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SUMARIO

O presente projeto de graduacdo tem como objetivo a aquisicdo do grau de licenciada em
Terapéutica da Fala. O tema deste estudo ¢ “Perce¢ao dos pais sobre o estigma acerca da
Perturbacdo do Espetro do Autismo na comunidade: Traducdo e Adaptacdo para o

Portugués Europeu”.

Os objetivos visam traduzir e adaptar para o Portugués Europeu, comparar as qualidades
psicométricas com o instrumento original, analisar as caracteristicas sociodemograficas
da crianca, tais como, a idade da crianca quando foi diagnosticada com PEA, o género e

0 grau de suporte e analisar as horas de intervencdo que a crianca recebe por semana.

No fim do estudo, concluiu-se que os pais apresentam sentir estigma por parte da

comunidade acerca da Perturbacdo do Espectro do Autismo.

Palavras-chave: Perturbacéo do Espetro do Autismo; Estigma; Comunidade
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ABSTRACT
This graduation project aims to acquire a degree in Speech Therapeutics. The theme of

this study is “Parents' perception of stigma around autism spectrum disorder in the

community: Translation and Adaptation into European Portuguese”.

The objectives aim to translate and adapt to European Portuguese, compare the
psychometric qualities with the original instrument, analyze the child's sociodemographic
characteristics, such as the child's age when diagnosed with ASD, the gender and the

degree of support, and analyze the hours of intervention that the child receives per week.

At the end of the study, it was concluded that parents feel stigma from the community

about autism spectrum disorder.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Stigma; Community
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““Sé todo em cada coisa. P8e quanto és no minimo que fazes. ”

(Fernando Pessoa)
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INTRODUCAO

A Perturbacédo do Espetro do Autismo (PEA) e uma alteracdo do neurodesenvolvimento,
caraterizado por defices a nivel da comunicacéo e interacdo social e ainda pela presenca
de comportamentos, interesses e atividades restritos e repetitivos (Mendes, Lorga e
Peixoto, 2020). A PEA é caraterizada por dificuldades nas competéncias sociais e
comunicativas da crianga, entre outros aspetos, 0 que constitui uma barreira a
aprendizagem, principalmente no que concerne & mesma por meio de interacGes sociais

e participacdo em diferentes contextos.

No diz que respeito a rotina em casa, devido a falta de flexibilidade, dificuldade em lidar
com a mudanca e alteracdes ao nivel da integracdo sensorial podera existir interferéncia
com a alimentacdo e com o sono, tornando também os cuidados diarios dificeis. Séo
individuos que apresentam também dificuldade em planear, organizar e implementar
respostas socialmente adequadas, o que se traduz num impacto negativo no sucesso
académico. Na idade adulta estes sujeitos podem apresentar dificuldade em manter a sua
independéncia devido a rigidez e complica¢Ges com situagdes novas. Todos estes aspetos
tém uma influéncia transversal na participacdo e funcionamento em sociedade, com

implicac¢des na qualidade de vida do mesmo e dos seus cuidadores (Ferreira, 2009).

Sendo a comunicacdo um processo bidirecional, a forma como a sociedade olha para a
pessoa com PEA tem interferéncia no funcionamento da pessoa com PEA, podendo

funcionar como um facilitador ou uma barreira a participacdo em sociedade.

Nesse sentido, interessa conhecer o olhar da sociedade face a esta populacgdo, dando lugar

ao tema do nosso trabalho.

De modo a chegar a uma conclusdo sobre a percecdo dos pais sobre o estigma da
Perturbacdo do Espetro do Autismo na comunidade, foi traduzido e adaptado um
questionario previamente elaborado pelos autores Katherine Zuckerman, Olivia Lindly,
Nuri Reyes, Alison Chavez, Maritza Cobian, Kristy Macias, Ann Reynolds e Kathryn
Smith em 2018 (Zuckerman et al., 2018).
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Objetivos do Projeto

Traducdo e adaptacdo para o Portugués Europeu do instrumento “Visdo e
Conhecimento da Comunidade sobre PerturbacGes do Espetro do Autismo
(PEA)”.
Comparacao das qualidades psicométricas com o instrumento original.
Analisar as caracteristicas sociodemogréaficas da crianca.

e Idade da crianca quando foi diagnosticada com PEA

e Género

e Grau de suporte

Analisar as horas de intervengdo que a crianga recebe por semana.
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ENQUADRAMENTO TEORICO
Conceito de PEA — origem e evolucdo do diagndstico

A Perturbacdo do Espetro do Autismo (PEA) é definida como uma perturbacdo do
neurodesenvolvimento que inclui um espetro continuo, o qual se encontra classificado
como ligeiro, moderado e severo. Esta condicdo € caracterizada por alteragdes no
desenvolvimento e por distintos défices na comunicagdo social, bem como pela presenca
de padrdes limitados de comportamentos, interesses ou atividades (American Psychiatric
Association [APA], 2013a; Ganz, 2014; Gardner, Erkfritz-Gay, Campbell, Bradley e
Murphy, 2016 cit. in Mendes, Lorga e Peixoto, 2020). Esta condi¢cdo compromete ainda
o0 desenvolvimento motor e neurobioldgico criando dificuldades a nivel da cognicéo, da
linguagem e da interacdo social da crianca (Pinto et al., 2016). Dentro da perturbacao sao
ainda apresentados com alguma regularidade movimentos corporais atipicos e
estereotipados, assim como comportamentos desafiantes, tais como autoagressdo e

agressdo a terceiros (Peixoto e Varela, 2009).

O termo autismo foi aplicado na literatura médica por Eugen Bleuler em 1911 para
classificar pessoas que exibiam dificuldades na comunicagdo e interagdo social com

propensdo ao isolamento (Pedagogia-uem, 2013).

O termo autismo atravessou a literatura por vezes designado como um tipo especifico de
PEA, outras vezes como um conjunto de sinais e sintomas. A nivel historico as primeiras
publicacBes sobre o autismo foram dos psiquiatras infantis Leo Kanner em 1943 e Hans
Asperger em 1944, ambos se basearam nos casos que observavam juntando essas
observacgdes com 0s seus pressupostos tedricos acerca da sindrome que se demonstrava
desconhecida (Schmidt, 2013 cit. in Zanella Onzi e Gomes, 2015).

Leo Kanner e Hewitt apos descreverem casos de 11 criancas com comportamentos
diversificados, observaram caracteristicas especiais referentes a capacidade de relacéo
com terceiros, dessa forma utilizaram o termo autismo para caracterizar pessoas que
apresentavam determinadas desordens. Esta foi a primeira tentativa de definigc&o sobre o

autismo (Zanella Onzi e Gomes, 2015).

Ao fim de um ano, o pediatra Hans Asperger executou uma experiéncia semelhante a de

Leo Kanner, dessa forma Asperger popularizou casos de criangas com comportamentos
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autistas e comprometimentos importantes face a habilidades sociais e de comunicacao
(Stelzer, 2010 cit. in Zanella Onzi e Gomes, 2015).

Asperger no ano de 1944, ap6s a realizagdo da experiéncia descreveu uma entidade a qual
intitulou de Asperger Syndrome, caracterizada por contacto social inadequado, com
comunicagdo invulgar, pobreza de expressoes faciais e de gestos e ainda presenca de
movimentos estereotipados, no entanto, a nivel intelectual, este encontrava-se dentro dos
pardmetros normais ou mesmo acima da média (Asperger e Frith, 1991 cit. in Lima,
2018).

Stelzer (2010), explica que Asperger “encontrou” o autismo de forma independente, pois
ndo tinha conhecimento acerca do artigo escrito anteriormente por Leo Kanner, dessa

forma em 1944 publicou as suas proprias observacdes (Zanella Onzi e Gomes, 2015).

A primeira versao do Manual Diagnostico e Estatistico de Perturbacdes Mentais (DSM)
foi publicada em 1952 pela Associacdo Americana de Psiquiatria (APA). Neste primeira
versdo, os sintomas do diagndstico eram direcionados para a esquizofrenia e faziam
mencdo as “reagdes” psicoticas em criangas (reacdo esquizofrenia), ndo apresentando

explicagdes exclusivas sobre o autismo (Grandin e Panek, 2015).

A segunda edicdo do DSM foi criada em 1968. O termo “reagdo” mencionado no manual
anterior foi eliminado nesta segunda edi¢&o e a sua classificacdo passou a ser determinada

como “Esquizofrenia tipo infantil” (Grandin e Panek, 2015).

Em 1979, Wing e Gould através de uma populacdo composta por 35 000 criancas
realizaram um estudo epidemioldgico, no qual obtiveram as seguintes conclusdes:
existéncia de um grupo amplo de criancas que apesar de apresentarem alguma dificuldade
na interacédo social proveniente de dificuldade na comunicagéo e na falta de interesse nas
atividades, estas ndo se encaixavam no diagndéstico formal de Autismo. Dessa forma, 0s

autores descreveram o conceito de “Spectrum” (Wing e Gould, 1979 cit. in Lima, 2018).

Durante muito tempo a PEA foi caracterizada pela “Triade de Lorna Wing”. Wing e
Gould em 1979, através da realizacdo de uma investigacdo executada em Camberwell
denominada “a triade de perturbacdes no autismo”, descrevendo o autismo baseado em
dificuldades em trés dominios principais, nomeadamente (Federacdo Portuguesa de

Autismo):
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e Dominio Social
= O desenvolvimento social encontra-se alterado, ou seja, diferente do
esperado, sobretudo a nivel do desenvolvimento interpessoal. O individuo
com PEA apresenta tendéncia para o isolamento, mas é igualmente capaz
de interagir, porém de modo desadequado.
e Dominio da linguagem e comunicagéo
= A comunicacdo quer a nivel verbal como néo verbal ¢ singular e desviada
dos padrdes considerados “normais”. A linguagem destes individuos pode
estar desviada em termos semanticos e pragmaticos. E estima-se que cerca
de 50% da populacdo com PEA ndo desenvolve linguagem durante a sua
vida inteira.
e Dominio do pensamento e do comportamento
= Estas pessoas apresentam rigidez no que respeita a0 pensamento e ao
comportamento e apresentam ainda imaginacao social pobre. Tém como
caracteristica a presenca de comportamentos ritualistas e obsessivos,
dependem de rotinas, apresentam atraso intelectual e auséncia de jogo

imaginativo.

