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RESUMO

As familias de criancas portadoras de Perturbaces do Espectro do Autismo enfrentam
inimeros desafios. A crianca com deficiéncia (particularmente se esta é severa) pode ter um
impacto profundo na familia e as interac¢fes que nela se estabelecem podem produzir intensa
ansiedade e frustracdo. Na maior parte das vezes, o impacto na familia ndo é tido em conta
pelas instituicdes que apoiam estas criangas. Surgiu assim o interesse pela realizacdo de um
estudo que avalie as necessidades dos pais de criangcas com Perturbagfes do Espectro do
Autismo. O objectivo deste estudo monografico é analisar as necessidades de 40 pais de
criancas com Perturbacbes do Espectro do Autismo que frequentam trés instituicdes
especializadas do concelho do Porto: a Associacdo Portuguesa para as Perturbacdes do
Desenvolvimento e Autismo (APPDA), a Unidade de Avaliagdo, Desenvolvimento e
Intervencdo Precoce (UADIP) e o CRIAR (“Crescer; Realizar; Imaginar; Aprender;
Recuperar”). As criancas com Perturbacdes do Espectro do Autismo que fazem parte das
familias estudadas tém idades compreendidas entre 0os 2 e 0s 12 anos, sendo 34 do sexo
masculino e 6 do sexo feminino; 35 possuem um diagnostico de Autismo e 5 um diagndéstico
de Perturbacdo de Asperger. Sdo consideradas varias variaveis independentes: grau de
parentesco; idade dos pais; nivel socio-economico; nimero de filhos; sexo da crianca; idade
da crianca; e instituicdo frequentada pela crianca. Os dados foram recolhidos através do
Questionario Necessidades da Familia (QNF), traducdo e adaptacdo a populacdo portuguesa
por Pereira (1996) do Family Needs Survey (Bailey & Simeonsson, 1988). Os resultados
referem diferencas estatisticamente significativas entre alguns grupos de pais em algumas
sub-escalas do QNF, designadamente: “Explicar a Outros” (diferencas entre os pais em
funcdo da idade, nivel soOcio-econémico, habilitacfes literarias e grau de parentesco);
“Funcionamento da Vida Familiar” (diferencas entre os pais em funcdo da idade e grau de
parentesco); “Servicos da Comunidade” (diferencas entre os pais em funcdo do nivel sécio-
econdémico) e “Necessidades Financeiras” (diferencas entre os pais em funcdo do sexo da
crianga e instituicdo que a crianca frequenta). Os resultados obtidos nas questdes abertas,
introduzidas no QNF por esta investigadora, revelam que os pais consideram as dificuldades
comportamentais como 0s aspectos que, na relacdo diaria com a crianga, Ihes causam maior
sofrimento. Por sua vez, mencionam o progresso ou evolucao da crianga como 0 aspecto que,

na relacdo diaria com a criancga, lhes causa maior satisfacdo ou prazer.
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Introducéo

Virios estudos t€ém chamado a atencdo para a importancia do trabalho com os pais de criangas
com Perturbagdes do Espectro do Autismo. A Psicologia dos Sistemas Familiares sugere que
um conhecimento das caracteristicas da familia, das relagOes interactivas, das tarefas e do
percurso familiar, sio muitos importantes para definir intervengdes individuais e sistematicas.
A relagdo dos profissionais com a familia implica uma abordagem individualizada, ja que as
familias apresentam caracteristicas distintas resultantes da sua organiza¢do especifica
(estrutura familiar, nivel cultural, estatuto socio-econémico ¢ zona residencial). As
combinagdes possiveis destes factores levam a grandes variagdes que fazem de cada familia
um caso unico. Se ¢ verdade que as familias variam quanto aos recursos de que dispdem,
quanto aos valores que adoptam e quanto a forma com interagem, ndo ¢ menos verdade que
elas variam, também, quanto a forma como encaram e véem as suas fun¢des familiares.
Assim, as familias parecem variar nao s6 em funcao daquilo que elas consideram importante,
mas também em fun¢ao da intensidade com que elas experienciam o stress associado a estas

mesmas funcoes.

Para que os pais possam assumir com eficacia um papel activo na educagdo dos seus filhos
com Perturba¢des do Espectro do Autismo, ¢ essencial que tenham conseguido superar a
situagdo de crise inicial causada pelo nascimento e que sejam capazes de estabelecer com as
criangas um relacionamento tdo normal quanto possivel. A adaptagdo dos pais a um filho com
uma Perturbacdo do Espectro do Autismo ¢, muitas vezes, um processo longo e penoso em
que ¢ importante poder contar com a colaboragdo de individuos exteriores a familia. Esta
ajuda pode assumir diversas formas e partir de diversas fontes: apoios familiares, de amigos,
de outros pais com problemas semelhantes e técnicos especializados, como o psicoélogo ou o

técnico de servigo social.

Viarias investigagdes tém descrito os multiplos beneficios da colaboragdo entre familias e
profissionais. Esta colaboragao ¢ eficaz para a familia, para o0 membro da familia com
deficiéncia e também para os profissionais (Bailey & Simeonsson, 1988). Os beneficios para
as familias incluem, entre outras, oportunidades para receber informagao acerca dos direitos e
responsabilidades dos pais, acerca da deficiéncia, sobre outros recursos importantes de que a
crianca com deficiéncia pode beneficiar, e aprender como realizar actividades positivas em

casa. Por sua vez, os beneficios para o membro da familia com deficiéncia incluem a



Necessidades dos Pais de Criangas com Perturbagdes do Espectro do Autismo:
Estudo Desenvolvido em Trés Institui¢des Especializadas da Cidade do Porto

oportunidade para aprender a crescer num envolvimento consistente € seguro, nomeadamente
nos espacos familia / escola / institui¢do bem como usufruir de outros recursos e servigos da
comunidade. O presente estudo pretende ser um contributo para o esclarecimento destas
questdes, ao procurar analisar as percepgdes das necessidades dos pais de criangas com

Perturbagdes do Espectro de Autismo.

A nivel estrutural o nosso trabalho divide-se em trés capitulos. No capitulo I procura-se fazer
uma breve reflexdo as Perturbagdes do Espectro do Autismo, a sua defini¢do, aos critérios de

diagnostico, a prevaléncia e a etiologia.

No capitulo II abordam-se aspectos relativos as familias de criangas com Perturbagdes do
Espectro do Autismo, nomeadamente o papel dos pais e as caracteristicas das familias. Da-se
especial relevo as caracteristicas da deficiéncia, a estrutura familiar e ao estatuto socio-
econdmico da familia. Neste capitulo sdo também abordadas as interacgdes familiares, os
recursos da familia e as necessidades de apoio manifestadas pelas familias das criangas com

Perturbagdes do Espectro do Autismo.

O capitulo III corresponde & nossa investigagdo empirica levada a cabo junto de 40
progenitores de criancas com Perturbac¢des do Espectro do Autismo. Descreve-se a amostra, o
material e os procedimentos utilizados no nosso estudo. Sdo apresentados os resultados
obtidos junto da amostra e procede-se a sua discussdo, tendo em conta a revisao bibliografica
realizada. Por fim, sdo apresentadas as conclusdes, que pretendem sumariar, num caracter
global e abrangente, os resultados deste estudo e sugerir algumas linhas orientadoras a

desenvolver em futuros estudos.
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CAPITULO |

ABORDAGEM TEORICA AS PERTURBACOES DO ESPECTRO DO
AUTISMO
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1. DefinigOes

Segundo Kanner (1943) “devemos pressupor que as criangas autistas vieram ao mundo com a
incapacidade inata para constituir biologicamente o contacto afectivo habitual com as pessoas,
assim como outras criancas vém ao mundo com deficiéncias fisicas ou intelectuais inatas”

(p.264).

Autismo ¢ uma palavra de origem grega, derivada de “Autos” que significa proprio/eu e
“Ismo” que traduz uma orienta¢do ou estado. Marques (2000) afirma que o Autismo pode ser
definido como uma “condicdo ou estado de alguém que aparenta estar invulgarmente

absorvido em si proprio” (p.15).

Os primeiros escritos clinicos sobre o Autismo, foram publicados em 1943 por Kanner, numa
obra intitulada “Distirbios Autisticos do Contacto Afectivo”. O autor descreveu e
caracterizou os comportamentos de 11 criangas (8 rapazes e 3 raparigas) que apresentavam
comportamentos muito diferentes daqueles que ele havia encontrado até entdo. As criancas
tinham em comum uma incapacidade fundamental para se relacionarem com os outros;
incapacidade para usarem a linguagem enquanto veiculo de significados e um desejo
obsessivo de imutabilidade, de manutengao do mesmo estado de coisas; interesses obsessivos
e desejo de se manterem isoladas; boas capacidades para actividades motoras; fascinio por
objectos; boas potencialidades cognitivas € com um inicio antes dos 30 meses (Marques,
2000). Por estas razdes, a condi¢ao destas criangas passou a ser conhecida por “Sindrome de

Kanner”, designagdo que ainda hoje persiste.

Em 1944, apenas um ano apos as primeiras descricdes do Autismo, Hans Asperger publicou
um trabalho sobre a “Psicopatologia Autista” (Asperger, 1944, citado por Marques, 2000). Os
seus estudos contemplavam individuos com lesdes orgénicas significativas e individuos com
menos distancia ou afastamento da realidade (Gonzales, 1992). Tal como Kanner (1943),
Asperger (1944, citado por Marques, 2000) observou a existéncia de um contacto social muito
pobre, estereotipias verbais € comportamentais, resisténcia a mudancga, procura constante de
isolamento e interesses especiais referentes a objectos e comportamentos bizarros.
Considerou, no entanto, a existéncia de trés caracteristicas distintas das caracteristicas
definidas por Kanner (1943), nomeadamente: os pacientes possuiam uma linguagem fluente,

falavam como “pequenos adultos”, tinham pouca aptidao para actividades motoras (baixa
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coordenacao da motricidade global e motricidade fina) e aprendiam mais facilmente através

da produgdo espontinea.

Presentemente, a caracterizagdo mais rigorosa e completa do Autismo encontra-se no DSM-
IV-TR (APA, 2000). De acordo com o DSM-IV-TR (APA, 2000), o Autismo inclui-se no
grupo das “Perturbacdes Globais do Desenvolvimento”, podendo ser designado por
“Perturbagao Autistica”. Para além do Autismo, as Perturbacdes Globais do Desenvolvimento
integram um conjunto de perturbacdes, designadamente: Perturbacdo de Rett, Perturbagdo
Desintegrativa da Segunda Infancia, Perturbacdo de Asperger e Perturbacdo Global do
Desenvolvimento Sem Outra Especificag@o. Este conjunto de perturbagdes é caracterizado por
um défice grave e global em diversas areas do desenvolvimento: (1) competéncias sociais; (2)
competéncias de comunicagdo ou (3) pela presenga de comportamentos, interesses e
actividades estereotipadas. Os défices qualitativos que definem estas perturbagdes sao
claramente inadequados para o nivel de desenvolvimento do sujeito ou para a sua idade

mental.

Presentemente, o Autismo € visto como a perturbagdo central de um conjunto de perturbagdes,
que partilhando numerosos aspectos do “sindroma central” (Marques, 2000), nao
correspondem aos critérios exigidos para esse diagndstico. De facto, considera-se a existéncia
de um espectro de perturbagdes, que alguns autores chamaram de *“Perturbacdes do
Espectro do Autismo” (Steffenburg & Gillberg, 1989, citados por Marques, 2000; Ozonoff,
Rogers & Hendren, 2003). Sdo varios os manuais que pretendem colocar todas as condigdes
com estas caracteristicas de défices na interaccdo social, na comunicacdo, nos padrdes de
comportamento, nas actividades e no interesse debaixo da designacdo de Perturbagdes do

Espectro do Autismo (Marques, 2000; Ozonoff, Rogers & Hendren, 2003).

O Autismo ¢ das mais frequentes perturbacdes do grupo das Perturbagdes do Espectro do
Autismo, pelo que integra em si uma variedade de perturba¢des, nomeadamente: Perturbagao
de Rett, Perturbacdo Desintegrativa da Segunda Infancia, Perturbacdo de Asperger e
Perturbagcdo Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificagdo (Marques, 2000). Na
amostra do nosso estudo, a grande maioria dos casos estudados (35 criangas) sofre de

Autismo, enquanto somente 5 criangas sofrem de “Perturbagdo de Asperger”.
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Neste trabalho de investigagdo, para efeitos de simplicidade, usamos frequentemente a

abreviatura “PEA” para referir todas as condi¢des do Espectro do Autismo.

2. Critérios de diagnostico

Conforme referido, de acordo com o DSM-IV-TR (APA, 2000) as caracteristicas do Autismo
(ou Perturbagdo Autistica) sdo: a presenca de um desenvolvimento acentuadamente anormal
ou deficitario da interac¢do e comunicagao social e um reportorio acentuadamente restritivo
de comportamentos, actividades e interesses. As manifestagdes desta perturbacdo variam
muito em func¢do do nivel de desenvolvimento e da idade cronologica do sujeito. Ao nivel da
interac¢do social (Critério Al), os sintomas incluem: défice acentuado no uso de
comportamentos ndo verbais reguladores da interaccdo social (Critério Ala), incapacidade
para desenvolver relagdes com os companheiros adequadas ao nivel do desenvolvimento
(Critério Alb), reduzida tendéncia para partilhar prazeres ou interesses com 0s outros e
limitada reciprocidade social ou emocional (Critério Alc). Os défices de comunicagdo
(Critério A2) incluem atraso ou auséncia do desenvolvimento da linguagem oral (Critério
A2a), dificuldade em iniciar ou manter uma conversagdo (Critério A2b), linguagem
idiossincratica ou repetitiva (Critério A2c) e défice de jogo realista ou imitativo (Critério
A2d). Na area dos comportamentos, interesses ¢ actividades (Critério A3), existem
frequentemente interesses absorventes e invulgares (Critério A3a), adesao inflexivel a rotinas
ndo funcionais (Critério A3b), movimentos corporais estereotipados (Critério A3c) e

preocupagdo com partes ou qualidades sensoriais de objectos (Critério A3d).

O Autismo pode manifestar-se por atraso ou desvio no desenvolvimento, antes dos trés anos
de idade, em algumas areas, nomeadamente: na interac¢ao social, na comunicagdo social € no
jogo simbolico ou imaginativo (Critério B). Segundo o DSM-IV-TR (APA, 2000), no
Autismo ndo existe nenhum periodo de desenvolvimento sem problemas. Porém, ja tém sido
relatados casos em que ocorreram 1 ou 2 anos de desenvolvimento aparentemente normal.
Alguns pais de criangas portadoras de Autismo relatam uma regressao a nivel da linguagem,
que geralmente se manifesta através de uma extingdo da linguagem, apds a crianca ter
adquirido 5 a 10 palavras. No entanto, o DSM-IV-TR (APA, 2000) considera que se existe
um periodo de desenvolvimento tido como normal, este nunca se entende demasiado,

cobrindo apenas o periodo até aos 3 anos de idade.
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Para um melhor entendimento dos critérios de diagnodstico do Autismo apresentamos a figura

1.

Figura 1: Critérios de Diagnostico do DSM-IV-TR (APA, 2000) para a Perturbagdo Autistica

A. Um total de seis (ou mais) itens de (1) (2) e (3), com pelo menos dois de (1), e um de (2) e de (3).
(1)  défice qualitativo na interac¢@o social, manifestado pelo menos por duas das seguintes caracteristicas:
(a) acentuado défice no uso de multiplos comportamentos ndo verbais, tais como contacto ocular, expressao facial,
postura corporal e gestos reguladores da interacgdo social;
(b) incapacidade para desenvolver relagdes com os companheiros, adequadas ao nivel de desenvolvimento;
() auséncia da tendéncia espontinea para partilhar com os outros prazeres, interesses ou objectivos (por exemplo,
ndo mostrar, trazer ou indicar ou objectos de interesse);
(d) Falta de reciprocidade social ou emocional.
(2)  défices qualitativos na comunicag@o, manifestados pelo menos por uma das seguintes caracteristicas:
(a) atraso ou auséncia total de desenvolvimento da linguagem oral (nfo acompanhada de tentativas para compensar
através de modos alternativos de comunicagdo, tais como gestos ou mimicas);
(b)  nos sujeitos com um discurso adequado, uma acentuada incapacidade na competéncia para iniciar ou manter
uma conversagio com 0s outros;
(c) uso estereotipado ou repetitivo da linguagem idiossincratica;
(d) auséncia de jogo realista espontaneo, variado, ou de jogo social imitativo adequado ao nivel de
desenvolvimento;
(3) padrdes de comportamento, interesses ¢ actividades restritos, repetitivos e estereotipados, que se manifestam pelo
menos por uma das seguintes caracteristicas:
(a)  preocupagdo absorvente por um ou mais padrdes estereotipados e repetitivos de interesses que resultam
anormais, quer na intensidade quer no seu objectivo;
(b) adesdo, aparentemente inflexivel, a rotinas ou rituais especificos, ndo funcionais;
(c) maneirismos motores estereotipados e repetitivos (por exemplo, sacudir ou rodar as mios ou dedos ou
movimentos complexos de todo o corpo);
(d)  preocupagdo persistente com partes de objectos.
B. Atraso ou funcionamento anormal em pelo menos uma das seguintes areas, com inicio antes dos trés anos de idade: (1)
interacgdo social, (2) linguagem usada na comunicagdo social, (3) jogo simbdlico ou imaginativo.
C. A perturbagdo ndo ¢ melhor explicada pela presenca de uma Perturbacdo de Rett ou Perturbacdo Desintegrativa da

Segunda Infancia.

