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As consequéncias emocionais, funcionais e materiais do Autismo na familia séo devasta-
doras. Este estudo empirico analisa estas consequéncias na perspectiva das necessidades
reportadas por 40 familias de criancas autistas através do “Questiondrio de Necessidades
da Familia” (Family Needs Survey) de Bailey e Simeonsson (1988). Analisamos as principais
fontes de stress e satisfacdo parental através de duas perguntas abertas. Os resultados
revelam que as maes, os progenitores mais jovens e com baixas habilitacdes, e as fami-
lias com rapazes autistas, apresentam necessidades estatisticamente mais elevadas.

The impact of Autism in the family is overwhelming. We analysed the needs of 40 families
with children with Autism using the Family Needs Survey FNS (Bailey & Simeonsson, 1988).
We considered several independent variables such as the parents’ gender, age, schooling,
economic status, number of children as well as the Autistic child’s gender, age, and thera-
peutic institution he or she attends. Sources of parental stress and satisfaction was analysed
with two open-ended questions. The results show that mothers, young parents, low income
families, and families with autistic boys present statistically higher needs.



AS NECESSIDADES DA FAMILIA

A Psicologia Comunitaria ofereceu as Ciéncias Humana um novo paradigma interpreta-
tivo: o ser humano nao é um ser fechado e isolado, as um ser em relacdo com os outros
(familia, comunidade) (Brofenbrenner, 1979). Uma das consequéncias deste modelo “sis-
témico” foi a emergéncia de uma nova humildade epistemoldgica, com subsequente
adaptacéao das metodologias de investigacao. Reconheceu-se que, antes de falar sobre a
familia, era preciso deixar que a familia falasse de si mesma. Entre as diversas técnicas de
auto-relato, surgem os questiondrios de “necessidades da familia”. Estes questionarios,
enfocados no discurso da primeira pessoa do plural, inauguram um novo pragmatismo.
Reconhece-se que necessidades concretas e reais da familia, mais ou menos imediatas,
merecem mais atencao e sdo mais relevantes que por exemplo a caracterizag¢do da estru-
tura da familia (um exercicio de andlise estrutural ou organizacional) ou da dinamica
interna da familia (uma preferéncia de inspiracdo psicanalitica mais preocupada com a
compreensao do que com a intervencao).

Os questionarios sobre necessidades das familias tem sido administradas a familias em
variadas situacdes de stress: familias com pessoas deficientes, de doentes oncoldgicos,
com pacientes em fase terminal, etc. (Fridriksdottir et al., 2006). Este estudo recorre ao
Family Needs Survey - FNS (Bailey & Simeonsson, 1988), uma das primeiras escalas a ser
utilizadas em familias com bebés e criancas com deficiéncia de tipo mental.

O AUTISMO, PERTURBACAO GLOBAL DO DESENVOLVIMENTO

O Autismo, também conhecido como Perturbacdo Autistica ou Sindroma de Kanner, é
uma perturbagdo mental organica inata, crénica, pouco comum, caracterizada por défi-
ces graves nas competéncias sociais, na comunicacao verbal e ndo verbal, com existén-
cia de comportamentos e interesses restritos, repetitivos e estereotipados. O Autismo é
assim considerada uma Perturbacdo Global do Desenvolvimento, incomparavel no seu
impacto com outras perturbacdes especificas como a Deficiéncia Mental ou as Pertur-
bacdes da Aprendizagem.

Tipicamente, a crianca autista sofre de deficiéncia mental moderada (Q.l entre 35-40 e
50-55), mostra pouco ou nenhum interesse pelo mundo circundante (incluindo brincar
com as outras criancas), possui linguagem pobre com sintaxe e vocabularios extrema-
mente limitados, sendo habitual responder com gritos e comportamento descontrola-
do quando alguma pequena rotina didria é quebrada. Como adultos, a grande maioria
dos individuos com Autismo é incapaz de qualquer actividade profissional, vivendo em
ambientes protegidos com familiares ou em lares. Estima-se que a prevaléncia do Autis-
mo seja de 2 a 5 em cada 10 mil individuos, com o nimero de rapazes 4 a 5 vezes supe-
rior aos das raparigas (APA, 2000; Dulcan & Martini, 1999; Marques, 2000; Neisworth &
Wolfe, 2004; Simeonsson & Rosenthal, 2001).



