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Resumo

A pandemia da COVID-19 trouxe consequéncias para a vida de todas as pessoas
a escala mundial obrigando a aplicagcdo de medidas preventivas para mitigar a propagagao
do virus assim tendo como consequéncia o impacto direto e indireto na vida de todos nos,
sobretudo, na populagdo mais vulneravel. Posto isto, tornou-se urgente perceber o
impacto desta pandemia na vida das familias que tém criancas com Perturbagdo do
Espetro do Autismo de forma a avaliar-se o impacto e perceber que tipo de estratégias
poderiam ser aplicadas para apoiar estas familias apds o aparecimento da pandemia.
Numa primeira instancia, foi realizada uma revisao da literatura de forma a conhecer-se
o estado da arte no que diz respeito a PEA e as vivéncias familiares que o diagnostico
implica de uma forma geral e particularmente nos tempos de pandemia. Através da
revisdo, pode-se concluir que os impactos das medidas preventivas impostas pelos
governos afetaram a vida das criangas e das suas familias a nivel mundial. Assim, o
presente estudo tem como objetivo caracterizar o impacto da pandemia da COVID-19 nas
familias cujos filhos tém diagnostico de Perturbagao do Espetro do Autismo. A recolha
de dados decorreu entre maio e dezembro de 2021, tendo participado 69 portugueses dos
quais 83,6% sdo maes, com idades compreendidas entre os 27 e os 53 anos (M=39,52;
DP= 6,56). Quando considerada a idade dos filhos com PEA esta distingue-se entre
criangas do sexo masculino com idades compreendidas entre os 2 € os 17 anos (M=7,0 ;
DP=3,848 ) e do sexo feminino (M=7,55 ; DP= 4,08), com idades compreendidas entre
0s 2 e os 12 anos. Os participantes responderam a um questionario sociodemografico e
clinico com o objetivo de recolher dados sociodemograficos, contextualizar sobre o
diagnostico, o impacto que este provoca nas dimensdes familiares, impacto financeiro,
mudancas a nivel social, alteragdes impostas pela pandemia da COVID-19 e por fim, os
tipos de apoios disponibilizados antes e durante a pandemia, que foram administrados
eletronicamente, através do Google Forms. De uma forma geral, os resultados indicam
que a confirmacdo do diagnostico gera nas familias sentimentos de inseguranga,
apreensdo e impoténcia caracterizando-se como um momento de dificil aceitagdo,
acabando por implicar uma reestruturagao familiar, uma vez que estas sofrem um impacto
em diversas areas. Apds o aparecimento da pandemia da COVID-19, as familias
vivenciaram ainda mais desafios, impactando de forma direta as rotinas didrias, uma vez

que se viram condicionadas no acesso aos cuidados de satude especializados para criangas



com PEA. Tornando evidente a pertinéncia da realizagdo de mais investigagdes que

foquem esta problematica.

Palavras-chave: Perturbacido do Espetro do Autismo (PEA); Familia; Pandemia

COVID-19

Abstract
The COVID-19 pandemic has had consequences for the lives of all people

worldwide forcing the application of preventive measures to mitigate the spread of the
virus, thus having the direct and indirect impact on the lives of all of us, especially the
most vulnerable population. That said, it has become urgent to understand the impact of
this pandemic on the lives of families who have children with Autism Spectrum Disorder
in order to assess the impact and understand what kind of strategies could be applied to
support these families after the appearance of the pandemic. In a first instance, a literature
review was carried out in order to know the state of the art regarding the ASD and the
family experiences that the diagnosis implies in general and particularly in the pandemic.
Through the review, it can be concluded that the impacts of preventive measures imposed
by governments affected the lives of children and their families worldwide. Thus, the
present study aims to characterize the impact of the COVID-19 pandemic on families
whose children are diagnoses with ASD. The data was collected between May and
December of 2021, with the participation of 69 portuguese, of which 83,6% are mothers,
aged between 27 and 53 years (M=39,53; SD= 6,56). When considering the age of
children aged between 2 and 17 years (M=7,55; SD=3,85) and female children (M=7,55;
SD=4,08), aged between 2 and 12 years. Participants answered a sociodemographic and
clinical questionnaire with the aim of collecting sociodemographic data, contextualizing
the diagnosis, the impact it has on family dimensions, financial impact, social changes,
changes imposed by the COVID-19 pandemic and finally, the types of support available
before and during the pandemic, which were administered electronically, through Google
Forms. In general, the results indicate that the confirmation of the diagnosis generates
feelings of insecurity, apprehension and impotence in families, characterizing it as a
moment of difficult acceptance, ending up implying a family restructuring, since they
suffer and impact in several areas. After the emergence of the COVID-19 pandemic,

families experienced even more challenges, directly impacting in daily routines, as they

ii



found themselves conditioned in accessing specialized health care for children with ASD.
Making evident the relevance of carrying out more investigations that focus on this

problem.

Keywords: Autism Spectrum Disorder (ASD); Family; COVID-19 Pandemic
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Introduciao

As perturbagdes do neurodesenvolvimento sdo um conjunto de patologias que se
caracterizam por alteragdes no desenvolvimento psicomotor tipico, sendo diagnosticadas
na maioria dos casos durante a infincia, e que condicionam o funcionamento a nivel de
aprendizagem de competéncias de autonomia pessoal, social, académico e ocupacional,

ou seja, em todos os contextos (Lima, 2015).

O autismo, atualmente designado pelo Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders 5 (DSM-5) (American Psychiatric Association 2014) (APA, 2014)
como Perturbacao do Espectro do Autismo (PEA), ¢ uma patologia cronica, com diversos
graus de gravidade, caracterizada por um défice persistente na comunicacdo e interacao
social, associado a um repertorio restrito e repetitivo de comportamentos, interesses ou
atividades (APA, 2014). Surge numa fase muito precoce da vida de uma crianga e vai-se

tornando mais percetivel com o evoluir dos anos (Lima, 2015).

Nesta nova edi¢ao incluiu-se a anterior Perturba¢do Autistica, Perturba¢ao ou
Sindrome de Asperger, Perturbagdao de Rett, Perturbacdo Desintegrativa da Segunda
Infancia e Perturbacao Global do Desenvolvimento sem outra especificagdo (APA, 2014).
Apesar de ainda nao ter sido possivel identificar a sua etiologia, a tendéncia ¢ considera-
la como sendo de origem multifatorial e resulta da interagdo complexa entre fatores de

risco genéticos (pré e pos-natais) e ambientais (Coelho & Aguiar, 2011).

O diagnostico de uma doenga cronica no ambito familiar, especialmente quando
se refere a criangas, constitui uma situa¢ao de impacto, podendo refletir numa alteracao
da rotina diaria, no reajuste de papéis acarretando diferentes efeitos no ambito

ocupacional, financeiro e das relagdes familiares (Pinto et al., 2016).

No final de 2019 foi identificado um novo tipo de pneumonia, a COVID-19
causada pelo virus SARS-CoV-2 (Huang et al., 2020). A COVID-19 ¢ uma doenga
respiratoria aguda que pode ndo apresentar sintomas (doentes assintomaticos) ou
apresentar sintomas ligeiros (e.g. mal-estar geral, febre, tosse, cefaleias, dificuldades
respiratorias, perda de olfato e/ou paladar, ...) (Vicente & Gomes, 2020). Porém, alguns
casos mais criticos progridem negativamente para pneumonias graves sendo necessario
um internamento hospitalar que por vezes requer interven¢do ao nivel dos cuidados

intensivos (Vicente & Gomes, 2020).



Em Portugal, registava-se o primeiro caso positivo da doen¢a no dia 2 de marco
de 2020, conduzindo a um aumento progressivo do numero de infetados e por
consequéncia de internamentos hospitalares e obitos relacionados (de forma direta e
indireta) com a COVID-19. A evolugdo da propagacao do virus resultou numa
necessidade urgente de modificar o contexto de prestacdo de cuidados de satide em
Portugal com o objetivo de prevenir a transmissdo do virus e combater a potencial
adversidade publica como resultado da doenga em questdo (ERS, 2020), tendo sido
decretadas varias medidas preventivas nomeadamente o distanciamento social e o

isolamento (DGS, 2020; ERS, 2020).

Em tempos normais, como mencionado anteriormente, as familias de criangas e
adolescentes portadores de PEA enfrentam enormes desafios para minimizar o potencial
sofrimento causado pelo quadro e promover o desenvolvimento de seus filhos. Em
tempos de pandemia de COVID-19 novas dificuldades surgiram, tornando necessarias
medidas de ajuste. O isolamento social adotado como forma de contencdo da
contaminacao, por exemplo, afastou as criangas das terapias e da escola, o que exigiu uma
reestruturacao da rotina que pode afetar adversamente as criancas com PEA, sabidamente

sensiveis a mudancas e alteragdes do seu dia a dia (Freitas et al., 2021).

Nesta investigacao pretendemos responder a seguinte pergunta de partida “Qual
o impacto da pandemia da COVID-19, na vivéncia parental face ao diagnostico de
Perturbagao do Espetro do Autismo dos seus filhos.”

Para isso consideramos como objetivo geral caracterizar o impacto da pandemia
da COVID-19 nas familias cujos filhos tém diagndstico de Perturbacdo do Espetro do

Autismo. Como objetivos especificos enuncidmos os que se seguem:

a) Caracterizar os principais sinais de alerta identificados pelos pais;

b) Analisar o principal cuidador da crianga;

¢) Caracterizar o impacto da confirmagdo de diagndstico de Perturbacdo do
Espetro do Autismo nos pais;

d) Verificar qual/quais os profissional/ais que fizeram o diagnostico;

e) Caracterizar a percecdo dos pais face ao diagndstico de Perturbagdo do
Espetro do Autismo na crianga atualmente;

f) Caracterizar o impacto do diagnostico nas dimensdes familiares;

g) Verificar os tipos de apoio que as criangas tiveram oportunidade de

usufruir antes e depois de declarada pandemia pela WHO;

2



h) Verificar a existéncia de agravamento de sintomas durante o periodo de
confinamento;
i) Caracterizar as expectativas dos pais quanto a vida da crianga e ao seu

futuro

Este estudo estd organizado em dois capitulos. O primeiro diz respeito a revisao
da literatura no que respeita as Perturbacdes do Espetro do Autismo, nomeadamente,
contextualizagcdo historica, definicdo, etiologia e caracterizagao do diagndstico segundo
o DSM-5. Focamo-nos também na familia, no impacto que a confirma¢do do diagndstico
teve na vida quotidiana da familia bem como os tipos de apoio existente as familias. Para
além disso abordamos também como foi para as familias viver a Perturba¢do do Espetro

do Autismo em tempos de pandemia.

No que concerne ao segundo capitulo que se refere ao estudo empirico e inclui os
aspetos da investigacdo realizada incluindo os seus objetivos, o0 método que inclui, os
participantes, o material utilizado na recolha de dados e o procedimento. Por fim, sdo

apresentados os resultados e a discussdao dos mesmos.

Para finalizar, ¢ apresentada uma conclusdao geral em que fazemos uma sumula
de todo o trabalho, incluindo referéncia as variaveis estudadas, os resultados mais
impactantes, sugestoes de aplicagao pratica dos mesmos, dificuldades encontradas e ainda

pistas para novos estudos.



Capitulo I

Perturbac¢ao do Espetro de Autismo



Introducao

O presente capitulo serd constituido pelos fundamentos tedricos da Perturbacao
do Espetro do Autismo (PEA). No decurso do mesmo, apresentar-se-4 uma retrospetiva
do conceito Autismo, desde o seu aparecimento até aos dias de hoje, a sua definicao,
etiologia, prevaléncia e por fim, dar-se-4 destaque ao diagndstico tendo em conta o

DSM-5 (APA, 2014).

Consideramos como PEA a triade de défices qualitativos na area da
comunicacao, interagcdo social e nos padrdes restritos e repetitivos do comportamento,

apresentando diferentes graus de severidade.

O diagnoéstico de Perturbacao do Espetro do Autismo numa crianga assume-se
como um acontecimento de vida capaz de ocasionar um desequilibrio situacional no
seio da familia, sendo deste modo abordado o processo de diagnostico, o impacto que
este causa na vida quotidiana da familia bem como os respetivos apoios que tanto a

familia como as criangas com PEA podem usuftuir.

Por ultimo retratar-se-a, como foi viver a PEA em tempos de pandemia.

1.1. Contextualizacio historia da PEA
O termo autismo nem sempre foi definido como atualmente, tendo sofrido ao

longo dos anos varias abordagens.

Esta terminologia ¢ oriunda da palavra grega autos, que significa “proprio” ou
“em si mesmo”, acrescido do sufixo “ismo” que remete para uma ideia de orientagdo ou
estado (Filha, et al, 2018). Assim, autismo expressa uma condi¢ao ou estado em que
alguém se encontra com tendéncia para se alhear da realidade exterior, e manter uma

permanente atitude de concentragdo em si mesmo (Lyra & Pereira, 2015; Oliveira, 2009).

Segundo Suplicy (1993), o termo autismo surgiu pela primeira vez na literatura
psiquiatrica em 1906 através de Bleuler. Contudo, s6 na década de 40 (1943), ¢ que Leo
Kanner, um pedopsiquiatra americano, publicou um artigo intitulado “Autistic
Disturbances of Affective Contact (Disturbios Autisticos do Contacto Afetivo), onde

apresentava o resultado do seu estudo com um grupo de 11 criangas que exibiam uma



aparéncia fisica normal, porém apresentavam um desenvolvimento distinto das suas
interagdes sociais, ja que se interessavam mais por objetos do que pelas pessoas. Até ai,
seria confundido com a esquizofrenia infantil ou com a incapacidade intelectual. (Santos
& Freitas, 2014). Kanner (1943) sugeriu assim a existéncia de uma nova sindrome,
designada por “autismo infantil”, que combinava graves alteracdes nas relagdes sociais
e afetivas; atraso ou insucesso na aquisi¢do da linguagem; evidentes dificuldades
relativamente as mudancas no ambiente e na rotina (i.e., comportamentos obsessivos e
estereotipados); hipersensibilidade a estimulos; e, em alguns casos, uma capacidade
surpreendente em memorizar grande quantidade de informagdo, sem sentido ou efeito

pratico (Hewitt, 2000).

Um ano mais tarde, em 1944, o Pediatra Hans Asperger, publica um artigo
intitulado “Autistic Psycopathy in Chilhood”, onde utiliza igualmente a terminologia
autismo (Hewitt, 2006). No seu estudo, Asperger, fez referéncia a um conjunto de
caracteristicas similares as anteriormente mencionadas por Kanner (Santos & Freitas,
2014). Nesta, encontravam-se incluidos casos de patologia organica severa € mesmo

alguns casos que se situavam na fronteira com a normalidade (Oliveira, 2009).

O trabalho de Kanner foi pioneiro no reconhecimento do autismo, contestando
que, ao contrario do que se verificava na esquizofrenia, as criangas nao exibiam
deterioragdo, os sintomas manifestavam-se desde a primeira infancia e existia auséncia
de alucinagdes (Santos & Freitas, 2014). Nao obstante, o autismo foi considerado, ao
longo de muito tempo, como uma forma precoce de esquizofrenia ou de psicose infantil,
até ser incluido como uma perturbacao do desenvolvimento no Manual de Diagndstico e

Estatisticas das Perturbacdes Mentais, 3* edi¢do (DSM-III) em 1980 (APA, 1980).

Posteriormente, em 1979, Lorna Wing e Judith Gould, constataram que apesar das
criangas autistas exibirem um leque de dificuldades amplo, estariam presentes trés areas
de inaptiddo: linguagem e comunicagdo, competéncias sociais e flexibilidade de
pensamento ou de imagina¢do (Hewitt, 2006). Este conjunto de incapacidades passou a
ser denominado como “Triade de Wing” tornando-se a base do diagnostico das

Perturbacdes do Espetro de Autismo (Lampreia, 2003).

Posto isto, perante os multiplos conceitos, tornou-se essencial universalizar o
autismo, nomeadamente na sua classificacdo (Costa, 2012). Por conseguinte, a American

Psychological Association (APA) com o DSM e a World Health Organization (WHO)



com a Internacional Cassification of Diseases(ICD) esfor¢aram-se ao maximo para

unificar o conceito de Autismo (Costa, 2012).

Em 1994, foi feita uma atualizagdo destes critérios na quarta versao do DSM
(DSM-IV) e em 2002 a sua revisao no DSM-IV-TR. Deste modo, a Perturbacdo do
Espetro do Autismo (PEA) surge como uma Perturbagdo Global do Desenvolvimento,

que exibe um défice grave e global nas areas da interacdo social, da comunica¢do e do

comportamento (APA, 2002; Lima, 2012; Santos & Freitas, 2014).

Ap0s a publicagdo do DSM -5 (APA, 2014), substituiu-se a classificagcdo anterior
de “Perturbagdes Globais do Desenvolvimento”, por “Perturbagdao do Espectro do
Autismo”, concluindo-se que quatro das perturbacdes previamente separadas, sdo na
realidade, uma tnica condi¢do caracterizada por niveis distintos de severidade
relativamente a dois dominios nucleares (APA, 2014). Assim, de acordo com o0 DSM-5,
a PEA inclui a anterior Perturbacdo Autistica, Perturbacao ou Sindrome de Asperger,
Perturbagdo de Rett, Perturbacdo Desintegrativa da Segunda Infancia e Perturbagdo
Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo (APA, 2014; Lima, 2012; Santos
& Freitas, 2014).

A perturbagao do espetro do autismo ¢ deste modo marcada por um défice
persistente na comunica¢ao social reciproca e interacdo social. Além do défice na
comunicacao social, o diagnostico da PEA requer a existéncia de padrdes restritos e
repetitivos de comportamento, interesses ou atividades. Estes sintomas estdo presentes
desde a primeira infancia e limitam ou comprometem o desempenho do dia-a-dia (APA,

2014; Costa 2022).

1.2. Etiologia, Prevaléncia e Diagnéstico da PEA

Etiologia

Em conformidade com a literatura, apenas uma exigua percentagem de individuos
com PEA exibe etiologia conhecida, tornando-se deste modo uma fonte de curiosidade e
de pesquisa na comunidade cientifica (Ribeiro et al., 2013). Atualmente, considera-se
como uma sindrome de origem multicausal envolvendo fatores genéticos, neurologicos e

sociais da crianca (Pinto et al., 2016). Hervas (2016), reconhece os fatores genéticos como



uma das principais causas para o desenvolvimento da PEA, todavia, somente uma

alteracdo genética ndo ¢ suficiente.

Num momento prévio, o Autismo era considerado como uma perturbacdo da
interacdo mae-bebé (denominado de “maes frigorifico”), baseando-se nas teorias
psicanaliticas (Bettelheim, 1967 e Kanner, 1943), que sugerem que as criangas com PEA
nao tém qualquer perturba¢do no momento do nascimento, mas, devido a uma
parentalidade inadequada (e.g., pais frios, insensiveis € pouco expressivos) o
desenvolvimento afetivo das criangas ¢ afetado, o que origina um quadro clinico de

autismo (Carr, 2006).

De facto, as teorias psicologicas e os estudos neurobiologicos tém tido uma grande
repercussao na procura da etiologia do autismo, ainda que existam outras linhas de
investigacao, como o estudo do papel de fatores ambientais (e.g. exposicao a poluentes
do ar, pesticidas e residuos perigosos) no risco de aparecimento do autismo (Newschaffer

et al., 2007).

As primeiras teorias, que visam explicar as principais causas da PEA influenciam,
ainda hoje, a visao que a comunidade cientifica tem sobre a sua etiologia. Uma das teorias,
de base genética, que assenta nos fatores bioldgicos, antevé anomalias bioquimicas,
alteracdo a nivel do hemisfério esquerdo do cérebro, infe¢des, problemas genéticos e
causas imunologicas para o surgimento deste problema (Lima & Levy, 2012). Em
contrapartida, considera-se a teoria baseada em fatores ambientais, uma vez que as PEA
sdo uma situacdo de neuro desenvolvimento que se inicia in Utero ou precocemente na
vida pds-natal (Lima & Levy, 2012). Contudo, segundo as autoras supramencionadas, a
identificacdo destes fatores ¢ pouco precisa, porém alguns dos que podem contribuir
negativamente sdo a idade dos progenitores (2 medida que aumenta a idade, aumenta o
risco de PEA, sendo mais marcante a idade paterna); a utilizacdo de farmacos durante a
gravidez; rubéola congénita/infecdes durante o periodo pré-natal (ocorrido durante a
gravidez); prematuridade; baixo peso e complicacdes perinatais (ocorridas durante o

parto).