A Perturbagdo de Asperger (também conhecida como “Sindrome de Asperger”) tem em
comum com o Autismo as incapacidades sociais € os comportamentos restritos e repetitivos
(e.g. preocupagdo absorvente por um tema ou interesse circunscrito, sobre o qual o individuo
pode reunir uma quantidade enorme de factos ou informagdes), mas as capacidades da
linguagem encontram-se bem desenvolvidas e o funcionamento cognitivo ndo tém défices. Os

seus sintomas sdo idénticos aos indicados na figura 1 para a Perturbacdo Autistica, excepto
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quanto a inexisténcia do requisito de que a crianca manifeste dificuldades na segunda
categoria (Critério A2). No sistema de diagndstico do DSM-IV-TR (APA, 2000) a principal
distin¢ao da Perturbagdo Autistica ¢ a de que os sujeitos que t€ém Perturbacdo de Asperger nao
manifestam atrasos significativos no inicio ou na evolucao precoce da linguagem. Tal como o
DSM-IV-TR (APA, 2000) especifica, o uso de palavras simples, sem ser em eco, deve estar
demonstrado antes dos 2 anos de idade e o uso de frases comunicativas aos 3 anos de idade. A
maioria de pais de criangas com Perturbacdo de Asperger ndo estd preocupada com o inicio do
desenvolvimento da linguagem e podem mesmo relatar capacidades de linguagem precoces,
tais como um vocabulario abundante e frases de tipo adulto desde uma idade muito precoce.
A Perturbacao Autistica deve ser excluida antes de se fazer o diagndstico de Perturbacdo de

Asperger.

No sistema do DSM-IV-TR (APA, 2000), o diagndstico de Autismo tém sempre precedéncia
sobre a Perturbacdo de Asperger. Assim, se uma crianca preencher os critérios para a
Perturbagdo Autistica, o diagnostico deve ser sempre de Autismo, mesmo que a crianga
demonstre uma linguagem estrutural excelente, capacidades cognitivas e outras caracteristicas

“tipicas” da Perturbacao de Asperger.

Para uma melhor compreensdo dos critérios de diagnostico da Perturbagdo de Asperger

apresentamos a figura 2.
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Figura 2: Critérios de Diagndstico do DSM-IV-TR (APA, 2000) para o a Perturbagao de Asperger

A.  Défice qualitativo na interac¢@o social, manifestado pelo menos por duas das seguintes caracteristicas:
(1) acentuado défice no uso de multiplos comportamentos ndo verbais, tais como contacto ocular, expressdo facial,
postura corporal e gestos reguladores da interacg@o social;
2 incapacidade para desenvolver relagdes com os companheiros, adequadas ao nivel de desenvolvimento;
3) auséncia da tendéncia espontinea para partilhar com os outros prazeres, interesses ou objectivos (por exemplo,
ndo mostrar, trazer ou indicar ou objectos de interesse);
4) Falta de reciprocidade social ou emocional.
B.  Padrdes de comportamento, interesses e actividades restritos, repetitivos e estereotipados, que se manifestam pelo
menos por uma das seguintes caracteristicas:
(1)  preocupagdo absorvente por um ou mais padrdes estereotipados e repetitivos de interesses que resultam
anormais, quer na intensidade quer no seu objectivo;
(2)  adesdo, aparentemente inflexivel, a rotinas ou rituais especificos, ndo funcionais;
3) maneirismos motores estereotipados e repetitivos (por exemplo, sacudir ou rodar as maos ou dedos ou
movimentos complexos de todo o corpo);
4) preocupacao persistente com partes de objectos.
C. A perturbacdo produz um défice clinicamente significativo da actividade social, laboral ou de outras areas importantes
do funcionamento.
D.  Nao hd um atraso geral da linguagem clinicamente significativo (por exemplo, uso de palavras simples aos dois anos
de idade, frases comunicativas aos trés anos de idade).
E.  Nao ha atraso clinicamente significativo no desenvolvimento cognitivo ou no desenvolvimento das aptiddes de auto-
ajuda proprias da idade, no comportamento adaptativo (distinto da interac¢@o social) e na curiosidade acerca do meio
ambiencial durante a infancia.

F. Nao preenche os critérios para outra Perturbagdo Global do Desenvolvimento ou Esquizofrenia.

3. Prevaléncia

A taxa de prevaléncia das PEA tem vindo a aumentar, devido a uma maior sensibilidade do
diagnostico desta patologia e do desenvolvimento de instrumentos de avaliagdo mais precisos.
Segundo Marques (2000), cerca de 21 em cada 10.000 individuos apresentam Perturbacdes do
Espectro do Autismo. Por sua vez o DSM-IV-TR (APA, 2000) estima que a taxa média da
Perturbacdo Autistica, em estudos epidemiologicos, ¢ de cinco casos em dez mil individuos,
tendo sido relatadas taxas que variam entre dois e vinte casos por dez mil individuos.
Relativamente a Perturbacdo de Asperger, ndo sdo feitas quaisquer estimativas neste manual,

por se considerar que nao existem dados definitivos.

Actualmente, alguns autores consideram que os sintomas destas patologias podem melhorar.
Contudo, a grande maioria das criancas diagnosticadas com PEA vao manter este diagnostico

quando crescerem. O niimero de critérios assim como a severidade dos sintomas pode variar
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com a maturidade, especialmente se a crianca for alvo de uma intervengdo educacional

adequada as suas limitacdes, mas os défices centrais tendem a manter-se (Marques, 2000).

4. Etiologia

Muitas teorias tém sido propostas para explicar as PEA. As teorias comportamentais tentam
explicar os sintomas caracteristicos desta perturbacdo com base nos mecanismos
comportamentais € cognitivos subjacentes. As teorias neurologicas e fisiologicas tentam
fornecer informacao acerca de uma possivel base neuroldgica. Contudo, apesar de investirem
em 4areas tao diversificadas, mais do que um conflito existe entre estas teorias como que uma
complementaridade, que por certo vai permitir uma identificacdo cada vez mais clara e

operacional da explicagdo etioldgica (Marques, 2000).

Embora o Autismo seja definido em termos comportamentais, actualmente ¢ aceite existirem
défices cognitivos a varios niveis. Durante os Ultimos anos, diferentes autores, defensores das
“Teorias Psicoldgicas” (e.g. De Long’s, 1992; O’ Connor, 1970, 1984; Frith, 1971, 1972;
Leboyer, 1987; Rutter, 1970, 1974, 1978, 1983; Rutter & Lockyer, 1967, DeMeyer, 1973;
Lotter, 1978, citados por Marques, 2000) deram primazia as caracteristicas cognitivas em
detrimento dos sintomas afectivos e comportamentais. Tendo como base esta prioridade,
foram efectuados diversos estudos que tinham o objectivo comum de explicar a triade de
incapacidades1 na comunicagdo, socializagdo e imaginagdo de um ou mais défices
psicolégicos. Todos estes estudos demonstraram que défices cognitivos estavam na origem
dos problemas encontrados nas criangas com Autismo. Para além disso, estes estudos
concluiram que os défices cognitivos se encontravam presentes desde os estados precoces do

seu desenvolvimento e dificultavam a vida social (Rutter, 1983).

Nos anos 80, surgiu uma nova teoria psicoldgica explicativa do Autismo, que teve um grande
impacto, e que foi designada de “Teoria da Mente”. Os seus autores, Baron-Cohen, Leslie e
Frith (1985), sugeriram que a triade de incapacidades comportamentais presentes no Autismo

resultaria de um impedimento da competéncia humana fundamental de “ler a mente dos

" Lorna Wing (1976) realizou um estudo epidemiologico que permitiu concluir que todas as criangas
diagnosticadas com Autismo apresentavam uma triade de incapacidades, nomeadamente: limitagdo extrema ao
nivel da interac¢do social, comunica¢@o ¢ imaginacdo. A estes trés sintomas deu-se o nome de “Triade de Lorna

Wing”.
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outros”. Esta teoria procurou identificar os défices fundamentais responsaveis pelos défices
sociais do Autismo. Em termos gerais, a Teoria da Mente, concentra-se na capacidade que o
individuo possui de compreender os estados mentais dos outros, incluindo pensamentos,
desejos e crengas e funciona como instrumento precioso, permitindo a compreensdo e
predicao do comportamento dos outros. Aplicada ao Autismo, esta teoria sugere que as
pessoas afectadas por uma perturbacdo desta natureza, demoram a desenvolver ou nao
desenvolvem a competéncia de comungar o pensamento dos outros. Assim, estdo limitadas
nas competéncias sociais comunicativas e imaginativas (Happé, 1994a). Esta incapacidade de
desenvolver a consciéncia de que as outras pessoas possuem uma mente propria, implicaria
uma incapacidade de auto-consciéncia e provocaria nestes individuos uma grave alteragao das
relagdes interpessoais. Segundo Leslie (1987, citado por Marques, 2000), a capacidade
subjacente a Teoria da Mente implica a capacidade de representar mentalmente, as
representacdes das outras pessoas e consecutivamente exige o uso de representagdes de
segunda ordem’, ou “metarepresentacdes”. A auséncia desta capacidade explica a existéncia
dos distarbios no jogo simbdlico, no apontar, no discurso pragmatico, na partilha de atencdo e

outros aspectos do funcionamento social (Happé, 1994a).

Nos estudos desenvolvidos para testar a Teoria da Mente, Baron-Cohen, Leslie e Frith (1985)
concluiram que apenas 20% das criancas estudadas manifestaram possuir uma capacidade de
ler a mente dos outros, isto ¢, manifestaram possuir a capacidade de pensar acerca do
pensamento do outro. Isto levou Frith (1989) a referir que este défice contribuia para a triade
de incapacidades nas areas da socializagdo, comunicagdo ¢ imaginagdo. Este autor sugere
ainda que apenas os comportamentos sociais que requerem mentalizacao (e.g. contar piadas
ou manter segredos) se encontram comprometidos, enquanto que os comportamentos sociais
que se baseiam no comportamento observavel (e.g. reconhecimento da felicidade), ndo se
encontram afectados. Ainda na mesma linha, Frith (1989) postula que em termos de
linguagem, quando esta ¢ usada como um cddigo, a teoria ndo prediz défices fundamentais,
contudo, quando ¢ usada para traduzir pensamentos, os individuos com PEA terdo
dificuldades especificas. Sera este padrao de incapacidades comunicativas que se encontra na

maioria destes individuos (Tager-Flusberg, 1993; Happé, 1994a, 1994b).

* Ter a capacidade de pensar acerca do que os outros pensam.
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Apesar destes resultados permitirem concluir a existéncia de uma incapacidade basica dos
sujeitos com Autismo para mentalizar, ndo podem ser aceites como teoria explicativa do
défice na sua globalidade. De facto, alguns aspectos ficaram por esclarecer, o que abriu
caminho para o aparecimento de novas teorias psicoldgicas explicativas (Marques, 2000).
Estas teorias explicativas apelam a possibilidade de existéncia de outros factores explicativos
dos défices, que ndo apenas o défice de mentalizacdo, como por exemplo: o controlo de um
nimero limitado de estimulos (Russel, Mauthner & Sharpe, 1991; Huges & Russel, 1993);
falha na capacidade para a aplicacdo do conhecimento existente (Bowler, 1992); incapacidade
global no processamento de informag@o ou “funcdo executiva” (Ozonoff & Mc Evoy, 1994;
Ozonoff & Pennigton, 1991); incapacidade para avaliar as expressdes faciais e auséncia de
sentimentos de partilha social e de emocdes (Hobson, 1989) e dificuldades na integracdo dos

aspectos de uma situacdo num todo coerente (Sigman & Capps, 1997).

Para além das teorias psicoldgicas, surgiram também as “Teorias Psicanaliticas”. Estas
teorias visam esclarecer a natureza dos mecanismos psiquicos proprios das criancas autistas
(Vidigal & Guapo, 2003). No passado, os psicanalistas tiveram a preocupagdo de dar
explicagdes etiopatogénicas, ligando a sintomatologia autistica as experiéncias infantis
precoces traumatizantes. Varios autores (e.g. Kanner, 1943; Kozloff, 1973; Bettelheim, 1967,
citado por Marques, 2000) afirmaram que a crianca era biologicamente normal na altura do
nascimento e que o desenvolvimento dos sintomas era secunddrio, atribuido em grande parte
as condutas inadequadas dos pais. Foram apontadas certas atitudes negativas por parte dos
progenitores (e.g. maes que ndo sabiam embalar os filhos) e que transmitiam com sentimentos
de rejeicdo. A crianga percebia o0 mundo como hostil e voltava-se para dentro dela propria.
Estas teses retomadas e vulgarizadas, ndo conseguiam sendo culpabilizar os pais, criando os
fantasmas de “ma mae” e “mau pai”’, sem no entanto ajudar as criancas a ultrapassar esse

trauma (Vidigal & Guapo, 2003).

Actualmente, estdo ultrapassadas estas posi¢des radicais € os autores psicanalistas modernos
passaram a reconhecer a existéncia de uma vulnerabilidade organo-biolégica da crianga,
ficando, portanto, mais abertos aos dados contemporaneos da neurobiologia (Houzel, 1991).
Viarios autores (e.g. Meltzer, 1975, 1984; Tustin, 1972, 1981; Houzel, 1991; Brazelton &
Cramer, 1990) procuram estabelecer correlagdes entre as “sindromes autistas” e a “depressao

materna” (Tustin, 1972), em referéncia a modelos psicanaliticos resultantes da observacao
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directa das interac¢des mae/criancga. Os estudos desenvolvidos por estes autores levaram-nos a
colocar a hipotese de estarem na origem do Autismo factores inatos do disfuncionamento de

ordem neurobiolédgica (Meltzer, 1975, 1984; Tustin, 1972, 1981).

Actualmente existe um consenso quanto ao facto das PEA representarem a parte visivel ou
perceptivel de um “defeito” neurobiologico. Varios autores, defensores das “Teorias
Biologicas” (e.g. Rutter & Lockyer, 1967; Steffenburg, 1991; Colleman & Gillberg, 1985;
Sauvage, 1991; Folstein & Rutter, 1977; Ornitz, 1977; Gillbert, 1982, citados por Marques,
2000), indicam que o Autismo resulta de uma afectacdo de determinadas areas do sistema
nervoso central, que lesam a linguagem, o desenvolvimento cognitivo e intelectual e a
capacidade de estabelecer relacdes. Estes estudos sugerem também que o Autismo pode
ocorrer em associacdo com uma enorme variedade de distirbios bioldgicos, tais como: a
Paralisia Cerebral, a Rubéola Pré-Natal, Toxoplasmose, meningite, hemorragia cerebral,

epilepsia etc. (Ornitz, 1983, citado por Marques, 2000).

Apesar do progresso na compreensdo da etiologia do Autismo ainda nao foi possivel a
identificacdo precisa dos factores etiologicos presentes em todos os casos de Autismo
(Marques, 2000). Assim, varios autores continuam a reconhecer a persisténcia de um
“enigma”, em que a crianca autista estd fechada numa incapacidade em comunicar, que
explica, pelo menos, em parte, as diferencas ideologicas existentes a volta do diagnostico
(Vidigal & Guapo, 2003). H4 a expectativa de que os proximos anos permitam grandes
avancos na compreensdo dos varios niveis de factores causais ou associados as PEA

(Marques, 2000).

13



Necessidades dos Pais de Criangas com Perturbagdes do Espectro do Autismo:
Estudo Desenvolvido em Trés Institui¢des Especializadas da Cidade do Porto

CAPITULO II

FAMILIAS DE CRIANCAS COM PERTURBACOES DO
ESPECTRO DO AUTISMO
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1. O papel dos pais

Ao longo do século XX, os pais de criangas e jovens com deficiéncia foram sequencialmente
assumindo e foram-lhes sendo cometidos diferentes papéis e atitudes, designadamente
responsaveis pelos problemas dos seus proprios filhos, membros de organizagdes,
organizadores de servigos, deposito das decisdes dos profissionais, professores dos filhos,

intervenientes nas decisdes educacionais, para além de membros da familia (Pereira, 1996).

Nos anos 40 e 50 muitos profissionais descreviam os pais das criangas autistas como rigidos,
perfeccionistas, com fragilidades de foro emocional ou deprimidos (Kanner, 1943; Macus,
1977). Isto remetia muitas vezes para uma enorme culpabilizagdo e conduzia ao aparecimento
de varias barreiras entre pais e profissionais. Os pais apresentavam ressentimentos, baixa

auto-estima, falta de confianga e tornavam-se defensivos (Pereira, 1996).

Entre os anos 50 e 60, os pais comecavam a sensibilizar-se para a inscri¢gdo dos filhos em
programas educativos ¢ obedecer as decisdes dos profissionais, funcionando como simples

depositos das decisdes tomadas acerca dos seus filhos (Pereira, 1996).

Durante a década de 70 e 80, alguns autores comegaram a argumentar a necessidade de
envolvimento parental no processo de intervengdo do seu filho. Por um lado, surgiram autores
como Schaefer (1979) e Honing (1982) que preconizaram que este envolvimento poderia ser
benéfico, uma vez que poderia mentalizar os pais relativamente as dificuldades e capacidades
do seu filho, adequar o seu nivel de expectativas e ainda facilitar o desenvolvimento de
atitudes educativas mais eficazes (Schaefer, 1979; Honing, 1982, citados por Marques, 2000).
Por outro lado, Honing (1982, citado por Marques, 2000) salientava que os pais ndo eram
apenas os primeiros “professores” dos seus filhos, mas também quem lhes fornecia uma base
emocionalmente securizante e pistas motivacionais importantes, reforcando a necessidade do
seu envolvimento no processo de intervencdo. Sob esta e outras influéncias, foram-se
implementado programas para pais, para os ensinar a trabalhar com os filhos em casa (e.g. os
programas de Lovaas e Koegel). Apesar destes avancos no papel dos pais, a investigacao
levada a cabo nos ultimos 10 anos vem indicar que a maioria dos pais participa nos processos
de decisdo, habitualmente mais de uma forma passiva do que de uma forma activa (Goldstein,
Strickland, Turnbull & Curry, 1980; Lynch & Stein, 1982, citados por Pereira, 1996).