A terceira edigdo do DSM foi publicada em 1980, catalogando o autismo infantil numa
categoria designada Perturbacdes Globais do Desenvolvimento (PGD). Em 1987 foi
realizada uma revisdo denominada DSM-I11.R na qual foi abordado o termo Perturbacao
Autista. Foram implementados e divididos em categorias critérios e diagndsticos
especificos na qual a pessoa teria se inserir para adquirir um diagndstico. Por fim, 0 DSM-
I11 e a sua revisdo foram um passo importante relativamente a revolucdo do diagnostico

de autismo, pois este passou a ser uma entidade nosografica (Grandin e Panek, 2015).

O DSM-IV descreve que as PGD séo caracterizadas pelo comprometimento severo e
invasivo envolvido em trés areas do desenvolvimento, sendo elas (APA, 2002; APA,
2000 cit. in Lima, 2018):

1. Competéncias de comunicacao:
e Atraso ou auséncia total de desenvolvimento da linguagem oral, ou seja,
linguagem ndo acompanhada de modos alternativos de comunicacao, tais

como gestos ou mimica;
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e Individuos com um discurso adequado, porém com intensificada
ineptiddo na competéncia para iniciar ou manter uma conversagao com
terceiros;

e Uso estereotipado ou repetitivo da linguagem ou linguagem
idiossincrética;

e Auséncia de jogo simbolico espontaneo e variado ou jogo social atraves
de imitacdo adequada ao nivel do desenvolvimento.

2. Presenca de comportamentos, interesses e atividades estereotipadas:

e Preocupacéo excessiva por um ou mais padroes estereotipados e restritivos
de interesses que decorrem de modo anormal quer na intensidade quer no
seu objetivo;

e Aderéncia, no entanto, com algum nivel de inflexibilidade a rotinas ou
rituais especificos ndo funcionais;

e Caracteristicas motoras estereotipadas e repetitivas, como por exemplo,
sacudir ou rodar as méos ou dedos ou inclusive movimentos complexos de
todo o corpo;

e Preocupacédo permanente com partes especificas dos objetos.

3. Competéncias de interacao social reciproca:

e Intensificado défice no uso de variados comportamentos ndo-verbais, tais
como o contacto ocular, expressdes faciais, posturas corporais e gestos
para regular a interacdo social;

e Falta de capacidade para desenvolver relacbes com os pares de modo
adequado ao seu nivel de desenvolvimento;

e Auséncia de tendéncia espontanea para partilnar com os outros alegrias,
interesses ou objetivos;

e Falta de reciprocidade social ou emocional.

Segundo Zanella Onzi e Gomes (2015), o DSM-IV é composto por dezasseis critérios
individualizados e associados em trés dominios do disturbio. Para a classificacdo do
diagnostico de autismo é necessaria a presenca de seis ou mais critérios, sendo que pelo
menos dois tém de ser da categoria social e um de cada uma das restantes categorias,

sendo elas:
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1. Prejuizo na interacdo social amplo e persistente;

2. Falta de procura espontanea pelo prazer compartilhado, interesses ou realizagdes
com outras pessoas e falta de reciprocidade social,

3. Alteragdes da comunicacao;

4. A fala, o timbre, a entoacdo, a velocidade, o ritmo ou a énfase podem ser
incomuns;

5. AlteragOes no comportamento;

6. Resisténcia face a mudancas;

7. Movimentos corporais estereotipados envolvendo as maos ou o corpo todo e a

postura.

De modo conclusivo, segundo a APA (2014) o termo “autismo” passou por diversas
alteracdes ao longo dos anos e nos tempos atuais é denominado pelo Manual Diagnostico
e Estatistico de PerturbacGes Mentais (DSM-V) por Perturbacdo do Espectro do Autismo
(PEA). Segundo o DSM-V, a definicdo de “Perturbacdo do Espectro do Autismo
caracteriza-se por defices persistentes na comunicagao social e na interacdo social em
multiplos contextos, incluindo défices na reciprocidade social, em comportamentos ndo
verbais de comunicacao usados para intera¢ao social e em habilidades para desenvolver,
manter e compreender relacionamentos. Além dos défices na comunicacgdo social, o
diagnostico da Perturbacdo do Espectro do Autismo requer a presenca de padrdes

restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades.”

Dentro do diagnostico de PEA existem subcategorias, na qual o comprometimento

pessoal individual pode ocorrer em trés niveis de gravidade, sendo eles:

Nivel 1: o individuo exige apoio;
Nivel 2: o individuo exige apoio substancial,

Nivel 3: o individuo exige muito apoio substancial.

Estes niveis devem ser usados apenas para determinar o nivel de apoio que o individuo
ird necessitar, tendo em conta as caracteristicas clinicas individuais face as areas da
interacdo social, da comunicacdo e do comportamento. Salienta-se que, estes niveis de
gravidade deverdo ser usados exclusivamente para determinar o melhor plano terapéutico
no que respeita ao tipo e frequéncia das terapias que o individuo requer, assim como aos

objetivos a serem definidos e também quanto a possivel necessidade de intervencéo
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farmacoldgica, entre outros aspetos. Ndo devendo ser usados para determinar 0s acessos

existentes a apoios, tais como, apoios sociais, economicos e escolares (Lima, 2018).

Prevaléncia de PEA em Portugal e no Mundo

Estudos realizados pelo Center for Disease Control and Prevention acerca da prevaléncia
estimam que 1 em cada 68 criancas ¢é atualmente diagnosticada com PEA, sendo que no
sexo masculino € apresentada uma taxa de diagndstico 4 a 5 vezes maior face ao sexo
feminino (APA, 2013a cit. in Mendes, Lorga e Peixoto, 2020).

A prevaléncia de PEA na Europa e na América do Norte (EUA), segundo a American
Academy of Pediatrics no ano de 2007, estima-se que seja de 6 para cada 1 000 individuos
(Johnson et al., 2007; Pinto et al., 2016), sendo que como ja referido acima a taxa é

superior no sexo masculino.

Em Portugal, atraves de um estudo realizado pelo autor Oliveira et al., (2007) chegou-se
a conclusdo de que a prevaléncia é estimada de que 1 em cada 1 000 criangas com idades
compreendidas entre 0s 6 anos e 0s 9 anos € diagnosticada com PEA (Mendes, Lorga e
Peixoto, 2020).

Perante a evolucdo que esta sindrome tem vindo a adquirir, podera estar a tornar-se uma
das perturbagdes do desenvolvimento mais comum na infancia (Cheo e Kuo, 2017 cit. in
Mendes, Lorga e Peixoto, 2020). A evolucdo podera estar relacionada com diversos
fatores, tais como (APA, 2013 cit. in Pinto et al., 2016; Lima, 2018):

e Aumento do conhecimento dos pais e respetivos profissionais de salde no que
respeita a existéncia da condicao;

e Definicdo dos critérios de diagnéstico melhorada e mais abrangente;

e Aumento da criagdo do numero de instrumentos de rastreio e de diagnostico para

utilizag&o.

Salienta-se a importancia destes fatores que contribuem para uma rapida sinalizagdo
juntamente com a atribuicdo de um diagnostico mais realista, porém continua a ndo ser
consensual que esta seja a razdo para o aumento da sua prevaléncia (APA, 2013 cit. in
Lima, 2018).
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Causas do Autismo

A pergunta primordial define-se por, “Quais sdo as causas do Autismo?”. Nas décadas
40 e 50 considerava-se que a existéncia de individuos com autismo se encontrava
associada a problemas de interacdo existentes entre as criancas e 0s respetivos pais. Nessa
altura haviam diversificadas teorias sem qualquer tipo de base cientifica e de inspiracéo
psicanalitica que acusavam os pais, em particular de forma acentuada as maes, uma vez
que, afirmavam que as mesmas nao sabiam dar respostas afetivas aos seus proprios filhos
e que por sua vez causavam esta desordem nas criangas. Devido a falta de conhecimento
da época, muitas mées necessitaram de acompanhamento psiquiatrico e de forma mais

excessiva levou ao suicidio de algumas (Federacdo Portuguesa de Autismo).

Alguns anos mais tarde, respetivamente na década de 60, deu-se inicio as investigacdes
cientificas fundamentadas através de estudos de casos de gémeos e de doengas genéticas
altamente associadas ao autismo. Essas doencas eram relacionadas com anomalias
cromossoémicas, tais como X fragil, esclerose tuberosa, fenilcetondria, neurofibromatose,
entre outras. As investigacdes acima mencionadas revelaram a presenca de um fator
genético multifatorial com diversas origens relacionadas com causas organicas, essas Sao
distintas e retratam a diversidade existente dentro do espectro (Federacdo Portuguesa de

Autismo).

As diferentes conclusdes retiradas das investigacdes foram (Federacdo Portuguesa de

Autismo):

e A possibilidade da existéncia de genes propensos, ou Seja, uma maior
predisposicdo para a presenca de autismo, o que podera explicar a incidéncia de
casos com PEA nos filhos de um mesmo casal. Sendo assim, é possivel que
existam fatores hereditarios com uma contribuicdo genética complexa e
multidimensional.

e A presenca de algumas condicGes pré-natais, como por exemplo, rubéola
materna, hipertiroidismo. E ainda, perinatais, tais como, prematuridade, baixo
peso ao nascer, infecdes com elevada gravidade neonatal, traumatismo no
momento do parto. Todas as condi¢des referidas podem ter uma grande influéncia

na manifestacdo do surgimento da Perturbacdo do Espectro do Autismo.
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e Existe uma grande incidéncia de epilepsia nos individuos com autismo, cerca de
26 a 47%, enquanto na populacdo em geral a percentagem ronda os 0,5%.
e Existem ainda estudos realizados post mortem sobre as anomalias presentes nas

estruturas do cerebelo, do hipocampo e da amigdala e sobre as funcdes cerebrais

de individuos diagnosticados com PEA.

