior nos pais que tém mais de um filho NEE (16,50) do que as que tém apenas
um filho com NEE (21,83), contudo as diferencas ndo séo significativas (p=0,211).

Em relagcdo as subescalas concluimos que, na sua maioria, tém ordenacdes
médias mais altas nos que ndo tém irmdos com NEE do que as que tém, excetuando a
subescala reagdes e atitudes atuais e nas interacGes familiares. No entanto as diferencas
apenas sao significativas nos sentimentos e emocdes e nas interagdes familiares, o que nos
leva a dizer que: os pais que tém mais de um filho com NEE tiveram mais angustia, medo,
ansiedade, tristeza, depressdo, revolta, culpa, ..., vergonha quando souberam do problema
do filho do que os que tém apenas um filho, contudo as interacfes familiares véem-se mais

prejudicadas nos pais que tém um filho com NEE do que nos que tém mais do que um.

Tabela 23 — Teste de U Man-Whitney entre a existéncia de irmdo com NEE e

o0 impacto do diagndstico de autismo

Irméo com NEE . )
Nao S|In o UMW p

Impacto ordenacdo média | ordenacdo media
SE 24,57 8,30 28 ,000
RA 18,67 26 95 ,084
IF 16,58 32,25 32,5 ,000
AMF 20,09 19,30 138 ,707
AMS 21,32 18,05 125,5 442
EF 22,47 14,60 91 ,062
RAN 21,33 18 125 ,430
Impacto do

o 21,83 16,50 110 211
diagndstico

=  Emsintese:
e O sexo dos filhos ndo influencia o impacto do diagndstico de autismo nos pais.
Realizando uma analise mais pormenorizada conseguimos constar que existem

alguns itens com diferencas estatisticamente significativas;
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e O namero de irmdos ndo influéncia o impacto do diagndstico de autismo nos pais,
contudo podemos afirmar que os pais com mais filhos tiveram sentimentos e
emog¢des mais negativos aquando da comunicacdo do diagnostico do que 0s que
tém menos filhos; As interaces familiares estdo mais prejudicadas nas familias
com dois filhos do que nas familias com um filho;

e O facto de ter irmdos com NEE ndo influencia o impacto do diagnostico de
autismo nos pais, no entanto os pais que tém mais de um filho com NEE tiveram
mais angustia, medo, ansiedade, tristeza, depressao, revolta, culpa, ..., vergonha
quando souberam do problema do filho do que os que tém apenas um filho com
NEE, contudo as interacdes familiares véem-se mais prejudicadas nos pais que tém

um filho com NEE do que nos que tém mais do que um.

H3 — Os antecedentes neonatais influenciam o impacto do diagndstico de autismo nos

pais.
= Relacéo entre o tipo de parto e o impacto do diagndéstico de autismo

Reportando-nos a tabela 24 e verificando os valores de p concluimos que de
uma forma global o tipo de parto ndo influencia o impacto de diagndstico de autismo,
todavia 0 mesmo ndo sucede em todas as dimensbes familiares. Assim conseguimos
perceber que os sentimentos e emocdes (p=0,047), as reacdes e atitudes atuais (0,049) e as

adaptac6es e mudancas a nivel social (0,001) séo influenciadas pelo tipo de parto.

Podemos entdo afirmar, através da comparacdo das médias, que: 0s pais cujo o
filho nasceu de parto eutdcico tém sentimentos e emog¢des mais negativos do que 0s pais
cujo o filho nasceu de parto distécico; as reacBes e atitudes atuais e as adaptacbes e
mudancas a nivel social dos pais em que o filho nasceu de parto distdcico sdo mais

prejudiciais do que as dos pais em que o filho nasceu de um parto eutdcico.
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Tabela 24 — Teste t para as diferencas médias entre o tipo de parto e o impacto do
diagnostico de autismo nos pais

Tipo de parto Eutdcico Distocico Levene’s - =

Impacto M Dp M Dp p

SE 2,9283 ,49153 | 3,2339 ,75615 ,003 -2,022 ,047
RA 2,8139 ,46654 | 2,6012 ,41361 ,380 2,006 ,049
IF 3,0440 ,27859 | 2,9856 ,32506 ,845 ,790 ,432
AMF 3,3091 ,43044 | 3,1162 ,53396 ,266 1,626 ,109
AMS 3,5714 ,61056 | 3,0714 ,61937 ,912 3,357 ,001
EF 2,3763 53049 | 2,3246 ,60023 ,799 375 ,709
RAN 2,9078 ,39305 | 2,9737 ,53153 ,258 -,573 ,568
L?;g?}g?tlgg 2,9930 23597 | 2,9010 ,30031 | 347 1,364 | 177

= Relacéo entre o tipo de gravidez e o impacto do diagnostico de autismo

Para averiguar a existéncia de relacdo entre as duas variaveis recorremos ao
teste U Man-Whitney. Reportando-nos a tabela 25, percebemos que as ordenacGes médias
sdo geralmente superiores na categoria “normal”. O mesmo ndo sucede nas expetativas
futuras, pois sdo iguais, e nas reacdes aos apoios e necessidades (superior na gravidez de
risco).

Na globalidade, podemos afirmar que o tipo de gravidez influencia o impacto
de diagnostico de autismo (p=0,036), assim como as RA (p=0,018) e as AMS (p=0,016).

Ao observar as ordenacfes medias concluimos que: os pais cujo os filhos
nasceram de uma gravidez de risco tém reacdes e atitudes atuais mais prejudiciais e custa-
Ihes mais adaptarem-se as mudancas sociais do que os pais de filhos que nasceram de
gravidez normal e 0s pais que acompanharam uma gravidez de risco tiveram um impacto

de diagnostico de autismo mais forte do que os que acompanharam uma gravidez normal.
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Tabela 25 — Teste de U Man-Whitney entre o tipo de gravidez e o impacto
do diagnéstico de autismo

Tipo de gravidez Normal i

|mpact2 ’ ordenagdo média Ordengéggomédia Sk P

SE 35,46 21,50 122,5 ,072
RA 35,93 17,50 94,5 ,018
IF 34,93 26,07 154,5 ,252
AMF 34,46 30,07 182,5 571
AMS 35,95 17,29 93 ,016
EF 34 34 210 1

RAN 33,64 37,07 188,5 ,658
Lﬂgiﬁﬁ.ﬂg 3570 19,43 108 | 036

= Relagéo entre o tipo de nascimento e o impacto do diagnostico de autismo

Para investigar a auséncia ou presenca de relagdo entre as duas variaveis

mencionadas utilizamos o teste Kruskal — Wallis.

Através da Ultima coluna da tabela 26, constatamos que existem diferencas
estatisticamente significativas nas subescalas SE, RA e AMF e na escala do impacto do

diagndstico de autismo.