Adicionalmente, torna-se importante referir que existem outras linhas de
investigagdo que procuram, inclusive, perceber o papel de fatores ambientais (e.g.
exposicao a poluentes do ar, pesticidas e residuos perigosos) no risco de aparecimento do

autismo (Newschaffer et al., 2007).



Deste modo, tem sido dificil determinar as verdadeiras causas do autismo, sendo
apenas exequivel levantar a hipdtese da existéncia inequivoca de uma causa bioldgica,
devendo ser considerados fatores genéticos, pré e pds-natais, com uma combinagio
complexa que leva a uma grande variacdo na expressdo comportamental (Coelho &

Aguiar, 2011).

Prevaléncia

Nos ultimos anos, a prevaléncia das PEA tem sido controversa como resultado do
aumento significativo de diagndsticos (Elsabbagh et al., 2012). Anteriormente, o autismo
era considerado uma patologia rara, no entanto com o progresso e atualizacao dos critérios
de diagnostico desta perturbacdo bem como o acréscimo da capacidade de diagnéstico
verifica-se uma predisposi¢do para cada vez mais individuos diagnosticados, tendo-se
evidenciado essa tendéncia a partir dos anos 90 do século XX (APA, 2014; Santos &
Freitas, 2014; Yates & Le Couter, 2016).

De acordo com a Federagdo Portuguesa de Autismo, através de um estudo
realizado por Fombonne (2003), ¢ possivel observar um aumento significativo de
incidéncias desta problematica.

Um estudo realizado pelo CDC - Centers for Disease Control and Pevention, com
criangas de 8 anos residentes nos Estados Unidos da América, concluiu que a prevaléncia
de PEA ¢ de 16,8 por 1.000 (uma em cinquenta e nove criangas), sendo que esta varia
tendo em conta a etnia (maior em criangas brancas) e o género (afetando cerca de 4 a 5
vezes mais individuos do sexo masculino género masculino).

Em Portugal continental e nos Acores, no ano de 1999/2000, a prevaléncia
estimada foi de aproximadamente um caso em cada 1.000 criancas (Oliveira, et al., 2007).

O Instituto Nacional de Saide Doutor Ricardo Jorge (INSA) realizou no ano de
2016/2017 um estudo no dmbito do projeto ASDEU (Autism Spectrum Disorders in the
European Union) com o objetivo de estimar a prevaléncia da perturbag¢do do espectro do
autismo na regido Centro de Portugal. A populagdo alvo deste estudo foi composta por
ambos os sexos e de qualquer etnia, com idades compreendidas entre os 7 € os 9 anos. O
estudo concluiu que a prevaléncia da PEA encontrada na regido Centro (0,5%) foi
superior a reportada relativamente ao ano escolar de 1999/2000, que foi de 0,125% na
regido Centro. A metodologia utilizada nesse estudo epidemioldgico foi muito

semelhante a presente, mas alargada a todo o Portugal continental e Acores. Na altura



foram encontradas assimetrias regionais marcadas na prevaléncia, com estimativas mais
elevadas nas regides Centro, Lisboa e Vale do Tejo e Agores (INSA, 2020).

Em conformidade com o DSM-5, as frequéncias atribuidas para a perturbag¢ao do
espetro do autismo, nos Estados Unidos e noutros paises, atingiram 1% da populacao,

com estimativas similares em amostras de criangas e adultos (APA, 2014).

Diagnostico

O diagnostico da PEA sofreu varias alteragdes ao longo dos tempos em fungao
dos vastos estudos e propostas cientificas apresentadas. Atualmente, os critérios de
referéncia para a classificagdo desta perturbagdo, seguem o quadro clinico definido por
dois dos sistemas basilares de diagnostico: Manual de Diagnodstico e Estatistico das
Perturbagdes Mentais, 5* Edicdo (DSM-5), publicado pela American Psychiatric
Association (APA, 2014); e Internacional Cassification of Diseases (ICD-11, 2021),
publicado pela World Health Organization (WHO).

Os primeiros sinais/sintomas estdo presentes comumente no inicio da primeira
infancia, frequentemente, nos primeiros trés anos de vida das criangas, sendo passivel de
diagnostico pelos 18 meses de idade (Costa, 2022). Contudo, ¢ importante referir que
estes podem nao se manifestar completamente até que as exigéncias do meio limitem as
suas capacidades, uma vez que se manifestam gradualmente e de diferentes formas

(Costa, 2022; Silva, 2017).

Assim, compreende-se que o diagndstico seja moroso de executar, tornando-se
necessario estar alerta aos sinais visiveis, a partir da observacao do comportamento da
crianga, assim como da avaliagdo psicoldgica e educativa realizada com base neste (Lima,

2012).

Por norma, a crianca apresenta como sinais: dificuldades quanto ao
relacionamento com outras pessoas, objetos ou eventos (chegando mesmo a isolar-se);
ndo manifestar aten¢do partilhada; uso invulgar de brinquedos ou objetos; incapacidade
nas interagdes sociais com outras criancgas; falta de consciéncia dos outros; contacto visual
dificil sendo normalmente evitado; incapacidade para receber afetos; intolerdncia a
contactos fisicos; ansiedade perante o inesperado ou circunstdncias que ndo pode

controlar; dependéncia pelas rotinas e resisténcia a mudanga; comportamentos
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compulsivos e ritualisticos; dificuldades de coordenacdo motora; hiper ou
hipossensibilidade a varios estimulos sensoriais (sons, cheiros, luzes ou texturas); acessos
de colera, muitas vezes sem razao aparente; competéncias comunicativas verbais e nao-
verbais severamente afetadas; falta de resposta quando chamado pelo nome; incapacidade
para comunicar com palavras ou gestos; vocalizagdes ndo relacionadas com a fala bem
como repeti¢do de palavras proferidas por outros (ecolalia) (Antunes et al., 2019; Costa,

2022; Santos, 2015; Santos &Freitas, 2014).

Critérios de Diagnostico segundo DSM-5

Na ultima revisdao do DSM-5 (2014), uma das alteragdes mais importantes foi a
proposta de eliminar o diagnéstico de Sindrome de Asperger como uma perturbagdo
separada do Autismo. A nova versao do DSM abandona a triade classica, uma vez que
ndo inclui o atraso de linguagem como um critério para o diagndstico (APA, 2014;
Campos, 2019), na medida em que estes podem ocorrer por diversas razdes € nao serem
consistentes em todo o espetro do autismo. E de igual modo dificil separar os défices de
comunicacao e os défices sociais, uma vez que estas duas areas se sobrepdem de forma

significativa (APA, 2014).

O diagnoéstico € um processo complexo, porém, os critérios nomeados no DSM-5
sdo na generalidade mais rigorosos € menos ambiguos, formando uma consisténcia e
coeréncia superior no momento de diagndstico, relativamente ao manual precedente

(Mazurek et al., 2017).

Quadro 1:
Critérios de Diagnostico para a PEA (DSM-5)

A. Défices persistentes na comunicagao social e na interagao social em diversos
contextos, nao explicados por atrasos do desenvolvimento global e

manifestando-se atualmente ou na historia por:

1. Défices na reciprocidade emocional/social
2. Défices nos comportamentos de comunicagdo ndo-verbal usados na
interagao social

3. Défice para desenvolver, manter e compreender relacionamentos
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1. Movimentos motores, uso de objetos ou discurso estereotipado ou
repetitivo

2. Resisténcia a mudanga, adesdo inflexivel a rotinas ou padrdes
ritualizados de comportamento verbal ou ndo verbal

3. Interesses absorventes, altamente restritos, com intensidade ou foco
anormal

4. Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse invulgar

em aspetos sensoriais do ambiente

Em sintese, o DSM-5 (APA, 2014) define PEA como défices persistentes na
comunicagdo e interagdo social, transversais a multiplos contextos, ao qual se juntam
padrdes restritos e repetitivos de comportamentos, interesses ou atividades (Antunes et
al., 2019; Costa, 2022). Os sintomas devem estar presentes no inicio da infancia, mesmo
que estes possam ndo se manifestar completamente até que as competéncias sociais

exigidas excedam o limite das suas capacidades (Silva & Oliveira, 2017).

E de salientar a importancia de um diagnéstico e intervengdo precoce a fim de
minimizar os prejuizos e estimular niveis mais adequados em relagcdo ao comportamento
adaptativo dessas criancas no futuro (Costa, 2022; Lampreia, 2007; Santos & Freitas,

2014).

Incorporado no diagndstico de Perturbacdo do Espetro de Autismo, segundo o
DSM-5 (APA, 2014), as caracteristicas individuais sdo registadas valendo-se do uso de

especificadores (com ou sem défice intelectual acompanhante; com ou sem prejuizo da



linguagem acompanhante; associada a certa condi¢do médica ou genética conhecida ou a
fatores ambientais), bem como especificadores que constituem os sintomas do autismo
(idade do aparecimento das primeiras preocupagdes; com ou sem perda de aptiddes ja

estabelecidas; gravidade).

Os clinicos tém uma oportunidade de individualizar o diagnostico e comunicar
uma descri¢do clinicamente mais rica dos individuos afetados através dos especificadores
supramencionados. Por exemplo, muitos individuos preliminarmente diagnosticados com
Perturbagdo de Asperger receberiam presentemente um diagndstico de Perturbacdo do

Espetro do Autismo sem comprometimento intelectual ou linguistico (APA, 2014).

Os especificadores de gravidade podem assim ser utilizados para retratar, de forma
sucinta, a sintomatologia atual, com o reconhecimento de que a gravidade pode modificar

de acordo com o contexto ou oscilar com o decorrer do tempo (APA, 2014).

No DSM-5 (APA, 2014), a gravidade para a PEA ¢ ramificada em trés niveis.

Quadro 2:

Niveis de Gravidade para a PEA de acordo com o DSM-5 (APA, 2014)

Nivel de Comunicacao Social Comportamentos
Gravidade restritos e repetitivos
Nivel 3 Défices graves nas habilidades Inflexibilidade do
“Necessita de de comunicagdo social verbal e comportamento, com
muito apoio” ndo verbal causam prejuizos extrema dificuldade em
graves no funcionamento, lidar com a mudanga ou

limitagdo em iniciar interagdes outros comportamentos

sociais e resposta minima a restritos/repetitivos que

abertura social por outros. interferem
acentuadamente com o
funcionamento em todas
as esferas. Grande
afli¢ao/dificuldade para

alterar o foco ou acao.
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Nivel 2
“Necessita de

apoio substancial”

Défices marcados nas
habilidades de comunicacao
social verbal e ndo verbal, com
prejuizos sociais aparentes
mesmo com suporte no local,
inicio limitado nas interagdes
sociais e respostas reduzidas
ou anormais a abertura social

por outros.

Inflexibilidade do
comportamento,
dificuldade em lidar com
a mudang¢a ou outros
comportamentos
restritos/repetitivos que
aparecem com frequéncia
suficiente para serem
Obvios ao observador
casual e interferirem com
o funcionamento numa
variedade de contextos.
Angustia/dificuldade para

mudar de foco ou agao.

Nivel 1
“Necessita de

apoio”

Sem suporte no local, os
défices na comunicacao social
produzem prejuizos notaveis.
Dificuldade em iniciar
interagdes sociais e exemplos
claros de respostas atipicas ou
sem sucesso a abertura social
por outros. Pode aparentar
interesse diminuto por

interagdes sociais.

A inflexibilidade de
comportamento interfere
de forma significativa
com o funcionamento
num ou mais contextos.
Dificuldade em mudar
entre atividades.
Problemas de organizagao
e planeamento sdo
obstaculos a

independéncia

Estes quantificadores devem ser utilizados para especificar isoladamente o nivel
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de apoio que as areas da socializagdo/comunicacdo e do comportamento necessitam.
Todavia estes quantificadores ndo deverdo ser empregues para determinar o acesso aos
apoios sociais, econdomicos e escolares existentes. Tais serdo usados para deliberar melhor
o plano terapéutico em relagdo ao tipo e frequéncia de terapias que a crianga necessita de
ter, quanto aos propdsitos de intervengdo a serem definidos e quanto a inevitabilidade de

intervencdo farmacoldgica, entre outros aspetos (Lima, 2015).



Comorbilidades

As comorbilidades da PEA mais frequentes sdo, segundo o DSM-5 (APA, 2014),
a Perturbacao do Desenvolvimento Intelectual (PDI), a Perturbacao da Linguagem (PL)
e a Perturbacdo do Défice de Atengdo e Hiperatividade (PDAH).

Em suma, ¢ de realgar a importancia de um diagnéstico e intervengdo precoce,
sendo que esta deve ser bem estruturada e adaptada as necessidades de cada crianga,

mostrando-se o diagnostico da PEA um desafio para todos os membros da familia.

2. A Familia e a Perturbacio do Espetro do Autismo
Em analogia a outras doengas crdnicas, dada a sua complexidade, a PEA tem um
avultado impacto na familia da crianga exigindo inumeras adaptagdes que se sucedem no

decurso do tempo.

Ao longo deste ponto, serdo abordadas as distintas fases percorridas pelos pais
desde o reconhecimento dos primeiros sinais a reacdo ao diagnostico de modo a dar a

conhecer uma perspetiva mais ampla da adaptacao da familia a PEA.

2.1.Processo de diagnostico e adaptacio da familia a PEA

A familia € um sistema social, e ¢ uma unidade basica e primacial para o progresso
humano (Matos, 2015), para a edificacdo de experiéncias, realizacdes, mas também
fracassos dos individuos (Sanchez & Baptista, 2009).

Emrelagdo aos aspetos familiares, ¢ importante perceber-se que a chegada de uma
crianga ¢ habitualmente esperada por toda a familia, onde os mesmos visam que no
decurso do seu desenvolvimento tenha a habilidade de expressar o que se anseia (Filha et
al., 2018), uma vez que o nascimento de uma crianga traz consigo expectativas, sonhos e
esperancas positivas (Lyra & Pereira, 2015). Apds o nascimento e com a evolugdo
temporal, os pais de criangas com PEA sdo os primeiros a perceber que ha algo de
diferente com o seu filho (Zanon et al., 2014). Na maior parte dos casos, experienciam
um periodo colossal de stress na medida em que veem os sintomas a exacerbarem-se
surgindo nesse momento a procura por ajuda, a qual se segue um periodo de incertezas

aquando do processo de elaboracdo e formagdo do diagnostico (Onzi & Gomes, 2015).
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No momento em que ¢ conhecido o diagndstico, em condi¢des ideais, sdo tomadas as
medidas necessarias para o tratamento da crianga, a fim de que esta beneficie de apoio
técnico e educacional (DeMeyer, Marcus et al. Cit in Gray, 2002).

No seguimento desta tematica, Moh e Magiati (2012), procuraram avaliar de que
forma os pais de criangas com PEA vivenciam o diagndstico. Os resultados sugerem que
os pais recebem o diagnostico aproximadamente aos 3 anos, um ano apds a manifestacao
das primeiras preocupagdes. As principais preocupagdes dos pais, no que se refere aos
primeiros sintomas, sdo o atraso da linguagem, desenvolvimento social, comportamentos
ritualisticos e incapacidade para desenvolver o jogo simbdlico na idade adequada.
Adicionalmente, foi analisada a satisfacdo dos pais no que diz respeito a comunicagao
entre médico e familia no momento do diagndstico constatando-se que os pais se
mostraram moderadamente satisfeitos. Segundo Chiu et al. (2014), a capacidade de
adaptacao por parte da familia ao diagnostico, pode ser influenciada de forma

significativa pelo modo como € feito o processo de diagnostico e a sua transmissao.

Neste sentido, os fatores determinantes de satisfacdo da comunicagdo do
diagnostico incluem a clareza na transmissdo da informagdo, a elucidagdo das
possibilidades de tratamento de forma clara, disponibilizagdo de tempo, incentivo a
colocagao de questdes, denotagdo de contactos/associagdes de pais, celeridade da consulta
de follow-up, acompanhamento pelo conjuge e aplicacdo do termo “autismo” na
comunicagdo do diagnéstico. (Martins, 2012). E crucial que a noticia seja disseminada de
forma clara, honesta, respeitosa, compreensiva, num ambiente propicio e atentando as
caracteristicas sociais e culturais do paciente e da sua familia, dado que a compreensao
da mensagem, estd intimamente relacionada com a forma como ¢ transmitida a
informagao (Pinto et al., 2016).

No momento de confirmacdo do diagnostico, os pais veem-se num turbilhdo de
sentimentos que desafiam a sua compreensao ¢ aceitagao da realidade e das incertezas do
futuro face as limitagdes, adaptagdes e a dedicagdo intensa a esse(a) filho(a) que carece
de cuidados especiais (Breslau & Davis, 1986).

As expectativas, sonhos e esperancas positivas mencionadas anteriormente
acabam por se desconstruir no momento em que a familia toma conhecimento do
diagnostico (Lyra & Pereira, 2015). Apos a rotura dessas expectativas, toda a familia ¢
afetada, vivenciando um conjunto de sensacdes e sentimentos diversos. Alguns pais

sentem alivio no momento da comunicacdo, outros descrevem sentimentos menos
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positivos nomeadamente choque, culpa, raiva, esperanca, frustragdo, inseguranga, medo,
desespero, tristeza, duvida, desamparo, sofrimento, luto e negacdo (sendo esta uma
estratégia de fuga apesar do diagnodstico estar confirmado) (Filha et al, 2018;
Fleischmann, 2004; Pinto et al., 2016).

Sao multiplos os fatores que podem clarificar a ndo aceitagao do diagndstico por
parte dos pais ,notadamente, a sobrecarga emocional, sentimentos de preocupagdo ou
depressdo. Em contrapartida, a generalidade dos pais declara ter aceitado o diagndstico
num reduzido espago de tempo. Esta célere aquiescéncia ¢ simplificada por estratégias de
coping guiadas para a agado, estratégias direcionadas para o pensamento € para a emog¢ao.
Ainda concernente a ndo aceitacdo a curto prazo, para estes autores, um dos fatores
associados ¢ a gravidade do quadro, e o fator que mais auxilia a aceitacdo a longo prazo

¢ o acréscimo de eficacia parental assimilada pelos pais (Poslawsky et al., 2014)

Adaptacao da familia a PEA

Por vezes, um diagndstico, abrupto de perturbagdo/doenca crénica, leva a familia
a sofrer constantes adaptacdes para se inteirar e providenciar as necessidades da crianca.
Frequentemente, ¢ necessario um periodo prolongado para que a familia inicie o processo
de enfrentamento dado que o impacto inicial ¢ tdo intenso que acaba por comprometer a
aceitacdo da crianga entre os demais familiares e também a relagao conjugal entre os pais
(Ebert et al., 2013). Contudo este processo ¢ diferente de pessoa para pessoa e de familia

para familia (Elder & D’ Alessandro, 2009).

Machado e seus colaboradores (2018), explicam que as familias de criangas com
autismo vivenciam um longo processo de luto, contemplada por quatro fases: o choque e
descrenca, tristeza, desorganizagdo e desespero e, por fim, reorganizacdo. A principio, ¢
comum que os pais destas criangas neguem o diagndstico de PEA (Elder & D’ Alessandro,
2009), esforcando-se para procurar diferentes explicacdes e uma “cura magica” (Dale et
al., 2006). As preocupagdes e dividas relativamente ao futuro dos filhos comeca a surgir
quando percecionam que o autismo ¢ uma condi¢do /ife-long e sem perspetiva de cura
(Cappe et al., 2011), vivenciando sentimentos de tristeza e raiva face as condi¢des que
este facto provocara nas suas vidas (Elder & D’Alessandro, 2009).

Segundo Gallagher et al., (2008) explicam que a culpa é o sentimento mais
associado a ansiedade e depressdo, pelo que ajudar os pais a dissolver os sentimentos de

culpabilizagdo facilitara a adaptacdo a esta nova fase das suas vidas. Os pais podem sentir
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uma sobrecarga ao tentarem estruturar os cuidados, a educagdo e os tratamentos do filho
ao mesmo tempo que atendem as suas proprias necessidades e as necessidades da restante
familia (Hall & Graff, 2010), sendo frequentes sentimentos de desespero e
desorganizacdo, tendo a percecao de que as suas vidas se encontram fora do seu controlo
(Altiere & Von Kluge, 2009; Dale et al., 2006)

As familias que superam com sucesso esta adaptacdo passam para a fase de
reorganizacdo. Nesta fase, os pais expressam sentimentos positivos no que respeita ao seu
filho, e uma atitude de aceitacdo/adaptagdo as necessidades desta nova condigcao (Elder
& D’ Alessandro, 2009). De acordo com Fleischmann, (2004), Kayfitz et al., (2010), King
et al., (2006), Phelps et al., (2009), podera ser benéfico psicologicamente para os pais
focar a atengdo nos aspetos positivos de cuidar de uma criangca com PEA ou considerar o
diagnostico de autismo como um “desafio”. Ndo obstante, mesmo as familias que se
ajustaram de modo oportuno ao longo da infancia da crianca, passam por numerosas
preocupagdes aquando da entrada na adolescéncia e preparagdo para a vida adulta
(Crown, 2009).