Actualmente, quer profissionais, quer os pais reconhecem e enfatizam o papel dos proprios
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pais. Isto sugere que uma vida familiar de sucesso requer que todas as necessidades da familia

sejam identificadas e resolvidas (Pereira, 1996).

O papel atribuido aos pais, tem mudado nas Gltimas décadas. Hoje os pais sdo considerados
como um recurso essencial e ajuda, desempenhando um papel positivo e determinante no
processo educativo. A familia alargada e o contexto social tém um papel fundamental no
desenvolvimento e educagdo da crianca. Os profissionais véem agora a familia de forma
diferente, como uma entidade concreta e individual, com caracteristicas especificas e com
fungdes essenciais e insubstituiveis. As familias de criangas deficientes passaram a ser
consideradas como familias que, como todas as outras, ou até mais, se confrontam com

factores de stress (Pereira, 1996).

Para obter um conhecimento mais aprofundado sobre as competéncias e as necessidades das
familias com filhos deficientes, Turnbull e Turnbull (1990) sugeriram um modelo conceptual
(figura 3) que d4 uma nova perspectiva do sistema familiar e permite novas opg¢des na criagao
de servicos de apoio. Os autores sugeriram este modelo, tendo em conta que os pais sdo
pessoas com inumeras responsabilidades e necessidades e também com preferéncias
individuais. Este modelo surgiu do trabalho com familias com membros desadaptados
(Turnbull, Summers & Brotherson, 1984) e sugere que a familia ¢ um sistema social dentro
do qual podem ser encontrados quatro grandes subsistemas: marital, parental, fraternal e da
familia alargada. Estes subsistemas estdo em constante interac¢ao e qualquer modifica¢do que
ocorra num elemento pode afectar todos os elementos da familia. Deste modo, a presenca de
um elemento com deficiéncia na familia gera um conjunto de reac¢des nos restantes
elementos. Estas reac¢des podem ser mais ou menos positivas, dependendo de um conjunto
de caracteristicas, nomeadamente as caracteristicas da propria deficiéncia, as caracteristicas
da familia (e.g. estatuto sdcio-econdmico, estrutura familiar, etc.), as caracteristicas
individuais de cada membro da familia, as competéncias e necessidades e as situagdes de

risco, como a pobreza e o abandono (Turnbull & Turnbull, 1990).

Figura 3: Modelo Conceptual dos Sistemas Familiares (Turnbull et al., 1984).
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2. Caracteristicas das familias

A familia de uma crianga deficiente enfrenta inimeros desafios, circunstancias com que o0s
outros pais nunca se deparardo. Uma crianca que apresenta uma deficiéncia de caracter mental
(particularmente se esta € severa) tem um impacto profundo na familia. As interacg¢des que se
estabelecem na familia podem, com frequéncia, produzir intensa ansiedade e frustracio.
Devido ao consideravel esfor¢o a que a condi¢do da crianga obriga, as relacdes familiares
tanto se podem fortalecer como se podem desintegrar. Enquanto algumas familias sdo capazes
de ser bem sucedidas e proceder a necessaria adaptacdo, outras encontram-se menos

preparadas para aceitar o desafio que uma crianca deficiente lhes apresenta (Nielsen, 1999).

O trabalho com familias com uma crianga deficiente tem que ser desenvolvido a partir de uma
abordagem individualizada. E importante compreender que a reacgdo parental a uma
deficiéncia ¢ individualizada e complexa porque todos os pais reagem de uma forma diferente
exibindo os mais variados comportamentos emocionais. Comportamentos de recusa, choque,
incredulidade, revolta, culpa, vergonha, sdo respostas normais e “perfeitamente legitimas” a

crise que se estabelece aquando do diagnostico (Gongalves & Correia, 1993).

As familias diferem entre si em diversos factores: quanto a forma, dimensdo, estrutura,
religido, “background” cultural, educacdo e satde. Diferem também quanto a localizacao
geografica, em que se situa o agregado — rural, urbana, suburbana — e variam quanto aos
valores e as crengas que professam. Diferem ainda quanto ao nliimero de amigos e quanto ao
nimero de elementos da familia alargada. Atendendo a todas estas diferengas, ha que
considerar cada familia como uma familia tnica, pelo que tentar caracteriza-la de uma tunica

forma serd, com certeza, inutil (Benson, 1985).

Turnbull e Turnbull (1990) identificam quatro importantes variaveis que sublinham a forma
como a deficiéncia afecta a familia:
1. As caracteristicas da deficiéncia que influenciam a reac¢ao da familia;
2. As caracteristicas da familia — o “background” cultural, o estatuto socio-econdémico, a
estrutura familiar — que podem influenciar de forma positiva ou negativa a forma

como a familia aceita a crian¢a com deficiéncia;
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3. As caracteristicas individuais de cada membro da familia, as suas competéncias e as
suas necessidades que influenciam também a forma de aceitar a deficiéncia;
4. Situagdes especiais, como a pobreza e o abandono, as quais condicionam igualmente

as reacgoes da familia face a deficiéncia.

Segundo Pereira (1996), o primeiro passo no trabalho com as familias sera reconhecer a
diversidade dos seus valores, crencas, aspiracdes e prioridades. Cada familia tem a sua
estrutura propria, as suas areas fortes e fracas, uma cultura e uma linguagem propria, que
devem ser respeitadas. A ideia de diferenciagdo conduz a convic¢do de que é necessario

utilizar uma abordagem individualizada e ndo massificada.

2.1. Caracteristicas da deficiéncia
Apesar de todos os pais com filhos com problemas de saiide ou desenvolvimento partilharem
preocupagdes comuns, os pais de criancas com PEA lidam com preocupagdes muito

especificas (Marques, 2000).

Ao se confrontarem com o diagnostico de Autismo, os pais experimentam um sentido de
perda, muitas vezes comparado ao falecimento de um filho. Com efeito, estes pais sentem a
perda da “crianca sonhada” ou “desejada” (Siegel, 1996). O processo de adaptacio
psicoldgica ao Autismo ¢ um processo de aceitagao de que a “crianca sonhada” ja ndo existe e
de que existe outra crianga diferente, no seu lugar. De facto, o nascimento de uma crianga
com Autismo, precipita automaticamente na familia alguma reorganizacdo do funcionamento

psiquico por forma a se adaptarem as necessidades especiais da sua crianga (Marques, 2000).

O facto da maioria dos pais s6 tomarem conhecimento do Autismo quando o seu filho ¢
diagnosticado, habitualmente alguns anos apds o nascimento, constitui uma dificuldade
acrescida para o processo de adaptacdo. Este facto desencadeia sentimentos de inseguranga,

davida e angustia (Aguiar, 1997).

A angtstia derivada da suspeita do diagndstico de Autismo inicia-se quando a crianga
manifesta os primeiros sintomas, mantendo um ritmo crescente até a confirmacdo do

diagnostico. Verbalizagdes do tipo: “Como ¢ que isto nos aconteceu a nds? Com tantos bebés
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que nascem bem... como € que isto aconteceu logo ao nosso?” (p. 114) sao um exemplo
classico das manifestacdes de angustia expressadas pelos pais quando se confrontam com o
diagnéstico de Autismo. Todos estes pensamentos geram uma imensa ansiedade e

expectativas em relacdo ao futuro do seu filho (Marques, 2000).

Varios estudos demonstram que existe um conjunto de aspectos especificos das PEA que
determinam a adaptacdo dos pais a estas perturba¢des, nomeadamente: (a) o diagndstico, que
regra geral, s6 se realiza ap6s um periodo de desenvolvimento aparentemente normal ou
percebido como normal; (b) a cronicidade da patologia; (C) as caracteristicas comportamentais
especificas, ambiguas e inconscientes; (d) a persisténcia de incertezas ¢ duvidas quanto as
causas. Com efeito, estes factores contribuem para o desenvolvimento de atitudes de
ansiedade e depressdo nos pais destas criangas (Schopler & Marcus, 1983; Koegel, 1996,
citados por Marques, 2000).

Viérias investigagdes concluiram que, em comparacdo com outras perturbagdes do
desenvolvimento ou dificuldades de aprendizagem, o Autismo ¢ das perturbagdes que mais
dificuldades coloca aos pais (Donavan, 1988, citado por Marques, 2000). Isto porque estes
pais tém de enfrentar problemas de comportamento particulares da crianca, tais como:
problemas de sono e alimentares, exigéncias em termos de rotinas e rituais e crises de mau
génio particularmente intensas e duradouras. Para além disso, o “comportamento ¢ intrigante,
incompreensivel e, por vezes, até imprevisivel” (p. 80) e a aparente indiferenca em relacdo ao
contacto afectivo e comunicag¢do, provocam sentimentos de frustragdo e angustia nos pais

(Aguiar, 1997).

Estes comportamentos manifestos pela crianga autista provocam varias reacgoes nos pais, que
sentem o estigma e rejeicdo da sociedade. Sequeira, Costa e Tavares (1981) referem que ¢
vulgar os pais, além de sentirem culpa, terem vergonha da crianca. Sugerem estes autores que
os pais das criancas deficientes devem estar conscientes da universalidade destas reacgdes.
Todos os pais reagem de uma forma ambivalente em relagdo aos filhos, ou seja, aceitam e
amam os filhos mas também os rejeitam, ja que eles também os levam frequentemente a
restri¢des da actividade, aumento de responsabilidade, pequenos desapontamentos, angustias
e irritagdes (Sequeira, Costa & Tavares, 1981). De facto, os pais das criancas com PEA

manifestam reac¢des que variam desde o desejo aberto e consciente que a crianga morra, até a
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hostilidade e rejeicao reprimidas e simbolicas. Estes sentimentos, originando culpabilidade,
vao resultar, por vezes, em superproteccdo, preocupacdes excessivas, auto-abdicagdo, numa

tentativa de nega¢do ou compensagao dos sentimentos hostis (Pereira, 1996).

As exigéncias colocadas pela deficiéncia afectam toda a familia. Beckman (1983) sugere que
66% da variabilidade do stress das maes, incluindo agitagdo, irritabilidade ou falta de
compreensdo, resulta do tipo de exigéncias colocadas pela crianga. As criangcas com
problemas emocionais colocam graves problemas, além de que a medida que crescem, os
problemas de controlo de comportamento se tornam cruciais. Uma crianga ou jovem com
Autismo pode ter episoddios de furia e atitudes agressivas frequentes e muitas vezes graves.
Este facto tem um impacto enorme sobre a familia, que por vezes evita ir a lugares publicos

porque temem a ocorréncia destes episodios (Bristol & Schopler, 1983).

2.2. Estrutura familiar
A estrutura familiar pode apresentar variagdes. O niimero de filhos, o numero de pais (familia
bi ou monoparental), a idade dos pais, a presenca dos avos, a dimensao da familia alargada,
constituem factores que podem influenciar as reaccdes da familia face a perturbacdo da

crianga (Pereira, 1996).

Investigacdes com familias de criangas com deficiéncia sugerem que familias com um maior
numero de filhos apresentam menos stress face a sua presenga. Um maior nimero de filhos
cria uma grande atmosfera de normalidade, parecendo que os pais estdo mais dispostos a
aceitar a deficiéncia quando se verifica a presenga de outra crianca sem deficiéncia, pois torna
evidente que eles foram capazes de “produzir” uma crianga normal (Turnbull, Summers &

Brotherson, 1986).

A idade da crianga com deficiéncia parece ser também um factor relevante para os pais, uma
vez que, de acordo com Valente (2003), os pais de criancas mais novas apresentam niveis
mais elevados de stress do que os pais de criangas mais velhas. Para além disso, Ellis, Luiselli,
Amirault, Byrne, O"Malley-Cannon, Taras, Wolongevicz & Sisson (2002) acrescentam que a idade
da crianga prediz muitas necessidades da familia. Estes autores sugerem que quanto mais

novas forem as criangas, mais necessidades sdo relatadas pelos pais. Isto podera dever-se ao
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facto dos pais das criangas mais novas terem menos experiéncia de educacdo especial do que

os pais das criangas mais velhas.

Para além do nimero de filhos e da idade, o nimero de progenitores (pai ou mae inico(a) vs
dois pais) também pode influenciar as reacgdes da familia face a deficiéncia. A presenca de
um marido, mesmo quando nao participa nos cuidados diarios a prestar a crianca, parece
favorecer a capacidade da mae de enfrentar a deficiéncia (Frude, 1991). Por sua vez, a

adaptacao face a deficiéncia parece ser mais positiva em familias com dois progenitores.

Os estudos demonstram que comparativamente as maes casadas, as maes solteiras sentem-se
mais angustiadas e a sua familia tem pior integracdo social (Holroyd, 1974, citado por Costa,
2004). Um estudo desenvolvido por Trivette e Dunst (1992) demonstrou que as maes solteiras
de criancas com perturbagdes podem ter que lidar com mais stressores do que as maes
casadas. Uma razdo apresentada para este facto ¢ a necessidade que estas maes podem sentir
de identificar e desenvolver fontes de suporte interno e externo, para equilibrar as suas

necessidades e aumentar o bem-estar da familia.

Aos mesmos resultados chegaram Reyes-Blanes, Correa e Bailey (1999), concluindo que as
maes solteiras e as maes que percebem o seu filho como tendo uma perturbagdo severa estao

sujeitas a um maior stress €, por esse motivo, relatam uma maior necessidade de suporte.

A idade dos progenitores também parece constituir um factor relevante face a deficiéncia
(Bristol, 1987, citado por Marques, 2000; Bristol & Schopler, 1983; Pereira, 1986). Segundo
Pereira (1996), os progenitores mais jovens apresentam maiores niveis de stress face a
situacdo de deficiéncia. A falta de preparacao para educar os filhos e a pouca experiéncia de

vida torna-os mais vulneraveis.

2.3. Estatuto socio-econémico
O estatuto socio-econdomico ¢ o resultado do rendimento, do nivel de educagao/instrugcdo dos
membros da familia, e do prestigio social resultante destas duas variaveis (Pereira, 1996). A
familia com um estatuto socio-econémico alto defronta-se, nos seus ciclos de vida, com

acontecimentos menos severos (Rabkin & Streuning, 1976) e, simultaneamente, t€ém a sua
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disposi¢do um maior numero de recursos para enfrentar a deficiéncia do que uma familia de
nivel socio-econdmico baixo. Na verdade, a capacidade para pagar servigos e suportar um
nivel mais elevado de educacdo constitui um recurso fundamental. Mas esta questdo ndo ¢
assim tdo simples, uma vez que, de facto um estatuto soécio-econdémico elevado, so por si, nao
garante melhores competéncias parentais. As familias de estatuto s6cio-econdmico mais baixo
sdo habitualmente familias maiores e, portanto, t€tm uma rede de recursos mais extensa

(Pereira, 1996).

Um estudo de Rosenberg (1979) demonstrou que os membros das familias de classes mais
baixas experimentam situacdes de stress mais severas, assim como também influenciam a
capacidade de os pais interagirem com os filhos. Um estudo longitudinal desenvolvido por
Chess e Kron (1978, citados por Pereira, 1996) sugere que as profissdes médias estdo
associadas a niveis mais elevados de stress familiar. A presenca de um membro com uma
perturbagdo como o Autismo na familia pode criar necessidades financeiras resultantes do
aumento do consumo e de uma diminui¢do da capacidade produtiva (Turnbull & Turnbull,
1986). Alguns tipos de despesas sdo resultantes do aumento do numero de chamadas
telefonicas, medicamentos, terapias, ajudas técnicas, além do aumento de despesas correntes

(Weggener, 1988, citado por Pereira, 1996).

Por sua vez, os valores também constituem um factor importante na reac¢ao das familias face
a deficiéncia. As familias de estatuto socio-econémico mais elevado t€ém expectativas mais
elevadas em rela¢do ao futuro dos seus filhos, pelo que o nascimento de uma crianga com
Autismo ¢ percebido como uma catdstrofe maior, pois inviabiliza os “sonhos” de realizagdo
cultural, social, econdmica e afectiva em relagdo aos filhos. E o que Farber e Ryckman (1965,
citados por Pereira, 1996) chamam de “tragic crises”. Estas familias rejeitam mais a crianga,
tém mais vergonha e tém tendéncia a esconder o filho, chegando, por vezes, a coloca-lo em
centros para ser tratado por outros. As familias com um estatuto s6cio-econémico mais baixo,
geralmente resignam-se, aceitam melhor a deficiéncia, atribuem menos importancia a
realizacdo futura, valorizando mais a solidariedade e a felicidade. Assim, para estas familias, a
deficiéncia produz menos “tragic crises”. Produz sim um problema adicional que consiste em
cuidar da crianga e reorganizar os papéis familiares face as necessidades especificas da
crianca, portanto, “role organization crises” (Farber & Ryckman, 1965, citados por Pereira,

1996).
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3. As Interaccdes Familiares

A familia é um sistema social constituido por um conjunto de elementos interdependentes.
Modificagdes que ocorram num dos elementos podem afectar os restantes, € a interac¢ao entre
eles cria condigdes unicas ao considerarmos cada elemento individualmente (Correia &
Serrano, 1996). A familia constitui uma unidade onde ocorrem muitas interacgdes — um
sistema interaccional. Como referimos anteriormente, acontecimentos que afectam qualquer

um dos membros da familia podem ter impacto em todos os seus membros (Carter &

McGoldrick, 1980).

Estudos efectuados demonstraram que uma limitacdo em um elemento da familia afecta nao
s os relacionamentos entre o “doente” e os demais, mas também entre outros elementos do
grupo. A presenca de uma crianca autista causa um grande impacto nas relacdes familiares
(Yarrow, Schawartz, Murphy & Deasy, 1985). O contexto familiar passa a viver rupturas, por
interromper as suas actividades normais, transformando o clima emocional no qual vive

(Cohen, 1985).