Para verificar em que grupos se encontram essas diferencas procedemos ao
teste Post Hoc, concluindo que: quer os sentimentos e emocdes quer as reagdes e atitudes
atuais sdo mais prejudiciais para os pais que tiveram filhos que nasceram depois do tempo
em comparacao com 0s restantes pais; os pais que tiveram filhos a termo adaptaram-se
melhor as mudancas familiares do que os que tiveram filhos pds-termo. Existe diferenca
significativa entre o tipo de nascimento e o impacto do diagnostico de autismo, contudo
ndo existe relacdo entre os grupos, pois ndo foram encontrados valores com significancia

no teste Post Hoc.
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Tabela 26 — Teste Kruskal — Wallis entre o tipo de nascimento e o impacto do

diagndstico de autismo

Tipo de nascimento

Permaturo

Termo

Pdés-termo

ordenacao ordenacao ordenacao X? P

Impacto média média média

SE 15,75 31,71 59,33 11,844 ,003
RA 16,25 31,78 57 10,375 ,006
IF 27,50 32,75 17,50 2,383 ,304
AMF 23,17 34 4 9,367 ,009
AMS 19,33 33,76 15,83 5,872 ,053
EF 29,67 32,08 24,83 534 , 166
RAN 31,33 32,74 10 4,547 ,103
Impacto do diagnostico 16,50 33,79 21 6,023 ,049

=  Em sintese:

e De foram geral o tipo de parto ndo influencia o impacto mas, recorrendo a uma
analise das subescalas verificamos que: os pais cujo o filho nasceu de parto
eutocico tém sentimentos e emogdes mais negativas do que os pais cujo o filho
nasceu de parto distdcico; as reagdes e atitudes atuais e as adaptaces e mudancas a

nivel social dos pais em que o filho nasceu de parto distocico sdo mais prejudiciais

do que as dos pais em que o filho nasceu de um parto eutdcico;

e Os pais que acompanharam uma gravidez de risco tiveram um impacto de

diagnostico de autismo mais forte do que os que acompanharam uma gravidez

normal;

e O tipo de nascimento influencia o impacto do diagndstico de autismo.

H4 — A forma como os pais tomaram conhecimento da deficiéncia do filho influéncia

o0 impacto do diagnoéstico de autismo nos pais.

= Relacéo entre quando tomou conhecimento e o impacto do diagndstico de autismo

Ao observar a tabela 27 podemos constatar que tanto a ordenagdo média mais
baixa (9,75) como a mais alta (42,38) estdo na coluna “alguns meses depois”, pertencendo
as dimensoes familiares “Adaptacdo e mudangas a nivel familiar” e “Sentimentos e

emocdes’ respetivamente.
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Analisando o impacto do diagndstico de autismo verificamos que os valores
das ordenagdes médias vao crescendo ao longo da linha, logo quanto mais cedo se souber
da noticia maior o impacto, mas olhando para a coluna da significancia (p=0,054)
verificamos que ndo existe relacdo entre as variaveis. O mesmo ndo se verifica para as
adaptacOes e mudancas familiares (p=0,000). Assim sendo, e recorrendo ao teste Post Hoc
e a andlise das ordenacfes médias, podemos inferir que os pais que souberam da noticia
mais tarde adaptaram-se melhor as mudancas familiares do que os que souberam alguns

meses depois e logo ap6s o nascimento.

Tabela 27 — Teste Kruskal — Wallis entre quando tomou conhecimento e o impacto do

diagnostico de autismo

Quando Logo apods o Alguns meses Alguns anos
nascimento . depois X2 P
Impacto ordenacao S T %o e ordenacao
média ¢ média
SE 35,40 42,38 33,91 1,259 ,533
RA 15,50 39,81 36,05 5,371 ,068
IF 34,50 19,31 37,29 5,700 ,058
AMF 26,20 9,75 39,39 16,447 ,000
AMS 26,30 28,75 36,67 2,117 ,347
EF 29,70 34,13 35,60 ,420 ,810
RAN 28,50 22,13 37,42 4,683 ,096
('jr.”pac,to do 20,20 24,88 37,77 5828 | 054
iagnostico

= Relacéo entre como tomou conhecimento e o impacto do diagnostico de autismo

Através da analise da tabela 28 podemos referir que foram sobretudo os pais
que tiveram conhecimento do diagndstico por outras pessoas, que ndo medicos, que
reagiram melhor ao impacto do diagndstico de autismo, pois, em maioria, possuem
ordenacbes médias mais altas, com a excecdo dos sentimentos e emocdes e das adaptacbes

e mudancas sociais.

Através da visualizacdo da coluna de p, verificamos que estas diferencas nédo
sdo significativas, a ndo ser na dimensao familiar “Adaptacdes e mudancas familiares”. Por
conseguinte podemos dizer que os pais que souberam do diagnostico por médicos ndo se
adaptaram tdo bem as mudangas familiares como os que souberam por familiares, amigos,

professores ou por eles préprios.
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Tabela 28 — Teste de U Man-Whitney entre como tomou conhecimento e o
impacto do diagndstico de autismo

Como Médico

Impacto ordenagdo média Ordeglég;ofiédia S P

SE 36,09 30,31 303 ,347
RA 34,16 38,62 317 ,469
IF 34,59 36,77 341 122
AMF 31,63 49,54 175 ,004
AMS 35,32 33,62 346 , 182
EF 33,08 43,27 256,5 ,096
RAN 33,29 42,35 268,5 141
L?;gf}gz"tlgg 34 39,31 308 | 390

= Relagcdo entre como estava quando tomou conhecimento e o impacto do

diagnostico de autismo

Para verificar a existéncia ou ndo de relacdo entre as variaveis recorreu-se ao
teste U Man-Whitney. Analisando as ordenacdes médias verificamos que, na maioria dos
casos, 0s valores sdo superiores para 0s pais que estavam acompanhados no momento do
conhecimento do diagndstico, sendo para eles o impacto do diagndstico menor em
comparagcdo com 0s que estavam sozinhos, com a excecdo das alteracbes e mudancas
familiares. Recorrendo a analise da coluna de p, verificamos que quer para as reacoes e
atitudes atuais (p=0,032), quer para as adaptacGes e mudancas sociais (0,002), quer para o

impacto do diagnostico de autismo (0,030) estas diferencas sédo significativas.
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Tabela 29 — Teste de U Man-Whitney entre como estava quando tomou
conhecimento e o impacto do diagnostico de autismo

Como estava Sozinha

Impacto ordenacdo média Qggggg:g%g% Sk P

SE 27,82 36,83 284,5 ,132
RA 24,75 37,61 241,5 ,032
IF 30,61 36,12 323,5 ,355
AMF 37,71 34,31 347 ,569
AMS 20,18 38,77 177,5 ,002
EF 34,25 35,19 374,5 875
RAN 29,86 36,31 313 ,280
Lﬂgiﬁﬁ.ﬂg 24,64 37,64 200 | 030

= Em sintese:

e Os pais que souberam da noticia mais tarde adaptaram-se melhor as mudancas
familiares do que os que souberam alguns meses depois e logo ap6s 0 nascimento;

e Os pais que souberam do diagnostico por médicos ndo se adaptaram tdo bem as
mudancas familiares como os que souberam por familiares, amigos, professores ou
por eles préprios;

e Os pais que estavam sozinhos tiveram o impacto do diagndstico de autismo maior

do que os que estavam acompanhados.
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Capitulo 6 — Discussao dos resultados

A discussdo dos resultados é uma fase importante desta investigacdo, uma vez
que nos permite refletir sobre os dados mais significativos do estudo e compara-los ao
quadro conceptual. Assim procedemos a uma analise mais aprofundada dos resultados
obtidos e, em simultdneo, comparamo-los com a bibliografia analisada no capitulo 3,

ficando este estudo enquadrados no contexto nacional e internacional.

Quando o casal decide ter um filho cria expectativas em relagcdo ao filho
mesmo antes de ele nascer. A nascenca existe uma confrontagido do bebé idealizado com o
bebé real, sendo necessario reformular as expectativas de acordo com a realidade. Se a
crianca nasce com autismo, a reformulacdo das expectativas criadas € muito mais dificil,
ficando os pais psicologicamente afetados com o diagnostico, alterando a sua vida familiar

e social.