Posto isto, apds uma revisao sistematica da literatura, foi possivel constatar que a
familia que tiver um bom funcionamento psicossocial expressa um equilibrio adequado
na coesao e na adaptabilidade familiar. Neste contexto, a adaptabilidade ¢ entendida pela
capacidade que a familia manifesta em mudar, com o proposito de responder de forma
eficaz a situacdes de stress, negociando e tomando decisdes em tempo de crise (Marques
& Dixe, 2011).

Segundo Marques e Dixe (2011), a adaptagdo do comportamento dos pais a
crianga com PEA, pode ser um processo prolongado e doloroso, tornando-se significativo
a possibilidade de contar com o apoio dos que sdo mais proximos (e.g. familiares, amigos,
outros pais com problemas semelhantes e profissionais especializados). Deste ponto de
vista € possivel que muitas familias se ajustem de forma positiva, adaptando-se a
realidade da problematica do(a) seu/sua filho(a) através de estratégias de coping e de

percecdes positivas (Heiman, 2002).

Estratégias de coping

O coping abarca um conjunto de estratégias cognitivas € comportamentais
utilizadas para o individuo se adaptar a situagdes adversas, ou seja, ¢ marcado por acdes

intencionais, fisicas ou mentais, que resultam de uma situagdo de stress, e ¢ destinada a
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circunstancias externas ou estados internos e tem a finalidade de diminuir o stress
(Lazarus & Folkman, 1980 citado por Dias & Pais-Ribeiro, 2019). Logo, identificar
mecanismos de coping que aumentem o bem-estar e dizimem o stress psicologico ¢

benéfico para os pais e familias (Pottie & Ingram, 2008).

A literatura nomeia duas formas primitivas de coping classificadas, de acordo com
a sua funcdo: focadas no problema e focadas na emocao (Maia et al., 2016). As estratégias
focadas no problema sdo esforcos dirigidos a resolugdo dos fatores de stress que se
encontram entre o individuo e o meio. Este modelo de coping ¢ possivel ser dirigido a
fatores de stress externo ou interno. No momento em que € dirigido a uma fonte de stress
externa engloba estratégias como negociagdo ou pedir ajuda, no momento em que se
refere a uma fonte de stress interna, esta inclui estratégias como a reestruturagao cognitiva
(Dias & Pais-Ribeiro, 2019; Folkman, 2010). O coping focado na emogado, tem como
caracteristica o distanciamento, a fuga do problema e a procura por um apoio emocional
(Folkman, 2010), concentrando esfor¢os para controlar o estado emocional e tendo como

proposito diminuir a sensacao fisica desagradavel consequente de um estado de stress

sdo intencionais € conseguem ser assimiladas, ou seja, ndo sdao vistas como

estratégias de coping mecanismos de defesa inconscientes (Dias & Pais-Ribeiro, 2019).

O recurso a estratégias de evitamento ou focadas na emocao estdo relacionadas a
uma pior adaptagdo. De facto, o coping de evitamento, isto €, tentar evitar o problema ou
nao abordar de forma direta eventos stressantes, a curto prazo podera ser um mecanismo
de diminuicdo do stress, porém a longo prazo podera fomentar adaptagdes familiares
desfavoraveis (Cappe et al., 2011; Hastings et al., 2005; Pottie & Ingram, 2008). Estes
comportamentos passivos poderdo dever-se a crenga dos pais de que ndo possuem a
capacidade de melhorar os défices da crianca (Twoy et al, 2007). Os pais que recorrem a
estratégias focadas na emocao apresentam mais stress € experienciam mais sentimentos
de culpa e falsas crengas sobre as PEA (Dabrowska & Pisula, 2010; Orsmond et al., 2007;
Smith et al, 2010), assim como apresentam maior pessimismo relativamente ao

prognostico do filho (Lyons et al., 2010).

No que se refere as estratégias focadas na resolucdo de problemas, estas foram
associadas a uma melhor adaptacdo visto que os pais tentam resolver ou alterar a situagao
(Twoy et al., 2007). O coping por atitudes positivas €, também, proposto como uma

estratégia benéfica (Hastings et al, 2005; Twoy et al., 2007), encontrando-se associado a
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menores niveis de stress € menos problemas de saude mental (Hastings et al., 2005). A
reestruturacdo do problema, ao conceder aos pais observar a sua situacdo numa visao mais
positiva, esta correlacionada a menores niveis de depressao (Cappe et al, 2011; Hastings

et al, 2005).

Destaca-se igualmente o papel significativo das crengas, enquanto modelos
simbdlicos que retratam expectativas, desejos, motivacdes, conflitos, sentimentos e
aspiracoes, tendo influéncia nas decisdes e respostas emocionais. Estas contribuem na
organizacdao da experiéncia vivida, possibilitando aos membros da familia edificar um
sentido a partir de situagdes de crise (Semensato & Bosa, 2014), estando estas
correlacionadas a adaptagdo dos cuidadores (Meimes, Saldanha, & Bosa, 2015), dado que
sdo capazes de proporcionar conforto, minimizar as suas angustias e favorecer a
adaptacao ao lado do filho. As crengas religiosas e espirituais contribuem na reducao das
consequéncias negativas do fendémeno e permitem a aprendizagem através da dor e das
dificuldades (Cloete & Obaigwa, 2019; Minhas et al., 2015; Tilahun et al., 2016).
Independentemente das inumeras crencas, ¢ importante ter expectativas realistas em
relacdo ao filho e preservar um clima familiar de qualidade como dois pormenores
essenciais na convivéncia positiva da familia de modo a evitar possiveis complicagdes a

nivel individual, familiar e social (Palomino-Moore et al., 2014).

O coping usado pelas familias de criancas com PEA tem sido abundantemente
estudado com recurso a questionarios. Constata-se que os pais de crianga com PEA
tendem a alcangar um menor apoio informal (apoio de familiares e amigos). Em
contrapartida, ha indicios que recorrem mais a espiritualidade, procura de apoio formal
(profissionais de satde), como também a grupos de apoio de pais em situagdo idéntica.
Adicionalmente, concluiu-se uma dissemelhancga entre as estratégias usadas entre pais e
maes, dado que as maes tendem a valer-se de estratégias mais adaptativas (resolucdo de
problemas) que os pais (Lee, 2009). A gestdo e tratamento da perturbagdo, a defesa e
planificacdo do futuro, a aceita¢do da realidade, a esperanga, o humor e isolamento social
sdo outras estratégias comuns nestes pais que enfatizam ainda o sentimento de
responsabilidade em certificar que o filho adquire apoio profissional, técnico e educativo
apropriados. Observa-se ainda a procura continuada de informacdo sobre a gestdo e

tratamento da perturbacdo (Hall & Graff, 2010).
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Subsistema Fraterno

No subsistema fraterno encontram-se as figuras socializadoras para as quais se
dirigem os mais diversos sentimentos ambivalentes, como vergonha do/a irmao/a,
companheirismo associado a familia, vontade de cuidar do/a irmao/a e ajudar os pais,
preocupagdo e angustia (Loureto & Moreno, 2016). No que diz respeito a relacio entre
irmaos esta pode ser simplificada por intermédio de amizades em comum, através da
relativa autonomia do irmao com PEA, pelas redes de apoio familiar e especializado, e
pelos ensinamentos por parte das familias no que respeita as dificuldades e limitagdes do
irmao com autismo (Loureto & Moreno, 2016).

Em determinados casos, o irmao com PEA, independentemente de ser mais novo
ou mais velho, passa a ser visto como um filho, e esta inversdo de papéis pode verificar-
se em virtude da necessidade que a familia tem de se adaptar a nova situagdo e, por esse
motivo, € comum que os irmaos colaborem com os pais nas tarefas diarias no decurso de
todas as fases do ciclo familiar, procurando amenizar a sobrecarga de tarefas (Mandleco

& Webb, 2015; Vieira & Fernandes, 2013).

Segundo Cezar e Smeha (2016), ¢ comum que os irmaos ajudem os pais nas tarefas
diarias de casa ou nos cuidados com irmdos menores, todavia, quando um familiar ¢
diagnosticado com PEA, toda a dindmica familiar passa por modificagdes. Em
decorréncia disso, os irmaos de criangcas com PEA envolvem-se diretamente na rotina de
cuidados, sendo que tal envolvimento comeca na infancia, passa pela adolescéncia e
segue na vida adulta. Estes cuidados referem-se a atividades mais bésicas, como
alimentacao, higiene, cuidar do irmdo em casa enquanto os mais estdo fora, entre outras.
Contudo a sobrecarga continua a ser dos pais, em especial da mae, portanto os irmaos

fazem o possivel para ajudar, numa tentativa de minimizar essa intensa rotina de cuidados.

De acordo com Hesse et al. (2013), a satisfacdo parental ¢ um preditor do
ajustamento entre irmaos neurotipicos (i.e. que tém desenvolvimento ou funcionamento
neurolédgico tipico), relacionando-se com o facto de que, ao sentirem-se mais satisfeitos
com os cuidados de uma crian¢a com autismo, os pais passam a ver a adaptagdao dos
irmaos como positiva, como um reflexo da sua propria adaptacdo. Todavia, nem todos os
irmaos poderdo estar satisfeitos com a quantidade de tempo e estilos parentais usados
pelos seus cuidadores, podendo sentir-se negligenciados ou menos importantes em

comparacdo com o irmao diagnosticado com PEA, principalmente quando estes nio
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conseguem dividir de maneira igualitaria as atengdes entre os irmaos (Cezar & Smeha,

2016).

A individualidade familiar, as estratégias de confronto, o suporte social e a
assisténcia recebida influenciam de modo direto a percecdo da qualidade de vida dos
irmaos de criangas autistas (Vieira & Fernandes, 2013). Por esse motivo, é importante a
presenga de intervengdes junto aos irmaos, de modo a ajuda-los a compreender os
problemas comportamentais presentes no quadro do autismo, ajudando a reduzir os
sintomas depressivos e aprimorar a relagdo no subsistema fraterno (Lovell & Wethrell,

2016).

A interven¢do psicoeducacional junto dos irmdos tem também como propdsito
ajudé-los a compreender que o facto de os pais dedicarem mais tempo ao irmao que
apresenta uma alteracdo no desenvolvimento, ndo esta associado com a diminui¢ao de
afeto por eles mas com as reais necessidades do irmdo. Visam ainda auxiliar os irmaos a
lidarem com os sentimentos, diversas vezes ambivalentes, no que respeita ao(a) irmao(a)
com PEA, bem como com a excessiva no¢do de responsabilidade que muitas criangas
desenvolvem (Coelho & Aguiar, 2011). E de igual modo importante que tanto os pais
como os profissionais estejam sintonizados com as necessidades dos outros filhos (Lovell

& Wethrell, 2016).

Além da vivéncia de elementos stressores, os irmaos vivenciam também aspetos
e experiéncias positivas em ter um irmao com PEA, como por exemplo: o
desenvolvimento de caracteristicas positivas da personalidade, com niveis mais altos de
empatia e paciéncia; uma maior consciéncia em reconhecer quando ¢ que os irmaos estao
tristes, amedrontados e frustrados, levando a niveis mais altos de compreensdo e
comportamentos empaticos; e sentimentos de orgulho e aprego em relagdo ao(a) irmao(a)

(Shivers & Plavnick, 2015; Turns et al., 2016).
Familia Alargada

Um estudo realizado por Pinto et al. (2016), concluiu que aquando do diagnostico
a mae da crianga expressa medo da reagdo em particular por parte da familia do marido,
nomeadamente receio de discriminacgdo por parte dos avos e tios paternos. Inicialmente,
o impacto ¢ muito intenso e implica a aceitagdo da crianga entre os familiares e na relagao

conjugal dos pais, existindo indispensavelmente um longo periodo de tempo com o
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proposito de que a familia no seu todo retorne o equilibrio e inicie o processo de

enfrentamento.

Para os pais, 0 modo como a crianga ¢ tratada pelos demais membros da familia
(e.g. tios, tias, avos e primos), € vista como uma mais-valia para a superagdo do
diagnostico e adaptagdes a novas rotinas, podendo ser agentes facilitadores quando
necessaria ajuda e suporte emocional. Para estes, a familia é essencial em todo o processo

(Pinto et al., 2016).
2.2.Impacto na vida quotidiana da familia

Cuidar de uma crianga com PEA reconhece-se como uma fun¢do complexa para
0s pais, uma vez que estes se sentem reiteradamente incapazes de se ajustarem aos

comportamentos correntemente expostos pelos seus filhos (Twoy et al., 2007).

Segundo Firth e Dryer (2013), para além do stress parental, os pais podem
expressar sinais percetiveis de perturbacdo emocional (ansiedade e depressao)
comprometendo o bem-estar dos mesmos (Hastings, 2003; Hastings et al., 2005; Kersh

et al., 2006).

Comparativamente a pais de criangas com um desenvolvimento normal, os pais
de criangas com PEA para além de apresentarem um maior nivel de stress, apresentam
também menos saide mental, tendendo a ser menos otimistas, ter menos autoestima e

menos estabilidade psicologica (Lee, 2009).

Desta forma, encarregar-se de uma crianga com esta perturbacao afeta a maioria
dos aspetos da vivéncia familiar. Machado e seus colaboradores (2018) abordaram as
repercussoes da PEA no quotidiano da familia, onde as mudancas na rotina, nas relagdes
entre membros e na relagdo social sdo sugestionadas por esta condigdo. Através da andlise
deste estudo constata-se que a realidade da perturbagdo impeliu na necessidade de
alteragdes na rotina dos membros da familia, principalmente no ambito do trabalho.
Reconhecendo-se que frente as caracteristicas da PEA, foram principalmente as figuras
femininas que deixaram de trabalhar para se dedicarem aos cuidados da crianga. Esta
informacao corrobora os estudos de Pinto et al., (2016) e Smeha e Cezar (2011), os quais
ressaltam que, perante a necessidade de adaptagdo a novos papéis e tarefas quotidianas,

as responsabilidades pelos cuidados com o filho geralmente recaem sobre as maes, as
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quais frequentemente se sentem sobrecarregadas ao dedicarem-se exclusivamente a

crianga.

O diagnostico de PEA, afeta também a economia da familia (Kogan et al., 2008;
Lin et al., 2008; Luther et al., 2005; Montes & Halterman, 2008a; Montes & Halterman,
2008b). Muitos pais alegaram que tiveram necessidade de abandonar ou de mudar de
emprego para serem capazes de promover os cuidados ao seu filho, devido ao cansaco
fisico, emocional e psicologico que cuidar de um filho com PEA abarca (Altiere & Von

Kluge, 2009).

Posto isto, Montes e Halterman (2008b), retrataram o impacto provocado pelo
diagnostico de PEA na vida profissional dos cuidadores, concluindo que 39% dos pais
aludiram que alguém na familia se demitiu do emprego, alterou o emprego, ou ndo aceitou
uma proposta de trabalho em virtude dos problemas associados aos cuidados a crianga.
Num outro estudo foi aferida uma perda substancial de 14%, no rendimento anual de
familias com uma crianca com PEA, em fungdo do aumento das despesas com saude,
educagdo e dificuldades no emprego (Montes & Halterman, 2008a). Notando-se, deste
modo, que as familias de criangas com autismo serdo mais afetadas uma vez que

necessitam de uma grande variedade de servigos (Kogan et al, 2008).

Embora a literatura apresente resultados inconsistentes, a relacdo conjugal ¢
também uma area que pode ser afetada. Alguns estudos demonstram um impacto
consideravel do diagndstico de PEA na vida do casal (Higgings et al., 2005;
Shtayermman, 2013) evidenciando-se uma menor satisfacdo da relagdo conjugal (Lee,

2009), apresentando-se com niveis mais baixos de felicidade (Higgings et al., 2005).

No entanto, apesar da tensdo conjugal se apresentar como um impacto negativo,
esta esta muito abaixo tendo em conta as dificuldades da crianga € o impacto das mesmas
na vida dos pais (Brobst et al, 2009). contudo, ndo se verificam alteragdes significativas
no que se refere ao suporte, respeito e compromisso do conjuge bem como da qualidade

da relagdo conjugal (Brobst et al, 2009).

Para além disso existem, de facto, alguns fatores que contribuem para a
diminuicdo do bem-estar parental e aumento de stress, nomeadamente os aspetos
associados com a dependéncia da crianga, ou seja, a apreensdo continua com o futuro da
crianga quando os pais ja ndo puderem garantir o seu bem-estar, o comprometimento

cognitivo, a sua capacidade para funcionar de forma independente e o facto de esta ter ou
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ndo capacidades para se integrar e ser aceite na sociedade (Firth & Dryer, 2013). Ademais,
devido aos problemas comportamentais € emocionais, a gravidade do défice social ¢
também um fator preocupante. Estes problemas de comportamento quer em casa como
em publico podem provocar constrangimento e restricdes e a repercussao pode ser tal que
causa interferéncia noutras areas das suas vidas (Firth & Dryer, 2013). Outro fator gerador
de stress no seio familiar é a dificuldade de manuten¢do de atividades sociais ¢ de

socializagdo (Higgins et al, 2005; Manning et al, 2011).

As criangas com PEA apresentam défices sociais € de comunicacdao, problemas
comportamentais, incluindo acessos de raiva, agressoes e auto lesdo, que acabam por
impactar a capacidade de a familia interagir e construir relacionamentos de maneiras
convencionais. Ademais, criangas com este diagndstico manifestam constantemente
preferéncia por atividades rotineiras, o que restringe ou interrompe as atividades
familiares impedindo que as familias se envolvam em eventos ndo rotineiros (e.g. festas

de aniversario, férias, passeios) (Manning et al, 2011).

Hé que ressalvar que nao sao apenas estes os fatores que envolvem o decréscimo
da socializagdo destes pais, efetivamente a quantidade de tempo requerido nos cuidados
que tém de prestar aos seus filhos, correlacionado as proprias caracteristicas das criangas
com PEA sao exemplos dos fatores que limitam a participacao dos pais em atividades de

socializagdo (Higgins et al, 2005; Manning et al, 2011).

Este isolamento podera implicar baixa autoestima e aumentar a incidéncia de
sintomatologia depressiva. Isto acontece devido a prioridade que ¢ dada a este filho e ao

seu bem-estar, negligenciando a sua propria saude (Manning et al, 2011).

2.3. O apoio a familia de crian¢cas com PEA

As familias de criangas com autismo demonstram necessidades especiais, uma vez
que a condi¢do em que se encontram acarreta profundas mudangas nas atividades de vida
didria e no funcionamento psiquico dos seus membros, que se deparam com uma
sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais, que sdo capazes de suscitar situagdes

eventualmente indutoras de stress e de tensao emocional (Favero & Santos, 2005).

Deste modo, ¢ possivel afirmar que o apoio consiste numa fonte de conforto obtida
em interacdes com outros. De entre as formas de apoio, destacam-se o apoio social, e o

apoio formal (Andrade & Teodoro, 2012).
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No que respeita ao apoio social, este € caracterizado pelos pais como sendo a fonte
de maior apoio (Altiere & von Kluge, 2009b; Hall & Graff, 2011). Assim, os pais
procuram o apoio da familia, amigos e da comunidade em que se incluem com a intengao
de que estes os auxiliem a conceder os cuidados a crianga ¢ a lidar com o stress e

ansiedade que isso implica (Altiere & von Kluge, 2009a; Hall & Graft, 2011).

Apesar disso, para a maioria dos pais, 0 apoio mais importante ¢ fornecido pelo
conjuge (Hall & Graff, 2011). Os conjuges que estabelecem relacdes de parceria
proporcionam uma fonte de apoio informal superior, concedendo tempo de descanso ao
parceiro, partilhando com este todas as responsabilidades e decisdes relativas aos

cuidados prestados ao filho (Boyd, 2002).