3.1. Interaccdo marido-mulher

A familia, sociologicamente, ¢ definida como um sistema social dentro do qual podem ser
encontrados subsistemas, dependendo do seu tamanho e da defini¢do de papéis, que
constituem o sistema das interac¢des sociais (Saraceno, 1992). Assim, numa familia
tradicional podem ser identificados quatro grandes subsistemas (Turnbull et al., 1986):

1. Subsistema marital — interac¢cdo marido-mulher;

2. Subsistema parental e maternal — interacc¢ao pais-filhos;

3. Subsistema fraternal — interacc¢ao entre irmaos;

4. Subsistema da familia alargada — interac¢do com os restantes membros da familia,

vizinhos e amigos.

A presenca de uma crianga deficiente pode influenciar negativamente o casamento.
Featherstone (1980, citado por Pereira, 1996) refere que a deficiéncia da crianga ataca a
estrutura do casamento de quatro formas: suscita emog¢des poderosas em ambos os pais; actua
como um factor de desdnimo e sentimentos de fracasso; modifica a organizacdo da familia e

cria um campo propicio para o conflito.
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Estudos focalizados no desenvolvimento “normal” das criangas revelam que as criangas sao
extremamente receptivas as interacgdes emocionais entre outros significativos, tais como os
pais, e a qualidade da relagdo entre a familia, tal como a relagdo conjugal (Dunn, 1993; Erel &
Burman, 1995). Pais com uma boa relacdo conjugal (e.g. casamentos caracterizados por
reciprocidade e partilha de responsabilidades e sentimentos) tém uma maior probabilidade de
ser bem sucedidos com uma criangca com um desenvolvimento “anormal” do que os pais com

uma relagao conjugal dificil (Burack, Charman, Yirmiya & Zelazo, 2001).

Allen (1992, citado por Correia, 1997) acrescenta que, os pais de criangas com necessidades
educativas especiais podem vivenciar problemas conjugais que podem surgir de questdes
financeiras, da fadiga, de divergéncias na forma de lidar com as necessidades educativas
especiais do seu filho, ou ainda de sentimentos de rejeicdo que quer o homem quer a mulher

podem vivenciar, por sentirem que a crianga esta a ter mais aten¢do do que eles proprios.

Alguns estudos demonstram que a relagdao conjugal é particularmente afectada quando existe
uma crianca autista. Segundo Harris (1994), os pais das criangas portadoras de Autismo
enfrentam inameros factores de stress, tais como: problemas conjugais, problemas no
emprego etc. Estes problemas surgem devido as exigéncias e solicitagdes constantes a nivel
emocional, assim como, dos recursos que estas criangas exigem. McGoldrick (1991)
acrescenta que a crianga deficiente dificulta o sistema relacional, pois impede que os pais
vivam a criatividade e o crescimento, assim como dificulta o respeito e individualidade dos

elementos do grupo.

Perante o sofrimento dos filhos, os pais evoluem para uma vida de casal e uma vida social
arruinadas, ou completamente sujeitadas a ideia de que vivem uma desgraga, ou mesmo uma
punicdo. Daqui provém sentimentos de culpabilidade, aumentando o seu sofrimento

(Dominique, 2001).

Gray (2003) acrescenta que muitas vezes os problemas da crianga autista conduzem ao
confronto directo entre a mae e o pai e ameagam o seu casamento. Deste confronto ressaltam
sentimentos mutuos de desgaste, dificuldade em aceitar o outro, nomeadamente na forma de

enfrentar o problema e, algumas vezes, o divorcio.
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Apesar dos inumeros estudos que evidenciam os aspectos negativos da influéncia da crianga
deficiente na interacc¢do do casal, outros estudos sugerem que, em alguns casos, a presenga de
um filho com necessidades educativas especiais pode fortalecer os sentimentos do casal
(Frude, 1991). Segundo Goéngora (1996) “um ter¢o das maes asseguram que a relagdo se

fortaleceu, um sexto que se debilitou” (p. 37).

3.2. Interaccéo pais-filhos
O subsistema pais-filhos envolve as interac¢des entre os pais e os filhos. Em cada familia, os
pais assumem determinadas fungdes, enquanto pai, enquanto mde e enquanto casal. Estes

papéis podem ser implicitos ou explicitos e podem mudar com o tempo (Minuchin, 1974).

Apesar das mudangas nas atitudes culturais relativamente a conveniéncia e desejo da
participa¢do do pai na infancia do filho e a emancipacdo da mulher, as mudancas ndo sao
ainda significativas. A actual organizagdo continua com a grande maioria dos homens a ter

menos oportunidades de interac¢cdo com os filhos do que as mulheres (Pereira, 1996).

A investigacdo sobre o papel do pai no desenvolvimento da crianca sempre foi inferior a
investigagdo sobre o papel da mae no mesmo desenvolvimento. Os argumentos
tradicionalmente apresentados ndo justificam a perspectiva de papéis de responsabilidade
masculina ou feminina no desenvolvimento infantil precoce (Pereira, 1996). No entanto,
sempre existiram papéis marcadamente masculinos e femininos que variam consoante a
sociedade, a ideologia e o envolvimento fisico de cada cultura. Frequentemente, defendem-se
os papéis de cada sexo tendo como base a tradicdo, ndo levando em linha de conta as
tendéncias actuais resultantes da evolugdo tecnoldgica e econdmica, que possibilitam novos

papéis para o homem e para a mulher (Pereira, 1996).

A presenca de uma crianca autista provoca, necessariamente, impacto no papel dos
progenitores e pode afectar quer o pai quer a mae de varias formas. Uma das principais
determinantes das expectativas, percepcdo e organizacdo dos comportamentos dos
progenitores ¢ o sexo da crianga. Em alguns progenitores do sexo masculino,
independentemente da classe social, o impacto inicial da deficiéncia ¢ maior se a crianga for
do sexo masculino; para as maes ¢ maior se a crianga for do sexo feminino. Friedrick (1979),

Gumz & Gubrium (1972) e Tallman (1965, citados por Pereira, 1996) verificaram que os
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progenitores do sexo masculino apresentam maior estigma pelo facto de terem uma crianga do
sexo masculino com deficiéncia do que as maes. Cummings (1976) chega a conclusdes
idénticas e refere que os progenitores do sexo masculino das criancas com deficiéncia
apresentam um nivel mais baixo de auto-estima, sendo isso particularmente verdade quando
se trata de um primeiro filho (que tem o mesmo nome e o mesmo sexo do pai). Maes e pais
relembram os seus interesses, passatempos e competéncias em determinadas idades e fazem,

inconscientemente, comparagdes com o que se passa com os seus filhos do mesmo sexo.

Virios estudos tém demonstrado que as mulheres sdo mais vulneraveis do que os homens a
certos tipos de acontecimentos de vida stressantes e t€ém estados psicoldgicos piores quando
os experienciam (Thoits, 1995). Um exemplo ¢ o estudo desenvolvido por Gray (2003) com
40 pais e 40 maes de criancas com Autismo de Alto Funcionamento (ou Perturbagdo de
Asperger). O autor verificou que acontecimentos de vida stressantes causam mais problemas
psicologicos nas mulheres do que nos homens, especialmente quando estes acontecimentos
afectam as pessoas mais proximas, tais como a familia e os amigos. Os homens, em contraste,
apresentam mais problemas emocionais relacionados com acontecimentos como o trabalho e
as financas da familia. Além disso, outros estudos mostraram que em termos de bem-estar
psicologico, as mulheres sdo mais afectadas por acontecimentos de vida stressantes do que os
homens (Aneshensel, 1992; Gadzella, Ginther, Tomalca & Bryant, 1991; Thois, 1995).
Actualmente tem surgido diversos estudos que se debrugam sobre estas questdes. Estes
estudos afirmam sobretudo que os papéis dos pais e das maes sdo consideravelmente
diferentes e que, por esse motivo, a existéncia de uma crianga com deficiéncia, mais
concretamente com Autismo, t€ém um impacto diferente nos pais € nas maes (Gray, 2003).
Uma diferenca surpreendente entre as maes e os pais de criangas com Autismo € o impacto
pessoal que a perturbagdo pode causar. Embora muitos pais notem a dificuldade que a crianga
representa para a sua familia, frequentemente afirmam que a condi¢do da crianga ndo tem um
efeito significativo neles proprios. No entanto, ndo se pode dizer que ter uma crianga com
Autismo ndo afecta os pais. Talvez eles percebam o efeito como indirecto. Em particular, os
pais frequentemente acreditam que a perturbacdo causa um maior impacto nas suas esposas
(Gray, 2003). O impacto que o Autismo provoca nas maes ¢ enorme. Afecta principalmente o
seu bem-estar emocional, levando-as a experienciar uma enorme angustia que as conduz, a

maior parte das vezes, a solicitar ajuda psicoterapéutica e a necessitar de medicacdo. Em
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alguns casos, as maes experienciam derrames cerebrais e outras doencas, que elas acreditam

ser devidas ao Autismo do seu filho (Gray, 2003).

Gray (2003) sugere que para além das diferencas relativamente aos efeitos da perturbagdo nos
pais e nas maes, ela também tem um impacto diferente nas profissdes de cada progenitor.
Relativamente aos pais, o autor refere que embora a perturbacdo da crianga tenha algum efeito
no seu trabalho, geralmente esse efeito ¢ limitado. Alguns pais relatam sentir alguma fadiga e
stress que prejudica o seu trabalho, no entanto, a maioria refere que o facto de terem um filho
com Autismo ndo interfere com a sua profissdo. Alguns pais reconhecem que os filhos podem
promover um maior empenho no seu trabalho. Isto ndo se verifica nas maes, uma vez que a
perturbagdo tem efeitos significativos no seu trabalho. Muitas maes afirmam que o filho exige
um envolvimento e dedicagdo constante e, deste modo, sdo forgadas a faltar ao trabalho. Gray
(2003) indica que apenas metade das mulheres avaliadas no estudo tém emprego, cumprindo
um horario “full-time” (tempo inteiro), sendo que a outra metade tém um emprego com um
horario “part-time” (tempo parcial) ou trabalham em negdcios da familia, que oferecem
horarios flexiveis. Por sua vez, todos os homens referidos na amostra estdo empregados e

cumprem um horario “full-time”.

Contudo, ¢ nas actividades domésticas que se encontram as maiores diferengas entre as maes
e os pais de criancas com Autismo. Apesar de ambos manterem um grande envolvimento no
cuidado didrio do seu filho, este envolvimento ¢ muito maior quando se trata das maes. A
maior parte das vezes elas tem a responsabilidade de levar o seu filho as consultas médicas e
assumir o papel principal relativamente a educagdo. Gray (2003) afirma que quando se esta
perante uma crianga com Autismo de Alto Funcionamento ou Perturbacdo de Asperger, este

papel ¢ consideravelmente mais pesado.

A mae, sempre teve um papel fundamental no funcionamento e organizacdo da familia.
Voysey (1975), num estudo desenvolvido com maes e pais de criangas deficientes, sugere que
as maes frequentemente tém o papel de apresentar a familia a0 mundo; a presenca de uma
crianca deficiente ameaga a boa performance desse papel. Estudos recentes afirmam que as
maes tém a dificil tarefa de fornecer a informacao dada pelos profissionais aos seus maridos.
Esta informagdo ¢ frequentemente complicada e, em etapas iniciais do atendimento médico,

frequentemente incorrecta. Segundo Gray (2003), a auséncia de um diagnostico correcto
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expde muitas maes a acusagao de incompeténcia maternal pelos seus maridos e membros da
familia alargada. Apesar desta acusagdo declinar apds a defini¢do do diagnostico da crianga,
as maes experienciam uma culpa consideravel que pode, em alguns casos, levar a depressao

(Gray, 2003).

Num estudo sobre as percepcdes das maes e pais de criangas com Perturbagdo de Asperger
acerca da normalidade da familia, Gray (1997) refere que as maes percepcionam a familia
como mais anormal do que os pais. Por conseguinte, as maes acreditam que elas t€ém a maior
responsabilidade por manter a ordem doméstica, especialmente se elas ndo trabalham. As
criangas com Autismo s3o frequentemente desorganizadas e t€ém relagdes conflituosas com os
irmaos. Nestes casos, ¢ frequentemente a mae que tem que resolver todos os conflitos

existentes (Gray, 2003).

3.3. Interaccédo entre irmaos
O subsistema dos irmdos ¢ constituido pelas interacgdes entre irmaos e/ou irmds. Powel e
Ogle (1985, citados por Pereira, 1996) descrevem os irmaos como ‘“agentes de socializagdo”
que favorecem a primeira e, provavelmente, a mais intensa experiéncia de relagcdo da crianga
deficiente com os seus pares. Uma vez que proporcionam a crianga um contexto para o
desenvolvimento de competéncias sociais, estas interaccdes ddo-lhe a oportunidade de
experienciar a partilha, o companheirismo, a lealdade, a rivalidade e a manifestacdo dos
sentimentos (Powel & Ogle, 1985, citados por Pereira, 1996). Estes mesmos estudos sugerem
que os irmados experienciam o impacto de um irmdo/irmd com deficiéncia de formas
diferentes e que o afecto entre irmaos ¢ condicionado por diferentes factores, entre os quais se
incluem as atitudes e expectativas dos progenitores, o tipo de familia, os recursos da familia, a

religido, a complexidade e a severidade da deficiéncia, e o tipo de interac¢do entre irmaos.

Pode acontecer que os progenitores perfeitamente absorvidos pelos cuidados a prestar a
crianca com deficiéncia, negligenciem os outros filhos fazendo com que estes, com
frequéncia, interiorizem os seus problemas e tristezas (Mchale & Gamble, 1987, citados por
Pereira, 1996). Embora os irmdos nem sempre revelem as mesmas necessidades, a
investigacdo recente em interac¢do entre irmaos sugere que estes podem ter atitudes e
comportamentos especiais em resultado de terem um irmao com deficiéncia. Contudo, e sem

esquecer o possivel aumento do risco de problemas emocionais resultantes do facto de terem
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de cuidar diariamente do irmdo/irma com deficiéncia, os irmaos podem também beneficiar da
presenca de um irmdo/irma com deficiéncia. Grossman (1983) conduziu um notavel estudo
com 83 irmdos e irmds em idade escolar que tinham um irmdo/irma com deficiéncia.
Aproximadamente 45% referiram ter beneficiado com o facto de terem um irmao/irma com
deficiéncia e apontaram beneficios como o desenvolvimento do espirito de tolerancia e
compaixdo, maior compreensdo dos outros, maior consciéncia da desvantagem e suas
consequéncias ¢ uma maior valorizagdo da sua propria satde e inteligéncia. Este mesmo
estudo também revelou que 45% dos irmaos/irmds indicam experiéncias negativas em
resultado de terem um irmao/irma com deficiéncia, experiéncias que incluem ressentimento,
culpabilizacao, medo de virem a adquirir a deficiéncia, vergonha e sensacdo de terem sido

negligenciados pelos pais.

Whaley e Wong (1982, citados por Ziolko, 1991) realizaram um estudo que comprovou os
resultados mencionados no estudo anterior. Segundo estes autores os irmaos/irmas de criangas
que sofrem de alguma perturbacdo ou doenca tém frequentemente sentimentos de
ressentimento ou raiva relativamente a crianca ou aos pais. Com frequéncia sofrem por
sentirem a falta de atencdo parental, uma vez que toda a atencdo dos pais ¢ dirigida para a

crianga portadora da perturbag¢ao ou doenga.

Os irmaos também expressam atitudes e preocupacgdes quanto as futuras responsabilidades
para com o seu irmdo/irma com deficiéncia. McCullought (1981, citado por Pereira, 1996)
aplicou um questionario a 23 familias com uma crianga deficiente. Através desse questiondrio
verificou que 41% dos pais esperam que os seus filhos(as) no futuro se encarregem do
irmdo/irma com deficiéncia, enquanto 68% dos irmdos/irmads pensam assumir alguma
responsabilidade. Os pais devem ter cuidado em ndo sobrecarregar os irmaos de criangas com
deficiéncia. Acontece muitas vezes, sobretudo em familias de nivel socio-econdomico baixo
em que os pais t€ém de trabalhar horas extras para garantir a sobrevivéncia da familia,
encontrarem-se os irmaos de criangcas com deficiéncia, por vezes mais novos, a tomarem
conta delas. Muitas vezes estes sdo culpados e castigados por coisas que os irmados fazem, nao
tendo capacidades para as evitar. Isto faz com que, ocasionalmente, estas criangas adquiram
problemas sérios, ja mencionados anteriormente (Pereira, 1996). Varios estudos demonstram
que o impacto de ter um irmao/irma com deficiéncia ¢ particularmente intenso no caso do

Autismo. Isto poderd dever-se ao facto do Autismo ser a manifestacdo mais severa de um
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continuum de perturbagdes. Os estudos indicam que a convivéncia com um irmao/irma com
Autismo provoca dificuldades no funcionamento cognitivo, académico, social e emocional
dos irmdos (Bauminger & Yirmiya, 2001). Schreibman, O'Neil e Koegel (1983, citados por
Newsom, 1998) sublinham que os profissionais devem estar sensibilizados para as tematicas
que envolvem os irmdos das criangas com Autismo. E necessario ensinar aos irmios das

criangas portadoras de Autismo técnicas e estratégias para o relacionamento.

3.4. Interaccdo com a familia alargada
O subsistema da familia alargada ¢ constituido pelas interacgdes com a restante familia,
vizinhos e amigos. Cada familia varia de acordo com a dimensdo do subsistema da familia
alargada e de acordo com o grau de dependéncia que com ela mantém. A interaccdo com a
familia alargada pode contribuir para um aumento da qualidade de vida da crianca com

deficiéncia na medida em que constitui um recurso importante para os pais (Pereira, 1996).