IMPACTO DO AUTISMO NA FAMILIA

O Autismo é uma condicdo extremamente incapacitante, crénica, incuravel, com nenhu-
ma ou pequena expectativa de evolucéo positiva. Das diversas formas de deficiéncia, o
Autismo é possivelmente a perturbacdo mental que maior impacto negativo causa nas
familias. Para os pais, o contacto didrio com a criancga autista é extremamente desgas-
tante. A familia estd assim exposta a um stress crénico, sem expectativas de alivio a curto
ou médio prazo (Gallagher et at. 1983; Kysela et al. 1998; Marques, 2000; Marshal, 2004;
Ozonoff et al. 2003)

As fontes de stress das familias com criancas autistas, tal como sumariadas por Koegel
(1992 in Ellis et al., 2002), referem-se a: (1) desenvolvimento cognitivo inconsistente, (2)
dependéncia crénica ao longo vida, (3) comportamentos disruptivos de dificil controlo,
(4) restricoes a que familia fica sujeita, (5) encargos financeiros ao longo da vida.

Varios estudos tém tentado identificar os factores de risco de stress das familias com
criancas deficientes. As familias mono-parentais (pai habitualmente ausente), e as maes
solteiras representam um grupo de risco. A impossibilidade de recorrer ao cénjuge para
apoio emocional e partilha das pesadas responsabilidades do cuidado da crianga aumen-
ta o stress das maes. Os progenitores mais jovens encontram-se em maior risco, dada a
sua inexperiéncia e imaturidade, assim como as familias de nivel sécio-econémico mais
baixo, em que os recursos financeiros e redes de apoio social séo mais frageis. Por outro
lado, o impacto do Autismo em familias de nivel sécio econémico mais elevado pode ser
intenso, especialmente em familias pequenas, em que existem expectativas elevadas de
sucesso para os filhos. Nestas familias o impacto e visibilidade social da deficiéncia ten-
de a ser maior (Bristol, 1987; Marques 2000 ; Frude, 1991; Park et al., 2002 ; Pereira 1996 ;
Reyes-Blanes et al. 1999; Rosenberg, 1979 ; Trivette & Dunst, 1992).

PARTICIPANTES

Dado o caracter clinico e raro da deficiéncia considerada, recorreu-se a uma amostra-
gem intencional. Participaram neste estudo 40 familias representadas por progenitores
(31 maes e 9 pais) com idades compreendidas entre os 25 e 0s 52 anos. As 40 criancas
com autismo pertencentes a estas familias frequentam trés Centros Especializados das
cidades do Porto e de Gaia. O nivel sécio econémico dos progenitores distribui-se equi-
libradamente pelos niveis médio-baixo (8 pais), médio (10), médio alto (13) e alto (9). Em
termos de habilitacées académicas, 8 pais possuem escolaridade entre 1 a 6 anos, 10
entre 7 a 12 anos, e 22 mais de 12 anos. No que se refere a patologia das criancas, 35 pos-
suem diagnostico de Autismo e 5 Sindroma de Asperger (quadro 1). O teste do qui-qua-
drado (p=0,904) mostra que as duas variaveis (diagndstico e idade) sdo independentes.