De modo conclusivo, salienta-se que “ndo ha ligacdo causal entre atitudes e agdes dos
pais e 0 aparecimento das perturbacdes do espectro autista. As pessoas com autismo
podem nascer em qualquer pais ou cultura e o autismo é independente da raca, da classe

social ou da educacéo parental” (Federacdo Portuguesa de Autismo).

Comorbilidades da PEA

A PEA ¢é uma perturbacdo que se encontra maioritariamente agregada a diferentes
comorbilidades, dessa forma os seus sintomas sdo variados dentro do proprio espectro. O
que significa que quanto mais comorbilidades existirem menores serdo as evolucdes do
individuo ao longo do tempo. As comorbilidades com maior taxa de associa¢do a PEA
sdo a Perturbacdo do Desenvolvimento Intelectual (PDI) e a Perturbacdo da Linguagem
(PL) (Lima, 2018).

No que respeita a presenca de PDI , esta € um fator determinante para o desenvolvimento
da crianca, uma vez que se encontra relacionada com o nivel de desenvolvimento
intelectual e os sintomas caracteristicos da PEA (Paul, Chawarska, Cicchetti e F., 2008;

Bandeira de Lima, Silva, Baptista e Gouveia, 2009 cit. in Lima, 2018).

No que concerne a PL, esta apresenta uma grande influéncia no prognostico da crianca,
dado que o atraso na aquisi¢do da linguagem ira agravar a evolucdo da perturbacdo
(Martins, Bandeira de Lima, Pereira e Baptista, 2017; Watt, 2006; Ferreira e Oliveira,
2016 cit. in Lima, 2018).

Segundo Maguati et al., (2014 cit. in Lima 2018), ao longo do tempo ocorre uma melhoria
a nivel do desemprenho linguistico, no entanto na fase adulta as dificuldades de interacdo

social continuam significativamente afetadas.
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De forma geral, através de estudos realizados por diversos autores, é possivel afirmar que

a medida que o individuo com PEA cresce os sintomas do espectro, em especial os que

dizem respeito a interacdo social melhoram (Lima, 2018).

Sinais de Alerta, Diagnostico precoce e Primeiros anos de vida

Os sinais de alerta podem ser de base bioldgica, neuroldgica e comportamental segundo

0 que é descrito atualmente pela literatura (Teixeira, 2019).

Alguns dos sinais de alerta mais comuns sdo (Lima, 2018; Checklist of 16 Early Signs of
Autism, 2019; Rombert, 2015):

e Entre 0s 0 e 0s 2 meses
= N&o reage aos sons e ao meio
— E demasiado irritdvel ou sonolento
e Entre os 2 e 0s 4 meses
= Nao sorri
= Nao discrimina vozes familiares
= Chora ou grita sempre que se lhe toca
e Entre 0s 4 e 0s 6 meses
= Tem falta de interesse pelas pessoas e pelos objetos
= Nao localiza ou deteta um som
= Nao vocaliza ou deixa de emitir sons
e Entre 0s 6 e 0s 8 meses
= Nao faz trocas, dialogos, conversas
= Naio faz “arrulhos”, balbucio ou vocaliza de modo mondtono
= Nao faz ou ndo mantém contacto ocular
e Entre 0s 8 e 0s 12 meses
= Apenas compreende linguagem acompanhada de gestos
Nao entende “adeus” para ir embora
Né&o responde ao nome

=
=
= N&o olha para a mée ou pai em resposta a um pedido
= N&o imita acbes e sons familiares

=

Vocaliza pouco e ndo faz um pedido de forma clara

11
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= Nao balbucia ou ndo usa consoantes
= Na4o usa gestos para comunicar
e Qutras caracteristicas que podem ser evidenciadas
= Dificuldade na realizagédo de atengéo conjunta
Dificuldade de interacdo com predisposi¢do para o isolamento
Dificuldade em olhar e usar gestos e sons em simultaneo
Utilizar gestos para indicar o pretendido ao inveés de a fala
Maior interesse por objetos do que por pessoas
Movimentos repetitivos (estereotipias)
Comportamentos obsessivos
Dificuldade de adaptacao a novas situagdes
Falta de exibicdo de movimentos antecipatorios
Rejeicdo de contacto fisico
Presenca de vocalizages atipicas
Presenca de ecolalia

Birras excessivas

L L T L L A

Dificuldade em brincar com brinquedos novos e diferentes

Apesar dos diversos sinais de alerta existentes, 0s pais s6 comegcam a reportar as suas
preocupacdes por volta dos 12/18 meses (Aradjo e Schwartzaman, 2011; Lima, 2018).
Contudo entre a formulacdo do diagnostico e as preocupacdes dos pais existe uma
diferenca de tempo (Wiggins, Baio e Rice, 2006 cit. in Lima, 2018). O diagnostico é
realmente formalizado, por volta dos 3 anos de idade, uma vez que, desde o realce das
preocupacdes até ao momento do diagnostico € necesséria a estabilizacdo de diferentes
aspetos comportamentais e dificuldades sociais, da colaboracdo da crianca em contexto
de avaliacéo formal. Assim, como o facto de ser nessa faixa etaria que o desenvolvimento
a nivel do interesse social por terceiros aumenta em quantidade e em tempo (Lima, 2018).
No entanto, é de salientar que a intervencdo deve iniciar desde 0 momento em que séo
observados os sinais de alerta, ao invés de esperar pela atribuicdo de diagnostico (Peixoto,
2007). Sabemos que a intervencédo precoce é fundamental para obter melhores resultados
a longo prazo e, inclusivamente, para fundamentar a atribuicdo do diagndstico, através de

uma avaliagdo dinamica, compreensiva e multidisciplinar (Steinbrenner et al., 2020).

12



“Perce¢ao dos pais sobre o estigma da perturbacdo do espectro do autismo na comunidade: traducéo e
adaptagdo para o portugués europeu”
Através de um estudo epidemioldgico europeu realizado, 0 mesmo refere que Portugal
apresenta como média para a realizacdo do diagnostico os 33,53 meses, sendo 0 pais da
europa com a média mais baixa. A antecipacdo, assim como, o adiamento do diagndstico
pode ser devido a diferentes razbes, por exemplo, criancas com boas competéncias
linguisticas tém tendéncia a ser diagnosticadas mais tarde. O estudo revelou também que
o diagnostico é influenciado pelo género e pelo desenvolvimento da linguagem,
demonstrando que criancas do sexo feminino e com boas competéncias de linguagem séo

diagnosticadas tardiamente (Salomone et al., 2015 cit. in Lima, 2018).

No que concerne aos primeiros anos de vida apds declarado o diagnostico, atraves de
estudos realizados por Chawarska et al., (2009) e Gilberg e colaboradores, estes
demonstraram que mesmo apds o diagndstico formal podem ocorrer alteracdes (Lima,
2018).

No estudo realizado por Chawarska et al., (2009) foram investigadas 89 criangas com
diagndstico de PEA formalizado aos 21 meses (média). No fim do estudo as 89 criancas

foram divididas em dois grupos (Lima, 2018).:

e Diagnostico de autismo 74%

e Autismo néo especificado e sem autismo 26%

No estudo realizado por Gilberg e colaboradores das 96 criancas selecionadas com
diagnostico de PEA aos 2 anos e 9 meses, s6 82% ao fim de 2 anos é que mantiveram o

mesmo diagnostico (Lima, 2018).

Intervencao

“A reabilita¢do ¢ um processo dindmico e global orientado para a recuperacao fisica e
psicologica do individuo com deficiéncia, tendo como objetivo a sua reintegragdo social”

(Batista, 2012, p.3 cit. in Zanella Onzi e Gomes, 2015).

A PEA ndo tem cura, dessa forma a procura por um tratamento/intervencdo especifico,
elege a importancia de uma intervencdo que permita a diminuicdo das dificuldades
apresentadas por cada pessoa. A intervencgéo deve ser delineada de forma individual, uma
vez que, um tratamento pode ser eficaz para um individuo e ndo para outro, ou seja, esta

devera ser direcionada em prol do nivel de desenvolvimento individual (Zanella Onzi e
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Gomes, 2015; Steinbrenner et al., 2020). Devido as caracteristicas da PEA no que
concerne ao tema da linguagem, entre outros dominios socias e escolares, salienta-se que
uma intervencdo compreensiva ira apresentar um maior impacto ao longo do tempo, uma
vez que, ira promover o aumento do sucesso escolar e aempregabilidade (Goldstein, 2002
cit. in Peixoto e Varela, 2009; Steinbrenner et al., 2020), no entanto, tem de se ter em
consideracdo as competéncias individuais de cada crianga e qual o seu grau de gravidade

dentro do espectro.

Segundo (Bosa, 2006) existem cinco aspetos béasicos que influenciam a intervencéo,

sendo eles:

1. Estimulagdo a nivel do desenvolvimento da comunicag&o e social;

2. Aperfeicoamento no que respeita a capacidade de solucionar problemas;

3. Diminuicdo dos comportamentos que comprometem 0 acesso as novas
experiéncias do dia a dia;

4. Assisténcia a familia;

5. A importancia do diagnostico precoce.

Para além dos aspetos bésicos, existem outros que influenciam que programa sera
aplicado, através da gravidade do espectro, uma vez que, as criangas com PEA
encontram-se divididas em subgrupos linguisticos. Esses subgrupos remetem para uma

abordagem de intervencéo diferente e individualizada para cada crianca.
Os subgrupos sao entdo definidos como (Rogers, 2006 cit. in Peixoto e Varela, 2009):

e Criangas com alguma linguagem oral
e Criangas sem linguagem oral nem imitagédo vocal
e Criangas sem linguagem oral, mas alguma compreensao da linguagem

e Criangas com pouca maturidade

Sendo assim, dependendo do grau de comprometimento, as criangas que apresentem
dificuldades na area da comunicacdo e do desenvolvimento social, podem agregar-se a

diversas formas de comunicacéo alternativa (Bosa, 2006).