Um outro tipo de apoio a disposi¢ao dos pais e familias de criancas com PEA ¢ o
acesso aos servigos de apoio formal, tais como grupos de apoio, servigos de saude e

profissionais de aconselhamento (Andrade & Teodoro, 2012).

Os grupos de apoio tém um importante papel no apoio aos pais destas criancgas.
Num estudo realizado por Luther et al (2005) com 72 familias, foi possivel concluir que
metade das familias pertencia ou estava interessada em participar em grupos de apoio.
Sendo possivel reconhecer efeitos bastantes benéficos a estes grupos, visto que
possibilitam aos pais destas criangas conhecerem pessoas que estdo a experienciar
situagoes similares as suas, possibilitando-lhes ndo so6 discutir as dificuldades que sentem
no exercicio deste novo papel, como também compartilhar experiéncias, duvidas, receios

¢ 0 modo como lidaram com os problemas (Luther et al., 2005).

Também a Internet tem vindo a ser caracterizada como uma fonte de suporte
capaz de dar uma resposta adequada (Twoy et al., 2007). De facto, ao conceder aos pais
a procura de informagao sobre o autismo, bem como, a leitura de historias de outros pais
que experienciam dificuldades similares na sua vida e publicam as suas vivéncias na
internet, as familias terdo oportunidade de compreender melhor o(a) seu/sua filho(a) e
desenvolver mecanismos de convivéncia com a PEA. Por outro lado, podem-se criar
grupos de apoio virtuais que possibilitam aos pais diminuirem o sentimento de isolamento

(Fleischmann, 2005).

Outra forma de suporte formal sdo os programas de formacdo e educacdo para

pais. Estes contribuem para a existéncia de sentimentos de apoio e controle, bem como
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permitem uma diminui¢do da ansiedade, trazendo resultados positivos tanto para os pais

como para a crianga (Singer et al., 2007).

Perante isto, cabe aos profissionais de saude monitorizar as necessidades
percecionadas pelos pais destas criangas com o objetivo de responder as mesmas de forma
a proporcionar uma adaptagdo saudavel, dado que os pais procuram nos profissionais uma
fonte de informagdo atualizada no que concerne a esta problematica (Siklos & Kerns,

2006).

E igualmente importante que os profissionais de saude sejam sensiveis a
necessidade de ser concedido apoio emocional as familias, visto que € a eles que os pais
recorrem reiteradamente com o intuito de conversarem abertamente sobre os seus medos,

soliddo, desorientacao (Crown, 2009).

Em jeito de conclusdo, foi possivel perceber que a revelacdo do diagndstico de
perturbagdo do espetro do autismo ¢ um momento complicado, desafiador e melindroso
para a familia. Aquando do nascimento de um filho, os pais criam expectativas, € no
momento em que estas nao sao atingidas, sucede-se um momento colossal de sofrimento
no seio familiar, sendo este de dificil aceitagdao. O processo de aceitagdo do diagnostico,
por parte da familia, pode tornar-se mais custoso devido a falta de conhecimento acerca
do que ¢ a PEA, devido a uma sobrecarga emocional bem como a sentimentos de

preocupagao ou depressao.

O autismo leva a familia a viver ruturas, a nivel conjugal, laboral, financeiro e nas
atividades sociais normais, alterando as emogdes na qual se vive. Exibindo sentimentos

como tristeza, culpa, frustracao, depressao e aceitacao.

A partir do reconhecimento da diminui¢ao do bem-estar da familia ¢ fundamental
o recurso aos apoios disponiveis sejam estes formais (profissionais e servigos de saude)
ou informais (cOnjuge, familia e amigos), tendo sido este associado a uma reducdo do

stress parental.

Os diversos apoios auxiliam nas estratégias de coping, podendo influenciar de
forma positiva na perce¢do de sobrecarga por parte dos cuidadores. Destacando-se o
possivel impacto que eventos inesperados, como ¢ o caso da pandemia da COVID-19,
podem ter na rotina e saide mental das criangas com diagndstico de PEA e nas suas

familias, e o quanto o apoio e orientagdo de profissionais da area da satide e da educacao,
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do coletivo e da comunidade podem ser essenciais para a redugdo do stress e

enfrentamento dos desafios.

3. Viver a PEA em tempos de pandemia

A pandemia da COVID-19 gera novos desafios para criangas com PEA e para as
suas familias, impondo uma reestruturacao da rotina e um reajustamento ao isolamento
social concretizado para reduzir o risco de contaminagdo. Assim, no decorrer deste
ponto, pretende-se compreender o impacto gerado por esta condi¢do na vida da familia e

da crianca com PEA.
3.1. Impacto da pandemia na vida da familia e criancas com PEA

No ano de 2019, um novo virus SARS-CoV-2 passou a preocupar as autoridades
sanitarias de todo o mundo quando se mostrou como um agente etiologico de uma
sindrome respiratdria aguda grave denominada Coronavirus Disease 2019 (COVID-19).
A pandemia da COVID-19 teve eclosao de casos confirmados em dezembro de 2019, em
Wuhan, uma provincia chinesa, disseminando-se por diversos paises (Cavalcante et al.,
2020). Diante disto, o surto de COVID-19 foi reconhecido pela WHO (2020)
primeiramente como uma emergéncia de saide publica de ambito internacional, tendo
posteriormente sido classificado como uma pandemia internacional em margo de 2020.
Nesta circunstancia, foram emitidas orientagdes e recomendacgdes por parte da DGS de
acordo com a evolugcao pandémica e evidéncias cientificas, tendo sido decretadas varias
medidas preventivas nomeadamente o uso de mascara, o distanciamento social e o

isolamento (DGS, 2020; Entidade Reguladora da Saude [ERS], 2020).

A COVID-19 tem, deste modo, gerado uma série de mudancas na vida das familias
e da sociedade em geral, podendo impactar ndo so a satde fisica e biologica, mas também
a saude mental. As diversas recomendagdes, essenciais para prevengdo e¢ diminuicao da
transmissao da doenga, acabaram por alterar de modo significativo o quotidiano, podendo

resultar em tensdo, medo, stress e ansiedade (Fundag¢dao Oswaldo Cruz, 2020).

Além do aumento da ansiedade e stress na crianga, esses sentimentos sao
igualmente observados nos pais que, com a pandemia, se viram cercados de preocupagdes
sobre desemprego e renda familiar, angustia de alguém da familia contrair o virus e o

receio da interrupcdo das terapias do filho. Até mesmo o teletrabalho, alternativa usada
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pelos patrdes para manutencao dos seus funcionarios nos respetivos postos de trabalho,
altera o estado psicologico dos cuidadores. O cuidado e a atengdo aos filhos passou a ser
feito na integra pelos pais que, neste periodo, procuraram estabelecer novas rotinas e
horarios na familia com o proposito de que a saude mental das criangas fosse

minimamente afetada (Garcia et al., 2021).

No que concerne as criangas com PEA, hé a possibilidade de serem considerados
mais vulneraveis a COVID- 19, ndo por serem suscetiveis as complica¢des do virus, mas
em virtude das peculiaridades do quadro clinico que fragilizam a perce¢dao do cendrio
pandémico, assim como as medidas de controle e protecdo, expondo-0s a maiores riscos

de contaminagdo (Fernandes et al., 2020).

Deste modo, os pais consideram que o isolamento social influenciou as mudangas
no comportamento dos filhos nomeadamente na ansiedade, irritabilidade, obsessdo,
hostilidade e impulsividade, apresentando um impacto negativo na gestao das emogoes
(Amorim et al.,2020). Os pais nomeiam como principais desafios para os seus filhos neste
periodo, o isolamento social, ndo conseguir brincar fora; mudancgas na rotina; tédio e as
aulas online. No que tange aos pais, os principais desafios relacionaram-se também com
o isolamento social, com o facto de terem que ensinar contetidos escolares as criangas,
tratar o comportamento das mesmas, manté-las ocupadas, e manter rotinas. Foi ainda
possivel perceber que em geral as criangas mantiveram rotinas, foram atribuidas tarefas
e vivenciaram ou aprenderam algo novo durante o periodo de isolamento, apresentando
niveis médios de adaptabilidade a situagdo pandémica. Em contrapartida, as criangas que
nao mantiveram as rotinas apresentaram maiores niveis médios de ansiedade (Amorim et

al.,2020).

Além dos impactos negativos, foram percecionados alguns impactos positivos,
nomeadamente o desenvolvimento de autonomia para cuidarem de si (vestir-se, comer,
higiene pessoal); participagdo na rotina da casa; algumas criancas continuaram a ter
ganhos de desenvolvimento, principalmente na linguagem; o comportamento de

"compartilhar e procurar o outro" aumentou e melhorou (Freitas et al., 2021),
3.2. Recursos e apoios disponiveis em geral e na pandemia

A independéncia de uma crianca com PEA pode ser obtida através do
acompanhamento, desde cedo, por uma equipa multidisciplinar. Nesta equipa devem

encontrar-se professores, quer do ensino regular quer de educagdo especial, terapeutas da
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fala e ocupacionais, psicologos, familia, entre outros. Todos estes devem atuar em
conformidade e coadjuva¢do de modo a possibilitar a crianga uma estabilidade emocional
superior assim como minimizar os efeitos causados pela PEA. Ao minorar os efeitos, a
crianga pode ter uma vida mais estavel e tornar-se autbnoma nas inumeras tarefas do dia-

a-dia (Fialho, 2015).

O professor e a familia s3o os que estdo, geralmente, em maior contacto, contudo
¢ o professor que tem a tarefa de promover atividades curriculares que auxiliem o
desenvolvimento das aprendizagens. Para além da grande ajuda que o professor da a
crianga a nivel das aprendizagens, ¢ também ele que auxilia a inclusdo, especialmente na
escola (Fialho, 2015). Uma das maiores adversidades vivenciada pelos pais ¢ sem duvida
a inclusdo do seu filho, por exemplo, em escolas de ensino regular, que nos ultimos anos
tem sido imensamente abordada, em virtude da complexidade das caracteristicas e

dificuldades apresentadas por estes (Santos &Sousa, 2017).

O meio escolar tem uma repercussao colossal, tanto nos alunos com Necessidades
Educativas Especiais (NEE) como nos outros. No decurso do processo de inclusdo de
alunos com NEE nas turmas regulares, o professor para além de lhes transmitir
sentimentos positivos deve também revelar-lhes afeto. As agdes do professor sdo
detetadas e adotadas rapidamente pelos restantes alunos. A constituicdo de um ambiente
positivo e confortavel ¢ imprescindivel para que a experiéncia educativa tenha sucesso e
seja gratificante para todos os alunos (Nielsen, 2011). No que concerne aos alunos com
PEA, o professor para além da adaptacao da crianga, ¢ necessario adaptar a situagdo do

ensino, dado que ha abordagens mais eficazes do que outras (Nielsen, 2011).

Deste modo, a importancia do professor situa-se a nivel do desenvolvimento de
competéncias nestas criangas, proporcionando um equilibrio pessoal o mais harmonioso
possivel, ocasionando o bem-estar emocional, aproximando-as do mundo, promovendo
relagdes interpessoais significativas. Contudo, deve ter presente de que sdo sempre
imprescindiveis modelos educacionais que possibilitem a crianga a aquisicdo destas
competéncias, ndao esquecendo as perturbacdes da interacdo social, comunicacdo e

linguagem, que estas criangas possam apresentar (Cruz et al., 2016).

Para além desta intervencdo do professor, também os terapeutas ocupacionais
desempenham um papel fulcral. O objetivo terapéutico da terapia ocupacional, de forma

generalizada, consiste em aperfeigoar as capacidades motoras finas nas atividades da vida
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diaria, como escovar os dentes, comer sozinho, escrever, ou capacidades sensoriomotoras
que incluem o equilibrio (sistema vestibular), perce¢ao da posi¢do do corpo no espaco
(sistema propriocetivo) e toque (sistema tatil). Apos o reconhecimento de um problema
especifico, a terapia pode conter atividades de integracdo sensorial como massagens e
toques (AMA, 2005). Por conseguinte, a terapia ocupacional visa assessorar a crianga a

adaptar-se e a funcionar efetivamente no seu meio fisico e social (AMA, 2005).

O apoio do terapeuta da fala ¢ outro suporte basilar nas criancas com PEA. Este
profissional € responsavel pela prevengdo, avaliacdo e intervengdo nos disturbios da
comunicac¢do, linguagem, fala e voz. Intervém, ainda, em alteracdes ao nivel da
motricidade oro facial, degluticdo, mastigagdo e respiracdo (Fundacio AMA, 2015).
Segundo Balestro et al., (2009), o interlocutor da crianga com autismo, manifesta
frequentemente dificuldade em interpretar o que esta diz, uma vez que grande parte do
seu discurso se exibe na forma de ecolalia e com uma ligagdao dificil ao contexto da
conversa. Outras criancas ndo exibem linguagem verbal oral, o que complexifica ainda
mais uma comunicacdo adequada. Estes, e outros motivos, levam as familias a
procurarem o apoio do terapeuta da fala. Os objetivos da terapia da fala, em criangas com
PEA, passam principalmente pela promog¢do e potencializagdo da comunicagdo,
linguagem e fala, de acordo com a individualidade de cada sujeito (Fundacdo AMA,

2015).

No que concerne ao psicdlogo, este assume um papel fundamental na PEA. A
atuacdo por parte de profissionais de Psicologia verifica-se nos momentos de avaliagao e,
a posteriori, na intervengdo junto dos distintos intervenientes e nos diversificados
contextos em que a crianca com PEA se insere. Preliminarmente, o psicoélogo
desempenha um papel na avaliacdo multidisciplinar, através da utilizagao de instrumentos
especificos de avaliacdo formal de suporte ao diagndstico. Subsequentemente, realiza
avaliagdes periddicas de desenvolvimento, cognicdo, entre outras competéncias presentes

nesta perturbacdo (Fundagao AMA, 2015).

A intervengdo direta junto da pessoa com PEA, fundamentada essencialmente no
modelo cognitivo-comportamental, procura promover competéncias em diferentes areas
tais como socializagdo, cogni¢do, desenvolvimento emocional, tal como na atuagdo nos
comportamentos desadequados e na sintomatologia psicopatologica que pode surgir
associada a PEA (e.g. ansiedade, depressdo, défice de atencdo, impulsividade, entre
outros) (Fundagdao AMA, 2015).
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E ainda efetuada intervencio de suporte a familia, quer em termos de aceitagio do
diagnostico, quer em termos de estratégias para lidar com as questdes e dificuldades que
vao surgindo no decurso do desenvolvimento das criancas com PEA. Através do
constante desenvolvimento destas caracteristicas e fungdes, o psicdlogo aproxima-se do
seu maior objetivo, isto ¢, melhorar a qualidade de vida da crianga que apresenta esta

perturbagdo e dos que a rodeiam (Assungdo et al., 2021)

Desde o inicio da pandemia, criangas com PEA foram particularmente afetadas
pelas medidas de contencao da COVID-19, visto que necessitam de acompanhamento
multidisciplinar de forma integral e constante e com as medidas de distanciamento social
as criancas foram afastadas das terapias e da escola, somente algumas receberam acesso

por meio da tele escola e de teleconsultas. (Colizzi et al., 2020).

Na Franga, antes de implementadas as medidas de contengdo do virus da Sars-
CoV-2 incluindo o isolamento, a maioria das criangas e jovens com PEA frequentavam a
escola, e dispunham de educacao especial ou servigos de cuidados, sendo acompanhados
por profissionais, maioritariamente terapeutas da fala. De modo geral, durante o
confinamento as intervengdes foram continuadas para a maioria sob a forma de
entrevistas por telefone com os pais, video-consultas com a crianga ou consulta com a

crianga (Berard et al., 2021).

Posto isto, no decorrer deste ponto, foi possivel perceber que a pandemia da
COVID-19 gerou na vida de muitas pessoas uma série de mudancas, principalmente nas
rotinas. Para criangas com PEA, o distanciamento social causou problemas de ordem
psicossocial, advindos, principalmente, da falta de interacdo social e da mudanga abrupta
da rotina. Sendo assim, para as criangas, essas mudangas sdo um processo de adaptacao
lento, visto que a manutencdo da rotina ¢ um ponto importante, o que pode gerar
problemas de comportamento, aumento dos niveis de ansiedade e stress, irritabilidade,

hostilidade e impulsividade.

Sintese

Ao longo deste capitulo, com recurso a revisao da literatura foi possivel perceber
que a Perturbagdo do Espetro de Autismo (PEA) ¢ uma perturbacdo cronica do neuro
desenvolvimento e apresenta limitagdes caracteristicas em dois dominios: Défices
persistentes na comunicagdo social e na interacdo social em diversos contextos; e Padrdes

de comportamentos, interesses ou atividades restritos e repetitivos. Os sintomas variam
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consoante a faixa etaria e as caracteristicas individuais dos sujeitos. Foi ainda possivel
concluir que o nivel de gravidade da PEA depende do nivel de apoio que o individuo
requer (APA, 2014).

Ainda ndo sdo conhecidas as causas para o aparecimento do Autismo. Contudo,
em concordancia com o DSM-5 (APA, 2014) e Hervas (2016), entende-se que a PEA ¢
originada tanto por fatores genéticos e fisiologicos (presenga ou auséncia de incapacidade
intelectual e comprometimento da linguagem associados (comorbilidade), assim como
outros problemas de saude mental; mutagcdo genética), como por fatores ambientais (e.g.

idade parental avancada, baixo peso ao nascer ou exposi¢do fetal ao valproato).

O diagnostico da PEA mostra-se um desafio para todos os membros da familia.
Deste modo, a familia de uma crianca com diagndstico de PEA pode vivenciar mudancas
dramaticas na vida social, nas expectativas, nos planos familiares, na vida profissional, a
nivel financeiro e no bem-estar emocional (Fadda & Cury, 2019; Machado et al.,
2018; O’Connell et al., 2013). O momento da revelagdo do diagnostico acarreta impactos
nas expectativas, sonhos e projetos de vida anteriormente construidos, e pode ser notado
por uma fase de desequilibrio. Por vezes, ¢ necessario um vasto periodo para que a familia
recupere a estabilidade e principie o processo de enfrentamento (Ali et al., 2015), usando

estratégias que podem estar focadas na emog¢ao ou no problema (Antoniazzi et al., 1998).

Destaca-se também o papel relevante das crengas, enquanto representagdes
simbolicas que configuram expectativas, desejos, motivagdes, conflitos, sentimentos e
aspiracoes, tendo influéncia nas decisdes e respostas emocionais (Braga dos Anjos &

Aratijo de Morais, 2021).

A rede social de apoio ¢ de igual modo essencial para coadjuvar os pais no
desenvolvimento de estratégias eficazes para o enfrentamento de adversidades. Essa rede
pode ser familiar e ndo familiar, e abarca amigos, vizinhos, grupos religiosos, escola,
comunidade, rede de trabalho dos pais e equipa de saude (Braga dos Anjos & Araujo de
Morais, 2021).

Com o inicio da pandemia, criancas com PEA foram afetadas sobretudo pelas
medidas de contengdo da COVID-19, dado que requerem de acompanhamento
multidisciplinar de modo integral e ininterrupto. Atividades que outrora as criangas
efetivavam de modo presencial e regular, transpuseram-se escrupulosamente a virtuais, e

inimeras outras foram suspensas. Aulas online e sem contacto direto com os professores

33


https://www.redalyc.org/journal/4595/459567203007/html/#B24
https://www.redalyc.org/journal/4595/459567203007/html/#B41
https://www.redalyc.org/journal/4595/459567203007/html/#B41
https://www.redalyc.org/journal/4595/459567203007/html/#B52

inumeras outras foram suspensas. Aulas online e sem contacto direto com os professores
passaram a ser pratica habitual e os diversos consultorios de terapias foram fechados.
Neste encadeamento, concebe-se que a pandemia representou um desafio arduo para as
criancas com PEA que se mostram vulneraveis a mudanga de rotina bem como para os

seus familiares (Amanda de Oliveira et al., 2021).
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Introducao

A perturbagdo de espectro de autismo consiste numa agregagao de transformagdes
no desenvolvimento, complexas e diversificadas (Coelho & Aguiar, 2011). Estas
alteragdes surgem em idade precoce afetando a socializagdo e comunicacdo social € o
comportamento (comportamentos restritivos e repetitivos) (Lima, 2015). Apresentam um
impacto negativo marcante no desenvolvimento da crianca sendo importante a sua
caracterizacdo, quer em niveis de gravidade dos sintomas existentes quer nas
comorbilidades associadas, nomeadamente a Perturbagao Intelectual e a Perturbagao da

Linguagem (Lima, 2015).