QUADRO 1. CARACTERIZAGCAO DA AMOSTRA EM FUNGAO DO DIAGNOSTICO E IDADE DA CRIANGA

Pré-escolar (2-5) Escolar (6-12) Total

n (%) n (%) n (%)
Pert. Autistica 15(37,5) 20 (50) 35(87,5)
Pert. de Asperger 26) 3(:3) 5(125)
total 17 (42,5) 23 (57,5) 40 (100)

qui-quadrado = 0,015 p = 0,904

As criancas (6 do género feminino e 34 do género masculino), tém idades compreendi-
das entre os 2 e os 12 anos de idades (quadro 2). As criancas estdo bem distribuidas por
género e idade; o teste do qui-quadrado (p=0,622) confirma que as varidveis género e
idade da crianca nao estdo associadas.

QUADRO 2. CARACTERIZACAO DA AMOSTRA EM FUNGAO DO GENERO E IDADE DA CRIANGA

pré-escolar (2-5) escolar (6-12) total

n (%) n (%) n (%)

feminino 2(5) 4(10) 619
masculino 15(37,5) 1947,5) 34 (85)
total 17 (42,5) 23 (57,5) 40 (100)

qui-quadrado = 0,243 p=0,622

MATERIAIS

As familias foram avaliadas através do Family Needs Survey, FNS (Bailey & Simeonsson,
1988) adaptacédo portuguesa de Pereira (1996). A versao original tem 35 itens, enquanto
a portuguesa tem 28. Em ambos os instrumentos os itens estdo agrupados em 6 sub-
escalas correspondentes a varias necessidades: (1) Informacao; (2) Apoio; (3) Explicar aos
Outros; (4) Servicos da Comunidade; (5) Financeiras; (6) Funcionamento da Vida Familiar.
A resposta a cada item é feita em formato fechado numa escala de trés opgdes (1- ndo
necessito deste tipo de ajuda, 2 - ndo tenho a certeza, 3 - sim, necessito deste tipo de
ajuda). Foram acrescentadas duas perguntas abertas ao questiondrio sobre os aspectos
ou comportamentos do filho(a) autista que causa maior sofrimento e maior satisfacdo
aos pais, seguindo a prética do autor do instrumento de complementar o questionario
com perguntas abertas (Bailey & Simeonsson, 1988).

QUALIDADES PSICOMETRICAS DO FNS

A versao original do FNS foi testada com uma amostra de 34 familias bi-parentais, nas
quais existia uma crianca em idade pré-escolar (idade média: 14 meses), com uma



deficiéncia ndo-especifica de gravidade média ligeira (quociente cognitivo médio
de 66, e quociente motor médio de 57) (Bailey & Simeonsson, 1988). O instrumento
original apresentou uma boa consisténcia interna (alfa de Cronbach 0=0,86), e temporal
(intervalo de 6 meses, r=0,67 para as maes, e r=0,81 para os pais). A sub-escala que
apresentou melhor consisténcia temporal, tanto para mdes como pais, foi Necessidade
de Apoio (r=0,71 e r=0,79 respectivamente; Bailey & Simeonsson, 1988). Um segundo
estudo de Bailey confirmou as qualidades psicométricas do instrumento (Bailey et al.
1992). Os dados obtidos no nosso estudo revelam igualmente boa consisténcia interna
para o instrumento (a=0,854), com as sub-escalas variando entre alfas fracos (“Explicar
aos Outros” sub-escala de 3 itens com a=0,599,) a bons (0.=0,844 sub-escala Necessidade
de Informacdo com 7 itens).

Quanto a validade correlacional, o estudo original comparou o FNS com uma bateria de
perguntas abertas: das necessidades referidas pelos pais no formato aberto, 60% corres-
pondiam a necessidades identificadas no FNS e 40% a necessidades ndo presentes no
FNS (Bailey e Simeonsson, 1988).