Frequentemente, tendo em conta as dificuldades de comunicacéo reveladas pelas criancas
com PEA é muitas vezes necessario o recurso a diversas alternativas, nas quais se

encontra a comunicacao aumentativa. Esse tipo de estratégia (CAA) é usada em diversos
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programas de intervencgéo, dos quais podemos salientar (Greenspan et al., 2008; Zanella
Onzi e Gomes, 2015):

e Floortime

e Programa Sistema de Comunicacdo de Troca de Imagens (PECS);

e Programa educacional Tratamento e Educacdo Relacionados a Problemas de
Comunicacgéo (TEACCH);

e Analise Aplicada do Comportamento (ABA)

e Terapia Cognitivo Comportamental (TCC)

O Floortime, é um modelo de desenvolvimento de diferencga individual, cujo objetivo é
trabalhar com a crianga em funcdo do seu nivel de desenvolvimento. As terapias devem
decorram de forma a que haja um crescimento tanto nas caracteristicas motoras, como de
linguagem, assim como, uma evolucdo a nivel do funcionamento social e promover a

familia apoio (Greenspan et al., 2008).

O programa PECS centra-se num sistema de comunica¢do aumentativa e/ou alternativa
desenvolvido em 1985 por Andrew S. Bondy e Lory Frost, cujo destino € direcionado
para pessoas diagnosticadas com PEA e outras perturbagbes associadas ao
desenvolvimento (PECS Portugal). Este programa ndo exige materiais complexos ou
caros, sendo apenas necessaria a utilizacdo de objetos, palavras impressas, imagens ou
conjuntos de imagens de todos os envolvidos, placas de comunicagéo e materiais visuais,
visando a associacdo existente entre os simbolos e as atividades realizadas, de modo a
proporcionar um aumento da compreensédo e da comunicacdo (Zanella Onzi e Gomes,
2015; PECS Portugal).

Em funcdo da capacidade cognitiva, motora e sensorial, 0 recurso a signos gestuais
segundo Whitman (2015 cit. in Zanella Onzi e Gomes 2015) é considerado uma das
melhores formas de intervencéo devido a auséncia da necessidade de aparelhos fisicos. A
evolucdo da tecnologia, e consequente desenvolvimento de novos programas
computacionais, funciona como uma mais-valia para 0s atos comunicativos, uma vez que,
apresentam competéncia para transformar palavras impressas, imagens e até outros

simbolos na forma de fala.

O programa TEACCH, foi desenvolvido em 1966 na Universidade da Carolina do Norte

(UNC) por Schopler e respetivos colaboradores destinado a criangas com PEA e restantes
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défices relacionados com o desenvolvimento da comunicagdo, assim como também para
as suas respetivas familias (Vichessi, 2019; Zanella Onzi e Gomes, 2015). Este programa
tem por base 0 ensino estruturado, cujo objetivo concentra-se na organizacgao do ambiente
atraves de rotinas e atividades para promover a orientacdo no que respeita a novas
aptiddes funcionais, ou seja, de forma sucinta proporcionar o desenvolvimento de
aptiddes funcionais e que se encontrem emergentes nas areas da comunicacdo e

autonomia (Fonseca e Leon, 2013).

O programa ABA apresenta como objetivo instruir a crianca de modo que esta adquira
competéncias através de etapas associadas a instru¢fes. O seu objetivo central € tornar a
aprendizagem agradavel para o individuo e ensina-lo a reconhecer diferentes estimulos

(Fernandes, Neves e Scaraficci, 2011 cit. in Zanella Onzi e Gomes, 2015).

A TCC é das intervengdes mais recomendadas, uma vez que, transforma a crianga com
melhor estrutura emocional e mais bem organizada, segundo o autor Santos (2008).
Contribui para a aprendizagem no que respeita as diversas formas existentes de utilizar,
recordar e processar as informacdes, assim como treinar a autoinstrugdo (Whitman, 2015

cit. in Zanella Onzi e Gomes, 2015).

De modo conclusivo, 0s programas que aparentam apresentar uma maior eficécia, sdo 0s
que apresentam caracteristicas, tais como, intervencdo precoce, inclusdo em contextos
naturais, envolvimento parental, comunicacdo aumentativa e alternativa, intervencao
baseada na iniciativa e interesses da crianga, uso de gestos e signos graficos (Peixoto e
Varela, 2009).

Qualidade de vida dos pais

Quando um casal aguarda o nascimento de um filho é natural idealizarem como este sera.
Nessa fase 0s pensamentos mais comuns séo a perfei¢ao da crianca ou 0 medo de a mesmo

nascer com algum problema de satde (Costa, 2012).

Aquando do nascimento de uma crianga com algum tipo de deficiéncia, a mesma néo é
vista pela comunidade da melhor maneira, uma vez que a sociedade vé a deficiéncia como
algo indesejado, que apresenta capacidade abaixo do nivel esperado e limitacGes gerais

(Costa, 2012), assim, como a falta de conhecimento de como agir (Gronita, 2008).

No que concerne a qualidade de vida, alguns pais enfrentam dificuldades no que respeita

a interacdo com os filhos e devido aos julgamentos e criticas provindas da sociedade,
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estes acabam por perder o contacto com a mesma isolando-se na sua dor (Zanella Onzi e
Gomes, 2015). Através de pesquisas descobriu-se que 0s pais apresentam elevados niveis
de stress, mau estar e encontram-se propensos a depressdes face aos pais que tém filhos

com outras doencas (Hurley-Hanson, Giannantonio e Griffiths, 2020).

Durante muitos anos a falta de conhecimento acerca da PEA, segundo Marques e Dixe
deu origem a “diagndsticos equivocados, intervengoes duvidosas e pais frustradoS”.
Dessa forma, estes aspetos levaram ao aumento de uma devogdo mais acentuada para que
fosse possivel as criancas obterem melhores condi¢bes educativas e intervencoes

adequadas as suas respetivas necessidades (Hamer, Manente e Capellini, 2014).

As primeiras investigagdes que ocorreram sobre autismo e familia tinham como objetivo
descrever as caracteristicas que existiam em comum nas familias com criangas com PEA,
mapeando dessa forma as interagdes familiares que promoviam o0 aumento da
incapacidade social. No entanto, atualmente os estudos realizados nesta area passaram a
ver 0s pais como cuidadores que interagem de modo singular com os seus filhos (Hamer,
Manente e Capellini, 2014).

Atualmente, a visdo da sociedade também se encontra alterada e mais abrangente, dado o
facto de os pais e cuidadores de criangas com autismo comunicarem abertamente sobre o

assunto, assim como, a criacao de grupos e associagdes de ajuda mutua (Gronita, 2008).

Perante um diagndstico de PEA é importante que a familia possa participar de forma ativa
na intervencgdo de modo a proporcionar um aumento do desenvolvimento e diminuir as
duvidas e mentiras existentes na sociedade acerca do autismo (Zanella Onzi e Gomes,
2015). Hoje em dia com a participacao dos pais de forma ativa, ocorreu uma mudanca de
atitude por parte dos mesmos, definindo o seu papel como um recurso essencial e
determinante no processo educativo. Os pais melhoram ainda o seu nivel psicolégico,
uma vez que, passam a compreender melhor a sua crian¢a e como atuar face aos seus
comportamentos estereotipados e também sobre 0s processos de adaptacdo necessarios
(Costa, 2012).
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Estigma e Qualidade de vida do individuo com Perturbacdo do Espectro do

Autismo

As criancas diagnosticadas com PEA sofrem ao longo da vida de diversas maneiras, esse
sofrimento continuo reflete-se a nivel pessoal, assim como, a nivel social e profissional

(Hurley-Hanson, Giannantonio e Griffiths, 2020).

O sofrimento é devido ao estigma social que proporciona a criagdo de grupos
denominados inferiores e originando nesses grupos a criacao de barreiras e também uma
diminuicdo relativa a quantidade de oportunidades. O estigma social, ndo é so
influenciado pela presenca de uma deficiéncia fisica e/ou intelectual, mas também pelo

género e raga (Hurley-Hanson, Giannantonio e Griffiths, 2020)

Para além dos aspetos negativos referidos acima, a estigmatizacdo dificulta o acesso a
empregos, 0 acesso a cuidados de salde, relacionamentos socias/amorosos e afeta
particularmente a autoestima do individuo (Hurley-Hanson, Giannantonio e Griffiths,
2020; Baumeister e Leary 1995; Link et al., 2001; Read and Harre 2001 cit. in Butler e
Gillis, 2011).

A definicdo do termo estigma apresenta diversas definigdes consoantes os autores. Sendo
assim, segundo Disabilities Rights California (2018 cit. in Hurley-Hanson, Giannantonio
e Griffiths 2020): o estigma refere-se a pessoas que apresentam caracteristicas fisicas
visiveis, atitudes e crengas que ndo séo vistas como “normais” aos olhos da sociedade.
Segundo Ahmedani, (2011 cit. in Hurley-Hanson, Giannantonio e Griffiths 2020): o
estigma social &€ “uma crenca sustentada por uma grande fagdo da sociedade em que as
pessoas com a condicdo estigmatizada sdo menos iguais ou fazem parte de um grupo
inferior”. Segundo Corrigan et al., (2003), o estigma é um conceito multifacetado
definido de modo geral como “acreditar e agir com base em no¢0es pré-concebidas sobre
um grupo social que resultam em consequéncias negativas para o individuo gque esta

sendo estigmatizado” (Butler e Gillis, 2011).

De modo geral, a palavra estigma apresenta maltiplas defini¢6es (Stafford e Scott, 1986
cit. in Hurley-Hanson, Giannantonio e Griffiths, 2020). No entanto, a definicdo mais
popular é a de Goffman que afirma que o estigma é um “atributo profundamente
desacreditado” e que transforma a pessoa “de uma pessoa completa e normal a uma

pessoa contaminada e com desconto”. O autor refere ainda que possuir a deficiéncia ndo
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resulta automaticamente em estigmatizagcdo (Goffman, 1963 cit. in Hurley-Hanson,
Giannantonio e Griffiths, 2020). Dentro do tema estigma, existem autores que definem o
processo de estigmatizacdo em algo dividido em 6 partes diferentes, sendo elas (Zajicek
e Koski, 2003; Kinear, Link, Ballan, e Fischbach, 2016 cit. in Hurley-Hanson,
Giannantonio e Griffiths, 2020):

e Rotulagem, isto significa que as diferencas face a norma séo rotuladas;

e Estereotipagem, esta inicia-se quando a sociedade comeca a formular hipdteses
sobre as pessoas com a deficiéncia e passam a aplicar essas mesmas hipteses em
todo o grupo que foi rotulado;

e Separacgdo, existe uma separacdo da sociedade perante o grupo que foi rotulado,
resultando numa perda de status.

e Discriminacao, esta pode dar origem a exclusao e/ou dar origem ao uso de poder
para negar recursos.