Os parentes, amigos e vizinhos, experienciam algumas das mesmas reacgdes face a
deficiéncia que as pessoas em geral. Com frequéncia, a escassez e falta de informagdo
produzem atitudes de medo, inseguranga, afastamento ou condescendéncia. A aliar a tudo
isto, estes potenciais colaboradores da familia t€ém de gerir os seus proprios sentimentos de
sofrimento, de choque, raiva ou descontentamento (Meyer & Vadasy, 1986, citados por
Pereira, 1996). Esta familia alargada pode desempenhar um papel fundamental de apoio a
familia, podendo muitas vezes cuidar da crianga em situagdo de emergéncia ou quando os pais
necessitam de se ausentar. Os avos, por exemplo, desempenham com frequéncia um
importante papel de apoio a familia, j& que a sua experiéncia lhes permite dar importantes
conselhos praticos acerca dos cuidados a prestar, bem como sobre o proprio desenvolvimento
da crianca. Desta forma, também os avos das criangas com deficiéncia necessitam de
informag¢do que os ajude a gerir os seus proprios sentimentos e, simultaneamente, a
desempenharem uma fungdo de suporte a familia (George, 1988; Meyer & Vadasy, 1986;
Urwin, 1988, citados por Pereira, 1996). Para além dos avds, importa dar a toda a familia
alargada informacdo cuidadosa sobre os problemas associados a deficiéncia, sobre o stress
emocional, fisico, social e financeiro que as familias sentem, uma vez que essa informacgao
ajudara, com certeza, todos os membros da familia a gerir de forma mais efectiva as suas

proprias necessidades e a favorecer a entreajuda (Seligman & Darling, 1989).
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Alguns estudos tém demonstrado que no caso de familias com criancas portadoras de
Autismo, o envolvimento com a familia extensa ¢ intenso. Tunalli ¢ Power (2002), num
estudo desenvolvido com 29 maes de criangas com Autismo e 29 maes de criancas sem
Autismo, concluiram que as maes de criangas com Autismo se socializam mais com a familia
extensa do que as maes de criangas sem Autismo. Este resultado nao s6 indica um nivel mais
elevado de envolvimento da familia extensa, como também sugere que a familia extensa se
pode tornar uma importante fonte de resposta a algumas necessidades sociais. Alguns estudos
sugerem que por vezes os avos, amigos e colegas de trabalho dos pais de criangas com
Autismo podem ndo funcionar como uma fonte de suporte, mas sim criar problemas com 0s
conselhos nao solicitados e as criticas constantes ao comportamento da crianga e a forma de

os pais lidarem com os problemas manifestados pela crianca (Newsom, 1998).

Apesar de as familias ndo vivenciarem os acontecimentos da mesma maneira, ja que ¢
necessario considerar as diferengas individuais, pode ser encontrado um certo nivel comum de
preocupagdes e de sentimentos que sdo observados por pessoas que se encontram em
situacdes similares. Embora a investiga¢do nesta area seja limitada, parece que as familias das
criancas com deficiéncias semelhantes constituem, muitas vezes, um suporte mutuo que
assume uma importancia primordial (Abbot & Meredith, 1986; Brotherson, 1985, citados por
Pereira, 1996).

Vadasy, Fewell, Meyer e Greenberg (1984, citados por Pereira, 1996) sugerem que tanto os
pais como as maes apresentam menos stress apds a participacdo em reunides de grupos de
ajuda com pais que tém o mesmo problema que eles. Também reunides com pais de criangas
deficientes com mais idade parecem constituir um importante suporte para os pais de criangas

deficientes com menos idade.

4. Recursos da familia e necessidades de apoio

4.1. Recursos e bem-estar
As familias que ndo aderem aos programas desenvolvidos pelos profissionais sao,
frequentemente, referenciadas como resistentes, ndo cooperantes e discordantes (Merton,
Merton & Barber, 1983, citados por Pereira, 1996). Os professores queixam-se, ndo raras
vezes, que os pais ndo desenvolvem, em casa, com os seus filhos, as actividades que eles

r

sugerem. No entanto, o que habitualmente ¢ interpretado como um comportamento de
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oposicao aos professores, t€ém pouco a ver com o desprezo pela sua opinido e mais com a falta
de consenso no olhar sobre a natureza do problema, sobre a necessidade de intervengdo

educacional, médica e terapéutica e sobre o tipo de actuagdo que deve ser desenvolvida.

Alguns estudos demonstraram que, por vezes, a deficiéncia pode nio constituir a prioridade
de uma familia que vive em mas condicdoes e que se depara com outras vicissitudes.
Rosenberg, Repucci e Linney (1983, citados por Albuquerque, 1996) reflectiram sobre esta
tematica, afirmando que existe uma disparidade nas necessidades percebidas pelos
profissionais e pelas proprias familias, ou seja, indicaram que os profissionais nem sempre se
apercebem que os destinatarios dos programas de intervencdo se encontram submersos por

exigéncias imediatas, como as financeiras e as de obtengao de emprego.

Na opinido de Merton (1976, citado por Pereira, 1996), o entendimento sobre as verdadeiras
necessidades da familia e quanto & forma como cada uma pode despender tempo e esfor¢o
para resolver essas mesmas necessidades tende a variar conforme a posi¢do que a familia
ocupa na estrutura social. Importa, assim, ponderar até que ponto as exigéncias colocadas a
familia pelos profissionais, em termos de tempo, energia e investimento, contribuem para o

seu bem-estar fisico e emocional.

Dunst, Leet e Trivette (1988), num estudo envolvendo 45 maes de criangas deficientes,
confirmaram a hipotese de que a adequagao dos recursos esta relacionada com a saude e o
bem-estar da mae, ficando a mae mais disponivel para aderir ao programa de intervencao da
crianca. Também constataram que as maes que consideram os recursos desadequados face as
necessidades da familia ndo véem a intervencdo educativa com a crianga como importante,
pelo que ndo sera provavel que invistam tempo e energia a cumprir o programa de intervencao
elaborado pelos profissionais. Provavelmente, as maes estardo mais preocupadas com a
resolucdo de outras necessidades basicas da familia, pelo que toda a forca, energia e
investimento sdo dirigidos nesse sentido. Assim, uma vez sabido que as necessidades
individuais da familia provavelmente influenciam varios aspectos do comportamento dos pais,
os profissionais devem identificar essas mesmas necessidades e toma-las em consideragdo no
momento em que pedem aos pais a sua colaboragdo directa no programa educativo do seu

filho. A adopg¢ao deste procedimento permitird preparar familias actuantes em vez de familias
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culpabilizadas e envergonhadas por falharem na adesdo as tarefas que os educadores

entendem ser as adequadas para os seus filhos (Pereira, 1996).

4.2. Necessidades de apoio
A principal fun¢do da familia ¢ responder as necessidades individuais e colectivas dos seus
membros. Desta forma, o conjunto de tarefas desenvolvidas pela familia tem como objectivo
resolver essas mesmas necessidades. De acordo com Turnbull et al. (1986) as necessidades
podem, de uma forma genérica agrupar-se em seis categorias:

1. Necessidades economicas

Necessidades de cuidados diarios
Necessidades recreativas
Necessidades de socializacao

Necessidades de auto-identidade

A

Necessidades de afecto

4.2.1. Necessidades econémicas
A presenca de um membro com deficiéncia pode criar na familia necessidades financeiras
adicionais resultantes do aumento do consumo e de uma diminui¢do da capacidade produtiva
(Tunbull et al., 1986). Alguns tipos de despesas sdo resultantes do numero de chamadas
telefonicas, dividas acumuladas, medicamentos, terapias, ajudas técnicas, além do aumento de
despesas correntes (Weggener, 1988, citado por Pereira, 1996). Uma outra investigagao
mostrou que as despesas relacionadas com as necessidades especiais da crianga com
deficiéncia podem criar problemas financeiros gravissimos as familias (MacAndrew, 1976,

citado por Pereira, 1996).

A presenca de uma crianga com deficiéncia ndo s6 afecta a quantidade de dinheiro que a
familia tem de despender como afecta negativamente o rendimento resultante da capacidade
de trabalho. Algumas familias indicaram ter sacrificado a sua carreira profissional para tomar
conta do filho, enquanto outras afirmaram que tiveram de mudar a residéncia para uma zona
geografica onde existiam recursos adequados a sua crianga (Turnbull et al., 1986).
Concordantes com estes resultados foram os encontrados por Lonsdale (1978, citado por
Pereira, 1996) em que 27% das familias estudadas consideram que o seu tipo de trabalho foi

afectado por ter uma crianga com deficiéncia. As familias indicam como tendo afectado o seu
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trabalho factores como: “falta de concentragdo, necessidade de faltar ao trabalho, sujeitar-se a
ter um emprego pior remunerado” (p. 117). Alguns estudos demonstram que o custo do
“apoio social” ¢ uma das principais preocupagdes das familias de criangas com necessidades
educativas especiais. Estas familias t€ém algumas despesas adicionais, tais como: medicacao,
servicos especiais e actividades, transportes etc. (Gunn & Berry, 1987, citados por Booth-
LaForce & Kelly, 2004). Assim, o salario das mies pode ser mais relevante nas familias de
criangas com perturbacdes do que em outras familias. Estas despesas adicionais podem ser
altamente problematicas para as familias, particularmente para aquelas que tém um baixo
salario (Bennett & Guralnick, 1991). As necessidades econdémicas sdo frequentemente
intensas em familias de criancas com Perturbacdes do Espectro do Autismo. E de
conhecimento geral que o Autismo tem um enorme impacto na vida dos familiares das
criangas portadoras desta perturbagdo. Tal como acontece em familias de criangas portadoras
de outras deficiéncias, as familias de criangas autistas tém custos que podem incluir: perda do
emprego e salario, perda do tempo livre e outras despesas adicionais (Jarbrink, Fombonne &
Knapp, 2003). Dobson ¢ Middleton (1998) estimaram que o custo de criar uma crianga com
uma perturbacdo grave do desenvolvimento ¢ trés vezes maior do que criar uma crianga com
um desenvolvimento normal. Apesar de os profissionais nao poderem reduzir directamente o
impacto econdmico resultante da deficiéncia, podem dar informagdo util acerca das ajudas
que podem ser prestadas as familias através dos servicos de seguranga social ou de outros
servigos ndo governamentais, encorajar os pais que foram bem sucedidos na obtengdo de

apoios financeiros e explicar aos outros como devem fazer para os conseguir (Pereira, 1996).

4.2.2. Necessidades de cuidados diarios
Uma funcido basica da familia consiste em responder as necessidades da saude fisica e mental
dos seus membros. Estdo aqui incluidas as tarefas do dia-a-dia, como cozinhar, limpar, tratar
das roupas, cuidar dos transportes e obter cuidados médicos quando necessario. E sabido que
os cuidados didrios a prestar a uma crianga com deficiéncia podem constituir um pesado fardo
para toda a familia. No caso do Autismo, os cuidados decorrentes das suas limitacdes e falta
de autonomia podem prolongar-se por largos periodos de tempo (Benson, 1985). Essa
responsabilidade constante e permanente tem repercussdes no bem-estar da pessoa que presta
estas tarefas na quase totalidade (Willer, Intagliata & Wicks, 1981, citados por Pereira, 1996).
A dimensdo e a natureza dos cuidados a prestar variam de acordo com a idade da crianca e

com o tipo, grau e complexidade da deficiéncia. A medida que a crianga cresce e desenvolve
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mais competéncias na area da autonomia, as responsabilidades da familia vao diminuindo
(Pereira, 1996). Desta forma, ajudar a crianga a desenvolver competéncias na area das
actividades da vida diaria constitui uma fun¢do importante dos profissionais e da familia. O
recurso aos irmaos, como professores e modelos nesta area, afigura-se fundamental. Tém sido
encontrados irmaos em idade escolar que desenvolvem com eficicia comportamentos de
ajuda apos as actividades escolares e enquanto os pais estdo a trabalhar. Estas competéncias
incluem a preparacdo de uma refeicdo simples, fazer a cama, lavar os dentes etc. (Pereira,

1996).

Por seu lado, Seligman e Darling (1989) sugerem que as responsabilidades associadas as
tarefas domésticas prestadas a crianca com deficiéncia podem ter impacto no bem-estar
psicologico, fisico e financeiro dos pais. Também Gallagher, Beckman e Cross (1983)
concluiram que o stress vivenciado pelos pais das criangas com deficiéncia estad
significativamente relacionado com a intensidade dos cuidados didrios a prestar a crianga e
com o grau de desadequacdo do seu comportamento. Este stress e este esgotamento da familia
poderdo ser aliviados através do recurso a servigos de colocacdo temporaria vocacionados
para prestar cuidados didrios a criangas ou jovens com deficiéncias graves. Benson (1985)
entrevistou familias que recorrem a estes servicos e concluiu que a maioria sente que o

recurso a servicos desta natureza beneficia a familia e reduz o stress.

4.2.3. Necessidades recreativas
A familia desenvolve uma fungdo importante enquanto espaco onde os seus membros se
podem descontrair. Muitas vezes, esta fun¢do ¢ menos conseguida devido a presenca na
familia de uma crianga com deficiéncia. Algumas familias referem que tém dificuldade em
organizar saidas, como ir a praia, fazer um piquenique ou ir ao cinema (Dunlap &
Hollingsworth, 1977, citados por Pereira, 1996). Algumas familias de criangas com Autismo
referem que podem ndo ir de férias, ou ter umas férias reduzidas devido a deficiéncia do seu

filho (Jarbrink, Fombonne & Knapp, 2003).

Alguns estudos (Bristol, 1984; Donavan, 1988; Holroyd & Mc Artur, 1976; Konstantareas &
Homatidies, 1992, citados por Marques, 2000) sugerem de forma consistente que, em
comparagdo com outras perturbagdes, o Autismo ¢ das perturbagdes que mais dificuldades

coloca aos pais. Os pais das criangas com Autismo enfrentam desafios muito especificos ao
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longo do processo de desenvolvimento do filho. Estas diferencas devem-se especialmente ao
facto de ser uma perturbacdo da relacdo social, da comunicagdo, sendo que a relacdo pais-
filho se desequilibra mais do que em qualquer outra perturbagdo da saude e/ou

desenvolvimento (Marques, 2000).

As actividades recreativas constituem uma importante fonte de sociabilizagdo e de
aprendizagem para as criangas com e sem deficiéncia. Estas actividades vao de encontro as
necessidades psicossociais da crianca e do jovem com deficiéncia e favorecem o vivenciar de
experiéncias com os seus pares. Se o aluno com deficiéncia tem experiéncias positivas com os
seus colegas de turma em situagdes recreativas e sociais, estes ficam mais receptivos a sua

integragao no trabalho (Turnbull et al., 1986).

Contudo, os aspectos ligados ao lazer e a recreag@o tém merecido pouca atengao no processo
educativo global das criancas deficientes, apesar de se ter reconhecido que eles constituem
uma importante fun¢do na vida da familia (Ball, Hawkins & Verhoven, 1976, citados por
Pereira, 1996). E essencial que os profissionais oferecam acesso a livros para os momentos de
lazer da familia, se esforcem por encorajar e ajudar a familia a encontrar um passatempo e a
desenvolver actividades recreativas, e perguntem as familias o que elas gostariam de fazer,

tentando ajuda-las a encontrar um objectivo comum (Pereira, 1996).

4.2.4. Necessidades de socializagao
Enquanto ser eminentemente social o homem necessita de interagir em grupo de modo a
desenvolver-se e a subsistir. Um dos primeiros grupos em que o homem se insere ¢ a familia.
Em todas as sociedades, a familia e os lagos que por via dela se criam entre os individuos e

grupos, constituem elementos fundamentais de agrupamento e diferenciacao social (Barata,

1990).

As familias s3o o espago por exceléncia onde cada individuo aprende a interagir com 0s
outros (Turnbull et al., 1986). Strain (1982, citado por Pereira, 1996), num estudo sobre o
desenvolvimento social das criangas com deficiéncia, concluiu que “quase todas as criangas

com deficiéncia, independentemente da sua capacidade, tém significativas limitacdes sociais”

(p- 2).
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Quando se fala de necessidades de socializacdo, as criangas autistas e as suas familias
merecem especial atengdo. O autista tem, como caracteristica da sua propria problematica,
dificuldade na interac¢do social manifestada na inabilidade em relacionar-se com o outro,
caracteristica que traz também problemas de conduta. Este factor reflecte-se no ambiente
familiar, desorganizando-o e impedindo-o de ultrapassar de modo satisfatorio as suas fases
evolutivas. Assim, a familia passa a viver em fun¢do do doente e das suas exigéncias, por
dificuldade em adquirir autonomia e pela dependéncia permanente. Esta ¢ uma situagdo

stressante, que cria dificuldades na verbalizacdo afectiva (Sprovieri & Assumpg¢ao, 2001).

A familia da crianga autista sofre pressdo social quando tem um elemento que niao
corresponde as expectativas sociais, apresentando, por essa razao, maiores dificuldades
relacionais (Goffman, 1982). Com as pessoas a ser avaliadas pela sua competéncia, uma
familia com um elemento que ndo cumpre o seu papel, ndo atende as exigéncias sociais e tem
dificuldades de se organizar, passando a apresentar uma auto-estima comprometida (Sprovieri

& Assumpgao, 2001).

McAndrew (1976, citado por Pereira, 1996) num estudo que envolveu 116 maes referiu que
“cerca de 1/3 sente que a relagdo com os amigos foi afectada desfavoravelmente e indica que
os amigos ficaram assustados e embaragados” (p.229). Estas maes também referiram que a
deficiéncia do seu filho colocou restricdes nas proprias oportunidades de socializagdo,

principalmente porque nao tém uma pessoa que fique com ele em casa para poderem sair.

Em face disto, parece poder concluir-se que as criangas portadoras de Autismo e outras
deficiéncias precisam de oportunidades para desenvolver as suas competéncias interactivas,
comunicativas e sociais, exactamente da mesma forma que qualquer outro individuo. O
médico tem a responsabilidade de se informar sobre as praticas que dispdem de apoio
empirico e em prestar informacgdo relevante as familias (Ozonoff, Rogers & Hendren, 2003);
tém que decidir qual e intervengdo mais adequada para o tipo de necessidades da crianga e,

simultaneamente, encorajar e orientar os pais (Pereira, 1996).