Assim sendo, torna-se pertinente perceber qual é o impacto do diagnostico do

autismo nos pais.

Com a anélise dos dados percebemos que 0s pais sentiram de forma moderada
0 impacto do diagndstico de autismo. Assim, verificamos que 0s pais ainda néo
conseguiram ultrapassar o choque inicial, mostrando ainda sentimentos de magoa,
angustia, tristeza, revolta, cansaco e desanimo. Estas conclusfes corroboram as de Gronita
(2007), pois os sentimentos dos pais nesta fase sdo muito fortes e negativos, sendo que eles
proprios assumem que nada os poderia fazer sentir melhor, e as de Febra (2009), que

afirma que alguns pais sentem culpa, angustia e magoa.

Tal como Pereira (1998), Deslandes (2008), Febra (2009) e Franco e Apolénio
(2009), também nos concluimos que uma das grandes preocupagdes demonstradas pelos
pais foi em relacdo ao futuro dos seus filhos. Franco e Apolonio (2009) acrescentaram que
este facto era importante, pois houve re-idealizacdo do filho de acordo com as suas
caracteristicas, significando que existe um futuro e varias respostas, como acontece com as
restantes familias.

Por outro lado, a dimensdo em que 0s pais tiveram menos dificuldade foi a das
adaptac6es e mudancas a nivel social, que vai de encontro a conclusdo de Ferreira (2009).
A autora referiu que as criangas estdo a frequentar instituicdes durante o dia, permitindo
assim aos pais relagdes sociais. Por outro lado, os pais estabeleceram relagdes com outros

pais na mesma situacgdo, sendo compreendidos mutuamente.
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De seguida, procuraremos responder as questdes inicialmente formuladas.

= Relacdo entre as variaveis sociodemograficas dos pais e o impacto do diagnostico

de autismo nos pais

Os pais analisados no presente estudo sdo sobretudo do sexo feminino e,

maioritariamente, tanto os pais como as méaes se encontram a trabalhar.

Assim, conseguimos perceber que a emancipagdo da mulher leva a que as
maes, tal como os pais, para além de terem a vida pessoal também conquistaram uma vida

profissional.

No entanto no que concerne aos cuidados do dia-a-dia do filho com autismo e
ao acompanhamento a consultas, verificamos que estas tarefas sdo mais desencadeadas
pelas mées do que pelos pais. De acordo com Febra (2009) sdo as mées que alteram mais a
sua rotina diéria, acompanhando o seu filho a consultas e internamentos, verificando-se
uma sobrecarga por parte das mées, abdicando da sua vida pessoal e profissional. Segundo
Xavier (2008) as maes sentem-se responsaveis pelo bem-estar do filho, colocando-se em
segundo plano e dedicando-se as atividades domesticas e aos cuidados do filho. Assim,
partilhando das ideias de Favero (2005) as mées dedicam-se integralmente ao filho com
deficiéncia, fechando-se a outras vivéncias, tal como o desempenho do papel de esposa.
Talvez por este motivo, 0s pais sintam mais do que as mées que o seu relacionamento foi

prejudicado com o nascimento de um filho com autismo.

Na atualidade, os pais sentem mais magoa do que as mdes. Esta concluséo vai
de encontro ao estudo realizado por Febra (2009), que refere que as mées conseguem

ultrapassar mais rapidamente o0s sentimentos e emoc¢des do que 0s pais.

Estas diferencas significativas foram encontradas dentro de cada dimensdo,
uma vez que analisando na globalidade a escala e as respetivas dimensbes ndo foram

encontradas diferencas significativas.

Em relacdo as idades do inquirido verificamos que estdo compreendidas entre
0s 26 e 0s 66 anos, com uma idade média de 41,16 anos, sendo as maes mais jovens do que
0s pais. Através da comparacdo das idades dos pais e dos filhos chegdmos a conclusdo que

h& mais filhos com autismo mais jovens em pais mais novos do gque nos restantes grupos.

Contrariamente as conclusdes de Febra (2009), verificAmos que quer as reacdes

e atitudes atuais, quer as interacOes familiares séo influenciadas pela idade. Os pais mais
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novos ultrapassaram mais facilmente o luto visto que possuem reagdes e atitudes atuais
mais favoraveis que os pais com mais idade. Assim como a interacdo familiar que é mais
harmoniosa nos pais mais jovens. Pereira (1998) refere que séo os pais com mais idade que
necessitam mais de apoio, dos servicos da comunidade, ..., ¢ no funcionamento da vida

familiar.

Quanto a situacdo conjugal verificamos que 84,1% esta casada ou vive em
unido de facto e 15,9% esta solteiro, divorciado ou viavo.

Como é de esperar, 0s pais que nao tém cdnjuge experimentaram sentimentos
e emocOes ao saber do problema do filho de forma mais negativa do que 0s que estéo
casados ou vivem em unido de facto, pois ndo beneficiam da ajuda do companheiro para

repartir e atenuar os sentimentos e emocdes.

Por outro lado, s@o os pais que vivem com o cbnjuge que se sentem mais

prejudicados ao nivel da interacdo familiar.

No que se refere ao agregado familiar 85% da amostra possui familias ndo
numerosas e 15% constituiram familias monoparentais. As diferencas significativas a este
nivel verificaram-se na dimensdo dos sentimentos e emocdes, pois as familias
monoparentais sentem-se mais chocadas, com medo, ansiedade, angustia, tristeza,

depressao, revolta, culpa, vergonha, ..., do que as familias ndo numerosas.

A este respeito, Pereira (1998) chegou a conclusdo que as familias
monoparentais sdo as que se apresentam numa situacdo de maior vulnerabilidade, tendo
necessidade de um apoio mais especifico para responder as necessidades que o seu filho

exige.

No que concerne ao local de habitacdo concluimos que 70,1% vive em zonas
urbanas e 29,9% em zonas rurais. A semelhanca do sexo ndo encontramos diferencas
significativas em qualquer dimensdo familiar. Contudo ao verificar item a item

conseguimos perceber que existiam alguns dados com significancia.

Por conseguinte, ao nivel dos sentimentos e emogdes ao saber do problema do
filho, vimos que os habitantes de zonas rurais sentem mais vergonha pelo sucedido do que

os de zonas urbanas.

Em relacdo as reagOes atuais, 0s pais de zonas rurais evitam falar mais do
problema, estdo mais cansados e desanimados, por outro lado, lutam mais pelos filhos e

tém mais alegrias perante pequenos progressos.
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Na interacdo familiar verifica-se que sdo os pais de meio rural que tém mais
ajuda dos familiares e, a0 mesmo tempo, sentem mais indiferenga dos familiares. Isto
porque, provavelmente, nas zonas rurais os familiares convivem mais uns com 0s outros,
por este motivo, se manifesta estas diferencas tanto para o lado positivo como para o
negativo. Contrariamente ao que esta instituido ao nivel social, os pais de zonas rurais
cuidam mais do filho em conjunto do que nas zonas urbanas. Esta conclusdo traz grandes
surpresas uma vez que € nas zonas rurais que se situam a maior parte dos “machistas”, que
atribuem o trabalho doméstico as mulheres. Mostra uma clara evolucdo dos costumes. Por
outro lado séos os pais das zonas urbanas que geralmente estdo mais ocupados, logo ndo
terem tanto tempo disponivel para em conjunto cuidar do filho.