Através de pesquisas realizadas, as mesmas concluiram que o comportamento dos
individuos com PEA influenciam numa escala maior o estigma do que propriamente a
existéncia de uma rotulagem (Bord, 1971; Falk, 2001; Farina e Felner, 1973; Farina,
Felner e Boudreau, 1973; Jones et al., 1984; Link, Cullen, Frank e Wozniak, 1987;
Phillips, 1964 cit. in Hurley-Hanson, Giannantonio e Griffiths, 2020).

Ao longo do tempo foram realizadas investigacOes entre a relacdo autismo-estigma e
concluiu-se que existe uma relacdo singular com o autismo devido a presenca de trés
caracteristicas relacionadas com o diagnostico de PEA (Brownlow, Werth e Keefe, 2018;
Autism Speaks, 2018; Gray, 1993 cit. in Hurley-Hanson, Giannantonio e Griffiths, 2020).

1. “O autismo é considerado uma deficiéncia oculta’;

2. “Alguns dos sintomas do autismo envolvem comportamentos socialmente
inaceitaveis, como explosdes verbais e comportamentais ”;

3. “Osindividuos com autismo parecem ser fisicamente capazes, mas sofrem de uma

deficiéncia extremamente generalizada”.

Através dos estudos elaborados descobriu-se que uma crianca diagnosticada com PEA €
mais depressa rejeitada quanto maior for a presenca de comportamentos estereotipados
(Shtayermman 2009 cit. in Butler e Gillis, 2011).
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Ou seja, um namero elevado de comportamentos estereotipados aumenta a rejei¢do pelos

pares, aumentando de modo equivalente o isolamento e a excluséo da sociedade (Hurley-
Hanson, Giannantonio e Griffiths, 2020; Shtayermman 2009 cit. in Butler e Gillis, 2011).

Um dos modos possiveis para que ocorra a diminuicdo da estigmatizacao, seria ajudar a
sociedade a adotar visdes menos depreciativas acerca dos comportamentos sociais tipicos

de pessoas com PEA e ajuda-los a minimizar os mesmos (Butler e Gillis, 2011).

Fazendo referéncia a opinido dos autores originais do questionario (Zuckerman et al.,
2018) usado para o presente projeto, os mesmos apds a conclusdo da sua pesquisa

afirmam que o estigma esta diretamente relacionado com a gravidade do diagnostico.
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ENQUADRAMENTO METODOLOGICO
1. Objetivos do estudo
A investigacdo que se pretende realizar tem 0s seguintes objetivos:

ii.  Comparacéo das qualidades psicométricas com o instrumento original.
iii.  Analisar as caracteristicas sociodemogréaficas da crianca.

e Idade da crianca quando foi diagnosticada com PEA

e Género

e Grau de suporte

iv.  Analisar as horas de intervengdo que a crianga recebe por semana.
2. Tipo de estudo

Esta investigagéo trata-se de um estudo quantitativo, descritivo e transversal dado que

para a sua realizacdo foram usados dois questionarios introduzidos num sé final.

A primeira parte corresponde a questdes sociodemogréaficas (elaborado pela autora desta
investigacdo) e a seguinte a visao e conhecimento da comunidade sobre perturbactes do
espectro do autismo (PEA) (traducédo do original de Katherine Zuckerman, Olivia Lindly,
Nuri Reyes, Alison Chavez, Maritza Cobian, Kristy Macias, Ann Reynolds e Kathryn
Smith, 2018).

3. Populacéo e amostra

Para o presentes estudo, foram convidados a participar todos os pais e cuidadores com

criangas diagnosticadas com PEA.

Neste estudo insere-se uma amostra ndo causal por conveniéncia, ou seja, 0s participantes
foram escolhidos de acordo com a disponibilidade e acessibilidade do investigador.
Devido a impossibilidade de escolher todos os elementos foram delineados critérios de

incluséo e de exclusdo que passo a enumerar.

e Critérios de inclusdo — cuidadores de criancas entre os 2 e os 10 anos com
diagnostico de PEA dado por médico especialista.

e Critérios de exclusdo — familias com criangas com uma sindrome
desenvolvimental comorbida significativa (ex.: Sindrome de Down); crianca

inserida num orfanato; mée com idade inferior a 18 anos.
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4. Recolha de dados
a. Material

Para que a realizacdo do processo de recolha de dados fosse executado foi necessario
recorrer ao seguinte material: Questionario sociodemografico e Questionario sobre a

visdo e conhecimento sobre Perturbacdes do Espetro do Autismo.
b. Procedimentos

Inicialmente, contactou-se os autores (Anexo 2), no sentido de pedir autorizacdo para
adaptacdo ao portugués europeu do questionadrio original “Parent Perceptions
of Community Autism Spectrum Disorder Stigma” (Zuckerman et al., 2018). Apés a
respetiva autorizacdo (Anexo 3), foi realizada a traducao por um bilingue, ap6s a qual se
passou a retro tradugdo realizada por outro individuo bilingue. Apds estes passos, 0
respetivo questionario retro traduzido foi enviado para os autores, no sentido de verificar
se esta versdo estava equivalente a original. Apds a aprovacdo, foi entdo realizada uma
reflexdo falada com um cuidador de uma crianga com PEA, chegando-se a conclusao que
0 respetivo cuidador ndo apresentou qualquer questdo, compreendendo o instrumento
apresentado. ApOs estes passos, chegamos finalmente a versdo final da traducéo e
adaptacéo do instrumento “Visao e Conhecimento da Comunidade sobre Perturbagdes do

Espetro do Autismo (PEA)”.

Antes de se proceder a aplicagdo préatica da investigacdo foi realizado um pedido formal
a Comissdo de Etica da Universidade Fernando Pessoa a fim de se obter o parecer ético
para a realizacdo da mesma. Ap0s 0 parecer positivo desta comissao, o questionario foi
partilhado, entre 0 més de maio e o més de agosto, atraves das redes sociais, de modo a

chegar ao maior nimero possivel de pais e cuidadores de criangas com PEA.

c. Analise de dados

A fim de introduzir os dados e proceder a respetiva andlise estatistica descritiva,
possibilitando a comparacdo com a versdo original, foi criada uma base de dados no

programa Statistical Package for the Social Sciences, versao 27 para 0 macOS.
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RESULTADOS
a. Caracterizacéo da amostra

Apdbs o fecho do questionario foi obtida uma amostra composta por 58 participantes,

sendo o responsavel entrevistado n=57 (98,3%) a mée e n=1 (1,7%) o pai.

Relativamente & caracterizagdo da faixa etaria da crianca com PEA, maioritariamente
(58,6%, n=34) as criancas tinham menos de 6 anos e 41,4% (n=24) tinham 6 anos de
idade ou superior. No que concerne & idade da crianga aquando a atribuicdo do
diagndstico, na maioria (65,5%, n=38) o diagndstico foi determinado entre os 0 e 0s 3

anos de idade e em 34,5% (n=20) o diagndstico foi atribuido com idade superior a 3 anos.

No que respeita ao género, como €é possivel verificar na tabela 1, a grande maioria dos

participantes (77,6%) sdo do sexo masculino.

Tabela 1: Género

N Percentagem
Feminino 13 22.4%
Masculino 45 77,6%

Na questdo referente ao grau de suporte perante a amostra verifica-se que a maior parte

dos participantes declara que a sua crianga necessita de suporte moderado (34,5%).

Devemos salientar ainda que, na nossa amostra, grande parte dos cuidadores refere ndo

ter conhecimento do grau de suporte do autismo do seu filho (29,3%, n=17).

Tabela 2: Suporte

N Percentagem
Necessita de suporte
o 16 27,6%
(ligeiro)
Necessita de suporte
: 20 34,5%
substancial (moderado)
Necessita de suporte
muito substancial 5 8,6%
(severo)
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Nao definido 17 29,3%

Dos 58 participantes (93,1%) a grande maioria utiliza o idioma portugués para comunicar

em Casa.

Tabela 3: Idioma

N Percentagem
Portugués 54 93,1%
Portugués e outra 3 5,2%
Inglés 1 1,7%

No que toca aos diferentes cuidadores da crianga referidos pelos 58 participantes,
podemos sintetizar da seguinte forma (de salientar que em diversos casos sao referidos

mais do que um cuidador):

Gréfico 1: Cuidadores principais
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Devemos ainda salientar que em 6 casos referem que a criancga tem apenas um cuidador,

nomeadamente a méae.
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Relativamente ao nimero de criangas com PEA por agregado familiar, a maioria afirmou
que apenas existe uma, como é possivel verificar na tabela 4. Por outro lado, 0 nimero

de criancas por agregado encontra-se mais equilibrado como descrito na tabela 5.

Tabela 4: Criangas com PEA por agregado familiar

N Percentagem
1 55 94,8%
2 2 3,4%
3 1 1,7%

Tabela 5: Criancas por agregado familiar

N Percentagem
1 27 46,6%
2 27 46,6%
3 4 6,9%

No que concerne a formagéo académica, como podemos verificar na tabela 6, a grande
maioria dos cuidadores principais da crianga tem o ensino superior como nivel académico
(58,6%, n=34), enquanto os cuidadores secundarios tém na sua maioria 0 ensino
secundario (36,2%, n=21).

Tabela 6: Habilitaces literarias do cuidador 1 da crianca

N Percentagem
2° ciclo 1 1,7%
3 ciclo 2 3,4%
Ensino secundario 20 34,5%
Ensino superior 34 58,6%
Outro 1 1,7%

Tabela 7: Habilitagdes literarias do cuidador 2 da crianga

‘ N ‘ Percentagem
1° ciclo ‘ 4 ‘ 6,9%
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2° ciclo 2 3,4%

3 ciclo 8 13,8%
Ensino secundario 21 36,2%
Ensino superior 19 32,8%
Outro 4 6,9%

No que concerne a condicdo profissional, ambos os cuidadores encontram-se

maioritariamente empregados como é visivel nas tabelas abaixo.