PROCEDIMENTOS

Os questionarios foram entregues em mao aos pais no Centro de Reabilitagdo frequen-
tado pela crianga. Permitimos que os pais preenchessem os questiondarios na sua resi-
déncia para maior tranquilidade e privacidade. A taxa de retorno dos questionarios foi
elevada (85%) o que confirma a nossa impressdo de disponibilidade dos pais de criancas
com deficiéncia para colaborar em estudos deste tipo. Os dados foram introduzidos em
base de dados e tratados estatisticamente através do programa SPSS versdo 13. Utiliza-
ram-se testes paramétricos para a comparacao de médias (t-Student e analise de varian-
cia ANOVA |) e ndo-paramétricos para o teste de associacdo das varidveis independentes
(qui-quadrado). Considerou-se o nivel de significancia de p<0,05. Dada a auséncia de
pontos de corte para o FNS que estabelecam o que sdo necessidades anormalmente
elevadas, o nosso estudo usa uma metodologia diferencial e inferencial.

RESULTADOS

Os resultados sdo apresentados tendo em consideracao as seguintes varidveis indepen-
dentes. Quanto aos progenitores: grau de parentesco (pai, mae), idades, habilitacdes
literarias, nivel sécio-econdmico, e nimero de filhos; quanto as criangas com Autismo:
género, idade, e instituicdo frequentada. O estudo revelou os seguintes resultados.

Os pais mais jovens (idades entre os 25 e os 35 anos) apresentam necessidades
significativamente mais elevadas que os mais velhos (36-52 anos) em duas sub-escalas:
Explicar a Outros (p=0,005) e Funcionamento da Vida Familiar (p=0,004) (quadro 3).



QUADRO 3. RESULTADOS DO TESTE T DE STUDENT PARA A VARIAVEL IDADE DOS PAIS

desv. pa-

idade média drio t p
X . 25-35 1.8333 .24992
Necessidades de Informagao 1.207 235
36-52 1.6327 .54907
. . 25-35 1.2976 46174
Necessidades de Apoio 926 .360
36-52 1.1531 44827
25-35 1.3333 53182
Explicar a Outros 2.964 ** .005
36-52 .7500 .58531
25-35 8444 46782
Servicos de Comunidade 125 902
36-52 9167 .70638
. . i 25-35 8333 65134
Necessidades Financeiras -756 454
36-52 1.0089 68205
25-35 1.3056 67358
Funcionamento da Vida Familiar 3.105 ** .004
36-52 6310 61087

*p<005 **p<001 ** p<0001
Os pais com menos habilitagées literarias (1 a 6 anos de escolaridade) apresentam
necessidades estatisticamente mais elevadas que os pais com mais habilitacdes (mais de

12 anos de escolaridade), na sub-escala Explicar aos Outros (quadro 4).

QUADRO 4. RESULTADOS DA TESTE ANOVA PARA A VARIAVEL ESCOLARIDADE DOS PAIS

F p
Necessidades de Informacao 179 .837
Necessidades de Apoio 468 .630
Explicar a Outros 3.427* .043
Servigos de Comunidade .260 772
Necessidades Financeiras 672 517
Funcionamento da Vida Familiar 1.500 .236

*p<005 *p<001 ** p<0.001

A seguir (quadro 5) apresenta-se o teste post-hoc somente para a sub-escala Explicar aos
Outros. Esta é a Unica sub-escala em que se evidencia um efeito da escolaridade sobre
as necessidades.

QUADRO 5. TESTE POST-HOC (LSD) PARA A SUB-ESCALA "EXPLICAR AOS OUTROS"

escolaridade média desv. padréo escolaridade p
10- 6° 1.2917 65314 +120 0,022
70-12° 1.1000 .56765

+120 7121 57547




o que se refere as diferencas entre pais e maes, as maes apresentam necessidades esta-
tisticamente superiores em duas sub-escalas: Explicar aos Outros (p=0,007) e Funciona-
mento da Vida Familiar (p=0,021) (quadro 6).