Deste modo, ¢ uma situacao que estimula transformagdes na vida familiar devido
as necessidades de acompanhamento da crianca para o seu desenvolvimento. O
diagnostico de uma doenca cronica no ambiente familiar, principalmente quando se refere
a criancas, funda um forte impacto, podendo repercutir na alteracao da rotina didria, no
reajuste de papéis e causando efeitos dispares no dominio ocupacional, financeiro e das

relagcdes familiares (Pinto et al., 2016).

Posto isto, varios estudos tém vindo a relatar, que pais de criangas com problemas
de saude apresentam sintomas de stress e depressdo, perda de esperanca, inumeros
sacrificos pessoais e profissionais, aumento dos conflitos conjugais ¢ aumento do

isolamento social (Nealy et al., 2012).

Antes da pandemia, as familias de criangas e adolescentes portadores de PEA
enfrentavam desafios colossais para minorar o potencial sofrimento como consequéncia
do diagnostico e potenciar o seu desenvolvimento. No entanto, no contexto da pandemia
da COVID-19 surgiram novas dificuldades tornando impreteriveis medidas de ajuste
(Brito et al., 2021), obrigando 4 implementagdo de estados de emergéncia que levaram ao
isolamento social obrigatorio e consequentemente ao condicionamento no acesso as suas
terapias. Esta situacdo levou ao desencadeamento de alteragdes, causando uma sobrecarga

nas familias (Echavarria-Ramirez, et al., 2020).

Tendo tudo isto em consideragdo, torna-se urgente perceber o impacto da
pandemia da COVID-19, na vivéncia parental face ao diagndstico de Perturbagdo do

Espetro do Autismo dos seus filhos.
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Neste sentido, o presente estudo procura responder a seguinte questdo de
investigacao “Qual o impacto da pandemia da COVID-19, na vivéncia parental face ao
diagnoéstico de Perturbacdo do Espetro do Autismo dos seus filhos.”

Mais especificamente procura-se:

a) Caracterizar os principais sinais de alerta identificados pelos pais;

b) Analisar o principal cuidador da crianga;

¢) Caracterizar o impacto da confirmagdo de diagndstico de Perturbacdo do
Espetro do Autismo nos pais;

d) Verificar qual/quais os profissional/ais que fizeram o diagndstico;

e) Caracterizar a percecao dos pais face ao diagnodstico de Perturbacao do
Espetro do Autismo na crianga atualmente;

f) Caracterizar o impacto do diagnostico nas dimensdes familiares;

g) Verificar os tipos de apoio que as criangas tiveram oportunidade de
usufruir antes e depois de declarada pandemia pela WHO;

h) Verificar a existéncia de agravamento de sintomas durante o periodo de
confinamento;

i) Caracterizar as expectativas dos pais quanto a vida da crianca e ao seu

futuro

1. Método
1.1.  Participantes

Foi estudada uma amostra de conveniéncia, constituida por 75 participantes
portugueses, contudo apds a aplicagdo dos critérios de inclusdo, foram excluidos seis dos
participantes por ndo cumpriam os critérios necessarios, perfazendo uma amostra final de
69 pais de criangas com PEA com idades compreendidas entre os 27 € os 53 anos (M =
39,52; DP = 6,56), maioritariamente maes (82,6%), casado (55,1%), licenciado (42%) e
que se encontram a trabalhar (78,3%). No quadro 3, apresenta-se a descri¢do e

caracterizacdo da amostra quanto as varidveis sociodemograficas.
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Quadro 3:

Caracteriza¢do da amostra quanto as variaveis sociodemograficas

Idade Sexo Estado civil
Solteiro(a) Casado(a) Divorciado(a) Unido de
facto
Masculino 1 - - -
24-34 Feminino 3 5 1 5
Masculino 2 3 - 1
35-44 Feminino 2 16 3 10
Masculino - 5 - -
45-58 Feminino 1 9 1 1
Total n 9 38 5 17
% 13,0% 55,1% 7,2% 24,6%

No que respeita ao nivel socioecondmico, a maioria dos participantes apresenta
um nivel socioecondémico médio (37,7%), seguindo-se o nivel Baixo/Médio Baixo

(29,0%), e com um nivel alto/médio alto apenas 11,6%.

Quadro 4:

Caracterizag¢do da amostra quanto ao nivel socioeconomico

Nivel Socioeconomico

n %
Alto/Médio Alto 8 11,6
Médio 26 37,7
Baixo/Médio Baixo 20 29,0
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Em relacdo ao sexo, quando considerada a idade dos filhos com PEA esta
distingue-se entre criangas do sexo masculino com idades compreendidas entre os 2 € os
17 anos (M=7,0; DP=3,84) e¢ do sexo feminino (M=7,55; DP= 4,08), com idades

compreendidas entre os 2 € os 12 anos.

Quando analisados os antecedentes da gravidez (cf. Quadro 5), nomeadamente
gravidez, parto e nascimento, maioritariamente mencionou ter uma gravidez normal
(78,3%), seguindo-se também de um parto normal (50,7%), sendo o nascimento de termo

(62,3%).

Quadro 5:

Caracterizagdo dos antecedentes de gravidez

Antecedentes da gravidez

n %
Gravidez
normal 54 78.3
de risco 15 21,7
Parto
normal 35 50,7
com ventosas 7 10,1
cesariana 27 39,1
Nascimento
prematuro 13 18,8
de termo 43 62,3
poOs-termo 13 18,8

No que respeita as criangas, estas foram maioritariamente diagnosticadas com
PEA aos 36 meses (3 anos), variando os graus de severidade entre o nivel 1 (leve) (39,3%)
e o nivel 2 (moderado) (39,3%), sendo que destas, 26,3% apresenta comorbilidades (cf.
Quadro 6) sendo as mais comuns Perturba¢do da Hiperatividade com Défice de Atencao,

Défice de Atencao e Perturbagdo especifica da linguagem.
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Quadro 6:

Caracteriza¢do da amostra referente a idade aquando do diagnostico, ao grau

de severidade e comorbilidades associadas

Diagnéstico
Idade Grau de severidade Comorbilidades
Nivel I Nivel 11 Nivel 111 Sim Nao
n % n % n % n % n %

18 meses 2 7,1% 3 10,7 2 10,5 3 6,0

24 meses 6 21,4% 9 32,1 7 36,8 14 28,0
3 50,0

36 meses 11 39,3% 11 39,3 5 26,3 22 44,0
3 50,0

48 meses 2 7,1% 3 10,7 - 6 12,0

60 meses 2 7,1% 1 3,6 2 4,0

1 5,3

Em relagdo ao tipo de ensino que as criangas/jovens frequentavam no momento

de avaliacdo (cf. Figural), 36,2% frequentavam o jardim de infancia, 36,2% a escola, os

restantes frequentavam a unidade de ensino estruturado (15,9%) ou institui¢do (2,9%).
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Fig. 1:

Grdfico referente ao tipo de ensino que as criangas/jovens frequentam

TIPO DE ENSINO QUE FREQUENTA

Unidade de ensino estruturado
para alunos com PEA: 15,9

Escola: 36,2 Instituicao: 2,9

Jardim de Infancia: 36,2

Os participantes mencionam a existéncia de outros filhos sendo que 8,7% destes
tem também necessidades educativas especiais (cf. Figura 2) sendo as mais frequentes

PEA e perturbagdo da hiperatividade e défice de atencao (PHDA).
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Fig. 2:

Grdfico referente ha existéncia de irmdos com necessidades educativas especiais

IRMAOS COM NECESSIDADES EDUCATIVAS
ESPECIAIS

Sim: 8,7

N3o: 62,3

1.2. Material

\

Para a realizacdo deste estudo recorremos a aplicagdo de um inquérito por

questiondrio, que tal como afirma Coutinho (2014), este método ¢ utilizado quando se
pretende inquirir um conjunto de individuos sobre uma determinada realidade ou
fendmeno social, tendo em vista a caracterizacao de tracos/elementos identificadores de

uma populag@o com o objetivo de se proceder a interferéncias e a generalizacdes.

Posto isto os participantes responderam a um questionario sociodemografico e
clinico intitulado por “Diagnoéstico de Perturbagdo do Espetro do Autismo: impacto na
familia e a vivéncia em tempos de pandemia” (cf. Anexo A) este questiondrio foi
desenvolvido especificamente para o presente estudo tendo como objetivo recolher dados
sociodemograficos e clinicos, estando subdividido em duas partes distintas. A 1* parte diz
respeito aos dados sociodemograficos, nomeadamente informagdes gerais sobre pai e mae
(i.e., sexo; idade; estado civil; habilitacdes literarias; situa¢do profissional e profissdo),
dados sobre a crianga com PEA (i.e., sexo; idade; pessoas com quem reside; irmdos; NEE
em irmaos; tipo de ensino que frequenta). No que diz respeito a 2* parte, esta foi
subdividida em apoios (nomeadamente apoios que usufruiu antes e durante a pandemia)
antecedentes (inclusive tipo de gravidez, parto e nascimento), diagndsticos (incluindo

sinais de alerta para a PEA; grau de severidade do diagnodstico; comorbilidades; idade
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aquando do diagnostico), impacto do diagnostico nas dimensdes familiares (i.e., avaliacao
de reagdes provocadas pela PEA nas relagdes familiares; mudangas a nivel familiar),
impacto financeiro, mudangas a nivel social e por fim, altera¢cdes impostas pela pandemia

da COVID-19.

No total, o questionario ¢ constituido por 82 questdes sendo estas de resposta
aberta e fechada, que em concordancia com Hill & Hill (2016), sdo tteis por permitirem
obter informacao qualitativa para contemplar e contextualizar a informagao obtida pelas

outras variaveis.
1.3. Procedimentos

Numa fase inicial, com recurso a uma extensa pesquisa bibliografica, elaboramos
uma piscina de itens para a elaboracao de questoes e posterior construgdo do questionario
tendo sido este analisado por 3 especialistas para considerarem da sua adequacao ao tema
proposto e a consecucao dos objetivos. Foi considerado adequado pelo que nao foram
propostas alteracdes. Foi entdo administrado apds assinatura do consentimento informado
a 3 pais passiveis de serem incluidos no nosso estudo para procedermos a contagem do
tempo de preenchimento e a reflexdo falada dos itens. Mais uma vez, o inquérito por
questiondrio foi considerado adequado e sem necessidade de ser alterado. Estes pais nao

foram incluidos nos participantes.

Numa fase posterior foi solicitado o parecer da Comissao de Etica da Faculdade
de Ciéncias Humanas e Sociais da Universidade Fernando Pessoa (cf. Anexo B), apds
que, procedemos a elaboragdao do questionario em versao eletronica através do Google

Forms e o publicitamos nas redes sociais.
A selecao dos participantes obedeceu a 3 condigdes:
a) Ser pai ou mie de uma crianca diagnosticada com PEA;
b) Ser fluente na lingua Portuguesa;
¢) Dar o seu consentimento informado de forma voluntaria.

Apos terem sido garantidas todas as questdes éticas os questiondrios foram
administrados eletronicamente, os participantes foram informados sobre a sua
participagdo estando livres para aceitar, recusar ou desistir do estudo sem que desta

decorra qualquer consequéncia da sua decisdo. Foram de igual forma informados do total
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anonimato da sua participagdo, ndo tendo sido recolhidos quaisquer dados que permitisse
identificar qualquer participante. Adicionalmente foi explicado o objetivo do estudo e
partilhado o contacto de e-mail da investigadora para eventuais questdes/duvidas que

pudessem ser esclarecidas.

A divulgacdo do questiondrio foi feita através das redes sociais (Facebook e
Linkedin), bem como através de e-mails enviados a instituicdes que trabalham junto da
populagdo com a problematica da PEA. Através deste contacto foi solicitada a
colaboracao da divulgacao do estudo junto dos pais das criangas, através da divulgacao

das suas redes sociais e mailing lists dos seus associados.

A recolha de dados aconteceu entre os meses de maio e dezembro de 2021. Os
dados foram recolhidos numa base de Exe/ tendo sido posteriormente transferidos para o
Statistical Package for Social Sciences (SPSS) tendo como objetivo prosseguir com a
analise estatistica dos dados, onde para cada participante foi calculado o nivel s6cio

econdmico através da norma S.A.R.L.

Em nenhum momento foram recolhidas informagdes que permitissem identificar
os participantes sendo que apenas a investigadora teve acesso quer aos questionarios
respondidos quer a base de dados construida. Durante todo o periodo de recolha e
processamento dos dados foi mantida a confidencialidade e anonimato relativamente aos

dados recolhidos.

2. Resultados
Os resultados sdo apresentados consoante a ordem dos objetivos de investigacao

referidos anteriormente.

a) Caracterizar os principais sinais de alerta identificados pelos pais;
Da amostra, 81,20 % dos pais (cf. Figura 3) identificaram como principal sinal de
alerta a dificuldade na comunicacdo verbal e ndo verbal, sendo que o facto de a crianca
nao responder ao nome (58%) e de apresentar dificuldade na interagao social (55,10%)

figuram também principais motivos de alerta para os pais.
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Fig. 3:

Grdfico referente aos primeiros sinais de alerta identificados pelos pais
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b) Perceber quem exerce o papel de principal cuidador da crianca;

Questionados sobre quem desempenha o papel de cuidador principal junto da

crianca/jovens, 78,3% dos inquiridos respondeu a mae, em contraste com 7,2% que

mencionou ser o pai.

¢) Caracterizar o impacto da confirmacdo de diagnéstico de

Perturbaciao do Espetro do Autismo nos pais;

Em relagcdo ao impacto da confirmagdo do diagnostico de PEA, (cf. Figura 4),

percebeu-se que os sentimentos de angustia foram mais frequentes (46,40%), seguido

pela inseguranca (42%), impoténcia (40,60%) e apreensado (40,60%).
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Fig. 4:

Grdfico referente ao impacto causado na familia apds a confirmagdo

diagnostico de PEA
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d) Verificar qual/quais os profissional/ais que fizeram o diagnéstico;

de

Relativamente ao diagnostico das criangas, estas foram maioritariamente

diagnosticadas com PEA pelo pediatra (31,9%) e pedopsiquiatra (27,5%) (cf. Figura 5).
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Fig. 5:
Grdfico referente aos profissionais de saude que confirmaram o

diagnostico
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e) Caracterizar a percecao dos pais face ao diagnostico de Perturbacao

do Espetro do Autismo na crianca atualmente;
No que diz respeito a perce¢do dos pais em relagdo ao diagndstico de PEA no
momento de avaliagdo (cf. Figura 6), do total da amostra 43,4% continua a sentir angustia
em relagdo ao diagnostico em oposi¢do a 33,4% que diz ja ndo sentir a mesma angustia

em relacdo ao momento do diagndstico.

Adicionalmente, na generalidade os participantes sentem-se incompreendidos
(66,6%), em contraste com 11,5% que se sentem compreendidos. Quanto ao sentimento
de solidao e falta de apoio, a maioria dos participantes sente-se as vezes sO € sem apoio
em oposi¢ao a 20,2% dos participantes que ndo apresentam queixas relativamente ao tipo

de apoio que lhes foi prestado.

Apds a confirmagdo do diagndstico, 71% dos participantes sente que conseguiu
ultrapassar os sentimentos de revolta em contraste com 13% que ainda se sente revoltado
pelo diagndstico confirmado. Do total da amostra, 52,2% dos participantes considera que

estd constantemente preocupado em oposicao a 27,5% que revela ndo ter este tipo de
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sentimento constantemente. No que concerne fator de pequenas conquistas e evolucao da

crianga todos os participantes revelam sentir-se alegres com o desenvolvimento.

Por fim, a maioria dos participantes (73,9%) concorda que a sua vida ¢ em fungao
da crianga com diagnoéstico de PEA em contraste a uma pequena parte (10,1%) que nao

se identifica com a situagao.

Fig. 6:

Grdfico referente a perce¢do dos pais face ao diagnostico de PEA
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f) Caracterizar o impacto do diagnostico nas dimensoes familiares;

Relativamente a relagdo conjugal (cf. Figura 7) 33,3% dos participantes refere que
o diagnostico ndao contribuiu para melhorar a relagdo conjugal, sendo que 30,4% afirma
ter sentido um contributo do diagnoéstico no melhoramento da relagdo. No entanto, 44,9%
concorda ter sentido a relagdo conjugal afetada pela confirmacdo do diagndstico, em
comparacdo com 42% que ndo sente que a relagdo conjugal tenha sido afetada. No que
concerne a unido do casal, 52,2% considera que ficaram mais unidos e prestam os
cuidados ao filho de igual modo em contraste com 29% dos participantes que nao sentiu
essa unido. A maioria dos participantes (69,5%) considera ser ele mesmo quem
desempenha a maior parte dos cuidados ao filho em comparagdo com 20,2% que nao se
identifica com a situagdo. Assim, 87% dos participantes considera que intervém nos
cuidados a prestar ao filho, havendo 7,2% que menciona intervir pouco nestes cuidados.

Quando questionados sobre a atengdo dispensada ao filho, 42% declara dispensar
mais atencao ao filho com diagnéstico de PEA do que aos outros em oposi¢do a 26% que
nao sente a diferenga de atencao dispensada a cada um dos filhos. Quanto ao fator de
aceitacdo do diagnostico por parte dos irmaos da crianca diagnosticada com PEA, 43,4%
considera que o irmao aceitou bem o diagnostico sendo que 11,5% relata nao ter havido
facilidade na aceitacdo. Ainda assim, o outro filho ndo se sentiu prejudicado apos o
diagnostico de PEA do irmdo (34,8%), em oposicao a 14,4% que se sentiu prejudicado.
No entanto a maioria (43,5%) dos irmdos colabora com agrado nos cuidados a prestar ao
irmdo com PEA, em oposicao a 15,9% que ndo se sente tdo aberto a colaborar.

No que concerne as familias, 65,2% dos participantes menciona ter apoio e
colaboracdo dos familiares sempre que precisam, sendo que 20,3% discorda dessa
afirmacao ndo sentindo esse apoio por parte dos familiares. Adicionalmente, 50,7% dos
participantes menciona que a maioria dos familiares ndo ficou indiferente ao diagndstico
de PEA em contraste com 27,5% dos participantes que percecionou indiferenca pelos
familiares. Uma grande parte (46,3%) sentiu-se apoiado por parte da familia mais
alargada em oposi¢do a 33,3% que diz ndo ter sentido esse apoio. Quando questionado
sobre a unido da familia, 37,6% relata ter sentido que apos o diagnostico a familia ficou
mais unida, em contraste com 34,7% que descreve ndo ter sentido essa unido. Por fim, a
maioria dos participantes (58%), declara ter uma rede de suporte familiar que os
acompanha em tudo o que seja necessario em oposicao a 27,5% que ndo se sente tao

apoiado pela familia.
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Fig. 7:

Grdfico referente a percecdo dos pais face as mudangas na interagdo familiar
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Relativamente aos dados referentes as mudancgas na vida familiar (cf. Figura 8),
no que respeita as rotinas didrias, verifica-se que 88,4% dos pais demonstra ter sentido
alteragdes nas suas rotinas assim que o diagnostico do seu filho foi confirmado, em
contraste com apenas 5,8% que considera que o diagndstico ndo teve influéncia nas suas
rotinas didrias. Dessas alteragdes 50,7% dos pais menciona que em casa todo o seu tempo
¢ ocupado a dar atengdo e cuidado ao seu filho, sendo que 26,1% discorda dessa

informacao ndo sentindo esse impacto.

Ap6s o diagnostico de PEA a familia sofreu também mudangas familiares a nivel
dos cuidados especiais de saude, quando questionados sobre isso a maioria (68,1%)
menciona que ¢ necessario prestar cuidados de alimentagdo, higiene e satde ao seu filho
em oposicao a 26,1% que ndo sente essa necessidade. Adicionalmente, 82,6% dos
participantes menciona que teve que adquirir competéncias e conhecimentos para tratar
do seu filho em contraste com 10,1% que ndo sente ter tido essa necessidade de aquisicao
de competéncias e conhecimentos. Da amostra total, 92,8% retrata que teve que comecar
a acompanhar o seu filho a consultas, tratamentos e terapias em oposi¢ao a 2,8% que nao

sentiu necessidade de fazer esse acompanhamento.