Tabela 8: Situagéo profissional do cuidador 1 da crianca

N Percentagem
Empregado 45 77,6%
Desempregado 13 22,4%

Tabela 9: Situacdo profissional do cuidador 2 da crianca

N Percentagem
Empregado 50 86,2%
Desempregado 8 13,8%

No que respeita a naturalidade dos cuidadores, ambos apresentam valores iguais, com

uma percentagem maioritariamente para a opcao “sempre viveu em Portugal”.

Tabela 10: Naturalidade do cuidador 1 da crianga

N Percentagem
Sempre viveu em
40 69,0%
Portugal
Ja viveu fora de Portugal 18 31,0%

Tabela 11: Naturalidade do cuidador 2 da crianga

N Percentagem

Sempre viveu em
40 69,0%
Portugal
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Jéa viveu fora de Portugal 18 31,0%

De todas as criangas que se encontram em terapia da amostra a maioria é acompanhada

semanalmente num total inferior a 10h, como verificado na tabela que se segue.

Tabela 12: Horas de intervencdo semanal

N Percentagem
Menos de 10 horas 45 77,6%
10 horas ou mais 13 22,4%

Na questdo 17 foi questionado aos cuidadores que intervencdo a sua crianca beneficia e
de entre as 58 respostas, os resultados obtidos foram os seguintes (de salientar que em

diversos casos séo referidos mais do que um cuidador):

Grafico 2: Intervengdo que a crianca beneficia
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Devemos ainda salientar que, na categoria “outros”, foram agrupadas as respostas
“musicoterapia”, “Denver”, “Comportamentalista”, “Fisioterapia”, “aulas de apoio
individual”, “Danga”, “Paddvan”, “Equitacdo Terapéutica” e “Terapia aquatica”, cada
uma delas com uma resposta. De sublinhar também que um caso referiu “Nao tem ainda

terapias”.
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Face a pergunta anterior, relativa as terapias realizadas pelas criangas, foi questionado aos
cuidadores se acham que apenas essas terapias sao as suficientes para as suas criangas,
podendo consultar as respostas dos inquiridos na tabela n°13, onde podemos constatar
gue existe um namero de respostas muito semelhante entre as categorias “De certa forma
sim”, “De certa forma ndo” e “Definitivamente nao”, a exce¢do da categoria

“Definitivamente sim” que teve, claramente, um numero inferior de respostas (n=2).

Tabela 13: Considera que a sua crianca recebe todos os servi¢os de terapia que necessita

N Percentagem
Definitivamente sim 2 3,4%
De certa forma sim 20 34,5%
De certa forma néo 17 29,3%
Definitivamente néo 19 32,8%

Mais uma vez perante a questdo anterior, foi aprofundado quais seriam o0s
acompanhamentos que 0S MesmMos pensam que a sua crianca deveria ter e ndo tem, na

qual conseguimos agrupar as respostas (n=34) da seguinte forma:

Gréfico 3: Necessidade de outros apoios
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Com este gréafico, chega-se a conclusdo que a maioria dos pais, sentem que a sua crianca
ndo tem um numero suficiente de horas de terapia por semana, assim como, a nivel
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monetério, a ajuda por parte do estado é reduzida, levando & diminuigdo da evolucéo da
crianca.

b. Percecéo dos pais sobre o0 estigma da perturbacao do espectro do autismo

na comunidade

Tabela 14: Q20 Pessoas da minha comunidade dizem que o Autismo do(a) meu(inha) filho(a) vai

passar com o tempo

N Percentagem
Definitivamente néo 11 19,0%
De certa forma néo 8 13,8%
De certa forma sim 31 53,4%
Definitivamente sim 8 13,8%

Como se verifica na tabela acima (67,2%, n=39), segundo a percecao dos pais existe ainda

uma parte significativa da comunidade que pensa gque o autismo tem cura.

Tabela 15: Q21 Pessoas da minha comunidade pensam que o Autismo é resultado de uma ma

parentalidade ou de uma falta de regras de disciplina

N Percentagem
Definitivamente nao 30 51,7%
De certa forma néo 6 10,3%
De certa forma sim 19 32,8%
Definitivamente sim 3 5,2%

No que concerne a percecdo que os pais tém acerca da comunidade no que respeita a
causa de o autismo ser resultado de uma ma parentalidade ou de uma falta de regras de
disciplina, a grande maioria (62%, n=36) ndo sente que a comunidade pense que sejam

esses motivos.

Tabela 16: Q22 Pessoas da minha comunidade pensam que 0 Autismo so existe em Portugal

N Percentagem
Definitivamente ndo 52 89,7%
De certa forma nao 6 10,3%
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Relativamente & percecdo dos pais sobre a comunidade pensar que o autismo apenas

existe em Portugal, todos os inquiridos afirmam que 0s mesmos nédo tém essa opinido.

Tabela 17: Q23 Pessoas da minha comunidade querem aprender acerca do Autismo

N Percentagem
Definitivamente nao 9 15,5%
De certa forma néo 15 25,9%
De certa forma sim 29 50,0%
Definitivamente sim 5 8,6%

Como se verifica na tabela acima, a grande maioria dos pais (58,6, n=34), afirma ter a

percecdo de que a comunidade quer aprender mais sobre o tema em questao.

Tabela 18: Q24 Pessoas da minha comunidade pensam que ter Autismo é motivo para se sentir

envergonhado
N Percentagem
Definitivamente néo 16 27,6%
De certa forma néo 18 31,0%
De certa forma sim 21 36,2%
Definitivamente sim 3 5,2%

Perante a amostra de inquiridos a grande maioria (58,6%, n=34), afirma que a sua

comunidade ndo pensa que o autismo € motivo para se sentir envergonhado.

Tabela 19: Q25 Pessoas da minha comunidade pensam que o Autismo é uma condi¢do médica

N Percentagem
Definitivamente néo 5 8,6%
De certa forma néo 10 17,2%
De certa forma sim 31 53,4%
Definitivamente sim 12 20,7%

Como se verifica na tabela acima, a maioria dos pais (74,1%, n=43), afirma que a sua

comunidade pensa que o autismo é uma condi¢do médica.
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Tabela 20: Q26 Pessoas da minha comunidade tém pouca informagao ou conhecimento sobre o

Autismo
N Percentagem
De certa forma ndo 3 5,2%
De certa forma sim 15 25,9%
Definitivamente sim 40 69,0%

A grande maioria dos pais (94,9%, n=55) sente que a sua comunidade apresenta um nivel

reduzido de informacdo ou conhecimento sobre o0 autismo, como se verifica na tabela 20.

Tabela 21: Q27 Pessoas da minha comunidade estdo desconfortaveis perto do(a) meu(inha) filho(a)

com Autismo
N Percentagem
Definitivamente néo 16 27,6%
De certa forma néo 12 20,7%
De certa forma sim 20 34,5%
Definitivamente sim 10 17,2%

Relativamente a esta questao, os inquiridos demonstraram apresentar perce¢des distintas

em proporcao similar, como se verifica na tabela acima.

Tabela 22: Q28 Pessoas da minha comunidade tentam ajudar o(a) meu(inha) filho(a) ou a nossa

familia
N Percentagem
Definitivamente nao 5 8,6%
De certa forma néo 16 27,6%
De certa forma sim 32 55,2%
Definitivamente sim 5 8,6%

No que concerne a questdo da tabela 22, a maioria dos pais (63,8%, n=37) sentem que a

comunidade tenta ajudar o seu filho ou a sua familia.
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Tabela 23: Q29 Pessoas da minha comunidade dizem que criangas com Autismo sdo “estipidas”,

“malucas” ou outros comentarios ofensivos

N Percentagem
Definitivamente nao 27 46,6%
De certa forma néo 12 20,7%
De certa forma sim 15 25,9%
Definitivamente sim 4 6,9%

No que respeita a comentérios ofensivos sobre as criangas com autismo, a maioria dos

pais (67,3%, n=39) sente que a sua comunidade ndo realiza tais atos.

Tabela 24: Q30 Pessoas da minha comunidade pensam que as criangas com Autismo tém

capacidades especiais

N Percentagem
Definitivamente nao 5 8,6%
De certa forma nao 9 15,5%
De certa forma sim 34 58,6%
Definitivamente sim 10 17,2%

A avassaladora maioria dos inquiridos (75,8%, n=44), afirma que a sua comunidade pensa

que as criancas com PEA tém capacidades especiais.
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DISCUSSAO

De acordo com o que refere a OMS (2016 cit. in Chan et al., 2018) o estigma publico
acerca do autismo afeta a vida das criangas com PEA em diferentes contextos de salde,
assim como a sua familia (Chan et al., 2017). Em parte, devido a auséncia de marcadores
fisicos associados a PEA, quando estas exibem comportamentos socialmente inadequados
em publico, sdo frequentemente interpretados como desobedientes e perturbadores e,
consequentemente, estas criancas e suas familias podem ser negligenciadas ou excluidas

na sua comunidade (Kinnear et al., 2016).

Nesse sentido surgiu a vontade de desenvolver este projeto de investigacéo, traduzindo e
usando a tradugdo do instrumento “Visdo e Conhecimento da Comunidade sobre
Perturbagdes do Espectro do Autismo (PEA)” com 0 objetivo de compreender a perce¢édo

de estigma que sentem os pais de criangcas com PEA em Portugal.

Para tal passamos agora a discutir os resultados da nossa investigacdo, comparando

sempre com os resultados encontrados na investigagao original.

No que diz respeito a idade da crianca na presente investigagdo foi obtido um resultado
superior para a categoria “menos de 6 anos” (58,6%) enquanto no artigo original o

resultado foi superior na categoria “6 anos ou superior” com (51,18%).