QUADRO 6. RESULTADOS DO TESTE T DE STUDENT PARA A VARIAVEL “GRAU DE PARENTESCO”

grau de

média desv. padréo t P
parentesco

mée 1.6636 .52105

Necessidades de Informagdo -704 486
pai 1.7937 .33587
mae 1.2258 48764

Necessidades de Apoio . .760 452
pai 1.0952 .29451
mae 1.0645 61716

Explicar a Outros . 2.851 ** .007
pai 4444 37268
mae .8495 58271

Servigos de Comunidade . -1.407 .168
pai 1.1852 78371
mae 9194 69338

Necessidades Financeiras . -.642 525
pai 1.0833 .59948
mae 9677 71157

Funcionamento da Vida Familiar 2402 * 021
pai 3704 .38889

*p<0.05 *p <0.01

No que se refere as caracteristicas das criangas com deficiéncia, as familias com criangas
autistas do sexo masculino apresentam necessidades estatisticamente superiores as
familias com criancas autistas do sexo feminino na sub-escala Necessidades Financeiras
(p=0,047) (quadro 7).

QUADRO 7. RESULTADOS DO TESTE T DE STUDENT PARA A VARIAVEL “GENERO DA CRIANGA"

gen'ero da média desv. padrdo t p
crianga
i . feminino 1.7619 45774
Necessidades de Informagéo . 374 710
masculino 1.6807 49495
i X feminino 1.4048 27726
Necessidades de Apoio masculino 11597 26890 1.234 225
Explicar a Outr feminino 1.0000 .73030 315 754
plicarabutros masculino 9118 61578 : :
i . feminino 6667 42164
Servigos de Comunidade -1.078 .288
masculino .9706 66347
feminino 4583 40052
’ ) . . .
Necessidades Financeiras masculino 1.0441 67271 2.056 .047
Funcionamento da Vida Familiar feminino 8333 73277 000 1.000
uncionamento da Vida Familia masculino 8333 69752 | |

*p <005

No que se refere a Instituicao Especializada frequentada pela crianca com deficiéncia,
observaram-se diferencas estatisticamente significativas entre as trés instituices



consideradas na sub-escala Necessidades Financeiras (p=0,007 e p=0,011), isto apesar de
ndo haver diferencas significativas de nivel socio-econémico entre estes trés grupos de
familias. Nao se observaram diferencas estatisticamente significativas nas necessidades
das familias comparadas em funcéo do nivel socio-econémico, do nimero de filhos,
nem da idade da crianca com deficiéncia.

Fizemos uma andlise de contetddo das respostas a pergunta aberta “Na relacdo diaria
com o seu filho(a) quais os aspectos ou comportamentos que lhe ddo causam maior
sofrimento ou tem mais dificuldade em aceitar?”. Agrupamos as respostas em quatro
categorias (quadro 8). Dos varios comportamentos problematicos mencionados pelos
pais sobressaem claramente as dificuldades de comportamento social e estereotipias
(85%), seguidas das dificuldades cognitivas (inerentes a deficiéncia mental habitualmen-
te presente no Autismo) e das dificuldades linguisticas. Este perfil revela que a sintoma-
tologia do diagnostico da Pertubacéo Autistica do DSM-IV-TR (APA, 2000) corresponde a
factores de stress nas familias destas criancas.

QUADRO 8. RESPOSTAS A PERGUNTA ABERTA“O QUE LHE CAUSA MAIS SOFRIMENTO? (N=40)

categorias exemplos respostas %

) crises de choro, birras em publico, ndo inte-
1. Dificuldades de comportamento P

: L ragir com outras criangas, andar em bicos de 85
social e esteorotipias P
pé, rituais
2. Dificuldades cognitivas/ escolares auséncia da nogao de perigo 32,5
3. Dificuldades linguisticas dificuldade em entender-se o que precisa 20
4. Problemas de saude enurese, encoprese, insénia 10

Quanto a pergunta “Na relacdo diaria com o seu filho(a) quais os aspectos ou comporta-
mentos que lhe causam maior satisfacao e prazer?”. Organizamos as respostas em quatro
categorias (quadro 9). Salientam-se as manifesta¢cdes de progresso, mesmo que ténues,
como aprender uma nova tarefa, assim como as manifestacdes espontaneas de afecto.