Pereira (1996) sugere ainda que os programas para pais sdo muito importantes, uma vez que,

proporcionam relagdes de amizade entre os pais que se mantém pela vida fora. E também o
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caso das organizacgdes de pais que oferecem as familias oportunidades para fazer amizades e,
consequentemente, reduzir o isolamento. Da mesma forma, Fewell (1986) sugere que quer os

pais quer as maes beneficiam quando fazem parte de grupos de ajuda dos pais.

4.2.5. Necessidades de identidade pessoal
A auto-imagem influencia decisivamente a percepcdo que as pessoas tém das suas
competéncias e do seu proprio valor. A presenca da deficiéncia numa familia pode ter impacto
na identidade da familia. Os pais das criancas com deficiéncia vivenciam, muitas vezes,
dificuldades nos seus sentimentos de competéncia e auto-estima como pais, situagdo que em
parte se deve ao facto de os seus filhos serem sujeitos comunicativamente menos
competentes, proporcionando menos experiéncias contingentes aos seus pais (Leitdo, 1993).
Acontece ainda que se todas as actividades da familia se desenvolverem a volta da deficiéncia
(grupos de pais, programas educativos etc.), a deficiéncia corre o risco de se transformar na
caracteristica central de identificagdo da familia. A auto-imagem que os irmaos das criancas
deficientes constroem pode ser negativamente influenciada pelo facto de todas as actividades
da familia se desenvolverem a volta da deficiéncia. Kronick (1976, citado por Pereira, 1996)
sugere que os irmdos da crianga deficiente se podem sentir menos importantes e menos
amados devido a atencdo exclusiva que os pais dedicam ao irmdo com deficiéncia. Neste
caso, os irmaos chegam a desenvolver processos somaticos para chamar a atengdo dos pais
(Luterman, 1979; Marion, 1981; Sourkes, 1987, citados por Pereira, 1996). Neste sentido, e
para evitar ideias erradas e medos, importa ter consciéncia de que as criangas necessitam de
informagdo clara e especifica sobre a natureza e consequéncias da deficiéncia do seu
irmao/irma e de oportunidades para discutir os seus sentimentos (Seligman & Darling, 1989).
A literatura afirma que ajudar a crianga com deficiéncia e os restantes membros da familia a
desenvolver uma identidade pessoal positiva ¢ fundamental e decisiva para aumentar a sua

qualidade de vida.

4.2.6. Necessidades de apoio afectivo-emocional
A familia proporciona um envolvimento especialmente favoravel ao desenvolvimento das
relacdes afectivas (tocar, beijar, abragar etc.) e auto-estima. A crianga com deficiéncia pode
influenciar de forma negativa ou positiva a capacidade da familia para desenvolver o afecto e
o carinho (Turnbull et al., 1986). Algumas familias falham no estabelecer de relacdes

afectivas fortes com a crianga com deficiéncia, como forma de defesa contra uma possivel
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morte futura ou porque ela ¢ fisicamente disforme (Featherstone, 1980, citado por Pereira,
1996). Apesar da maioria dos estudos revelar que a presenca de uma crianga autista t€ém um
impacto negativo na familia, actualmente, estas premissas tém sido desafiadas, motivando
alguma mudanga nos conceitos sobre elas. Estudos empiricos reconhecem a contribui¢ao
positiva das criancas portadoras de Autismo para com as suas familias (Summers, Behr &
Turnbull, 1989; Bebko, Konstantareas & Springer, 1987). Estes estudos relatam evidéncias de
contribuicdo positiva, tais como: aumento de sentimentos de felicidade, lagcos familiares
fortificados, fé religiosa fortificada, rede social expandida, maior conhecimento sobre
deficiéncias, aprendizagem de tolerancia e sensibilidade, aprendizagem de paciéncia, maior
desenvolvimento na carreira, conhecimento pessoal, dominio pessoal e o facto de se viver a
vida mais calmamente. Summers et al. (1989) notam ainda que “criancas deficientes
contribuem positivamente para as suas familias e que, algumas familias ndo somente
sobrevivem com a experiéncia da deficiéncia, mas também, apresentam um crescimento dessa
vivéncia” (p. 31). E conhecida a importincia que a familia desempenha nas suas
manifestagdes de afecto e carinho para com a crianca com deficiéncia. Nao ha hoje duvidas de
que o afecto demonstrado pelos pais, irmaos e parentes ajuda a resolver, satisfatoriamente,

muitas necessidades de equilibrio fisico e emocional (Pereira, 1996).

39



Necessidades dos Pais de Criangas com Perturbagdes do Espectro do Autismo:
Estudo Desenvolvido em Trés Institui¢des Especializadas da Cidade do Porto

CAPITULO III

ESTUDO EMPIRICO
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1. Metodologia
1.1. Justificacdo do estudo

A educacdo especial norteia-se por conjunto de principios que podem ser resumidos sob a
forma de trés direitos fundamentais, nomeadamente: (1) o direito a educagio; (2) o direito a
igualdade de oportunidades; ¢ (3) o direito de participar na sociedade (Pereira, 1996). Estes
direitos implicam que a cada crianca seja proporcionado um atendimento individualizado que
responda as suas caracteristicas e necessidades educativas especificas. Para que as criangas
diferentes possam desenvolver ao maximo as suas possibilidades ¢ necessario que o seu
atendimento educativo seja adequado as suas necessidades especificas. A igualdade de
oportunidades serd uma realidade se garantir que a intervencdo seja tdo precoce quanto
possivel, envolva a participagcdo das familias e entenda a crianga numa perspectiva ecologica,
tendo em conta a sua individualidade e as caracteristicas dos vérios ecossistemas em que esta

inserida (Pereira, 1996).

Segundo Pereira (1996) nos tltimos anos tem-se assistido a um crescente reconhecimento do
imprescindivel papel dos pais na educagdo dos seus filhos deficientes e tem sido prestada uma
atencdo cada vez maior a importancia educativa das actividades que tém lugar em contexto

familiar ¢ a coordenagdo com as actividades desenvolvidas na escola.

Quando se trata de criangas com PEA, esta importancia ¢ refor¢ada, dado o lugar privilegiado
que ocupam, em educagdo especial, as actividades relacionadas com a independéncia pessoal

e a vida familiar e social (Marques, 2000).

O interesse pela realizacdo de um estudo nesta tematica advém da necessidade de conhecer de
forma mais objectiva e estruturada as necessidades especificas dos pais de criancas com PEA,
tendo em conta as suas caracteristicas sécio-demograficas, assim como as caracteristicas das
criangas. Pensamos que o conhecimento das necessidades dos pais poderd ajudar as
instituicdes a promoverem uma ajuda mais qualificada a estas familias. Os técnicos que lidam
diariamente com a problematica do Autismo e das perturbagdes a ele associadas poderdo
beneficiar do conhecimento das “Necessidades Parentais” aquando da formulacdo e

organizagao dos planos de intervengao.
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Existe uma vasta literatura sobre as necessidades e dificuldades dos familiares de criancas
portadoras de deficiéncias. Sdo vérios os estudos que abordam esta tematica de uma forma
exaustiva e pormenorizada. No entanto, a maioria dos estudos abordam as questdes
relacionadas com a deficiéncia em termos gerais e nao especificos. Quando se efectua uma
pesquisa mais pormenorizada sobre as PEA, verificamos que existem ainda varias lacunas. De
facto, a problemadtica das necessidades dos pais de criangcas com PEA ¢ pouco trabalhada na
literatura. Por este motivo, entendeu-se a realizacdo do presente estudo, no intuito de
contribuir para a obtencdo de um maior conhecimento sobre as necessidades, dificuldades,

preocupagdes e sentimentos dos pais de criangas com o diagnostico de PEA.

1.2. Objectivos do estudo
E objectivo desta investigagio analisar as necessidades dos pais das criangas com PEA.
Pretendemos, sobretudo, analisar as opinides dos pais de criancas com PEA, sobre as suas
necessidades especificas e relaciona-las com algumas varidveis socio-demograficas,
nomeadamente: grau de parentesco, idade dos pais, habilitagdes literarias, nivel socio-
economico, numero de filhos, sexo da crianga, idade da crianca e instituicdo em que a crianga
recebe apoio terapéutico. Pretendemos também analisar os aspectos ou comportamentos da
crianga que causam maior sofrimento aos pais € 0s aspectos ou comportamentos da crianga

que lhes causam mais satisfagcdo e prazer.

1.3. HipoOteses
De acordo com Almeida e Freire (1997) hipotese ¢ a explicagdo ou solucdo mais plausivel de
um problema. Segundo McGuigan (1976, citado por Almeida & Freire, 1997) a hipotese
formulada ¢ definida como uma proposicao testavel, que pode vir a ser a solucdo do
problema. A formulagdo das hipoteses deve obedecer a quatro principios: (1) devem ser
testaveis, ou seja, a sua operacionalizagdo deve ser desde logo conseguida; (2) devem
enquadrar-se nas hipoteses existentes na mesma area, serem justificaveis e, a0 mesmo tempo,
serem relevantes para o problema em estudo; (3) a sua formula¢do deve obedecer a principios
de clareza logica e de parcimoénia; e finalmente, (4) devem ser susceptiveis de quantificagdo e
reunirem alguma generalidade explicativa (McGuigan, 1976, citado por Almeida & Freire,

1997).
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Apresentamos a seguir as hipoteses do presente estudo:

Hipdtese 1 — Ha diferengas estatisticamente significativas entre os pais (em termos de idade)
nas diversas necessidades: Necessidades de Informacdo; Necessidades de Apoio; Explicar a
Outros; Servicos de Comunidade; Necessidades Financeiras e Funcionamento da Vida

Familiar.

Alguns autores sugerem que a idade dos progenitores constitui um factor relevante face a
deficiéncia, uma vez que os progenitores mais jovens apresentam maiores niveis de stress face
a situacdo de deficiéncia (Bristol, 1980, 1984, 1987, citado por Marques, 2000; Bristol &
Schopler, 1983; Pereira, 1996).

Hipotese 2 — Existem diferengas estatisticamente significativas entre os grupos de pais
(definidos em funcao das suas habilitagdes literarias) nas diversas necessidades: Necessidades
de Informacgdo; Necessidades de Apoio; Explicar a Outros; Servicos de Comunidade;

Necessidades Financeiras € Funcionamento da Vida Familiar.

Segundo Pereira (1996) as familias constituidas por pais de nivel escolar mais baixo,
encontram-se numa situagdo de maior vulnerabilidade, necessitando de um apoio mais

consistente para poderem responder as necessidades especificas dos seus filhos.

Hipdtese 3 - Existem diferencas estatisticamente significativas entre os grupos de pais
(definidos em fung¢do do seu nivel sdcio-econdmico) nas diversas necessidades: Necessidades
de Informacgdo; Necessidades de Apoio; Explicar a Outros; Servicos de Comunidade;

Necessidades Financeiras € Funcionamento da Vida Familiar.

Estudos mostram que as familias com um nivel socio-econémico baixo apresentam maiores
niveis de stress e consequentemente maiores necessidades do que as familias de nivel socio-
econdmico mais alto (Rosenberg, 1979; Chess & Kron, 1978; Weggener, 1988, citados por
Pereira, 1996; Turnbull & Turnbull, 1986).
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Hipotese 4 - Existem diferengas estatisticamente significativas entre os grupos de pais
(definidos em fung¢dao do numero de filhos) nas diversas necessidades: Necessidades de
Informacdo; Necessidades de Apoio; Explicar a Outros; Servicos de Comunidade;

Necessidades Financeiras € Funcionamento da Vida Familiar.

Varios estudos sugerem que familias com um maior nimero de filhos apresentam menos
stress face a sua presencga e, portanto, menos necessidades do que as familias com um menor

nimero de filhos (Turnbull, Summers & Brotherson, 1986).

Hipdtese 5 - Existem diferengas estatisticamente significativas entre os grupos de pais
(definidos em fun¢do do grau de parentesco) nas diversas necessidades: Necessidades de
Informagdo; Necessidades de Apoio; Explicar a Outros; Servicos de Comunidade;

Necessidades Financeiras € Funcionamento da Vida Familiar.

Virios estudos mostram que a presenca de uma crianga com Autismo na familia provoca
maior impacto nas maes do que nos pais, levando-as a vivenciar mais necessidades (Thoits,
1995; Aneshensel, 1992; Gadzella, Ginther, Tomalca & Bryant, 1991; Bailey, Blasco &
Simeonsson, 1992; Gray, 2003).

Hipdtese 6 - Existem diferencas estatisticamente significativas entre os grupos de pais
(definidos em fun¢do da idade da crianga) nas diversas necessidades: Necessidades de
Informagao; Necessidades de Apoio; Explicar a Outros; Servicos de Comunidade;

Necessidades Financeiras e Funcionamento da Vida Familiar.

Estudos sugerem que os pais de criangas mais novas apresentam mais necessidades do que os

pais de criangas mais velhas (Ellis et al., 2002).

HipoOtese 7 - Existem diferengas estatisticamente significativas entre os grupos de pais
(definidos em funcao do sexo da crianga) nas diversas necessidades: Necessidades de
Informacdo; Necessidades de Apoio; Explicar a Outros; Servicos de Comunidade;

Necessidades Financeiras € Funcionamento da Vida Familiar.
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Varios estudos sugerem que a existéncia de uma crianga com deficiéncia tem um impacto
maior nas maes do que nos pais (Friedrick, 1979; Gumz & Gubrium, 1972; Tallman, 1965;

Voysey, 1975, citados por Pereira, 1996; Gray, 2003).

Hipdtese 8 - Existem diferengas estatisticamente significativas entre os grupos de pais
(definidos em funcdo da instituicdo frequentada pela crianca) nas diversas necessidades:
Necessidades de Informacao; Necessidades de Apoio; Explicar a Outros; Servicos de

Comunidade; Necessidades Financeiras e Funcionamento da Vida Familiar.

Virias investigacdes mostram que a necessidade de apoio social ¢ evidente entre as familias
de criangas com necessidades educativas especiais. As necessidades das familias variam em
funcdo da instituicdo de apoio social que a crianca frequenta (Axtell, Garwick, Patterson,
Bennett & Blum, 1995; Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992; Freedman, Litchfield &
Warfield, 1995; Herman & Thompson, 1995; Horner, Rawlins & Giles, 1987; Palfrey,
Walker, Butler & Singer, 1989; Booth-LaForce & Kelly, 2004).

1.4. Variaveis e sua operacionalizagéo
Variavel ¢ toda a caracteristica do meio fisico ou social do organismo a estudar. Segundo
Pinto (1990) uma variavel ¢ “uma caracteristica, propriedade ou quantidade de um ser,
objecto ou acontecimento que ¢ manipulada e medida ou controlada numa experiéncia” (p.
39). Para Almeida e Freire (1997), existem dois tipos de varidveis: independentes e
dependentes. As varidveis independentes dizem respeito as dimensdes ou caracteristicas
manipuladas pelo investigador para conhecer o seu impacto numa outra varidvel (a variavel
dependente). As dependentes sdo observadas e medidas pelo investigador, isto €, que surgem
ou mudam devido a influéncia das varidveis independentes. As varidveis independentes
normalmente sdo aquelas que o investigador ndo manipula directamente mas escolhe as
variagdes que pretende analisar, ou seja, trata-se de caracteristicas que pré-existem ao
investigador, enquanto que as variaveis dependentes se referem as dimensdes que sdo objecto

de medida.
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No presente estudo as variaveis independentes seleccionadas foram as seguintes:

Grau de Parentesco — operacionalizada em quatro opgdes (mde; pai; avo/avo e
outro). Posteriormente foram reclassificadas em duas categorias (mae e pai).

Idade dos pais — ndo foi operacionalizada (idade exacta). Posteriormente foi
operacionalizada em duas categorias (25-35 anos e 36-52 anos).

HabilitacGes literarias — operacionalizada em cinco opgdes (1°-4°ano; 5°-6° ano;
7°-9° ano; 10°-12° ano; mais que 12° ano). Posteriormente foram reclassificadas em
trés categorias: 1°-6° ano; 7°-12° ano e mais que 12° ano.

Nivel s6cio-econébmico — operacionalizado em quatro categorias: alto; médio-alto;
médio e médio-baixo.

Numero de filhos — ndo foi operacionalizado (nimero de filhos exacto).
Posteriormente foi operacionalizado em trés categorias (3 filhos; 2 filhos e mais que
3 filhos).

Sexo da crianca — operacionalizado em duas categorias (feminino ¢ masculino).
Idade da crianga — ndo foi operacionalizada (idade exacta). Posteriormente foi
operacionalizada em duas categorias: pré-escolar (2-5 anos) e escolar (6-12 anos).
Instituicdo frequentada pela crianga — operacionalizada em trés categorias:
Associacdo Portuguesa para as Perturbagdes do Desenvolvimento e Autismo
(APPDA); Unidade de Avaliacdo, Desenvolvimento e Intervengdo Precoce

(UADIP) e CRIAR.

As varidveis dependentes sdo as categorias que constituem os itens do questiondrio,

nomeadamente: categoria A (Necessidades de Informacdo); categoria B (Necessidades de

Apoio); categoria C (Explicar a Outros); categoria D (Servicos de Comunidade); categoria E

(Necessidades Financeiras) e categoria F (Funcionamento da vida Familiar).

1.5. Amostra

Segundo Almeida e Freire (1997), uma amostra consiste “no conjunto de situagdes

(individuos, casos ou observagdes) extraidos de uma populagdao” (p. 103).