Ao nivel das Adaptagdes e mudancgas familiares os residentes em zonas rurais
passam mais noites sem dormir e os seus filhos requerem mais a sua atencdo. No entanto
sd0 0s pais residentes em zonas urbanas que levam mais os seus filhos as terapias,

provavelmente por estas ndo existirem tanto nas zonas rurais.

Ao nivel social os pais que moram em cidades saem mais com 0s amigos do

que os restantes, pois a vida dos habitantes em zonas rurais ndo lhes permite tantas saidas.

Nas expectativas futuras, enquanto os habitantes de zonas rurais perdem mais
as esperancas, ndo tém tantas expectativas para o futuro, os habitantes em zonas urbanas

mostram-se mais inseguros quanto ao futuro.

No que se refere as necessidades, 0s que residem no meio rural tém mais
necessidade de apoio social, educativo e econdmico e 0s de meio urbano ndo tém razao de
queixa dos profissionais de salde e necessitam de mais informacdo para o futuro dos seus
filhos.

Ao nivel do rendimento, a maioria da amostra aufere um rendimento mensal
superior a 1500€ (34,8%), seguindo-se do rendimento até 500€ (25,8%), do compreendido
entre os 501€ e 1000€ (21,2%) e, por fim, com menos percentagem (18,2%), temos o
rendimento de 1001€ a 1500¢€.

O estudo realizado por Febra (2009) verificou que os pais com rendimentos
mais altos reagem, ao nivel dos sentimentos e emocdes, de forma mais harmoniosa do que
0s que auferem rendimentos mais baixos. No caso da presente investigacéo, tal facto ndo se
verifica, uma vez que os pais que ganham entre 1001€ e 1500€ reagem melhor ao nivel dos

sentimentos e emocBes do que os que tém rendimentos mais altos e dos que tém
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rendimentos mais baixos. Para além deste facto também se verificou que os que ganham
entre 501€ e 1000€ ultrapassaram melhor o choque inicial do que os que ganham entre
1001€ e 1500€, pois as reacgdes ¢ atitudes atuais sdo mais favoraveis no primeiro grupo de

inquiridos do que no segundo.

No que diz respeito as habilitagdes dos pais com filhos com autismo
concluimos que a maioria da amostra tem habilitacGes altas (42%), seguindo-se das médias
(39,1%) e das baixas (18,8%).

Realizando a comparagdo com o impacto do diagnostico de autismo e com as
varias subescalas correspondentes verificAmos que os pais com habilitacGes baixas tiveram
sentimentos e emogdes mais lesivas do que os que tém habilitacdes médias, contudo os
pais com habilitacdes baixas sentem-se menos prejudicados nas interacdes familiares que
0s restantes grupos de inquiridos. No entanto, em comparacdo ao grupo de pessoas que tem
habilitacdes altas, sdo os pais detentores de habilitacdes médias que tém mais dificuldade

na adaptacdo as mudangas familiares.

O mesmo ndo se verifica no trabalho realizado por Xavier (2008), pois este
concluiu que as familias de nivel socioecondémico e escolaridade mais elevados tém uma
relacdo mais coesa, favorecendo a unido e consecutivamente as interaces familiares e as
adaptac6es e mudancas familiares. A medida que o nivel socioecondémico e as habilitacdes
diminuem a capacidade de superar o problema e de avaliar o impacto do diagnostico da

deficiéncia na sua relacdo é menor.

. Relacdo entre as varidveis sociodemograficas dos filhos e o impacto do

diagnostico de autismo nos pais

Tal como ja esta provado cientificamente que as pessoas com autismo sdo
maioritariamente rapazes numa proporcao de 3 para 1, os filhos com autismo da nossa
amostra também ndo fogem a regra sendo 78,3% do sexo masculino e 21,7% do sexo
feminino. Tém idade minima de 2 anos e maxima de 33 anos. A média de idades € de 9,36

anos.

Febra (2009) concluiu que o sexo das criancas ndo influenciava as dimenstes
familiares e consecutivamente o impacto de deficiéncia mental nos pais. O mesmo foi

detetado pelo presente estudo, contudo decidindo ir mais longe, fomos testar até que ponto
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os itens poderiam ser significativos, a semelhanca do sexo e do local de residéncia do
inquirido.

Por conseguinte verificAmos que existe mais aspetos negativos para 0s pais que
tém filhas raparigas do que para os que tém os filhos rapazes. Assim, 0s pais que geraram
uma menina portadora de autismo tém mais vergonha do diagnostico, ndo gostando de
ouvir comentérios do problema da filha, tiveram de aprender conhecimentos especificos
para ajudar a filha, viram o seu relacionamento conjugal mais prejudicado e ndo levam
tantas vezes as filhas para as saidas com os amigos como os que tiveram um filho rapaz.
Xavier (2008) refere que este Gltimo fator depende da autonomia do filho, quanto mais
comprometida estiver a adaptacdo a novos contextos, mais os pais diminuem o convivio

com amigos. Segundo 0 mesmo autor ndo sdo 0s amigos que se afastam mas sim o0s pais.

Por outro lado, os pais que tém filhos homens sentem os seus filhos mais
dependentes, dedicando-lhes mais tempo em comparacdo com outros filhos e acham as
consultas mais dispendiosas do que os que tiveram filhos do sexo feminino. Geraldes
(2005) comprova este facto concluindo que os pais com filhos do sexo masculino
apresentam mais dificuldades financeiras do que os do sexo feminino. Acrescenta que este
fendbmeno se justifica por haver uma maior preocupa¢do com a educacdo dos rapazes,

acarretando mais gastos, e por ser mais dificil de integrar na sociedade do que as raparigas.

Em relacdo ao numero de irmdos podemos afirmar que ha mais filhos com
autismo gque ndo tém irmaos (42%), seguindo-se dos que tém um irmao (40,6%) e dos que
tém dois irméos ou mais (17,4%). Dos que tém irmaos, sdo as raparigas que vivem mais

com eles e tém irmdos mais velhos do que os rapazes.

A presente investigacdo mostra-nos que, aquando do conhecimento do
diagndstico, os pais que tém mais filhos tém sentimentos e emo¢6es mais negativos do que
0s pais que tém menos filhos e as interaces familiares estdo mais prejudicadas nas
familias com dois filhos do que nas que tém apenas um filho. Neste contexto, Xavier
(2008) afirma que se o filho ndo ocupa o primeiro lugar na fratria, 0 impacto € menos

agressivo.

Por vezes acontece existir mais de um filho com deficiéncia na familia. A este
nivel verificAmos que na maioria os irmaos ndo tém NEE (75%) e as raparigas tém mais

irmaos com NEE (50%) do que os rapazes (14,3%).
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Neste sentido, constatamos que sdo os pais que tém mais do que um filho com
NEE que sofrem mais aquando do comunicado do diagndstico. Curiosamente, as familias
com um filho com NEE sentem-se mais prejudicadas com as interagcdes familiares do que

as que tém mais de um filho com NEE.

» Relagdo entre as varidveis neonatais e 0 impacto do diagnéstico de autismo nos
pais

Qualquer mé&e quando engravida tem em mente uma crianga sem anomalias,

trazendo o impacto do diagnéstico uma nova realidade para a familia. Assim sendo,

achamos por bem estudar se as variaveis neonatais influenciam o impacto do diagndstico

de autismo, embora a bibliografia ndo faca referencia a este nivel.