A vida laboral ¢ outra variante que pode sofrer mudangas, tendo sido possivel
observar que 63,7% dos participantes menciona que o diagnostico do seu filho

condicionou a sua vida laboral, em objecdo a 21,7% que ndo sentiu esse condicionamento.

Por fim, a maioria dos participantes (65,2%) explica que ndo deixou de ter uma
atividade profissional para se poder dedicar/cuidar do seu filho em contraste com 23,1%
que sentiu a necessidade de deixar de trabalhar para poder cuidar do seu filho. Assim, do
total da amostra, apds o diagnodstico de PEA, 63,7% dos participantes nunca deixou de

trabalhar em contraste com 27,5% que deixou de trabalhar durante algum tempo.
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Fig. 8:

Grdfico referente a percegdo dos pais face as mudangas a nivel familiar aquando

da confirmagdo do diagnostico de PEA
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Fig. 9:

Grdfico referente ao impacto financeiro apos a confirmag¢do do diagnostico de

PEA
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No que refere as mudancas a nivel social (cf. Figura 10), apos o diagnostico,
53,6% dos participantes deixou de sair com 0s amigos com tanta frequéncia em contraste
com 30,4% dos participantes que ndo relataram mudangas na mesma frequéncia. Posto
isto, 40,6% dos participantes referem que mantém a sua vida social em oposicao a 37,6%

que confirma ter deixado de ter a sua vida social.

Quando questionados sobre a existéncia de férias, 24,6% declara ter deixado de
passar férias fora, no entanto, a maioria dos participantes (59,4%) manteve o habito de
passar férias fora. A maioria dos pais (76,8%) tenta manter a sua vida o mais normal
possivel (sair, passear, etc.), em comparacdo com 13% que ndo se identifica com a
situacdo. Deste modo, 39,1% menciona estar satisfeito com a quantidade de tempo que
passa com os amigos, sendo que 36,2% nao expressa essa satisfacdo. Para finalizar, 50,7%
dos participantes retrata que o diagnostico do filho trouxe alteragdes a vida social em

contraste com 30,4% que menciona ndo ter sentido qualquer alteracdo a este nivel.
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Fig. 10:

Grdfico referente as mudangas sofridas pela familia a nivel social aquando da

confirmagao do diagnostico de PEA
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g) Verificar os tipos de apoio que as criancas tiveram oportunidade de
usufruir antes e depois de declarada pandemia pela WHO;
Os resultados (cf. Figura 11) demonstram que antes de declarada a pandemia
68,10% das criangas usufruia de terapia da fala, 52,20% de ensino especial, 44,90%
terapia ocupacional, 20,30% psicologia e 15,90% tinha a possibilidade de frequentar o

servico de psicomotricidade.
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Fig. 11:

Apoios que as criangas usufruiram antes de declarada pandemia
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Quando analisados os apoios apds o aparecimento da pandemia (cf. Figura 12),
denota-se um decréscimo, passando a existir 53,60% das criancas a usufruir de terapia da
fala, 39,10% com terapia ocupacional, 30,40% ensino especial, 14,50% psicologia e, por

fim, psicomotricidade apenas com 7,20%.
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Fig. 12:
Apoios que as criangas usufruiram durante a pandemia

Apoios Durante a Pandemia
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h) Verificar a existéncia de agravamento de sintomas durante o periodo

de confinamento;
A maioria dos participantes (55,1%) considera que existiu um agravamento dos
sintomas de PEA na crianga durante o periodo de confinamento imposto pelas medidas
de prevencdo da COVID-19 sendo que 21,7% admite ter sentido a necessidade de

procurar ajuda profissional para lidar com os mesmos.

i) Caracterizar as expectativas de vida da crianca quanto ao seu futuro

Quando questionados sobre as expectativas quanto ao futuro dos seus filhos (cf.

Figura 13), 60,9% considera que hé alguma coisa positiva a esperar do futuro, comparado
com 11,5% que sente que ndo ha nada de positivo que possa surgir no futuro. Deste modo,
85,5% dos participantes esperam que o seu filho aprenda a falar e comunicar em contraste
com uma infima parte (4,3%) que nio tem essa esperanca. A maioria dos pais (78,2%),

espera ainda que as criancas aprendam a ler e a escrever, sendo que 2,8% discorda.

56



Relativamente a autonomia, 91,3% dos participantes esperam que o seu filho seja
fisicamente autdbnomo em comparagdo com 2,8% que ndo se identifica com a situagao.
No que concerne ao fator que diz respeito a consciéncia das limitagdes dos seus
filhos todos os participantes parecem estar cientes das mesmas, mas, a0 mesmo tempo,
ficam felizes com cada progresso. Contudo, a maioria dos pais (72,4%) revela sentir-se
muito apreensivo quanto ao futuro do seu filho em contrapartida com 13% que ndo revela

esse sentimento de apreensao.

Fig. 13:

Grdfico referente as expectativas que os pais tém quanto ao futuro dos seus filhos
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3. Discussao dos Resultados

Neste ponto sdo discutidos os resultados obtidos no estudo empirico.

Em relacdo a amostra total, esta ¢ composta por 69 pais de criangas com PEA,
com idades compreendidas entre os 27 e os 53 anos (M=39,52; DP=6,56), cujo os filhos
tém idades entre os 2 € os 17 anos (M=7,62; DP=3,84).

No que diz respeito ao diagnostico ¢ inegdvel o impacto desta perturbacdo na

familia. Ainda que as limitagdes da perturbagdo afetem diretamente a pessoa que sofre
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com a mesma, a familia da mesma acaba por ser afetada implicando muitas vezes um

reajuste das suas rotina e vivéncias.

Quanto aos principais sinais de alerta do desenvolvimento do filho, a
comunica¢do, nomeadamente a auséncia de linguagem verbal e ndo verbal e o facto da
crianga nao responder ao seu nome constituem-se os mais mencionados pelos pais.
Adicionalmente, as dificuldades na interacao social s3o um dos sinais mais visiveis para
estes pais, que mencionam o facto de os seus filhos ndo interagirem com outras criancas
e de se isolarem. Este estudo vai de encontro com a literatura que refere os problemas
sociais, dificuldades e/ou atraso na linguagem (verbal e ndo verbal) e comportamento tipo
caracteristicos do autismo como os principais sinais de alerta para os familiares de que o
desenvolvimento da crianca ndo esta a acontecer da forma esperada (Costa, 2022; Daley,

2004).

Ap0s tomarem conhecimento do diagndstico dos filhos, estes pais experimentam
um turbilhdo de sentimentos, resultante da perda do filho sonhado, tendo assim pela frente
um longo processo de adaptagdo psicoldgica, através do qual terdo de substituir o filho
desejado por uma crianga diferente, que ndo correspondeu as suas primeiras expectativas.
Os resultados demonstram que numa primeira fase surgem sentimentos de angustia,
inseguranca, apreensdo e impoténcia. Contudo a perce¢do dos pais em relagdo ao
diagnostico de PEA no momento de avaliagao continua a ser de angustia, incompreensao
assim como sentimentos de solidao e falta de apoio. Apos a confirmagdo do diagnostico
a maioria dos pais relatou ter conseguido ultrapassar os sentimentos de revolta. Estes
resultados sao consistentes com o estudo de Pinto et al. (2016), que conclui que o impacto
da confirmacdo do diagndstico de autismo para a familia ¢ um momento stressante e que
a marca acrescentando que, a principio, esta vivencia momentos de tristeza, sofrimento e
negacdo constituindo-se um momento extremamente dificil (Pinto et al., 2016). No que
diz respeito a especialidade médica onde foi efetuado o diagndstico de PEA ao filho, este
foi realizado maioritariamente na especialidade de Pediatria e Pedopsiquiatria e isto pode
dever-se ao facto de os médicos de familia que acompanham as criangas quando se
deparam com sintomas ndo normativos enviam para as especialidades acima referidas.
Ap0s a confirmacdo do diagndstico o papel de cuidador principal passa a ser da mae, indo
de encontro ao retratado por Pinto et al., 2016, que menciona que o processo de cuidado
de uma crianga com doenca crdnica recai sobre a figura materna, apesar da necessidade

de adaptacao nos papéis dos membros e mobilizacdo da familia para dividir as atividades.
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E expectavel que as pessoas que tém PEA tenham comportamentos que impactem
a familia e obriguem a uma reestruturagdo na dindmica familiar. Os resultados
demonstram que todos os participantes tiveram necessidade de fazer uma restruturagao
na dindmica familiar, bem como alteragdes nas rotinas quotidianas. Dessas alteracdes os
pais mencionam que em casa o tempo ¢ ocupado a dar atencao e prestar cuidados ao filho,
essencialmente na alimentacdo, higiene e saude. Em adicdo, sentiram necessidade de
adquirir competéncias e conhecimentos para melhor cuidar do filho, bem como fazer o a
acompanhamento a consultas, tratamentos e terapias. Estes resultados sdo coerentes com
a literatura sendo notorio que rapidamente os pais se apercebem que cuidar de uma
crianga com PEA ¢ uma tarefa ardua que passa a integrar o quotidiano didrio de forma
ininterrupta, pelo que sente que a maior parte do seu tempo € passado a cuidar do filho,
referindo mesmo que sentiram que nado teriam mais vida (Altiere & Von Kluge, 2009a).
A PEA tem também um forte impacto na relagdo do casal. Parte dos inquiridos queixa-se
que o diagndstico ndo contribuiu para melhorar a relacdo conjugal e diz ter sentido que
esta foi afetada, o oposto também se verificou, havendo pais que reforcaram a ideia de
que tudo se manteve igual entre o casal apds a confirmacdo do diagnostico de PEA do
filho, relatando terem ficado mais unidos e prestarem cuidados em conjunto ao filho. Por
um lado, o estudo de Andrade e Teodoro (2012) referem que o subsistema conjugal pode
ser afetado negativamente na medida em que um dos membros do casal apresenta
sintomas de depressdao ou nivel de stress elevado, o que pode despoletar mais conflitos
entre si, afetando a satisfacdo conjugal, mas, por outro lado, podem também verificar-se
impactos positivos, como elevados niveis de ajustamento e reparticdo de compromissos

e responsabilidades pelos filhos com PEA (Andrade & Teodoro, 2012).

No que diz respeito a relagao entre irmaos, os participantes afirmam que este tipo
de relacdo ¢ boa, que aceitaram bem o diagnéstico, ndo se sentindo prejudicado aquando
do diagndstico do irmdo, colaborando com agrado nos cuidados a prestar ao irmdo com
PEA. No estudo de Facion e Pietsrzak (2006), percebeu-se por um lado, que ndo ha
evidéncias de stress nos irmaos de criangas com autismo, sugerindo que o ajustamento
dos irmdos depende de outros fatores (e.g. a qualidade das relagdes familiares), por outro
lado, no caso das familias menos numerosas ou quando o stress conjugal € percetivel, o
stress nos irmaos verifica-se mais elevado. Refutando esta informacao, Loureto e Moreno
(2016) aludem que a qualidade da relagao entre o irmao com PEA, depende da coesdo do

seio familiar, seja entre os conjuges, seja entre nucleos familiares ou familia mais
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alargada, dado que a coesdo ¢ um elemento imprescindivel para a constituicdo da
resiliéncia.

Relativamente aos recursos da familia, os pais reconheceram ter o apoio ¢
colaboragdo dos familiares sempre que necessitam, ndo tendo ficado indiferentes ao
diagnostico. Remontam ainda a uma unido da familia, apresentando uma rede de suporte
familiar que os acompanha em tudo o que seja necessario. Estes resultados vado de
encontro a literatura que refere sobretudo o apoio familiar como o principal apoio da

familia nuclear da crianca com o diagnostico de PEA (Cassidy et al., 2008; Cezar e

Semeha, 2016).

Dos dados obtidos pode concluir-se que, no que respeita ao impacto que o
nascimento de uma crianca com autismo provoca na vida profissional destes pais, ¢
visivel que a maioria dos progenitores menciona ter sentido a sua vida laboral
condicionada, no entanto ndo deixaram de ter uma atividade profissional, mas alguns dos
participantes tiveram que deixar de trabalhar, para poderem responder adequadamente as
necessidades do/a filho/a. De acordo com Gray (2002) a vida profissional dos pais, sofre
algumas consequéncias, nomeadamente recusarem trabalho fora do pais, o tipo de
emprego que podem escolher, nimero de horas de trabalho que pedem devido a crianga,

e ainda, a impossibilidade muitas vezes de progressao na carreira.

Ao analisar os dados que dizem respeito ao impacto na economia familiar que esta
condicao implica, as respostas apontam na sua maioria no mesmo sentido, para estes pais
¢ muito complicado gerir toda a economia familiar, mencionando uma diminui¢do nos
rendimentos, justificado pelo facto de o seu filho, além das necessidades basicas de todas
as criangas, precisar do apoio das NEE que tém custos muito elevados no or¢camento
familiar, as deslocacdes para aceder aos servigos de satide sdo frequentes e pagas pelos
pais e muitos destes tiveram que diminuir o horario laboral ou deixar de trabalhar. Estes
resultados estdo em conformidade com a literatura que referem que alguém da familia se
demitiu do emprego, ndo aceitou uma proposta de trabalho ou alterou o emprego devido
aos problemas associados aos cuidados as criangas (Montes & Halterman, 2008b),
observando-se uma perda substancial no seu rendimento anual devido ao aumento das
despesas sejam elas na satde, educacdo ou mesmo por falta de emprego (Montes &

Halterman, 2008a).
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Com o diagnoéstico surgem também mudancas a nivel social, deixaram de sair com
os amigos com tanta frequéncia, no entanto tentaram manter o habito de passar férias fora
¢ manter a sua vida o mais normal possivel. Estes resultados vao de encontro a literatura
que conclui que muitas familias sentem que o diagnostico e o comportamento da crianga
com PEA condiciona os momentos de socializagdo da familia (Cassidy et al., 2008; Cezar

& Smeha, 2016; Hall & Graff, 2010).

Ap6s declarada pandemia da COVID-19, e do periodo de confinamento imposto
pelas medidas de prevengdo os participantes relatam ter existido agravamento dos
sintomas, tendo sentido necessidade de pedir ajuda profissional para lidar com estes. A
literatura refere ainda altos niveis de stress e altera¢des nas rotinas dos cuidadores e nas
criangas com PEA sendo que as dimensdes de vida mais afetadas sdo as finangas, questdes
ligadas a saude e isolamento. Quanto mais severos sao os sintomas de PEA da crianga,

maiores sdo os niveis de stress nos cuidadores (Manning et al., 2021).

As pessoas que estdo no espetro tém necessidades especificas e, por essa razao,
sdo necessarios uma variedade de servigos nomeadamente terapia da fala, terapia
ocupacional, psicologia, psicomotricidade, ensino especial, entre outras que se mostrem
relevantes. Antes de ter sido declarada a pandemia, as criangas tinham oportunidade de
usufruir deste tipo de apoio de forma a poderem ser devidamente acompanhadas nas suas
necessidades, no entanto, percebeu-se que durante a pandemia e as suas consequéncias
sobretudo no livre acesso aos servicos de saude, a frequéncia aos mesmos diminuiu
significativamente. Estes resultados sao consistentes com a literatura que demonstra que
uma percentagem significativa de criangas nao teve oportunidade de frequentar nenhum
tipo de servico durante os primeiros meses de pandemia e dos que tiveram essa
oportunidade, o seu acesso foi muito restrito e condicionado (Bellomo et al., 2020;
Ferguson et al., 2021). Adicionalmente, a literatura refere que os cuidadores de criancas
mais novas tém uma maior tendéncia a demonstrar maiores niveis de stress explicados
pela falta de apoio complementar dados os acessos restritos a esses mesmos apoios
durante a pandemia. No que diz respeito a prestagdo de apoios a distancia, o desafio foi
maior sendo que além da adaptacgdo dos profissionais a este tipo de intervengdo e ensino,
com criangas que sofrem de PEA com possiveis dificuldades de comunicac¢do, esta tarefa
tornou-se ainda mais ardua tendo como consequéncia o declinio da prestagdo de servigos

a distancia (Baweja et al., 2022).
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Durante o periodo de confinamento os pais vivenciaram algumas dificuldades
(e.g. auséncia de terapias, aulas on-/ine, quebra da rotina, isolamento social, gestdo da
ansiedade das criangas, gestao de tempo). Estes resultados vao de encontro a literatura
que explica que a crise de satde publica da COVID-19 foi um periodo desafiante para as
familias de criangas com diagndstico de PEA sobretudo na gestdo e planeamento das
atividades didrias ¢ no controlo dos problemas comportamentais que as criangas
apresentaram mais frequentes. Posto isto, poderd concluir-se que os problemas de
comportamento que existiam no periodo pré-pandémico estdo em maior risco de se

tornarem mais intensos e frequentes apds a pandemia (Colizzi et al., 2020).

Adicionalmente, percebeu-se que os pais t€ém esperanca que haja algo de positivo
a esperar no futuro, nomeadamente que os seus filhos aprendam a falar e comunicar, a ler
e escrever. Uma das principais esperancgas destes pais, sendo a principal, € que estes
possam ter autonomia. No entanto todos os participantes estdo conscientes das limitagdes
dos seus filhos, contudo demonstram felicidade com as pequenas conquistas. Segundo os
resultados analisados, os pais revelam um sentimento de apreensdo em relagao ao futuro
dos filhos. Em conformidade com um estudo levado a cabo por Franco (2015), este
concluiu que os pais de criangas com diagnostico de PEA vivem intensamente o presente,
face a um futuro de angustias, frustracdes e preocupacdes, 0 que gera sentimentos de
incapacidade e tristeza, no entanto ¢ aconselhado a que os pais pensem no futuro com
esperanga, desejo e com vontade de encontrar novas possibilidades. Percebe-se deste
modo que as preocupagdes dos familiares em virtude do futuro das criangas, encontra-se

muito vinculada as dependéncias da crianga (Machado et al., 2018)

Por tltimo, quisemos saber que conselhos os pais dariam a outras familias nestas
condigdes. A maioria quis passar a mensagem da importancia da partilha de experiéncias
com outros pais na mesma situa¢do. Uma outra mensagem revela a consciéncia que estas
familias tém do desgaste emocional que vao sofrendo ao longo dos tempos, aconselhando
a pedir ajuda, procurar informag¢do e nunca baixar os bragos. Ao lembrar que estes filhos
irdo precisar dos pais ao longo de toda a vida, sugerem ainda que ndo se perca o foco,
reestruturando as perspetivas de vida pessoal, familiar e profissional, tentando nunca se
afastar da familia e amigos. Finalmente, que invistam nos filhos, que se apoiem nos seus
pontos fortes, “aproveitar cada momento, celebrar cada vitdria por mais pequena que seja,
acreditar na vossa crianga, ainda vos vai surpreender. Vivam o presente, sem receio do

futuro, mas nao cruzem os bragos”.
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4. Sintese

Em jeito de conclusdo, foi possivel verificar que a maioria das criangas com
diagnostico de PEA, eram meninos com idades compreendias entre os 2 anos € os 17 anos
de idade. O momento da confirmagdo do diagnostico foi efetuado maioritariamente aos
trés anos de idade, tendo surgido os primeiros sinais de alerta (e.g. dificuldade de
comunicacdo verbal e ndo verbal; ndo responder ao nome; dificuldades de interagao
social) com um ano e meio. Apds uma avaliacdo, a informacao do diagndstico foi dada
pelo pediatra e pedopsiquiatra. Aquando da confirmacao do diagnostico os participantes
estavam maioritariamente acompanhados pelo(a) seu/sua companheiro(a) ou conjuge e
consideram que a forma como lhes foi dado a conhecer o diagnéstico foi adequada. Tendo
sido posteriormente mencionado que o cuidador principal entre estes participantes era na

sua grande parte as maes.

Aquando da confirmagdo do diagnostico de PEA na crianca a familia vivéncia
sentimentos de inseguranga, impoténcia e apreensao, sendo este um momento dificil e
que leva algum tempo a ser aceite pela familia, implicando uma reestruturacdo da mesma,
uma vez que sofre um impacto em diversas areas (e.g. subsistema conjugal e fraterno, a
nivel profissional, social e da economia familiar). A familia revela-se um apoio basilar,

nao se mostrando indiferente ao diagndstico estando presente sempre que necessario.