Na questdo referente a idade do diagndstico ambas as investigacdes obtiveram uma maior
frequéncia para a categoria “entre os 0 e os 3 anos”, sendo no presente estudo um valor
de (65,5%) e no original (54,52%). Desta forma, a maioria das respostas fornecidas pelos
inquiridos vai contra o que é maioritariamente mencionado na literatura, uma vez que, a
mesma refere que o diagndstico é apenas formalizado por volta 3 anos de idade (Lima,
2018).

Na questdo que se segue acerca do género, os resultados foram igualmente semelhantes,
uma vez que, a categoria com maior frequéncia foi a “masculino”, nesta investigacao com
um valor de (77,6%) e no documento original (83,48%). Este resultado esta em
concordancia com o que nos diz a investigacao epidemioldgica, que refere que a PEA tem

maior prevaléncia no sexo masculino (APA, 2013a in Mendes, Lorga e Peixoto, 2020).

Relativamente a questdo sobre o nivel de suporte necessario (relacionado com o grau de
gravidade, segundo o DSM 5), em ambas as pesquisas o resultado foi semelhante, sendo

a categoria com maior numero de respostas a “moderado/severo” com (43,1%) nesta
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investigacdo e (53,08%) na pesquisa original. No entanto, na nossa investigagcdo, um
numero consideravel de pais (29,3%, n=17) afirmou desconhecer o grau de suporte que
o seu filho necessita. Esse aspeto, levanta questbes acerca da informagdo que é

disponibilizada pelos profissionais de saude que acompanham a crianca.

Na questdo sobre qual o responsavel entrevistado, mais uma vez, a resposta foi
semelhante em ambos 0s questionarios, com uma frequéncia de resposta superior para a

categoria “mae” com (98,3%) nesta investigacdo e no documento original com (89,94%).

No que diz respeito ao numero de criangas por agregado familiar, as respostas sdo
igualmente semelhantes como se tem vindo a constatar nas anteriores. Nesta questdo a
categoria com mais respostas foi “l a 2 criangas”, com resultados de (93,2%) nesta

investigacao e (71,72%) no documento original.

Relativamente a questdo sobre o nimero de criangas com PEA por agregado familiar, em
ambas as investigacdes constata-se que a maioria das familias apenas tem uma crianca
diagnosticada com autismo. Sendo os resultados o0s seguintes, para este projeto (94,8%)

e para o original (88,50%).

No que concerne a questdo que aborda a naturalidade dos cuidadores, na presente
pesquisa a categoria mais votada foi “sempre viveu em Portugal” com (69%) de respostas
e no questionario original a categoria mais votada foi “sempre viveu nos EUA” com um
valor de (64,76%).

Relativamente as habilitacdes literarias, no documento original, os cuidadores afirmaram
que (57,60%) tém uma escolaridade superior a 12 anos. Por outro lado no presente
questionario, os cuidadores principais apresentam uma escolaridade superior a 12 anos
(60,3%), no entanto os cuidadores secundarios apresentam um nivel de literacia menos

elevado com (60,3%) para escolaridade igual ou inferior a 12 anos.

Sobre a situacdo profissional dos inquiridos, (50,72%) afirmam estar desempregados no
documento original. Positivamente no questionario deste projeto ambos os cuidadores
apresentam uma taxa superior de empregabilidade, sendo de (77,6%) para os cuidadores

principais e de (86,2%) para os cuidadores secundarios.

No que concerne as horas de intervencdo semanal, apenas (22,4%, n=13) dos pais, sendo
a minoria, afirmam que a sua crianca usufrui de 10 horas ou mais de intervencdo e no

documento original 21,2% dos inquiridos afirmam o mesmo. Os estudos referentes a
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Pratica Baseada na Evidéncia (Steinbrenner et al., 2020) referem que a intensidade da
intervencdo na intervencao precoce € um dos fatores fundamentais para o sucesso futuro
da crianca. De facto, segundo os autores Myers e Johnson (2007) e Maglione et al., (2012)
as criancas com autismo deviam usufruir de pelo menos 25h de intervencdo semanal
(Ziskind et al., 2020).

Desta forma, é facil de compreender que, relativamente a questdo acerca da opinido dos
pais sobre 0s servigos que a sua crianga usufrui séo suficientes, a maioria (62,1%, n=36)
afirma que ndo, comparativamente com o artigo original € a minoria (49,0%) que

apresenta a mesma opiniéo.

No que respeita as questdes do instrumento “Visido e Conhecimento da Comunidade sobre
Perturbagdes do Espectro do Autismo (PEA)”, segundo os autores Zuckerman et al.,
(2018) “A escala possui 11 itens, 8 dos quais podem ser usados para gerar uma
pontuacdo média de estigma. Uma pontuacdo média mais alta na escala pode ser vista
como refletindo os niveis mais elevados do estigma comunitario de PEA percebido pelos

’

pais.’

Na Q20 “Pessoas da minha comunidade dizem que o autismo do(a) meu(inha) filho(a)
tem cura”, a maioria dos pais (67,2%, n=39) afirma que a sua comunidade pensa que sim.
Contudo, essa opinido vai contra o que é descrito na literatura, uma vez que a mesma
afirma o contrario, ou seja, ndo tem cura (Zanella Onzi e Gomes, 2015; Steinbrenner et
al., 2020). Salienta-se no entanto, que essa percec¢do acerca da comunidade se deva ao
facto de na Q25 “Pessoas da minha comunidade pensam que o Autismo é uma condic¢éo
médica”, a maioria dos pais (74,1%, n=43) afirmar que a sua comunidade pensa que sim,

0 que pode conduzir a ideia de que existe cura.

Relativamente a Q21 “Pessoas da minha comunidade pensam que o Autismo ¢ resultado
de uma ma parentalidade ou de uma falta de regras de disciplina”, a maioria dos pais
(62%, n=36) afirma que a comunidade onde vivem ndo pensa desse modo, 0 que transmite
maior tranquilidade aos pais e cuidadores no que concerne a vida social e assim resultando
numa melhor qualidade de vida. Face ao antigamente, em que a visdo por parte da
sociedade era completamente diferente da atual, a mesma elaborava muitos julgamentos
e criticas que levavam os pais a isolarem-se na sua dor, levando-os a ter uma méa qualidade
de vida procedente de elevados niveis de stress, mau estar e depressées (Hurley-Hanson,
Giannantonio e Griffiths, 2020).
35



“Perce¢ao dos pais sobre o estigma da perturbacdo do espectro do autismo na comunidade: traducéo e
adaptagdo para o portugués europeu”
Na Q24 “Pessoas da minha comunidade pensam que ter Autismo ¢ motivo para se sentir
envergonhado”, a grande maioria dos inquiridos (58,6%, n=34) afirma que a sua
comunidade nédo pensa que ter PEA seja motivo de vergonha. O facto de os pais terem
uma boa opinido acerca da sua comunidade é um aspeto altamente positivo, uma vez que
as criangas com autismo sofrem de estigma social que lhes ergue barreiras, limitando-as
de diversas oportunidades (Hurley-Hanson, Giannantonio e Griffiths, 2020). Desse modo,
se toda a populagdo adotasse visbes menos depreciativas acerca dos comportamentos
sociais tipicos de pessoas com PEA e ajuda-los a minimizar os mesmos (Butler e Gillis,

2011) estes ndo teriam de sentir vergonha e poderiam melhorar a sua qualidade de vida.

No que respeita a Q26 “Pessoas da minha comunidade t€ém pouca informagdao ou
conhecimento sobre o Autismo”, a avassaladora maioria (94,9%, n=55) sente que a
sociedade que os envolve desconhece o que € o Autismo propriamente dito. Essa falta de
informag&o/conhecimento leva a incompreensédo da comunidade e sentimento de néo
pertenca (Hamer, Manente e Capellini, 2014), logo menor qualidade de vida dos pais e

das criancas.

Relativamente a Q27 “Pessoas da minha comunidade estdo desconfortiveis perto do(a)
meu(inha) filho(a) com Autismo”, nesta questdo os resultados foram similares tanto a
nivel positivo, assim como, a nivel negativo. No entanto, perante a percecao dos pais, as
pessoas que se sentem desconfortaveis perto das criangas com PEA, promovem o0
isolamento social das mesmas e da respetiva familia (Zanella Onzi e Gomes, 2015), desse

modo, tal como na questdo anterior a qualidade de vida dessas pessoas diminui.
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CONCLUSAO

Com a concretizagdo do presente projeto de graduacgéo pretendeu-se traduzir e adaptar
para o Portugués Europeu o instrumento “Visao e Conhecimento da Comunidade sobre
Perturbagdes do Espectro do Autismo (PEA)”, comparar as qualidades psicométricas
com o documento original, analisar as caracteristicas sociodemograficas da crianca, tais
como, a idade da crian¢a quando foi diagnosticada com PEA, o género e o grau de suporte
e analisar as horas de intervencdo que a crianca recebe por semana. Perante estes
objetivos, ndo foi possivel concretizar o segundo (comparar com as qualidades
psicométricas com o documento original), devido a falta de tempo para a sua
concretizacdo, uma vez que, ndo seria possivel entregar o projeto de graduacdo até ao

prazo estipulado. Contudo, os objetivos restantes foram realizados na sua totalidade.

O tema escolhido deveu-se a necessidade de obtengdo de maior informacgédo acerca da
percecdo dos pais sobre o estigma da perturbacao do espectro do autismo na comunidade

portuguesa.

Apbs o fim desta investigacdo, revela-se uma necessidade de transmissdao de mais
informacé&o acerca do autismo e que esta chegue a populacdo em geral e ndo apenas aos

profissionais da area da saude, de modo a prevenir um nivel de estigma elevado.