A maior parte dos filhos sdo fruto de uma gravidez normal e de um nascimento
dentro do tempo previsto (termo), tendo sido o parto principalmente distécico (55,1%),

embora ainda se registem bastantes casos de parto eutocico (44,9%)

Assim, observamos que os pais cujo filho nasceu de parto eutdcico tém
sentimentos e emoc¢des mais negativos do que os pais cujo filho nasceu de parto distécico e
as reacdes e atitudes atuais e as adaptaces e mudancas a nivel social dos pais em que o
filho nasceu de parto distécico sdo mais prejudiciais do que as dos pais em que o filho

nasceu de um parto eutocico.

Os pais que acompanharam uma gravidez de risco tiveram um impacto do
diagnostico maior do que as que acompanharam uma gravidez normal, assim como o tipo
de nascimento influéncia o impacto do diagndstico de autismo. Os pais a0 acompanharem
uma gravidez de risco ficam, ja a partida, sensibilizados e numa situacdo de maior
vulnerabilidade. Para além disso a gravidez de risco é uma situa¢do que acarreta mudancas
a nivel pessoal, familiar e social. Ja estando numa situacdo negativa é normal que se sintam

ainda mais prejudicados com o conhecimento do diagnostico de autismo.

= Relacdo entre as variaveis como tomou conhecimento e o impacto do diagnostico

de autismo nos pais

Um facto ndo menos importante é a forma como os pais ficam a saber da
noticia, pois quer os profissionais, quer a forma como comunicam o diagndstico sdo de

extrema importancia para o processo de aceitacdo do novo filho.
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Na maioria das situacdes, os pais ficaram a saber do diagnostico por um
médico, alguns anos ap6s 0 nascimento e estavam acompanhados quando souberam da
noticia. Contudo as maes estavam mais sozinhas do que os pais. Gronita (2007) também
verificou no seu estudo que a maioria dos pais foi informada por um médico e que havia

pais sozinhos aquando do comunicado do diagndéstico.

Os pais que souberam da noticia mais tarde adaptaram-se melhor as mudancas
familiares do que os que souberam alguns meses depois ou logo apds o nascimento. De
facto, os pais que souberam mais tarde tiveram mais tempo para se irem habituando a
crianca sem saber que ela era portadora de autismo, quando soube do diagnostico ja

estavam mais adaptadas a nivel familiar do que nos restantes casos.

Segundo Braga (2004) os medico ndo estdo preparados para informar os pais
acerca das etapas de desenvolvimento infantil. De facto, os pais que souberam da noticia
por um médico ndo se adaptaram tdo bem as mudancas familiares como os que souberam
por familiares, amigos, professores ou por eles proprios. Gronita (2007) defende que os
médicos deveriam colocar as familias em contacto com outros pais de criangas com o

mesmo problema, para que houvesse partilha de experiéncias.

Os pais que estavam sozinhos tiveram um impacto do diagndstico maior dos
que os que estavam acompanhados, pois o facto de estarem sozinhos significa que nao
tinham ninguém para partilhar o que estavam a sentir, tendo sofrido mais o impacto dos

gue os que estavam acompanhados.
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Conclusao

Antes de proceder a finalizacdo da presente investigacdo, parece-nos relevante
fazer algumas consideragdes sobre o percurso desenvolvido ao longo do tempo.

O decurso da investigagcdo constituiu um processo MOroso, que exige
momentos de reflexdo, decisdo e reorganizacdo de pensamento, contudo podemos afirmar
que se tratou de um trabalho muito aliciante e que potencializou a evolugcdo da nossa
pratica profissional e, consecutivamente das ciéncias sociais, mais especificamente das

ciéncias da educacao.

Acreditamos, que quando os professores conseguirem compreender os efeitos
do impacto do diagndstico de autismo nos pais, conceberdo uma maior empatia com eles,
favorecendo o desenvolvimento da crianca e, quem sabe, atenuando o0s aspetos negativos
que os pais sentem ao saberem da noticia. De facto, se os pais conseguirem ultrapassar o
luto, as criangas sentir-se-80 mais contextualizadas, desencadeando um melhor processo de

desenvolvimento.

Feitas estas consideracfes passaremos a apresentar as principais conclusdes do

nosso estudo tendo sempre por base 0s objetivos delineados numa fase inicial.

Assim no que se refere a identificacdo sociodemografica dos participantes
verificamos que sdo maioritariamente do sexo feminino (65,2%), com uma idade média de
41,16 anos. As suas idades estdo compreendidas entre 0s 26 e 66 anos, sendo as maes mais
jovens do que os pais. A maioria dos pais esta a trabalhar (58%), uma grande parte aufere
de um rendimento superior a 1500€ e possuem habilitagdes literarias altas (42%). As
familias sdo essencialmente do tipo ndo numeroso, estando o pai e a mae casados ou a
viver em unido de facto (84,1%). Uma grande parte das familias vive em zonas urbanas

(70,1%) e as vivendas (53,6%) sdo o principal tipo de habitacao.

Ja em relacdo aos dados sociodemograficos dos individuos com autismo
constatdmos, que tém idades compreendidas entre os 2 e 0s 33 anos, tendo uma idade
média de 9,36 anos. Existem mais rapazes (78,3%) do que raparigas (21,7%), e todos eles
vivem com os pais. As habilitacbes das raparigas sao ligeiramente mais baixas do que a
dos rapazes, uma vez que estas possuem, na sua maioria (80%), apenas a pré-escola. A
maior parte dos filhos com autismo ndo tem irméos, embora ainda haja uma boa

percentagem com apenas um.
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Quanto aos dados neonatais verificAmos que a maior parte dos individuos séo
fruto de uma gravidez considerada normal e nasceram dentro do tempo previsto (gravidez

de termo), contudo os partos foram maioritariamente distécicos (55,1%).

Analisando o contexto em que 0s pais tomaram conhecimento do diagnostico,
observdmos que a sua maioria foi informada pelo médico, apenas alguns anos apos o
nascimento, estando estes nesse momento acompanhados, o que ajudou a assimilar a

noticia. De referir ainda, que foram as mées aquelas que se encontraram mais sozinhas.

O impacto do diagnéstico de autismo nos pais é avaliado através da analise de
um conjunto de vérias dimensbes familiares nomeadamente: Sentimentos e emogdes ao
saber da deficiéncia do seu filho, reacOes e atitudes atuais, interagdo familiar, adaptagdes e
mudancas a nivel familiar, adaptacdo e mudancas a nivel social, expectativas futuras e
reacOes aos apoios e necessidades sentidas. Constatamos pelos valores globais, que o
impacto do diagndstico nos pais se mostrou moderado. De um modo geral, os pais ainda
ndo conseguiram ultrapassar completamente o choque inicial e revelaram sobretudo uma
grande preocupacdo quanto ao futuro dos seus filhos. Curiosamente a dimensdo em que 0s

pais revelaram menor dificuldade foi a relativa as adaptacdes e mudancas a nivel social.