A amostra do presente estudo ¢ constituida por 40 progenitores de criangas com PEA, sendo

que 31 (77.5%) sao maes e 9 (22.5%) sdo pais. Destas 31 maes, 20 tém idades compreendidas

entre os 36 e os 52 anos e 11 tém idades compreendidas entre os 25 e os 35 anos. Por sua vez,
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dos 9 pais presentes na amostra, 8 t€ém entre 36 e 52 anos de idade e 1 tém entre 25 e 35 anos

de idade. Estes resultados podem ser observados pormenorizadamente no quadro 1.

Pensamos que o maior numero de maes se deve ao facto de estas estarem mais presentes na
educacdo dos filhos e, consequentemente, nas consultas de acompanhamento terapéutico.
Gray (2003) considera que apesar de ambos os pais manterem um grande envolvimento no
cuidado diario do seu filho, este envolvimento assume propor¢des maiores quando se trata das
maes. A maior parte das vezes, elas tem a responsabilidade de levar o seu filho(a) as consultas

médicas e assumir o papel principal relativamente a educagao.

Efectuando o teste de independéncia Qui-Quadrado (x?) verificamos que as variaveis “grau de
parentesco” e “idade dos pais” sao independentes (x*=1.973; p=.160). Isto permite concluir
que as variaveis ndo estdo associadas e, portanto, hd uma distribuicao equilibrada da amostra

nas duas variaveis.

Quadro 1: Caracterizagdo da amostra em fungio do “grau de parentesco” e da “idade dos pais”

Grau de parentesco Idade dos pais Total
25-35 36-52

Mae N 11 20 31

% 27.5% 50.0% 77.5%
Pai N 1 8 9

% 2.5% 20.0% 22.5%
Total N 12 28 40

% 30.0% 70.0% 100.0%

Das 31 maes constituintes da amostra, 15 tém uma escolaridade superior ao 12° ano, 9
frequentaram entre o 7° € o 12° ano e 7 frequentaram entre o 1° € 0 6° ano de escolaridade. Por
sua vez, o quadro 2 mostra que dos 9 pais que formam a amostra, 7 possuem habilitagdes
literarias correspondentes ao ensino superior, ou seja, mais que o 12° ano de escolaridade, 1
pai t€ém uma escolaridade situada entre o 7° e 0 12° ano e, do mesmo modo, 1 pai presente na

amostra tém uma escolaridade situada entre o 1° € 0 6° ano.
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Analisando o teste Qui-Quadrado (x*=2.450; p=.294) verificamos que as variaveis “grau de

parentesco” e “habilitacdes literarias” sdo independentes. Isto significa que as varidveis nao

estdo associadas e, portanto, hd uma distribuicao equilibrada da amostra nas duas variaveis.

Quadro 2: Caracterizagdo da amostra em fungio do “grau de parentesco” e das “habilita¢des literarias”

Grau de HabilitacGes literarias
- Total
parentesco mais que 12°
1°0-6° 7°-12° ano
Mae N 7 9 15 31
% 17.5% 22.5% 37.5% 77.5%
Pai N 1 1 7 9
% 2.5% 2.5% 17.5% 22.5%
Total N 8 10 22 40
% 20.0% 25.0% 55.0% 100.0%

De acordo com o quadro 3, das 31 mades presentes na amostra, 6 tém um nivel socio-
economico médio-baixo, 10 tém um nivel sdcio-econémico médio, 10 t€m um nivel sécio-
econdmico médio-alto e 5 maes tém um nivel s6cio-econémico alto. Verificamos que dos 9
pais constituintes da amostra apenas 2 possuem um nivel sdcio-econdmico médio-baixo, 3
tém um nivel sécio-econdmico médio-alto e 4 pais tém um nivel socio-econdmico alto. E

importante notar que nao se encontraram pais com um nivel sdcio-economico médio.

Analisando o teste Qui-Quadrado (x*> =5.420; p=.144) verificamos que as varidveis “sexo dos
pais” e “nivel sdcio-econdémico” sdo independentes. Isto permite concluir que as variaveis nao

estdo associadas e, portanto, hd uma distribui¢ao equilibrada da amostra nas duas variaveis.

Quadro 3: Caracterizagdo da amostra em fung@o do “grau de parentesco” ¢ do

“nivel s6cio-econdémico”

Grau de Nivel sdcio-econémico Total
parentesco
Alto médio-alto médio médio-baixo

Mae N 5 10 10 6 31

% 12.5% 25.0% 25.0% 15.0% 77.5%
Pai N 4 3 0 2 9

% 10.0% 7.5% ,0% 5.0% 22.5%
Total N 9 13 10 8 40

% 22.5% 32.5% 25.0% 20.0% 100.0%
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Analisando o quadro 4 verificamos que, das 40 criangas que constituem a amostra, 14
recebem apoio terapéutico na instituigdo CRIAR, 15 frequentam a instituigdo UADIP e 11
frequentam a instituigdo APPDA. Das 14 criancas que frequentam o CRIAR, 3 tém um nivel
socio-econdmico médio-baixo, 4 tém um nivel sdcio-econdémico médio, 5 tém um nivel sdcio-
econdmico médio-alto e 2 t€ém um nivel sdcio-econdmico alto. Das 15 criangas que
frequentam a UADIP, 3 t€ém um nivel sdcio-econdmico médio-baixo, 4 t€ém um nivel socio-
economico médio, 5 tém um nivel sécio-econdomico médio-alto € 3 tém um nivel sécio-
econdmico alto. Por fim, das 11 criangas que frequentam a APPDA, 2 tém um nivel sécio-
econdomico médio-baixo, assim como, também 2 crian¢as t€ém um nivel socio-econdmico

médio, 3 tém um nivel sécio-econdémico médio-alto e 4 tém um nivel sdcio-econdémico alto.

De acordo com o teste Qui-Quadrado (x* =1.866; p=.932) as varidveis “instituicdo que a
crianca frequenta” e “nivel socio-econdmico” ndo estdo associadas, logo sdo independentes.

Concluimos, entdo, que ha uma distribuicao equilibrada da amostra nas duas varidveis.

Quadro 4: Caracterizagdo da amostra em fung@o da “institui¢do que a crianga frequenta” e do

“nivel s6cio-econdémico”

Instituicéo que Nivel sécio-econémico Total
acrianga
frequenta alto médio-alto Médio médio-baixo
APPDA N 4 3 2 2 11
% 10.0% 7.5% 5.0% 5.0% 27.5%
UADIP N 3 5 4 3 15
% 7.5% 12.5% 10.0% 7.5% 37.5%
N 2 5 4 3 14
CRIAR
% 5.0% 12.5% 10.0% 7.5% 35.0%
Total N 9 13 10 8 40
% 22.5% 32.5% 25.0% 20.0% 100.0%

Como ilustra o quadro 5, das 40 criancas incluidas na amostra, 34 sdo do sexo masculino e 6
sdo do sexo feminino. Das 34 criangas do sexo masculino, verifica-se que 19 t€ém idades
compreendidas entre os 6 e os 12 anos e 15 encontram-se entre os 2 e os 5 anos de idade. Por
sua vez, das 6 criangas do sexo feminino, 4 tém idades compreendidas entre os 6 € os 12 anos
e 2 tém entre 2 e 5 anos de idade. O elevado niimero de criancas portadoras de Autismo do
sexo masculino ¢ perfeitamente justificavel, uma vez que segundo o DSM-IV-TR (APA,

2000) “o Autismo ¢ quatro ou cinco vezes mais elevado nos homens do que nas mulheres” (p.

73).
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Analisando o valor do Qui-Quadrado (x*=.243; p=.622) verificamos que as variaveis “sexo da
crian¢a” e “idade da crianca” sdo independentes. Portanto, as variaveis nao estdo associadas, o

que permite referir que ha uma distribuicao equilibrada da amostra nas duas variaveis.

Quadro 5: Caracteriza¢do da amostra em fungdo do “sexo da crianga” e da “idade da crianga”

Idade da crianca

Sexo da crianca Total
Pré-escolar (2-5) Escolar (6-12)
Feminino N 2 4 6
% 5.0% 10.0% 15.0%
Masculino N 15 19 34
% 37.5% 47.5% 85.0%
% 42.5% 57.5% 100.0%

Das 40 criangas que constituem a amostra, 5 tém o diagndstico de Perturbacdo de Asperger e
35 estdo diagnosticadas com Autismo. Das 5 criangas portadoras de Perturbagdo de Asperger,
3 tém idades compreendidas entre os 6 € os 12 anos e 2 tém entre 2 € 5 anos de idade. Quanto
as criangas portadoras de Autismo, verifica-se que 20 t€ém idades compreendidas entre os 6 e
os 12 anos e 15 tém entre 2 e 5 anos de idade. Estes dados podem ser observados

detalhadamente no quadro 6.

Analisando o teste Qui-Quadrado (x?>=.015; p=.904) verificamos que as variaveis “diagnostico
da crianga” e “idade da crianga” sdo independentes. Isto permite referir que as varidveis nao

estdo associadas, logo hd uma distribui¢do equilibrada da amostra nas duas variaveis.

Quadro 6: Caracterizagdo da amostra em fungéo do “diagnostico da crianga” e da “idade da crianga”

Idade da crianca

Diagnéstico da crianga Total
Pré-escolar (2-5) Escolar (6-12)
Autismo N 15 20 35
% 37.5% 50.0% 87.5%
Perturbac&o de Asperger N 2 3 5
% 5.0% 7.5% 12.5%
Total N 17 23 40
% 42.5% 57.5% 100.0%
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Como se verifica no quadro 7, das 5 criancas portadoras de Perturbacao de Asperger que
constituem a amostra, 1 tém um nivel socio-econémico médio, 2 tém um nivel socio-
economico médio-alto, assim como, 2 tém um nivel sdcio-econdomico alto. Por sua vez, das 35
criangas portadoras de Autismo, 8 t€ém um nivel sécio-econdmico médio-baixo, 9 t€ém um
nivel socio-econdmico médio, 11 tém um nivel socio-econdémico médio-alto e, por fim, 7

criancgas t€ém um nivel sdcio-econdémico alto.

Analisando o teste Qui-Quadrado (x*=.077; p=. 557) verificamos que as varidveis
“diagnostico da crianga” e “nivel socio-econémico” sdo independentes (x*>=.077; p=. 557).
Isto permite referir que as varidveis ndo estdo associadas e, portanto, hd uma distribui¢ao

equilibrada da amostra nas duas varidveis.

Quadro 7: Caracterizagdo da amostra em fungéo do “diagnostico da crianga” e do

“nivel s6cio-econdémico”

Diagnéstico da

) Nivel sé6cio-econémico Total
crianga
Alto Médio-alto médio médio-baixo

Autismo N 7 11 9 8 35

% 17.5% 27.5% 22.5% 20.0% 87.5%
Perturbacao de N 2 2 1 0 5

Asperger % 5.0% 5.0% 2.5% 0% 12.5%
Total N 9 13 10 8 40

% 22.5% 32.5% 25.0% 20.0% 100.0%

No quadro 8 descrevemos o numero de pais que atribuiram a resposta “ndo necessito deste
tipo de ajuda”, “ndo tenho a certeza” ou “sim, necessito deste tipo de ajuda” a cada item do
questionario. Para melhor entendimento, sdo também apresentadas as percentagens de cada
resposta para cada um dos itens. Esta descri¢do ¢ importante, por um lado, porque nos permite
ter uma ideia geral de qual a resposta mais considerada pelos pais em cada item e,
consequentemente, as suas necessidades e, por outro lado, porque permite decidir futuras
intervengdes. Deste modo, apresenta-se a negrito os itens onde predomina a resposta “sim,
necessito deste tipo de ajuda” e a letra normal os itens onde predomina a resposta “nao

necessito deste tipo de ajuda”.
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Analisando o quadro 8 podemos verificar que ha 14 itens, no total de 27, em que os pais
referem necessitar de ajuda (item 1, 2, 3, 4, 5, 6,7, 10, 11, 12, 13, 14, 19, 23 e 26). Por sua
vez, ha 7 em que os pais referem ndo necessitar de ajuda (item 8, 9, 16, 18, 21, 22 e 27). Estes
itens apresentam um valor superior a 50%. Importa ainda referir que os restantes itens (15, 17,
20, 24, 25 e 26) nao receberam qualquer interpretacdo na medida em que ndo apresentam uma

percentagem superior a 50% em nenhuma das respostas consideradas. Portanto, nestes itens

permanece alguma diivida quanto a existéncia ou ndo de necessidades.

Quadro 8: Percentagem dos itens segundo as respostas “ndo necessito deste tipo de ajuda”,

“nao tenho a certeza” e “sim, necessito deste tipo de ajuda”

”Nao necessito deste tipo

“N&o tenho a certeza”

“Sim, necessito deste tipo

Item
de ajuda” de ajuda”
N % N % N %

1 6 15.0% 4 10.0% 30 75.0%
2 5 12.5% 2 5.0% 33 82.5%
3 4 10.0% 1 2.5% 35 87.5%
4 5 12.5% 3 7.5% 32 80.0%
5 6 15.0% 4 10.0% 30 75.0%
6 3 7.5% 3 7.5% 34 85.0%
7 4 10.0% 3 7.5% 33 82.5%
8 22 55.0% 10 25.0% 8 20.0%
9 19 47.5% 13 32.5% 8 20.0%
10 8 20% 12 30% 20 50%
11 6 15% 4 10% 30 75%
12 6 15.0% 10 25.0% 24 60.0%
13 9 22.5% 11 27.5% 20 50.0%
14 9 22.5% 7 17.5% 24 60%
15 15 37.5% 10 25.0% 15 37.5%
16 20 50.0% 11 27.5% 9 22.5%
17 15 37.5% 8 20.0% 17 42.5%
18 25 62.5% 9 22.5% 6 15.0%
19 13 32.5% 5 12.5% 22 55.0%
20 15 37.5% 9 22.5% 16 40.0%
21 20 50.0% 8 20.0% 12 30.0%
22 21 52.5% 8 20.0% 11 27.5%
23 8 20.0% 10 25.0% 22 55.0%
24 16 40.0% 11 27.5% 13 32.5%
25 15 37.5% 10 25.0% 15 37.5%
26 14 35.0% 8 20.0% 18 45.0%
27 28 70.0% 8 20.0% 4 10.0%
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1.6. Material
1.6.1. Questionario Necessidades das Familias® (QNF)
O instrumento utilizado neste estudo trata-se de uma versao traduzida e adaptada ao portugués
por Pereira (1996) do “Family Needs Survey™ (FNS) de Bailey ¢ Simeonsson (1988). O

objectivo do questionario € a avaliacao directa das necessidades da familia.

Os itens do instrumento original (FNS) foram seleccionados a partir de uma cuidadosa revisao
da literatura, de uma discussdo com especialistas em investigagdo com familias, de dados de
questionarios anteriores e da experiéncia clinica com as familias, por parte dos seus autores.
Os primeiros questionarios elaborados foram validados por um grupo de especialistas,
constituido por doze professores especializados, trés psicologos e por dezasseis familias de

criangas com deficiéncia (Bailey & Simeonsson, 1988).

Tendo em conta a realidade sécio-cultural portuguesa, alguns itens da adaptacdo de Pereira
(1996) foram retirados e outros modificados de forma a conseguir-se uma melhor clarificagao.
Terminados estes procedimentos, o questionario dirigido as familias ficou constituido por 27
itens, tendo-se mantido as seis categorias da estrutura inicial do “Family Needs Survey™:

- Categoria A (Necessidades de Informagao)

- Categoria B (Necessidades de Apoio)

- Categoria C (Explicar a Outros)

- Categoria D (Servicos de Comunidade)

- Categoria E (Necessidades Financeiras)

- Categoria F (Funcionamento da vida Familiar)

A categoria 1 € constituida por sete itens (itens 1 a 7), a categoria 2 por sete itens (8 a 14), a
categoria 3 por quatro itens (15 a 17), a categoria 4 por trés itens (18 a 20), a categoria 5 por

quatro itens (21 a 24) e a categoria 6 por trés itens (25 a 27).

3 Anexo A
* Anexo B
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As categorias podem descrever-se da seguinte forma:

Necessidades de Informacdo: um conjunto de sete de itens avalia as necessidades
das familias em termos de informagdo, com base no principio de que os pais das
criangas com deficiéncia necessitam de informacdo para além daquela que ¢
necessaria para criar ¢ educar uma crianca nao deficiente (Turnbull & Turnbull,
1986). Dentro das necessidades prioritarias inclui-se informacdo acerca dos seus
filhos (Cirillo & Sorrentino, 1986), informagdo sobre como ensinar ou interagir com
eles (Rosenberg, Robinson & Beckman, 1984) e informagdo sobre os servigos de

que os filhos poderao beneficiar no presente e no futuro (Ayer, 1984).

Necessidades de apoio: sete itens avaliam as necessidades dos pais no que diz
respeito a recursos formais e informais, baseados no principio de que o apoio
constitui um mediador do “stress” familiar (Durnst, Trivette & Cross, 1986). As
necessidades prioritarias incluem oportunidades para encontrar e interagir com
outras familias de criangas com deficiéncia (Holland & Hattersley, 1980), apoio
informal do marido/mulher, amigos, familia alargada ou vizinhos (Cooke & Lawton,

1984) e suporte dos servicos oficiais (Cluff & Cluff, 1983; Heifetz, 1987).

Explicar a Outros: trés itens avaliam as necessidades das familias no que se refere
a explicar a situagdo do seu filho ao marido ou a mulher (Parke, 1986), a outras
criangas, amigos, vizinhos ou estranhos. Depoimentos de vérias familias indicam
que um problema que se lhes coloca ¢ o ter de explicar a situagcdo do seu filho a

outros e fazé-los compreender o que ¢ ser-se pais de uma crianga com deficiéncia.

Servigos da Comunidade: trés itens avaliam este tipo de necessidades focalizando
a necessidade de conseguir um médico, um servigo de colocacdo temporaria ou um
servigo de apoio social e educativo. Os pais ndo s6 necessitam de informagao acerca
dos servigos da comunidade de que podem beneficiar (Ayer, 1984) mas também de

apoio para conseguirem obter esses servigos (MacEachron, Pensky & Hawes, 1986).