Em tempos normais as familias de criangas com PEA enfrentam diversos desafios,
com o aparecimento da pandemia da COVID-19 surgiram novas dificuldades tendo sido
necessario adotar medidas de ajuste (e.g. uso de mascara, isolamento social), acarretando
num agravamento de sintomas uma vez que o acesso as terapias foi cancelado ou

diminuido.
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Conclusao

A elaboragdo da revisdo da literatura contribuiu para se conhecer o estado da arte
sobre a PEA e o impacto da pandemia nas criangas com este diagndstico assim como nas
suas familias. Através desta andlise da literatura, ficou evidente que a PEA ndo condiciona
apenas a pessoa diagnosticada como também impacta significativamente a vida das
pessoas que a rodeiam sobretudo a familia nuclear. Apos o aparecimento da pandemia,
percebeu-se que os desafios e condicionantes que este diagnostico implica evoluiram
sobretudo negativamente dadas as medidas preventivas de COVID-19 decretadas pelos
governos a escala mundial. Apesar destas medidas serem fundamentais para impedir a
progressao e agravamento da crise de satde publica instalada no final de 2019, tal como
esperado, os impactos desta pandemia surgiram desde o primeiro momento em que 0s
servicos de saude e escolares foram condicionados ao seu acesso. Posto isto, dada a
evolucao da propagacdo do virus e o acréscimo de medidas cada vez mais restritivas,
ficou evidente a importancia dos apoios na vida das criangas e suas familias para o

desenvolvimento de competéncias e equilibrio emocional de todos os envolvidos.

Tendo isto em consideragdo, tornou-se importante perceber o impacto da
pandemia da COVID-19, na vivéncia parental face ao diagnostico de Perturbacao do
Espetro do Autismo dos seus filhos. De uma forma geral, os resultados deste estudo foram
de encontro aos referidos na literatura pesquisada, demonstrando que o condicionamento
no acesso aos cuidados de satude afetou as familias que tém criangas diagnosticadas com
PEA traduzindo-se num impacto direto nas rotinas diarias e nas estratégias necessarias
para contornar a falta de acesso a apoios complementares. Quando surge a confirmacao
do diagnostico de PEA os pais vivenciam um aglomerado de sentimentos tendo que
proceder a uma reestruturacao na dinamica familiar uma vez que este impacta as relagdes
familiares, a economia das mesmas, a vida social bem como a vida profissional destes
pais. Posto isto, reconhece-se que foi necessario um reajustamento no seio familiar para
que as necessidades da crianca fossem supridas e continuassem a contribuir para o seu

desenvolvimento.

Em relagdo aos pontos fortes deste estudo, considera-se importante referir a

importancia das questdes de resposta aberta incluidas no questionario administrado aos
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participantes de forma a que estes se sentissem livres de comunicar e expor as suas
respostas sem se sentirem condicionados a escolher apenas opgdes pré-determinadas.
Adicionalmente, foi tido o cuidado de perceber a percecio dos pais sobre o conhecimento
dos recursos disponiveis que poderdo beneficiar como apoio complementar ao

desenvolvimento da crianga com PEA.

Ainda assim, foram identificadas algumas limita¢des neste estudo. Primeiramente,
o periodo de recolha de dados aconteceu durante as ultimas trés semanas de um
confinamento obrigatério seguido de um desconfinamento geral o que podera ter
condicionado as respostas dos participantes na medida em que durante o desconfinamento
o acesso aos cuidados de saude e apoios estaria menos condicionado. Adicionalmente,
tendo em conta o nimero de participantes, estes resultados ndo podem ser considerados
para a populagdo portuguesa, no entanto, sugere-se que sejam conduzidos mais estudos
que estudem a mesma tematica com uma divulgacdo em grande escala por todos os
setores que incluam potenciais participantes que cumpram os critérios de inclusiao de
forma a permitir perceber-se melhor a realidade destas familias em Portugal apos o
aparecimento da pandemia. Teria sido importante se os participantes pertencem a alguma
comunidade ou grupo de apoio de pais com filhos que sofrem de PEA e/ou outras doengas

do neurodesenvolvimento.

E fundamental que este tipo de estudos seja continuado dado que a pandemia teve
um grande impacto em apenas dois anos de existéncia e, dadas as incertezas atuais da sua
evolucao, poderdo trazer consequéncias a longo prazo na saude fisica e psicologica das

criancas com PEA ¢ as suas familias.

Tendo em consideragdo que o momento de confirma¢do do diagndstico ¢ um
momento dificil e que leva algum tempo a ser aceite pela familia, a literatura pde em
hipotese o facto dos sentimentos menos positivos experienciados pela familia nesse
momento serem mais intensos devido ao desconhecimento sobre a perturbagao (Pinto et
al., 2016). Assim, ¢ importante que as familias conhecam recursos e apoios disponiveis
(e.g. grupos terapéuticos; grupos recreativos; grupos de apoio a pais e irmaos) que podem
ser uteis no acompanhamento e desenvolvimento da crianca com PEA assim como no
apoio a familia da mesma. Atualmente, ¢ importante reconhecer que os servigos prestados
as criangas e jovens no espetro devem ser especializados e envolver a familia, ie.,
perceber-se o sistema familiar, valores, cultura e prioridades podera vir a ser fundamental

na interven¢do (Bloch & Weinstein, 2009). Posto isto, existem grupos de apoio que
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poderdo ser encontrados através de associagdes de apoio especializado de doentes com
PEA ou outras doengas do neurodesenvolvimento assim como redes sociais que, segundo
a literatura, s3o relevantes dado que os principais beneficios do contacto entre familias
que estdo em situagdes semelhantes no que diz respeito a criangas diagnosticadas com
PEA sdo a troca de informagdo existente e a melhor compreensio do seu filho
contribuindo para o sentimento de suporte e¢ apoio constituindo-se uma forma de
socializagdo (Cassidy et al., 2008). Por fim, sugerimos que sejam criadas mais formas de
divulgacao de conhecimento sobre a- PEA através da dinamizagdo de palestras, criagdao
de panfletos e outros materiais que transmitam a informacao base e recursos disponiveis
assim como discussoes publicas tomando como exemplo reportagens nos meios de
comunicacdo de forma a aumentar a literacia dos portugueses nas perturbacdes do
neurodesenvolvimento independentemente de terem ou ndo casos diagnosticados em
pessoas proximas a si. Adicionalmente, seria pertinente a dinamizacdo de formagdes
dirigidas a pais e outros profissionais que se mostrem relevantes (e.g. educadores,
auxiliares de educacdo) de forma a criarem e desenvolverem competéncias importantes

para o apoio a criangas com esta perturbacao.

Para terminar, podemos concluir que apesar da PEA ndo ter ainda uma etiologia
conhecida, o conhecimento cientifico sobre esta perturbacao nos varios dominios da vida
de quem sofre com esta assim como das pessoas que a rodeiam ¢ cada vez mais elaborado
e abrangente. No entanto, sabemos que a mente humana ¢ muito complexa tornando cada
doente um caso Uinico com sinais, sintomas e desenvolvimentos impares sendo necessario
um estudo continuo e minucioso sobre tudo o que implica este diagndstico assim como
todas as circunstancias que influenciam a sua evolug@o. A pandemia da COVID-19 trouxe
consequéncias na vida de cada individuo independentemente de qualquer caracteristica
genética e diagndstica marcando a vida de todos nos. Assim, poder-se-a considerar que ¢
necessaria a consciencializacdo sobre a importancia da continuagdo do estudo deste
impacto a todos os niveis vivenciais sobretudo das pessoas diagnosticadas com PEA e
consequentemente da sua familia que enfrenta igualmente os desafios diarios a que este

diagnodstico implica.
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Universidade Fernando Pessoa
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. . Jéssica Marisa Soares Teixeira
Nome do investigador:

Licenciatura/Mestrado/Doutoramento/ Outro: Mestrado em Psicologia Clinica e da

CAiAA

Titulo do estudo (por favor ter em consideracdo a adequagdo do titulo aos objetivos e
metodologia do estudo): O Impacto do Diagnostico de Perturbagéo do Espetro de

Aiibtinnnman nAa FAarmilin A A viIAnAIA Ara FAarmanAan AA nAanAAnaA

Nome do orientador e do co-orientador (caso se aplique): professora Doutora Ana Costa
Carta do Orientador (Anexada)

Carta do Co-Orientador (Anexada) — (caso se aplique)

1. Objetivos do estudo:

O presente estudo tem como objetivo geral conhecer e descrever a vivéncia
parental relativamente ao ajustamento psicossocial dos pais ao diagndstico
de Perturbacéo do Espetro do Autismo dos filhos.

Pretendemos ainda compreender o impacto da pandemia nessa vivéncia.
Atendendo ao objetivo geral foram formulados os seguintes objetivos

ree o~ . ~ \ . . ~
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2. Oseuestudo é:

Qualitativo o Quantitativo Ambos O

3. O contexto do estudo

Indique o local onde o estudo se realizara e o seu periodo de duragdo (em meses):

O presente estudo efetuar-se-a com recurso aos meios digitais, através da
divulgacao do questionario nas redes sociais € nos organismos ligados a
problematica da PEA.

O estudo ira incidir sobre as respostas dos pais/cuidadores de criangas que
tenham sido diagnosticados com PEA, que se disponibilizem a participar na
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4. Os participantes no estudo:
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participar no mesmo.



4.2 Indique os critérios de inclusdo e de exclusdo

Os critérios de inclusao serdo (1) ser pai ou mée de crianca diagnosticada com PEA; (2)
ser fluente na lingua Portuguesa; (3) residir em Portugal; (4) ter disponibilidade para
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0s objetivos da investigacéo. Relativamente aos critérios de excluséo séo (1) ndo ser pai ou
mae de crianca diagnosticada com PEA; (2) ndo ser fluente na lingua Portuguesa; (3) néo
residir em Portugal; (4) néo ter disponibilidade para participar na investigacao; (5) nao ter
dadn n ca1l consentimentn informadn dennis de conhacer ne nhiativng da investinacan

4.3 Os participantes sdo capazes de dar o seu consentimento informado, livre e
esclarecido?

Sim Nao O Se Ndo, indique o motivo:

S3o individuos ou grupos vulneraveis? []

5. Descreva o procedimento de acesso ao grupo de participantes

Em primeiro lugar sera solicitado o pedido de apreciagéo do projeto de investigagao a Comisséo
de Etica da Universidade Fernando Pessoa. Posteriormente ao pedido ser respondido
positivamente, proceder-se-a, num segundo momento, ao contacto via e-mail, para solicitacéo
de autorizagéo e divulgacédo do questionério junto das diversas instituicdes de apoio a criangas
com diagnostico de PEA, assim como iremos proceder a sua publicagdo nas redes sociais

O questionario supramencionado sera composto por uma pagina de rosto, onde irdo ser
esclarecidas e expostas informacdes relevantes relativas ao desenvolvimento da investigagéo.

6. Descreva o procedimento para garantir a obtengdo de um consentimento
verdadeiramente informado, livre e esclarecido.

Os pais/cuidadores tomardo conhecimento do questionario através das redes sociais ou através
de organismos ligados a problematica onde sera explicado online o estudo e os instrumentos
utilizados. Sera assim explicado o carater voluntério e confidencial da investigagcéo, enviando a
Declaracao de Consentimento informado e o questionario composto por uma pégina de rosto
explicativa do estudo direcionada aos pai/cuidadores, de forma a esclarecer algum aspeto do
estudo. Podem ainda contactar a investigadora se necessitarem de mais esclarecimentos.

Anexe o(s)formulario(s)de Consentimento Informado (consultar o link......)



7. Os métodos e os instrumentos usados na recolha dos dados
Assinale o que se aplica ao seu estudo:

Nao ha recolha de dados sensiveis

Ha recolha de dados sensiveis (exemplo: dados sobre saude)

O estudo implica a recolha e/ou processamento de dados pessoais sensiveis, tais como:

a) saude

b) estilo de vida sexual o

c) opinido politica O

d) convicgdo religiosa ou filoséfica O

e) envolve processamento de informacdo genética? O

f) Envolve processamento de dados pessoais previamente recolhidos (uso
secunddrio -- Recordamos que tem de haver permissao para uso secundario dos
dados) O

g) Outros O

8. Indique como recolhera os dados :
a) analise de documentos ou consulta de arquivos O
b) entrevistas

c) testeso

d) escalaso

e) observagbes O

f) questionarios

g) processos O

h) Outros o__Quais:

i) Indique e Anexe os instrumentos que serdo usados, descrevendo os procedimentos
na sua aplicacao.

O material usado para a recolha de dados sera:

- Inquérito por Questionario para pais " O diagnéstico de Pea e o impacto na familia,
tempos de pandemia"

O questionario sera aplicado online através da plataforma Google Drive. O
preenchimento deste instrumento n&o tem um tempo limite.

j) Indique a autoria dos mesmos e o procedimento de obtenc¢do de autorizagdo por
parte dos autores (caso se aplique)

Os instrumentos utilizados foram construidos especificamente para esta
investigacao pela investigadora e pela orientadora.



k) Explique como garante a confidencialidade e o0 anonimato dos dados recolhidos,
incluindo informacgdo sobre o armazenamento dos dados e o seu destino depois de
concluido o estudo:

Nenhum dos instrumentos utilizados na investigacao contém itens que
possam quebrar a confidencialiadade do estudo. De modo a manter a
Termo de Responsabilidade

Eu, abaixo assinado, na qualidade de investigador responsavel, declaro por minha honra que
as informacgdes prestadas sdo verdadeiras e que todo o processo de investigacdo decorrera de
acordo com o projeto de investigacdo submetido a8 Comiss3o de Etica.

. . eAas atida Scates T\ eixeica
Assinatura do Investigador: i

Data: 09 /03] 2021

ATENCAO: este formuldrio devera ser descarregado e preenchido off-line. Em seguida,
devera ser gravado como pdf e enviado por mail (como anexo) para a Direcdo da sua
Faculdade, juntamente com a carta do orientador. As Dire¢des das Faculdades enviardo o
documento para a Comissado de Etica.
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Exmo. Senhor
Prof. Doutor Pedro Reis
Diretor da FCHS

N° Data

FCHS/PSC - 157/21 | 22 de Abril de 2021

Exmo. Senhor Prof. Doutor,

A Comissgo de Etica depois de apreciado o projeto de dissertacdo de Mestrado em Psicologia Clinica e
da Satde, intitulado “O impacto do Diagndstico de Perfurbagdo do Espetro de Autismo na familia e a
vivéncia em tempos de pandemia”, de Jéssica Marisa Socares Teixeira, considera o estudo muito
pertinente. O presente estudo tem como objetivo geral conhecer e descrever a vivéncia parental
relativamente ao ajustamento psicossocial dos pais 2o diagndstico de Perturbagéo do Espetro do Autismo
dos filhos, bem como compreender o impacto da pandemia nessa vivéncia. O presente estudo efetuar-se-
& com recurso aos meios digitais, através da divulgacdo do questiondrio nas redes sociais & nos
organismos ligados & problematica da PEA. O questionario sera aplicado online através da plataforma
Google Drive.

com PEA, que se disponibilizem a participar.

A Comissao de Etica ndo tem nada a opor & realizacio do estudo. Contudo, dadas as escalas a serem
utilizadas, propde-se uma alteragio ao fitulo, de modo a enquadrar melhor os objetivos e os
instrumentos. Assim, propde-se que o titulo seja: “Diagndstico de Perturbagdo do Espetro de Autismo: o
impacto na familia e vivéncia em tempos de pandemia”. Devera também ser colocado o texto de um
assentimento no inicio do questionario, e ndo o formulério ou o texto do formulério de consentimento
informado, uma vez que o formulario do consentimento informado ndo é utilizado juntamente com
questionérios: dado que tem de ser assinado, o questionario deixaria de garantir o anonimato.

Com os methores cumprimentos.

A Presidente da
Comisséo de Efica da UFP

ool

Teresa Told)‘

Fundagio Ensina e Cultura *Fernando Pessoa”

HPC 02057 502 - Neg Comneecial o xwmmmum
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Anexo B

Questionario Sociodemografico e Clinico



14/02/22, 18:50

Diagnostico de Perturbagao do Espetro de Autismo: o impacto na familia e a vivéncia em tempos de pandemia

Diagnostico de Perturbacao do Espetro de Autismo: o
impacto na familia e a vivéncia em tempos de
pandemia

O presente questionario foi elaborado pela mestranda Jéssica Marisa Soares Teixeira no
ambito da sua Dissertagao de Mestrado em Psicologia Clinica e da Saude da Universidade
Fernando Pessoa, no Porto. O principal objetivo é descrever a vivéncia parental e o
ajustamento psicossocial dos pais face ao diagnoéstico de Perturbacao do Espetro do
Autismo dos filhos. Pretendemos ainda compreender o impacto da pandemia nessa
vivéncia.

Gostariamos de poder contar com a sua colaboracao. Desta forma, as questdes que se
seguem deverao ser respondidas apenas por pessoas que sejam pais de criangas com
diagnostico de Perturbagao do Espetro de Autismo.

A sua participagao é voluntaria, confidencial e anénima sendo que todos os dados
recolhidos apenas estardo acessiveis a investigadora envolvida no estudo, lembrando que
por ser uma experiéncia pessoal, ndo existem respostas certas ou erradas.

No caso de existirem duvidas ou questdes adicionais sobre o estudo, deverao ser
enderegadas para a seguinte morada de correio eletrénico: 35319@ufp.edu.pt.
Agradecemos, desde ja, a sua atencao e participagao.

*Qbrigatério

Declaro que aceito participar no estudo Diagndstico de Perturbagao do Espetro
de Autismo: o impacto na familia e a vivéncia em tempos de pandemia. Fui
informado(a) quanto aos objetivos da investigagao e respetivas condi¢des de
participagdo no estudo em que serei incluido(a). Foi-me ainda dada a
oportunidade de colocar as perguntas que julguei necessarias, sendo que de

Assentimento todas obtive resposta satisfatoria.

Além disso, foi-me garantido que tenho o direito de recusar a todo o tempo a

informado minha participagdo no estudo sem que isso possa resultar em qualquer prejuizo

1.

pessoal. Foi-me assegurado que todos os registos serdo confidenciais e
utilizados Unica e exclusivamente para o estudo em causa, sendo guardados em
local seguro durante a pesquisa e destruidos apds a sua conclusao.

Aceito participar no presente estudo *

Marcar apenas uma oval.

Sim, aceito participar

Os questionarios sdo anénimos e confidenciais, contudo pedimos-lhe
alguma informacao individual necessaria para o presente estudo.

Dados Por favor, assinale com um (x) a resposta que considera mais apropriada

a sua situagdo (ou complete-a, se for o caso), em relagdo as seguintes

Sociodemograficos questdes:

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit

1/29
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Informacdes gerais sobre o pai/a mae

2. Sexo:

Marcar apenas uma oval.

Masculino

Femenino

3. Idade

4. Estado civil

Marcar apenas uma oval.

Solteiro/a
Casado/a
Divorciado/a
Viuvo/a

Unido de facto

5. Habilitages literarias
Marcar apenas uma oval.

Nunca frequentei o sistema de ensino
1° Ciclo do Ensino Basico (1° ao 4° ano)
2° Ciclo do Ensino Basico (5° e 6° ano)
3° Ciclo do Ensino Bdésico (7° ao 9° ano)
Ensino Secundario (10° ao 12° ano)
Licenciatura

Mestrado

Doutoramento

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit

2/29
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6. Situacao Profissional

Marcar apenas uma oval.

Estudante
Trabalhador(a)
Desempregado/a
Aposentado/a

Doméstico (a)

7. Se é trabalhador(a), qual a sua profissao?

8. Se estd desempregado(a) ou aposentado(a) qual era a sua profissao?

Dados sobre a criangca com Perturbagao do Espetro de Autismo

9. Sexo

Marcar apenas uma oval.

Masculino

Feminino

10. Idade

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit 3/29
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11. Com quem reside?
Marcar apenas uma oval.

Com os Pais
Numa Instituicao

Outra:

12. Temirmaos?

Marcar apenas uma oval.
Sim

Néao Avancar para a pergunta 18

13. Quantos irmaos tem?

14. Qual aidade dos irmaos?

15.  Vivem juntos?

Marcar apenas uma oval.

16. Algum dos irmaos tem Necessidades Educativas Especiais (NEE)?

Marcar apenas uma oval.
Sim

Néo Avancar para a pergunta 18

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit 4/29
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17. Serespondeu SIM, por favor diga qual.

18. A crianca frequenta:

Marcar apenas uma oval.

Unidade de Ensino Estruturado para alunos com PEA
Instituicao

Jardim de Infancia

Escola

Outra:

19. Selecione os apoios que a crianga pode (ou conseguiu) usufruir antes e durante
a pandemia.

Marcar tudo o que for aplicavel.