Ao analisarmos a associacdo entre variaveis verificamos que a caracterizagdo
sociodemografica quer dos pais quer dos filhos, maioritariamente ndo influencia o impacto
do diagndstico de autismo, uma vez que as diferencas estatisticas encontradas ndo sao

significativas. Com maior detalhe podemos afirmar que:

e O género dos pais e o0 local onde residem ndo influenciam qualquer dimenséo
familiar;

e Os inquiridos mais velhos sobressaem nas dimensfes reacdes e atitudes atuais, e
ainda nas interacdes familiares face aos mais novos;

e Os solteiros/vilvos/divorciados tiveram sentimentos e emocdes mais fortes do que
os casados/unido de facto ao saber do problema do seu filho;

e Os casados/unido de facto sentiram mais alteracdes na interacdo familiar do que os
solteiros/viuvos/divorciados;

e As familias monoparentais sentem mais o choque, o medo, ansiedade, angustia,
tristeza, depresséo, revolta, culpa, vergonha, ..., do que as familias numerosas;

e Os pais com habilitagdes baixas tém sentimentos e emog¢des mais negativas do que

0s pais com habilitacdes médias;
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Os individuos com habilitagdes médias tém mais dificuldades em se adaptar as
mudancas familiares do que aqueles que possuem habilitacbes mais elevadas;

Os pais que ganham entre 1001€ e 1500€ tém sentimentos e emogdes mais positivas
do que os que auferem rendimentos mais altos e do que os que tem rendimentos
mais baixos;

Os pais com mais filhos tiveram sentimentos e emog¢des mais negativos aquando da
comunicac¢do do diagnéstico do que os que tém menos filhos;

As interacdes familiares estdo mais prejudicadas nas familias com dois filhos do que
nas familias com um filho;

Os pais que tém mais de um filho com NEE tiveram mais anglstia, medo,
ansiedade, tristeza, depressdo, revolta, culpa, ..., vergonha quando souberam do

problema do filho do que os que tém apenas um filho com NEE;

Ao investigar as associagdes existentes entre os dados neonatais e o impacto do

diagnostico de autismo nos pais verificamos que o tipo de gravidez e o tipo de nascimento

influenciam o impacto do diagnostico de autismo, enquanto o tipo de parto apenas

influencia algumas dimensdes familiares. Logo, podemos dizer que:

Os pais que acompanharam uma gravidez de risco tém um impacto de diagnostico
de autismo mais forte do que os que acompanharam uma gravidez normal;

Os pais cujo filho nasceu de parto eutocico tém sentimentos e emocdes mais
negativas do que os pais cujo filho nasceu de parto distécico;

As reac0es e atitudes atuais e as adaptacdes e mudancas a nivel social dos pais em
que o filho nasceu de parto distocico sdo mais prejudiciais do que as dos pais em

que o filho nasceu de um parto eutocico.

Verificando as associacfes existentes entre a forma como 0s pais tomaram

conhecimento da deficiéncia e o impacto do diagnostico de autismo concluimos, que:

Os pais que estavam sozinhos tiveram um maior impacto do diagndstico, do que
aqueles que estavam acompanhados;

Os pais que souberam da noticia mais tarde adaptaram-se melhor as mudancas
familiares;

Os pais que tiveram conhecimento do diagnéstico através dos médicos, foram os

que demonstraram mais dificuldades em se adaptaram as mudancas familiares.
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Para finalizar, pensamos poder afirmar, que os objetivos do presente estudo
foram atingidos, acrescentando algum contributo para o conhecimento cientifico e abrindo
portas para novas investigaces nesta area do impacto do diagnéstico de NEE. Este
contributo assenta numa melhor compreensédo deste fendmeno - impacto do diagndstico de
autismo nos pais - permitindo ainda analisar a interacdo que pode estar presente entre as
caracteristicas sociodemograficas, neonatais e circunstanciais e o impacto do diagnostico

de autismo.

Sabemos que o impacto do diagndstico nos pais os afeta, e indiretamente
também afeta os seus filhos, prejudicando muitas vezes o seu desenvolvimento. Logo, é
crucial que todos os pais com filhos autistas tenham o devido acompanhamento por parte
dos profissionais de saude, dos profissionais de educacdo, dos profissionais da assisténcia
social, da sua familia e da sociedade em geral no sentido de melhor se ajustarem as novas
circunstancias. Para isso torna-se fundamental que todos estes profissionais (em especial 0s
professores) e cidaddos no geral possuam conhecimentos e saibam ter a sensibilidade
adequada para lidar com estes pais no sentido dos mesmos ultrapassarem o luto e aceitarem
o seu filho tal como ele ¢é. S6 depois deste grande passo € que o filho se podera “sentir em

casa’.

Em jeito de conclusdo gostariamos de referir, que ao longo deste trabalho
foram sentidas algumas dificuldades, no que diz respeito ao reduzido suporte tedrico
nacional e a escassez de instrumentos de avaliagdo capazes de medir o impacto do

diagndstico de autismo nos pais.

O namero de elementos da amostra ndo € o que pretendiamos, tendo sido muito

dificil e moroso conseguir 0s 69 participantes.

Também ao nivel metodoldgico sentimos dificuldades, contudo foram sendo

ultrapassadas com as orientacGes e com novas pesquisas.

Ainda assim, tendo constituido um periodo de trabalho, esforco e
determinacdo, o atrativo tema de estudo deu-nos motivacdo para superar todos oS
obstaculos sentido em prol da construcdo de uma fonte de aprendizagem. Para além deste
aspeto, abriu portas para novas investigagdes nomeadamente no desenvolvimento de

programas de reabilitacdo de pais e no estudo dos seus efeitos no filho com autismo.
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No que se refere ao desenvolvimento profissional dos professores,
concretamente sobre este tema, sugere-se a dinamizacao de a¢des de formacdo nesta area a
toda a comunidade educativa no geral, pois sé assim poderdo capacitar-se para poder
ajudar pais e filhos com NEE. Os docentes poderdo ainda, com base neste estudo e outras
investigacdes, construir um pequeno questionario para aplicar aos pais, no sentido de
perceberem em que fase de luto se encontram e assim delinear as devidas estratégias.

Na verdade acreditamos, que 0 mais importante é que os pais consigam fazer o
seu trabalho de pais e que os filhos consigam, dentro das suas caracteristicas, um

desenvolvimento harmonioso do seu ser.
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Autorizacdo para a utilizacdo do Questionario






Autorizacao

Monica Clara dos Santos Febra, autora da Tese de Mestrado “Impacto da
Deficiéncia Mental na Familia’, realizada em 2009, pela Universidade de
Coimbra, declara que autoriza Sandra Cristina Pereira da Costa a utilizar o seu
questionario, para a investigacao intitulada “Impacto do diagndstico de autismo
nos pais”’, pela Universidade Catdlica de Viseu, no ambito do Mestrado de

Ciéncias da Educacgéo — Especializacdo em Educacé&o Especial.