QUADRO 9. RESPOSTAS A PERGUNTA ABERTA“O QUE LHE CAUSA MAIS SATISFACAO? (N=40)

Categorias exemplos respostas %

Quando consegue comunicar, quando apren-

1. Manifestacoes de progresso 67,5
¢ prog de tarefa nova
2. Manifestacao de afecto D4 abraco ou beijo, sorri, bom humor 47,5
3. Interacgdo com os outros Interaccdo com pais (passear, ler, escrever 20
4. Auto-controle, capacidade de
P Manter-se calmo 10

desenho, boa alimentacao



Estes dados ilustram a importancia para os pais da observacao de progresso no crescimen-
to do seu filho(a) com Autismo, e sugerem interessantes dreas de educacdo parental.

CONCLUSOES

Os resultados deste estudo confirmam varios pressupostos teéricos e dados empiricos
da literatura. Concretamente, os nossos resultados tracam um perfil das familias de risco
em que as necessidades sdo significativamente maiores nas maes, nas familias com pro-
genitores jovens e com baixas habilitagdes, e nas familias em que a crian¢a com deficién-
cia é do sexo masculino. Estes progenitores possuem menos recursos, menor experiéncia
de vida, e possivelmente menor maturidade psicoldgica para responder aos enormes
desafios e stress cronico associado ao cuidado de uma crianga com Autismo. Mais uma
vez confirma-se a observacao trans-cultural em que o maior impacto da deficiéncia recai
sobre as mées, facto que ndo pode passar despercebido a técnicos e a comunidade. As
necessidades superiores das familias com criangas autistas do sexo masculino (o gru-
po mais tipico e numeroso) pode ser explicado pelo facto das expectativas familiares e
sociais de autonomia e sucesso serem mais elevadas para os rapazes.

As familias de criancas com deficiéncia do foro mental sdo estruturas complexas que
requerem leituras multiplas. Estas familias ndo podem ser correctamente descritas e
compreendidas a luz de um sé constructo, por mais englobante que seja. Este princi-
pio confirma-se no campo das Necessidades Familiares: as familias do nosso estudo sao
melhor descritas em termos de necessidades especificas, do que em termos de neces-
sidades globais onde ha pouca varia¢do. O FNS permite também caracterizar as familias
de acordo com uma hierarquia de necessidades (tendo presente que esta percep¢do
varia entre maes e pais).

O Family Needs Survey revelou boas qualidades psicométricas, o que justifica a sua
utilizacdo no processo de avaliacdo e intervencdo com familias. Curiosamente, o
FNS permitiu diferenciar grupos de familias aparentemente homogéneos, servidos
por diferentes instituicbes especializadas, o que sugere a utilidade do FNS como
instrumento de uso institucional. O campo de utilizacdo do FNS pode ser alargado se
forem explicitadas correlacdes com outras medidas de saide e bem-estar das familias
(niveis de stress, produtividade no trabalho, recurso a servicos médicos) assim como de
sucesso e progresso terapéutico (satisfagdo com as intervengdes, motivacdo e adesdo ao
tratamento, evolucdo da patologia, grau de autonomia da pessoa com deficiéncia, etc.)

Para efeitos de politica social recomendamos comparar entre si as necessidades das
familias de criancas com deficiéncia e com as familias de criancas sem deficiéncia
através de um processo de atribuicdo de valores normalizados (por exemplo percentis)
das necessidades familiares. Isto permitira, se associado a outras medidas objectivas,
identificar familias com necessidades inaceitavelmente elevadas, de modo a estabelecer
prioridades de intervencao.

Os autores agradecem a Dr.2 Patricia Carias o trabalho de revisdo do manuscrito.
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