Ao longo deste estudo foram existentes algumas limitagdes, tais como pouca partilha do
inquérito por parte de alguns grupos das redes sociais, apesar de uma amostra de 58
participantes ser consideravelmente boa, pois o tema por si sé ja reduz a populacédo devido
a sua singularidade e a falta de tempo para a concretizacdo de todos os objetivos como
acima ja referido. No que respeita a propostas futuras, seria pertinente a abertura ao
problema e ao tema em concreto, através de palestras e/ou workshops de modo a permitir
uma maior interacdo e entreajuda entre os familiares e 0s terapeutas, para que exista a
criacdo de ligagdes entre ambos, de modo a diminuir o desconforto, levando assim a uma
maior abertura por parte dos pais quando existir necessidade de desconstruir o tema. Algo
pertinente seria também a realizagdo do cruzamento de dados entre o suporte e a idade da
crianca, verificar se existe relacdo quando o cuidador € apenas a mae e a percecao do
estigma para avaliar se seria maior ou menor, assim como, verificar se existe alguma
ligacdo entre criancas com PEA por agregado familiar e criancas por agregado familiar

com o nivel de percecéo.
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Relativamente aos resultados obtidos, como verificado, a idade do diagndstico
mencionada pelos inquiridos vai contra o que é referido na literatura, uma vez que a
mesma afirma diagnosticos mais tardios. Esse ponto, da possibilidade de uma maior
investigacdo por parte da comunidade cientifica em Portugal, uma vez que as
investigacdes sdo a nivel mundial pois ndo existem muitos estudos nacionais referentes a

esta tematica.
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ANEXO 1 — Questionario na integra

Percecdes dos pais sobre o estigma da Perturbacéo do Espetro do Autismo na

comunidade: Traducéo e Adaptacao para o PE

No ambito de um projeto de investigacdo, inserido na Unidade Curricular de Ensino
Clinico Il de Terapia da Fala, na Universidade Fernando Pessoa, realizado por Cétia
Dantas e Inés Silva, e orientado por Vania Peixoto, com o objetivo de caracterizar a viséo
e conhecimento da comunidade sobre Perturbacdes do Espetro do Autismo (PEA), vimos

solicitar a sua colaboragdo no preenchimento deste questionario.

Este estudo decorrera segundo os principios eéticos aplicados a investigacao,
especialmente no que se refere a confidencialidade da informacéo recolhida. O anonimato
sera sempre garantido. Os dados recolhidos serdo utilizados apenas para fins de

investigacao.

Para responder ao questionario é necessario ser familiar ou cuidador de uma crianca
diagnosticada com PEA declarado por um médico especialista e uma idade compreendida
entre 0s 2 e 0s 10 anos. N&o devera apresentar alteracfes do desenvolvimento comorbidas,

nem destinar-se a criangas institucionalizadas e mées com idades inferiores a 18 anos.

Estd no direito de, a qualquer momento e por qualquer motivo, interromper a sua

participacdo neste estudo.

Agradecemos desde ja a sua colaboragéo.

Em caso de davida, contactar o presente email: 36350@ufp.edu.pt
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Pergunta

Aceito de livre vontade participar no estudo “Percecdes dos pais sobre o estigma da
Perturbacao do Espetro do Autismo na comunidade: Tradu¢do e Adaptagdo para o PE”,

confirmando a compreenséo dos termos de apresentacao e participacdo acima expostos.

= Aceito participar no presente estudo

Questdes Sociodemograéficas

Estas questdes sdo relativas a dados pessoais, servirdo para a caracterizacdo
sociodemogréafica da amostra populacional em estudo. Serdo abordadas questdes relativas

a crianga, ao agregado familiar e ao tipo de intervencdo que beneficia.

1. ldade da crianga (meses)?

2. ldade quando foi diagnosticada com PEA (meses)?

3. Género
o Feminino

o Masculino

4. Se foi definido um grau de severidade do autismo, indique qual.
o Necessita de suporte (Ligeiro)

o Necessita de suporte substancial (Moderado)

o Necessita de suporte muito substancial (Severo)

o Nao definido

5. Lingua falada pela familia?

6. Relacdo da crianca com o responsavel entrevistado?
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o Mée
o Pai
o Avd
o AvV0O

o Outro

7. Quem sdo os cuidadores principais da crianga?

= Mée
= Pai

= Avo

= AVO

= QOutro

8. Criangas com PEA por agregado familiar?
o 1
o 2
o 3

o Mais

9. Criangas por agregado familiar?
o 1
o 2
o 3

o Mais

10. HabilitacGes literérias do cuidador 1 da crianca?
o 1°ciclo
o 2°ciclo
o 3°ciclo
o Ensino Secundario
o Ensino Superior
o Outro
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11. HabilitacGes literarias do cuidador 2 da crian¢a?
o 1°ciclo

o 2°ciclo

o 3°ciclo

o Ensino Secundario

o Ensino Superior

o Outro

12. Situacdo profissional do cuidador 1 da crianga?
o Empregado

o Desempregado

13. Situacdo profissional do cuidador 2 da crianga?
o Empregado

o Desempregado

14. Naturalidade do cuidador 1 da crianga?
o Sempre viveu em Portugal

o Javiveu fora de Portugal

15. Naturalidade do cuidador 2 da crianga?
o Sempre viveu em Portugal

o Javiveu fora de Portugal

16. Quantas horas de intervencdo recebe a sua crianga por semana? (resposta em n°

de horas)

17. Que tipo de intervencdo a sua crianca beneficia?
» Terapia da Fala

» Terapia Ocupacional
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= Psicologia
» Educacao Inclusiva

=  Qutro

18. Considera que a sua crianca recebe todos 0s servigos de terapia que necessita?
o Definitivamente sim

o De certa formasim

o De certa forma nédo

o Definitivamente ndo

19. Se a sua resposta foi “definitivamente nao” ou “de certa forma ndo”, por favor

indique que acompanhamentos acha que a sua crianga deveria ter e ndo tem.

Visdo e Conhecimento da Comunidade sobre Perturbagdes do Espetro do Autismo
(PEA)

Estas questbes sdo sobre a perspetiva que as pessoas na sua comunidade tém sobre as
PEA. Nao foram feitas para representar a sua perspetiva pessoal ou as perspetivas da
equipa de investigacdo. A sua comunidade inclui pessoas que vocé ou o(a) seu(ua)
filho(a) vém ou falam frequentemente. Diga-nos se cada afirmacdo descreve a sua

comunidade.

20. Pessoas da minha comunidade dizem que o Autismo do(a) meu(inha) filho(a) vai
passar com o tempo.

o Definitivamente ndo

o De certa forma ndo

o De certa formasim

o Definitivamente sim

21. Pessoas da minha comunidade pensam que o Autismo é resultado de uma ma
parentalidade ou de uma falta de regras de disciplina.

o Definitivamente ndo
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De certa forma ndo
De certa forma sim

Definitivamente sim

Pessoas da minha comunidade pensam que o Autismo s6 existe em Portugal.
Definitivamente ndo

De certa forma néo

De certa forma sim

Definitivamente sim

Pessoas da minha comunidade querem aprender acerca do Autismo.
Definitivamente nao

De certa forma néo

De certa forma sim

Definitivamente sim

Pessoas da minha comunidade pensam que ter Autismo é motivo para se sentir
envergonhado.

Definitivamente ndo

De certa forma néo

De certa forma sim

Definitivamente sim

Pessoas da minha comunidade pensam que o Autismo é uma condicdo médica.
Definitivamente ndo

De certa forma néo

De certa forma sim

Definitivamente sim

Pessoas da minha comunidade tém pouca informacgdo ou conhecimento sobre o

Autismo.
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217.

28.

29.

30.

adaptagdo para o portugués europeu”

Definitivamente ndo
De certa forma ndo
De certa forma sim

Definitivamente sim

Pessoas da minha comunidade estdo desconfortaveis perto do(a) meu(inha)
filho(a) com Autismo.

Definitivamente ndo

De certa forma néo

De certa forma sim

Definitivamente sim

Pessoas da minha comunidade tentam ajudar o(a) meu(inha) filho(a) ou a nossa
familia.

Definitivamente ndo

De certa forma néo

De certa forma sim

Definitivamente sim

Pessoas da minha comunidade dizem que criangas com Autismo sdo “estupidas”,
“malucas” ou outros comentarios ofensivos.

Definitivamente nao

De certa forma néo

De certa forma sim

Definitivamente sim

Pessoas da minha comunidade pensam que as criancas com Autismo tém
capacidades especiais.
Definitivamente ndo
De certa forma néo
De certa forma sim
Definitivamente sim
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ANEXO 2 — Pedido de autorizacao

Authorization to translate “Parent Perceptions of Community Autism C B B2
Spectrum Disorder Stigma: Measure Validation and Associations in a Multi-
site Sample” T.C.

Catia Dantas <36799@ufp.edu.pt> quarta, 11/03/2020,17:10 Yy 4
para zuckerma@ohsu.edu ~

Dear Katharine Zuckerman,

I'am a finalist speech therapy student and i'm doing an investigation work with orientation of Professor Vania Peixoto teacher at Fernando Pessoa
University.

| saw your article “Parent Perceptions of Community Autism Spectrum Disorder Stigma: Measure Validation and Associations in a Multi-site Sample”

and i'm very interested in translate this scale to European Portuguese. | would like to know if you give me authirization to translate it and, in this
case,how can i access the original scale used at this study.

Kind Regards,
Cétia Dantas
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ANEXO 3 - Autorizagdo

Katharine Zuckerman <zuckerma@ohsu.edu> & quarta, 11/03/2020,23:11  Y¢ 4=
para Olivia, mim ~

¥p Detetaridioma ~ > portugués * Traduzir mensagem Desativar para mensagens em: inglés x

Dear Catia,
Thank you for your interest in our scale. You are welcome fo translate it into Portuguese. Please cite our paper!

Here are the English items. | also can give you the items in Spanish if that would be helpful. The paper describes the scoring. Essentially,
“People in my community say the child with ASD will grow out of it,” “Peaple in my community say ASD is a medical condition,” and “People in my
community think children with ASD have special abilities” are non-scoring items so you do not use them, but we recommend you include them to
increase the scale’s acceptability. Then each of the remaining items is scored on a 1-4 scale and an overall mean score is calculated. [f you
have questions about the scoring | am cc’'ing my coauthor Dr. Olivia Lindly who is the best person to assist.

Katie Zuckerman

Katharine Zuckerman, MD MPH

Associate Professor , Department of Pediatrics, Oregon Health & Science University
Affiliate Associate Professor, OHSU-PSU School of Public Health

707 SW Gaines Rd.

Mail Code CDRC-P

Portland, OR 97239
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