Castro Daire, 17 de Novembro de 2010

A Declarante,
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Questionario






O Impacto do Diagnostico de Autismo nos Pais
Com o presente questionario pretende-se realizar um estudo sobre a experiéncia subjectiva de ter um filho
com autismo; isto é conhecer os sentimentos, atitudes, preocupaces e necessidades dos pais.
O preenchimento do questionédrio deverd ser um acto voluntario, é anénimo e serd garantida a sua
confidencialidade.
Solicita-se a sua colaborag8o para o preenchimento do mesmo.

| PARTE — DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

1. Dados sobre o pai/a mée
Feminino
Masculino

Situacdo conjugal:

Sexo:

Idade:

Casada(o)
Solteira(o)
Separada(o)
Vilva(o)
Unido de facto

Composic¢do do agregado familiar. Com quem vive:

Esposa/Marido
Filhos
Pais
Sozinha(o)
Outros
Onde vive:
Zona Rural
Zona Urbana
Tipo de habitacéo:
Vivenda
Apartamento
HabilitagBes/escolaridade
Inferior ao 4° ano Bacharelato
4° ano (1° Ciclo) Licenciatura
6° ano (2° Ciclo) Pds-graduacéo
9° ano (3°Ciclo) Mestrado
12° ano (Secundério) Doutoramento
Curso com equivaléncia ao 12° ano

Profissao:

Rendimento mensal (lliquido):

Até 500€

De 501€ a 1000€
De 1001€ a 1500€
+ de 1500€




2. Dados sobre a crianga/adulto com autismo
Sexo:

Feminino
Masculino Idade:

Residéncia:
Vive com o0s pais
Vive numa institui¢do

Frequenta alguma instituicdo: Néo [ Sim [ Se sim, qual?

HabilitagGes/escolaridade (n.° de anos completados):

Pré-escolar 8° ano

1%ano 9% ano

2% ano 10°ano

3%ano 11°ano

4° ano 12°ano

5% ano outro Qual?
6° ano

7° ano

Quantos irmaos tem: Quantos sdo mais velhos:

Quantos sdo mais novos:

Vivem juntos: Ndo [ Sim [J

Tem algum irm&o que também tenha necessidades educativas especiais? Ndo [] Sim [
3. Antecedentes

Periodo pré-natal

A gravidez foi: O parto foi: O nascimento foi:
Normal Normal Prematuro
De risco Com ventosa (forceps) De termo
Desconhecida Cesariana Pos-termo

4. Quando tomou conhecimento da deficiéncia?
Antes do nascimento
Durante o parto

Logo apds o nascimento
Alguns meses depois Com quantos meses:
Alguns anos depois Com quantos anos:

a. Como tomou conhecimento?
Pelo médico

Por familiares

Pelo educador/professor

Por si mesma(0)

Outros Quem:
b. Quando tomou conhecimento estava...
Sozinha(0)

Com o seu cdnjuge
Com outra pessoa da familia
Com uma pessoa que ndo pertence a familia




Il PARTE - DIMENSOES FAMILIARES

Para os pontos 5., 6., 7., 8., 9., 10. e 11. utilize a escala de 1 a 5, assinalando com uma cruz no respectivo
nlmero o seu grau de concordancia, de acordo com a seguinte identificacdo: 1= Totalmente de acordo; 2= De

acordo; 3= Indeciso; 4= Em desacordo; 5= Totalmente em desacordo.

5. Sentimentos e emocgdes ao saber do problema do seu filho

Tomar conhecimento do problema do seu filho marcou a sua vida para sempre. Gostariamos de saber o que

sentiu quando soube que o seu filho tinha autismo.

1

2

3

4

5

5.1. Quando soube que o meu filho tinha autismo tive um grande choque. Nem
queria acreditar que essa situagao estava a acontecer comigo.

5.2. Tive muito medo. Senti que alguma coisa de grave se estava a passar.

5.3. Fiquei muito ansiosa(o) e apreensiva(o).

5.4. Senti uma grande angustia. Parecia que o mundo ia desabar sobre mim.

5.5. Fiquei muito triste e deprimida(o). Ndo me apetecia ver ninguém, nem fazer
nada.

5.6. Senti uma grande revolta.

5.7. Senti-me culpada(o) pelo sucedido.

5.8. Culpei o pessoal médico pelo sucedido.

5.9. Senti-me envergonhada(o). Nao sabia 0 que as pessoas iriam pensar de mim.

6. Reaccdes e atitudes actuais

Como encarou o problema e como reage. As afirmacdes seguintes manifestam reaccdes que possivelmente

tem experimentado.
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6.1. A minha magoa é igual a que senti quando ele nasceu.
6.2. Continuo a viver com muita angustia, sem saber o0 que vai acontecer.
6.3. Quando vejo as outras criangas ou adultos da idade dele, sinto uma grande
tristeza.
6.4. Consegui ultrapassar a revolta.
6.5. Com o tempo aceitei e conformei-me.
6.6. Estou sempre preocupada(o) com ele. Acho que ele sé estd bem comigo.
6.7. Evito falar do problema dele com outras pessoas. Ndo gosto de ouvir
comentarios sobre a sua deficiéncia.
6.8. Estou determinada(o) a lutar e a fazer tudo o que estiver ao meu alcance para
bem do meu filho.
6.9. Sinto muita alegria perante as pequenas reac¢des dele. Qualquer coisa nova
que vai fazendo é um incentivo para mim.
6.10. Vivo em funcéo deste filho. Ele € tudo para mim.
6.11. Sinto-me bem e gosto muito de cuidar dele, apesar do trabalho que da.
6.12. Peco a Deus que me dé salde e paciéncia para poder tratar dele.
6.13. Sinto-me cansada(o) e desanimada(o).
7. Interaccdo familiar
Este filho alterou por certo, o relacionamento entre todos os elementos da familia



7.1.1. Este filho contribuiu para melhorar a nossa relagdo conjugal.

7.1.2. O relacionamento afectivo com o meu marido/esposa foi prejudicado com o
nascimento deste filho.

7.1.3. Unimo-nos os dois para enfrentar as dificuldades. Os cuidados a prestar ao
nosso filho sdo igualmente desempenhados pelos dois.

7.1.4. Sou eu quem desempenha a maior parte dos cuidados basicos e de salde a
prestar ao nosso filho.

7.1.5. Intervenho pouco nos cuidados a prestar ao nosso filho.

7.2.1. Dedico-lhe muito mais atencdo do que dedico aos outros filhos.

7.2.2. Os outros meus filhos aceitaram bem o irmao.

7.2.3. Os outros meus filhos sentem-se prejudicados por terem um irmdo com
autismo.

7.2.4. Os outros meus filhos colaboram nos cuidados a prestar ao irméo e sentem-
se responsaveis por ele.

7.3.1. Os familiares apoiam-nos e colaboram connosco sempre que necessario.

7.3.2. A maioria dos familiares sdo indiferentes.

8. Adaptacao intra-familiar/mudancas a nivel familiar
O facto de ter este filho alterou a sua vida familiar, no que se refere as rotinas diarias, aos cuidados especiais
de salde e ao trabalho. Diga-nos o que se passou consigo.
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8.1. Este filho alterou 0 meu dia a dia.

8.2. “Obriga-me” a passar muitas noites sem dormir.

8.3. Acompanho-o as consultas, tratamentos e terapias.

8.4. Durante os internamentos acompanho-o sempre, “obrigando-me” a ficar
separada do resto da familia.

8.5. Em casa “ocupa-me” todo o tempo porque requer muita atengdo e cuidados.

8.6. E necessario prestar-lhe cuidados de alimentagéo, higiene e de salde.

8.7. Tive de adquirir certas competéncias e conhecimentos para tratar dele (ex.
tirar a carta para o poder transportar ou aprender a aspira-lo).

8.8. Apesar do problema do meu filho nunca deixei de trabalhar.

8.9. Deixei de trabalhar alguns meses para cuidar do meu filho (ndo inclui a baixa
por parto).

8.10. Deixei de trabalhar alguns anos para cuidar do meu filho.

8.11. Nunca mais trabalhei para me poder dedicar ao meu filho.

8.12. Adaptei 0 meu dia a dia em funcéo dele.

9. Adaptacao social/mudancas a nivel social
O problema do seu filho alterou os seus habitos sociais? Que mudangas provocou?