Ensino Terapia Terapia
. P p Psicologia Psicomotricidade
Especial da Fala Ocupacional
Antes da
pandemia
Durante a
pandemia

20. Se assinalou alguma das op¢des, ha quanto tempo tem esse apoio?

Marcar apenas uma oval.

Menos de 6 meses
Menos de 1 ano

Mais de 1 ano

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit 5/29
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HabilitagOes Literarias da Crianca

Marcar apenas uma oval.

Nao frequenta o sistema de ensino
Jardim de Infancia

1° Ciclo do Ensino Basico (1° ao 4° ano)
2° Ciclo do Ensino Basico (5° e 6° ano)
3° Ciclo do Ensino Bésico (7° ao 9° ano)

Ensino Secundario (10° ao 12° ano)

22. Quem desempenha o papel de cuidador principal?

Marcar apenas uma oval.
Pai
Mae

Outra:

Antecedentes

23. A gravidez foi:
Marcar apenas uma oval.

Normal
De risco

Desconhecida

24. O parto foi:
Marcar apenas uma oval.

Normal
Com ventosas (forceps)

Cesariana

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit
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25. O nascimento foi:
Marcar apenas uma oval.

Prematuro
De termo

Pés-termo

26. O periodo logo a seguir ao parto (periodo peri-natal) foi normal (sem existéncia
de problemas fisicos e/ou psicologicos)?

Marcar apenas uma oval.

Sim Avancar para a pergunta 28

Nao

27. Serespondeu NAO, por favor especifique a natureza e duracéo de quaisquer
problemas (fisicos e/ou psicolégicos) que tenham surgido.

De seguida apresentamos alguns exemplos de sinais de alerta que preocuparam
. o alguns pais no momento anterior ao conhecimento do diagndstico de PEA nos
DlagnOStICO filhos. Por favor, selecione a(s) opgao/opgdes que melhor se identifica.

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit 7129
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28. Quais foram os primeiros sinais de alerta?

Marcar tudo o que for aplicavel.

Auséncia de atencgao conjunta.

Rigidez cognitiva (dificuldade em encontrar estratégias alternativas para a resolugao
de um problema).

Dificuldade na interagao social.

Dificuldade na comunicacgao verbal e nao verbal.

Nao sorrir em resposta a uma interagao por parte do outro.
Nao responder ao nome.

Dificuldade em criar empatia, isto &, por-se na pele dos outros.
Gestos, sons ou atividades repetitivas.

Fixacao por determinados temas, jogos ou objetos.

Marcada ansiedade perante o inesperado ou as circunstancias que nao pode
controlar.

Desajeitamento motor.

Outra:

29. Que idade tinha o(a) seu/sua filho(a) quando estes sinais se tornaram mais
evidentes?

Marcar apenas uma oval.

3-4 meses

5-6 meses

7-8 meses

9-10 meses

11-12 meses

18 meses (1 ano e meio)
24 meses (2 anos)

36 meses (3 anos)

48 meses (4 anos)

60 meses (5 anos)

Outra:

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit 8/29
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30. Com quem partilhou as suas suspeitas de que algo ndo estava bem com o(a)
seu/sua filho(a)?

Marcar apenas uma oval.

Com o(a) seu/sua companheiro(a) ou conjuge
Com o pai/mae do(a) seu/sua filho(a)

Com outra pessoa da familia

Com uma pessoa que nao pertence a familia
Com o médico de familia

Com o pediatra

Outra:

31. Antes do(a) seu/sua filho(a) ser diagnosticado com PEA, foi colocada a
possibilidade de outro diagnostico?

Marcar apenas uma oval.
Sim

Nao Avancar para a pergunta 33

32. Se respondeu SIM, por favor indique qual/quais diagnosticos

33. Quem Ihe deu a informagao do diagnodstico?
Marcar apenas uma oval.

Médico de familia
Pediatra
Pedopsiquiatra
Psicélogo

Outra:

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit 9/29
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34. Considera que a forma como lhe foi dado o diagnéstico foi:
Marcar apenas uma oval.

Nada adequada
Pouco adequada
Adequada
Muito adequada

Muitissimo adequada

35.  Quando tomou conhecimento do diagnostico estava:

Marcar apenas uma oval.

Sozinho/a

Com o(a) seu/sua companheiro(a) ou conjuge
Com outra pessoa da familia

Com uma pessoa que nao pertence a familia
Com o pai/mée do(a) seu/sua filho(a)

Outra:

36. Qual o grau de severidade do diagnostico?

Marcar apenas uma oval.

Nivel 1 (leve)
Nivel 2 (moderado)

Nivel 3 (grave)

37. Além da PEA a crianca tem outro diagndstico associado?
Marcar apenas uma oval.
Sim

Nao Avancar para a pergunta 39

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit 10/29
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38. Se respondeu SIM, selecione a opc¢ao que melhor justifica a sua resposta

Marcar apenas uma oval.

Défice de atencao

Ansiedade

Dificuldades de aprendizagem
Perturbacao da coordenagéao
Depressao

Perturbacao da personalidade
Perturbacgao da Hiperatividade

Outra:

39. Que idade tinha a crianca quando foi feito o diagnostico?

Marcar apenas uma oval.

18 meses (1 ano e meio)
24 meses (2 anos)
36 meses (3 anos)
48 meses (4 anos)
60 meses (5 anos)

Outra:

40. Apos o diagnostico, o(a) seu/sua filho(a) comecou logo com as terapias?

Marcar apenas uma oval.
Sim

Nao Avancar para a pergunta 42

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit 11/29
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41. Serespondeu SIM, por favor diga qual/quais foram as terapias que comegou por
usufruir

De seguida estdo alguns exemplos de reagdes descritas por pais no momento do conhecimento do
diagndstico de PEA nos filhos. Por favor, selecione a(s) opgao/op¢des que melhor se identifica.

42. Como se sentiu quando recebeu pela primeira vez a confirmagao do
diagnostico de autismo?

Marcar tudo o que for aplicavel.

Calma
Tranquilidade
Dor

Lagrimas
Frustracao
Angustia
Inseguranca
Apreensao
Recusa/Negacéo
Choque
Ansiedade
Revolta
Culpabilidade
Impoténcia

Outra:

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit 12/29
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43. No momento do diagnostico foi encaminhado para algum servigo de apoio (e.g.
intervencao precoce, educacgao especial, consultas de desenvolvimento)?

Marcar apenas uma oval.

44. Se respondeu SIM, por favor indique qual foi o servico de apoio

45. Apos o diagnostico deram-lhe informacdes sobre a Perturbagao do Espetro de
Autismo?

Marcar apenas uma oval.

46. Se respondeu SIM, considera que a informacao que lhe foi fornecida permitiu
que compreendesse melhor a Perturbacao do Espetro de Autismo?

Marcar apenas uma oval.
Sim

Nao

47. Depois de saber o diagnostico, teve iniciativa de procurar mais informacao
sobre esta perturbagao?

Marcar apenas uma oval.
Sim

Nao Avancar para a pergunta 49

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit 13/29
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48. Se respondeu SIM, por favor indique onde fez essa pesquisa

Impacto do Diagndstico nas dimensdes familiares

Interacao familiar
As afirmagdes seguintes manifestam reacdes que o diagnostico de PEA do(a) seu/sua filho(a) pode ter
provocado no relacionamento entre os elementos da familia. Selecione a opcao que melhor qualifica a sua

forma de pensar.

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit 14/29
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49,
Marcar apenas uma oval por linha.
Nao
Concordo concodo . Discordo
Concordo Discordo
totalemente nem totalmente
discordo

O diagnéstico do(a)

nosso(a) filho(a)

contribuiu para D) @ @) D) D)
melhorar a relagao

conjugal.

A relacao conjugal

foi afetada pelo S O ) D) @D

diagnostico do(a)
nosso(a) filho(a).

Ficamos mais

unidos e prestamos

os cuidados ao/ a O O O O O
nosso(a) filho(a) de

igual modo.

Sou eu quem

desempenha a maior

parte dos cuidados D) @) O ) )
ao/a nosso(a)

filho(a).

Intervenho pouco

nos cuidados a O O O O O

prestar ao/a
nosso(a) filho(a).

A atencéo

dispensada a este(a) @ @ @D D) )

filho(a) é maior do
que ao(s) outro(s).

0(s) outro(s) filho(s)

aceitou(aram) bem o ) @ @ ) -

diagnoéstico do(a)
irmao(a).

0(s) outro(s) filho(s)

sentiu(ram)-se

prejudicado(s) apds D) @ O ) )
o diagnéstico de

PEA do(a) irméo(a).

coH o Y Y )
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0(s) outro(s) filho(s)
colabora(m) com
agrado nos cuidados
a prestar ao(a)
irmao(a).

Os familiares
apoiam-nos e
colaboram connosco
sempre que
precisamos.

A maioria dos
nossos familiares
ficou indiferente
apos o diagnostico.

N&o senti apoio por
parte da familia mais
alargada.

Apo6s o diagndstico a
minha familia ficou
mais unida.

Tenho uma rede de
suporte familiar que
me acompanha em
tudo o que for
necessario.

Mudancas a nivel familiar

As afirmacgdes seguintes manifestam mudancas na sua vida familiar (rotinas diarias, trabalho, cuidados
especiais de saude) que o diagnostico de PEA do(a) seu/sua filho(a) pode ter provocado. Selecione a opgao
que melhor qualifica a sua forma de pensar.
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16/29



14/02/22, 18:50 Diagnostico de Perturbagao do Espetro de Autismo: o impacto na familia e a vivéncia em tempos de pandemia

50.

Marcar apenas uma oval por linha.

Concordo

Concordo
totalmente

Nem
concordo
nem
discordo

Discordo

Discordo
totalmente

O diagnéstico do(a)

meu/minha filho(a)
- -

alterou as minhas
rotinas diarias.

-

-

-

Em casa todo o meu

tempo é ocupado a
-, -,

dar-lhe atengéao e
cuidados.

E necessario prestar-

lhe cuidados de
@) @)

alimentacao, higiene
e saude

Apo6s o diagndstico

tive que adquirir

competéncias e

conhecimentos para O O
tratar do(a)

meu/minha filho(a)

Quando obtive o

diagndstico tive que

comecgar a

acompanhar o(a)

meu/minha filho(a) a -, -,
consultas,

tratamentos e

terapias.

O diagnéstico do(a)

meu/minha filho(a)
- -

condicionou a minha
vida laboral.

Apds o diagndstico

deixei de ter uma

atividade profissional

para me poder Q Q
dedicar/cuidar do(a)

meu/minha filho(a).

-

Apesar do O Q

-

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit
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diagnéstico do(a)
meu/minha filho(a)
nunca deixei de
trabalhar.

51. De que forma é que as terapias do(a) seu/sua filho(a) interferem na sua
dindmica familiar?

Impacto financeiro

52. Apos o diagnostico de PEA do(a) seu/sua filho(a) os seus rendimentos:

Marcar apenas uma oval.

Aumentaram Avancar para a pergunta 54
Mantiveram-se Avancar para a pergunta 54

Diminuiram

53. Se diminuiram, assinale a opcao/opg¢des que melhor justificam a sua resposta
anterior

Marcar tudo o que for aplicavel.

Tive de reduzir o horario de trabalho
Tive de deixar de trabalhar

Os apoios de NEE (necessidades educativas especiais) tém custos elevados e ndo
tenho ajudas

As deslocacgdes para aceder aos servigos de saude sdo mais frequentes e pagos por
mim
Outra:
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Mudancas a nivel social
As afirmagdes seguintes manifestam mudangas nos habitos sociais que o diagndstico de PEA do(a) seu/sua
filho(a) pode ter provocado. Selecione a opg¢édo que melhor qualifica a sua forma de pensar.

54.
Marcar apenas uma oval por linha.
Nao
Concordo concordo Nao Discordo
Concordo
totalmente nem concordo totalmente
discordo

Desde o diagnéstico
do(a) meu/minha
filho(a) que ndo saio
com amigos tantas
vezes como saia.

Deixei de ter a minha
vida social apés o
diagnéstico do(a)
meu/minha filho(a).

Apds o diagndstico
deixei de passar
férias fora.

Tento manter a
minha vida o mais
normal possivel, sair,
passear.

Estou satisfeito(a)
com a quantidade de
tempo que passo
com 0s meus
amigos.

O diagnéstico do(a)
meu/minha filho(a)
nao trouxe qualquer
alteracao a minha
vida social.

Necessidades sentidas
As afirmagdes seguintes manifestam possiveis necessidades que o diagnostico de PEA do(a) seu/sua filho(a)
pode ter provocado. Selecione a opg¢ao que melhor qualifica a sua forma de pensar.

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit
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55.

Marcar apenas uma oval por linha.

Concordo
totalmente

Concordo

Nem
concordo . Discordo
Discordo
nem totalmente
discordo

Sinto falta de O
informacao.

O

o O O

Necessito de mais
informacao sobre a
PEA e as
necessidades
especificas do(a)
meu/minha filho(a).

Desconheco a maior

parte dos beneficios

que o(a) meu/minha D
filho(a) pode

usufruir.

Nao tenho queixa

das informacgdes

prestadas pelos

servicgos, sobre os O
beneficios que o(a)

meu/minha filho(a)

tem direito.

Nao tenho razao de

gueixa dos médicos

e técnicos que tém D
atendido o(a)

meu/minha filho(a).

Os servigos

especializados

existentes séo O
insuficientes.

Necessito de mais

informacao sobre os

servigos adequados

que o(a) meu/minha O
filho(a) pode

beneficiar.

As consultas de O
especialidade sao

O

o O O
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muito caras e nao
consigo usufruir dos
servigcos
necessarios.

Necessito de ajuda
para pagar as
despesas que tenho
(terapias, servigos)
com o(a) meu/minha
filho(a).

56. Ao longo deste tempo, que tipo de apoio foi mais importante para si? Pode
pensar em qualquer tipo de apoio que ache pertinente (financeiro, informativo,
institucional, aconselhamento, afetivo...).

57. Sente que para além das terapias que o(a) seu/sua filho(a) usufruiu haveria a
necessidade de ter mais acompanhamento?

Marcar apenas uma oval.

Sim

Nao Avancar para a pergunta 59

58. Serespondeu SIM, por favor indique qual/quais seriam essas terapias.

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit
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59. Sente que o seu nivel de stress altera a medida que as necessidades do(a)

seu/sua filho(a) aumentam?
Marcar apenas uma oval.
Sim

Nao Avancar para a pergunta 61

60. Serespondeu SIM, por favor explique de que forma sente que essas
dificuldades influenciam o seu nivel de stress.

Agora, gostariamos de saber de que modo as dificuldades e por sua vez
necessidades, do(a) seu/sua filho(a), influenciam a harmonia familiar.

61. Considera que a harmonia familiar € influenciada pelas dificuldades e/ou
necessidade que implicam ajudar o(a) seu/sua filho(a).

Marcar apenas uma oval.
Sim

Nao Avancar para a pergunta 63

62. Se SIM, por favor explique de que forma sente que a harmonia familiar €
influenciada pelas dificuldades e/ou necessidades do(a) seu/sua filho(a).

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit
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Expectativas quanto ao futuro

Quais as expectativas que tem quanto ao futuro do(a) seu/sua filho(a).

63.
Marcar apenas uma oval por linha.

Concordo

Concordo
totalmente

Nao
concordo
nem
discordo

Discordo

Discordo
totalmente

Sinto que nao tenho

nada positivo a D) D

esperar do futuro.

-

-

Espero que aprenda Q
a falar e comunicar.

9

9

Espero que aprenda O
aler e a escrever.

9

9

Espero que seja

fisicamente

auténomo (ler, andar, @) O
realizar as atividades

bésicas).

Tenho consciéncia

das suas limitacdes,
) @)

mas fico feliz em
cada progresso.

Estou muito

apreensivo(a) quanto D) D

ao seu futuro.

Reacoes e atitudes atuais

As afirmagdes seguintes manifestam possiveis reagdes de como encarou e encara atualmente o diagnostico

de PEA do(a) seu/sua filho(a). Selecione a opgado que melhor qualifica a sua forma de pensar.
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64.
Marcar apenas uma oval por linha.
Nao
Concordo concordo . Discordo
Concordo Discordo
totalmente nem totalmente
discordo

Continuo a viver com O
a mesma angustia.

O

As vezes sinto que
nao sou
compreendido(a).

e sem apoio.

Consegui ultrapassar
arevolta e aceitei o
diagndstico.

O 10| 0 |0
O 0] 0 |0
O 0] 0 |0

o -,
As vezes sinto-me s6 O D)
o -,

Fico preocupada
constantemente
quando nao estou
com ele(a).

O
O
O
9
O

Sinto uma alegria

muito grande com as @) @D @D ) D)

pequenas conquistas.

A minha vida é em

funcdo deste(a) ) @) ) ) )

filho(a).

Desde margo de 2020 o pais foi sujeito a dois confinamentos decretados pelo governo
como medida de propagagdo da SARS-COV-2 (COVID-19). Por esse motivo, gostariamos
de perceber e avaliar alguns aspetos relacionados com a pandemia e o periodo de
COVID- confinamento.
As questdes seguintes dizem respeito ao(a) seu/sua filho(a) e a si. Por favor, leia
19 atentamente as seguintes questdes e selecione a(s) opgdo/opgbes com as quais se
identifica mais.
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65. Quais foram as maiores dificuldades sentidas durante o primeiro confinamento?

66. E aolongo do segundo confinamento, quais foram as suas maiores
dificuldades?

67. Comparando os dois confinamentos decretados como obrigatoérios pelo
governo portugués, sentiu-se mais preparado(a) para lidar com estas medidas
no segundo confinamento?

Marcar apenas uma oval.
Sim

Nao Avancar para a pergunta 69

68. Serespondeu SIM, por favor explique em que sentido.

Avancar para a pergunta 70

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit 25/29
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69. Se respondeu NAO, por favor explique o que dificultou este processo.

70. Qual foi para si a maior barreira imposta pelo confinamento?

71. Considera que essa barreira foi ultrapassada no segundo confinamento?

Marcar apenas uma oval.

Sim Avancar para a pergunta 73

Nao

72. Serespondeu NAO, por favor explique porqué.
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73. Durante o primeiro confinamento, sentiu que conseguiu aprender a lidar com os
desafios que esta medida implicou no seu dia-a-sia no que diz respeito aos
cuidados do(a) seu/sua filho(a) precisa?

Marcar apenas uma oval.
Sim

Nao Avancar para a pergunta 75

74. Serespondeu SIM, explique o que pode ter ajudado nessa aprendizagem.

Avancar para a pergunta 76

75. Serespondeu NAO, explique os desafios que sentiu.

76. Selecione a(s) opgaolopgdes de apoios que o seu/sua filho(a) teve oportunidade
de usufruir em cada confinamento.

Marcar tudo o que for aplicavel.

Ensino Terapia Terapia

Psicologia Psicomotricidade
Especial daFala  Ocupacional g

Primeiro
Confinamento

Segundo
Confinamento
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77. Considera que o uso obrigatério de mascara alterou a forma como a crianga
comunica com os outros?

Marcar apenas uma oval.

78. Considera que a mesma medida alterou a forma como a crianga percebe os
outros?

Marcar apenas uma oval.

79. Durante o periodo de confinamento, sentiu que existiu um agravamento dos
sintomas?

Marcar apenas uma oval.
Sim

Nao Avancar para a pergunta 81

80. Serespondeu SIM, para resolver/lidar com esse agravamento de sintomas:

Marcar apenas uma oval.

Consegui ajudar o(a) meu/minha filho(a) sem precisar de ajuda externa

Precisei de ajuda profissional para lidar com os sintomas do(a) meu/minha
filho(a)

Precisei de ajuda de outras pessoas para controlar os sintomas do(a) meu/minha
filho(a)

https://docs.google.com/forms/d/1EVJ388cPCjmCzYaJVByp19GHEGRJuL3xnH4Va_TdwY/edit
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81. Relativamente aos acompanhamentos e apoios que a crianca tinha
oportunidade de usufruir antes da pandemia, no que diz respeito a
periodicidade:

Marcar apenas uma oval.

Mantiveram-se com a mesma frequéncia
Diminuiram
Aumentaram

Conselhos aos pais

82. Que conselhos ou sugestdes gostaria de deixar aos pais que um dia venham a
enfrentar uma situagao como a sua?

Este conteudo nao foi criado nem aprovado pela Google.

Google Formularios
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