9.1. Diminui as saidas e 0 convivio com 0s amigos.

9.2. Durante alguns anos deixei de ir passar férias fora.




9.3. Nunca mais fiz a vida social que fazia antes do meu filho nascer.

9.4. Com este filho ndo posso sair para todo o lado, mas quando saio levo-o
sempre comigo.

9.5. Continuo a sair e a conviver com 0s amigos, mas néo levo o meu filho
comigo.

9.6. Tento fazer a vida o mais normal possivel, sair, dar um passeio, ir a praia,
férias, apesar do acréscimo do trabalho que trés.

9.7. Nao houve grandes alteragdes, porque ja saia pouco. A minha vida ndo
permitia grandes saidas.

10. Expectativas quanto ao futuro
O que espera do futuro para o seu filho?

10.1. Espero que seja fisicamente auténomo (fale, ande e realize as necessidades
basicas).

10.2. Espero que ele ndo fique mentalmente afectado.

10.3. Espero que aprenda a ler e a escrever.

10.4. Tenho consciéncia das suas limitagdes. E bom ver os progressos do dia a dia,
mas ndo crio grandes expectativas.

10.5. Ja ndo tenho nenhuma expectativa. Perdi todas as esperancas.

10.6. Sinto uma grande apreensdo quanto ao futuro. Enquanto eu puder trato dele,
mas nao sei 0 que ird acontecer quando eu ndo puder.

11. Reacgao aos apoios/necessidades sentidas
Gostariamos de saber a sua opinido em relacdo aos apoios que tem recebido, ao acolhimento dos técnicos e as
necessidades sentidas.
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11.1. As informac@es que tenho em relacdo aos apoios e servicos (a que por direito
posso recorrer) ndo sao suficientes nem elucidativas.

11.2. Desconheco a maior parte das leis e dos beneficios a que tenho direito.

11.3. Sinto falta de informagdo. A maior parte dos servi¢os a que recorro ndo
sabem, ou ndo dao informagdes correctas.

11.4. Néo tenho razdo de queixa das informages prestadas pelos servigos, sobre
0s apoios e beneficios a que o meu filho tem direito.

11.5. Os servigos especializados existentes sdo insuficientes. Tenho dificuldade
em conseguir consultas da especialidade e terapias (terapia da fala, fisioterapia).

11.6. As consultas da especialidade e terapias (quando se conseguem) sdo muito
dispendiosas.

11.7. Penso que o pessoal médico, técnico e auxiliar nem sempre age da melhor
maneira. As vezes sdo muito frios e pouco atenciosos.

11.8. N&o tenho razdo de queixa dos médicos e técnicos que tém atendido o meu
filho. Sdo muito simpaticos, compreensivos e humanos.

11.9. Necessito de maior informacéo sobre o autismo e as necessidades especificas
do meu filho.

11.10. Necessito de maior informacdo sobre o0s servicos e 0s apoios que
presentemente estdo mais indicados para o meu filho.

11.11. Necessito de maior informagdo sobre 0s servicos e 0s apoios de que 0 meu
filho poderd beneficiar no futuro.

11.12. Necessito de um servigo de apoio social e educativo para o meu filho.

11.13. Necessito de encontrar uma institui¢do que fiqgue com o meu filho, quando
eu ndo puder tratar dele.

11.14. Necessito de ajuda para pagar despesas: estabelecimentos de ensino
especial, terapeutas e outros servicos de que o meu filho necessita.

Muito obrigada por ter colaborado!
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Carta de Explicacdo do Estudo e do Consentimento

O presente questionario insere-se num trabalho de investigacdo — Dissertacao
de Mestrado em Ciéncias da Educacdo — Especializagdo em Educacao Especial, pela
Universidade Catdlica de Viseu.

Pretende-se, de uma  forma geral, conhecer melhor  as
implicagcBes/impactos de ter um filho com autismo. Quais 0s sentimentos e
atitudes vividos pelos pais, assim como, as dificuldades, preocupacbes e anseios
inerentes a este acontecimento.

A fim de atingir estes objetivos, o questionario devera ser preenchido individual
e conscientemente pelo pai e/ou mae da crianga com autismo.

O presente estudo ndo encerra qualquer tipo de risco ou consequéncia futura
para os inquiridos e respetivos filhos.

Apesar de nao se verificar uma vantagem imediata para os participantes,
futuramente podera trazer beneficios, na medida em que, um conhecimento mais
aprofundado das implicacdes na familia, de um filho autista, podera contribuir para
sensibilizar e implementar novas formas de atuagdo nesta area.

Todos os dados colhidos durante este estudo, nomeadamente as respostas ao
questionario serao confidenciais. Os participantes nao serdo identificados em nenhum
momento e os resultados serdao apresentados globalmente.

A decisdo de participar, ou ndo participar neste estudo, é voluntaria.

Nao existem respostas corretas.

Agradego a sua colaboracao.

Viseu, 10 de Dezembro de 2010

Sandra Cristina Pereira da Costa
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PEDIDO DE AUTORIZACAO

Exmo. Sr. Presidente da APPDA

Chamo-me Sandra Cristina Pereira da Costa, licenciada em Professores do 1° Ciclo
do Ensino Basico, pelo Instituto Superior Politécnico de Viseu encontrando-me, neste
momento, a realizar um trabalho de investigagdo inserido no mestrado em Ciéncias da
Educacdo — Especializacdo em Educacdo Especial pela Universidade Cat6lica de Viseu.

Tenho um interesse especial em realizar um estudo na area do autismo,
direccionado para as suas familias.

As orientadoras que me estdo a acompanhar neste processo sdo a Prof. Dr. Rosa
Martins e a Mestre Sofia Campos.

Para o efeito, venho desta forma pedir a VVossa Ex.? a sua disponibilidade para uma
futura reunido de forma a expressar, de forma mais clara, 0s meus objectivos; assim como
pedir a sua autorizagao/colaboracdo para passar o questionario (em anexo) que pretendo
fazer chegar aos pais com filhos autistas.

Podera contactar-me através do niamero 936965275 ou e-mail:

cebsandracosta@hotmail.com.
Agradeco, desde ja, a atencdo de VVossa Ex.2.
Atenciosamente,
Viseu, 2 de Dezembro de 2010
A Mestranda,

Sandra Cristina Pereira da Costa

(Sandra Cristina Pereira da Costa)
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APPDA - Viseu

Associacdo Portuguesa para as Perturbacdes de Desenvovimento e Autismo

Av. Aquilino Ribeiro, Departamento de Psiquiatria do Hospital Sdo Teot6nio — 2° Piso, 3515-114 — Abraveses, Viseu
Telefone: 232452069/927404731 E-mail: geral@appdaviseu.com ; appdaviseu@gmail.com
Website: http://www.appdaviseu.com/

NIF: 506479811

Viseu, 02 de Dezembro de 2011

Assunto: Atribuicdo de Autorizacao.

A quem de servir,

Exmao. (s),

Serve a presente para comunicar a autorizacdo atribuida a aluna de
mestrado Sandra Cristina Pereira da Costa, para a recolha dados por meio de um
guestionario, junto dos pais da APPDA-V, para um trabalho de investigacao
inserido no mestrado em Ciéncias da Educacdo — Especializacdo em Educacao

Especial, pela Universidade Catdlica de Viseu.

A Presidente da Direccao

(Prazeres Domingues)