Necessidades Financeiras: quatro itens focam as necessidades financeiras, desde as

necessidades bdsicas como comida, roupas, transportes, proteses, até as
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necessidades relativas ao pagamento de servicos de terapia ou outros de que a

crianca necessite (Pereira, 1996).

- Funcionamento da Vida Familiar: trés itens sdo colocados para se perceber até
que ponto os pais tém necessidades relacionadas com o funcionamento da vida
familiar na globalidade. Estdo incluidas necessidades relacionadas com o ajudar a
resolver problemas familiares e o ajudar a decidir sobre a divisdo das tarefas

domésticas (Pereira, 1996).

O questionario administrado aos pais € constituido por itens de resposta fechada de trés
opgoes. As respostas sdo dadas numa escala de 1 a 3. Em 1 ¢ seleccionada a resposta “nao
necessito deste tipo de ajuda”, em 2 “ndo tenho a certeza” e em 3 “sim, necessito deste tipo de

ajuda”.

No nosso estudo optamos por uma escala de 1 a 3 (3 opgdes), a semelhanca da versao original
do “Family Needs Survey” (Bailey & Simeonsson, 1988), por considerarmos ser mais facil
para os pais do que uma escala de formato concordo-discordo ou de uma escala de 5 pontos.
A escala utilizada permite aos pais seleccionar mais claramente as necessidades para as quais

gostariam de contar com a ajuda dos profissionais.

No nosso estudo acrescentamos ao questionario duas questoes de resposta aberta. Na primeira
questdo (questdo n° 28), pedimos ao pai ou a mae (dependendo de quem respondesse ao
questionario) que indicasse os aspectos ou comportamentos que, na relacdo didria com a
crianca, lhe causam mais sofrimento ou que tem mais dificuldade em aceitar. Na segunda
questdo (questdo n° 29), procuramos averiguar sobre o pai ou a mae quais 0s aspectos ou
comportamentos que, na relacdo diaria com o seu filho(a), lhes causam mais satisfacdo e

prazer.

O objectivo destas questdes de resposta aberta, foi possibilitar a expressdo livre do
interveniente, dando-lhe a oportunidade de fornecer informagdo adicional acerca das
necessidades, dificuldades, expectativas e sentimentos vivenciados € que ndo foram

contemplados nos itens do questionario.
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1.6.2. Qualidades psicométricas do instrumento

A fidelidade ¢ a capacidade do instrumento fornecer respostas semelhantes
independentemente do tempo e do espago. Para Almeida e Freire (1997) a fidelidade esta
relacionada com o grau de confianga ou de exactiddo que se pode ter na informacgao obtida.
Ainda de acordo com estes autores, a fidelidade pode referir-se a estabilidade ou constancia
dos resultados, isto ¢, a capacidade do instrumento avaliar o mesmo quando administrado em
diferentes momentos aos mesmos sujeitos; ou a consisténcia interna, ou seja, ao grau de
uniformidade e de coeréncia existente entre as respostas a cada um dos itens do instrumento
(homogeneidade dos itens). Visto que os questionarios foram administrados uma sé vez,
utilizou-se o método de consisténcia interna e mais concretamente o Alpha de Cronbach, que
segundo Pestana e Gagueiro (2003) se pode definir como “a correlagdo que se espera obter
entre a escala usada e outras escalas hipotéticas do mesmo universo, com igual niimero de
itens, que megam a mesma caracteristica” (p. 542). Varia entre 0 e 1, considerando-se a
consisténcia interna: muito boa (Alpha superior a 0.9); boa (Alpha entre 0.8 e 0.9); razoavel
(Alpha entre 0.7 e 0.8); fraca (Alpha entre 0.6 e 0.7); e inadmissivel (Alpha < 0,6) (Pestana &
Gagueiro, 2003, p. 543).

Nao procedemos a andlise das outras qualidades psicométricas, nomeadamente da validade,
por um lado, devido a inexisténcia de estudos que avaliem estas qualidades e, por outro,
devido a natureza da escala de resposta do questiondrio. Isto porque, sendo uma escala dual
com dois tipos de resposta (“ndo necessito deste tipo de ajuda”; “sim, necessito deste tipo de
ajuda”) e com um ponto intermédio (“ndo tenho a certeza”), ela ndo pode ser considerada

numérica e nao permite a andlise factorial que se espera na correlagao.

Para contornar a limitacdo desta escala de resposta certos autores (Ellis, et al., 2002), num
estudo sobre as necessidades das familias de criangas com perturbagdes do desenvolvimento,
decidiram alterar a escala de resposta ao item, transformando-a numa escala ordinal de quatro
opgoes (1 — Nao necessito deste tipo de ajuda; 2 — Nao tenho a certeza se necessito deste tipo
de ajuda; 3 — Necessito deste tipo de ajuda; 4 — Definitivamente, necessito deste tipo de

ajuda).

Como se constata pela analise do quadro 9, a versdo portuguesa do FNS revela ser um

questionario com boas qualidades psicométricas, apresentando um Alpha de Cronbach de .85
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para o total da escala. Este resultado vai de encontro ao resultado encontrado na versao

original do questionario, no qual o valor do Alpha foi de .86 (Bailey & Simeonsson, 1988).

Quadro 9: Fidelidade do questionario QNF

Escala /Sub-Escalas N.° de itens Alpha de Cronbach
Sub-escala Necessidades de Informagao (1-7) 7 844
Sub-escala Necessidades de Apoio (8-14) 7 .656
Sub-escala Necessidades de Apoio, excluindo o item 14 6 . 721
Sub-escala Explicar a outros (15-17) 3 538
Sub-escala Servigos de comunidade (18-20) 3 .599
Sub-escala Necessidades Financeiras (21-24) 4 791
Sub-escala Funcionamento da Vida Familiar (25-27) 3 .801
Sub-escala Funcionamento da Vida Familiar, excluindo o item 27 2 833
Escala total (1-27) 27 .854

Tendo em conta que o questionario utilizado no presente estudo ¢ constituido por varias sub-
escalas, consideramos necessario proceder a andlise da consisténcia interna dessas mesmas
sub-escalas. Como ¢ possivel verificar no quadro 9, as sub-escalas possuem Alphas bons ou
muito bons Necessidades de Informagdo (.84), Funcionamento da vida Familiar (.80).
Relativamente a sub-escala Funcionamento da Vida Familiar, importa acrescentar que se se
excluir o item n.° 27, a consisténcia interna melhora, passando o valor de Alpha para .83.
Verifica-se também que a sub-escala Necessidades Financeiras apresenta uma consisténcia
interna razoavel (.79) uma vez que o valor de Alpha estd entre 0.7 ¢ 0.8. A sub-escala
Necessidades de Apoio apresenta um Alpha de .65, o que representa uma consisténcia interna
fraca, uma vez que o valor do Alpha se situa entre 0.6 ¢ 0.7. No entanto, pode-se acrescentar
que se se excluir o item 14 desta sub-escala, a sua consisténcia interna melhora (.72). Quanto
as sub-escalas Explicar a outros (.53) e Servigos de Comunidade (.59), verifica-se que
apresentam uma consisténcia inadmissivel (.59), dado que o valor do Alpha ¢ inferior a 0.6.
Considera-se importante sublinhar que o baixo valor do Alpha nestas sub-escalas ¢

perfeitamente justificavel, na medida em que cada sub-escala inclui 3 itens.

Perante os resultados obtidos ¢ possivel dizer que o QNF apresenta uma boa homogeneidade

dos itens.
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1.6.3. Ficha Sécio-Demografica’
A ficha socio-demografica utilizada no presente estudo foi construida pela investigadora,
tendo como base um conjunto de variaveis definidas em estudos anteriores (Ellis et al., 2002;
Turnbull & Turnbull, 1990; Galleagher, Beckman & Cross, 1983), por se considerarem
relevantes e diferenciadoras das necessidades familiares. Tal como referido na alinea sobre as
variaveis independentes, incluem-se variaveis relativas aos pais e variaveis relativas a crianca.
Como variaveis relativas aos pais consideram-se: o “sexo”; a “idade”; o “grau de parentesco”;
o “numero de filhos”; as “habilitagdes literarias dos pais” e a “profissdo dos pais”. Como
variaveis relativas a crianca consideraram-se: o “sexo”, a “idade”, e o “diagnéstico”. Tendo
em consideracao os dados relativos as variaveis “habilitagdes literarias dos pais” e “profissao
dos pais”, formulou-se o nivel sécio-econdmico da familia, utilizando, para esse efeito, a

Escala de Warner®, adaptada ao portugués por Ferreira (1999).

1.7. Procedimentos
Os instrumentos foram administrados inicialmente na Associacdo Portuguesa para as
Perturbacdes de Desenvolvimento ¢ Autismo (APPDA — Norte), mais concretamente na
valéncia Centro de Estudos de Apoio a Crianga e a Familia (CEACF), situada em Vila Nova
de Gaia. Trata-se de uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social (IPSS), sem fins
lucrativos. Os questionarios foram administrados durante o periodo de trés semanas. De
seguida, procedemos a administragio dos questionarios na Unidade de Avaliagdo,
Desenvolvimento e Intervencao Precoce (UADIP) do Porto que, pelo facto de se tratar de uma
instituicdo publica da Seguranga Social, foi necessario, procedermos ao devido pedido de
autorizagao para a realizacdo do estudo’. Apos a autorizacdo® da direccdo da unidade,
procedeu-se a administracdo dos questionarios por um periodo de trés semanas. Por fim,
contactou-se a instituicdo CRIAR (“Crescer; Realizar; Imaginar; Aprender; Recuperar”) para
0 mesmo procedimento que nas instituigdes anteriores. Esta ¢ uma instituicao particular sem
fins lucrativos, situada no centro do Porto. Nesta instituicao a administragdo dos questionarios

decorreu durante o periodo se duas semanas.

5 Anexo C
% Anexo G
7 Anexo H
8 Anexo [
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Durante a administragdo dos questionarios enfatizou-se a relevancia dos seguintes aspectos:
(1) participacdo voluntaria da mae/pai (apenas um progenitor respondeu ao questionario); (2)
a ndo existéncia de respostas certas ou erradas; (3) o incentivo para ndo omitir nenhuma
resposta; e (4) o facto do tratamento dos dados ser anonimo e confidencial. Na sua versdo
final, os materiais foram administrados pela seguinte ordem: (1) Ficha Socio-Demografica da
Familia; e (2) Questionario Necessidades da Familia. A duragdo média da administra¢do dos
materiais foi de 10 minutos por respondente; houve pais que se recusaram a preencher os
questionarios na presenga da autora do estudo, alegando falta de tempo. Nestas situagdes os
questionarios foram preenchidos em casa’ ¢ devolvidos a respectiva institui¢do em nova

visita.

Foi realizado um pré-teste dos materiais a cinco pais de criancas com o diagndstico de
Autismo que frequentavam a APPDA. A realizagdo do pré-teste mostrou-se Util uma vez que
permitiu detectar algumas lacunas no questionario e na ficha sécio-demografica relativamente
a objectividade e a clareza vocabular de alguns itens. Assim, foram efectuadas pequenas
alteracdes ao nivel da linguagem, sem contudo alterar o seu sentido (e.g. na ficha socio-
demografica acrescentou-se “o seu grau de parentesco com a crianga com deficiéncia”; a
frente da frase “quantos filhos tém?” acrescentou-se “no total, incluindo a crianga com
deficiéncia”; nos dados da crianga, a frente da palavra “sexo” acrescentou-se “do seu filho”,
tal como aconteceu a frente da palavra “idade”; nas habilitagdes literarias substituiu-se a
expressdao “> 12° ano” por “mais que 12° ano”; no questiondrio: no item 18 “encontrar um
médico que me compreenda” foi substituido por “encontrar um médico ou especialista que me
compreenda”; por fim, a opcao de resposta “necessito deste tipo de ajuda” foi substituida por

“sim, necessito deste tipo de ajuda”).

A investigadora gastou varias horas no processo de seleccdo e contacto com as instituigdes
que recebem criangas portadoras de PEA. Optou-se por abordar os pais directamente nas
institui¢des que os filhos frequentam poucos minutos antes de entrarem para a consulta de
apoio terapéutico do seu filho(a), pelo facto de este ser o método mais répido e eficiente.
Dado o grande investimento da investigadora a taxa de retorno foi de 100%, o que demonstra
que apesar das dificuldades e stress sentido por estes pais, eles estdo disponiveis para

colaborar nestes estudos.

® Anexo D

59



Necessidades dos Pais de Criangas com Perturbagdes do Espectro do Autismo:
Estudo Desenvolvido em Trés Institui¢des Especializadas da Cidade do Porto

2. Apresentacao e discussao dos resultados

2.1. Apresentacéo dos resultados
A andlise de dados foi realizada através do programa Statistical Package for The Social
Sciences (SPSS), versao 12.0.

Utilizou-se as provas T-test para a analise das respostas em fun¢ao da idade dos pais, do sexo
das criancas, do grau de parentesco e¢ da idade das criancas; ¢ a ANOVA One Way para
analisar as respostas em funcdo da escolaridade dos pais, do nivel s6cio-econdémico, do

numero de filhos e da institui¢do frequentada pela crianga.

O nivel de significancia utilizado foi de p < 0.05, visto ser o mais frequente nas investigacdes

em Ciéncias Sociais.

Segundo Pereira (2003), o test T “compara médias de uma variavel para dois grupos e casos
independentes, ou seja, grupos entre os quais ndo héd relacdo no que toca a pessoas ou
objectos” (p. 122). De acordo com Pereira (2003) a Anova ¢ uma extensdo do test T, porém,
“diferencia-se dos testes T porque estes sO podem ser utilizados para testar diferencas entre
duas situagdes para uma variavel, enquanto que a Anova pode ser utilizada para testar

diferencas entre diversas situacdes e para duas ou mais variaveis” (p. 142).

A primeira hipotese afirma que «Ha diferengas estatisticamente significativas entre os pais
(em termos de idade) nas diversas necessidades». Procedeu-se ao seu estudo através da prova
estatistica T-test. Analisando o quadro 10, verifica-se a confirmagdo da hipotese para as

categorias: C (Explicar a Outros; p=.05) e F (Funcionamento da Vida Familiar; p=.04).

Na categoria C (Explicar a Outros) verifica-se que a média dos pais mais novos (idades
compreendidas entre os 25 e os 35 anos) ¢ superior (M=1.333; DP=.53182) a dos pais mais
velhos (idades compreendidas entre os 36 e os 52 anos, M=.7500; DP=.58531). Isto também
acontece na categoria F (Funcionamento da Vida Familiar) onde a média dos pais mais novos
(idades compreendidas entre os 25 e os 35 anos) ¢ superior (M=1.3056; DP=.67358) a dos
pais mais velhos (idades compreendidas entre os 36 € os 52 anos, M=.6310; DP=.61087).
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Quadro 10: Resultados da T-student para a variavel “idade dos pais”

Idade M DP t p

Categoria A 25-35 1.8333 .24992 1.207 235
(Necessidades de Informagao) 36-52 1.6327 54907 ' '
Categoria B 25-35 1.2976 46174 926 360
(Necessidades de Apoio) 36-52 1.1531 44827 ' ’
CategprlaC 25-35 1.3333 53182 2.964% 005
(Explicar a Outros) 36-52 7500 58531
Categoria D 25-35 .8444 46782 125 902
(Servigos de Comunidade) 36-52 9167 70638 ' '
Categoria E 25-35 .8333 .65134

. . . -.756 454
(Necessidades Financeiras) 36-52 1.0089 68205
Categpna F . B 25-35 1.3056 .67358 3.105* 004
(Funcionamento da Vida Familiar) 36-52 6310 61087

*p<0.01

A segunda hipotese afirma que «existem diferengas estatisticamente significativas entre os
grupos de pais (definidos em funcdo das suas habilitagdes literarias) nas diversas
necessidades». A hipotese ¢ confirmada para a categoria C (Explicar a Outros; p=.043), tal

como mostra o quadro 11.

Quadro 11: Resultados da ANOVA para a variavel “habilitacdes literarias”

F P
Categoria A (Necessidades de Informagao) 179 .837
Categoria B (Necessidades de Apoio) 468 .630
Categoria C (Explicar a Outros) 3.427* .043
Categoria D (Servigos de Comunidade) .260 172
Categoria E (Necessidades Financeiras) .672 517
Categoria F (Funcionamento da Vida Familiar) 1.500 236

*p<0.05

De acordo com o quadro 12 que reporta os resultados do teste Post-hoc LSD para a categoria
C (Explicar a Outros) verifica-se que os pais com menos habilitacdes literarias (1°-6° ano)
manifestam mais Necessidades de Explicar aos Outros a condi¢ao do seu filho (M=1.2917) do
que os pais tém habilitacdes literarias elevadas (superiores ao 12° ano, M=.7121). Por outras
palavras, este quadro mostra ainda que a média do grupo de pais que t€m entre o 1° e o0 6° ano
de escolaridade se diferencia significativamente da média do grupo de pais com habilitagdes
literarias superiores ao 12° ano (DM=.57955; p=.022), sendo que nos outros grupos nao

existem diferencas significativas relativamente as médias.
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Quadro 12: Teste Post-hoc LSD para a variavel “habilitagdes literarias”

HabilitacBes M DP HabilitacBes Diferengas de

literarias (1) literarias (J) médias (1-J) P
o so 7°-12° 19167 497
. 16 1.2917 65314 Mais que 12° .57955% 022
Categoria C 1°-6° 19167 497
El)ilils(l)gc)ar a 7°-12 1.1000 .56765 Mais que 12° 38788 093
. o 1°-6° -.57955% .022
Mais que 12 7121 57547 70 120 38788 093

* As diferencas de médias sdo significativas para 0.05

A terceira hipdtese afirma que «existem diferengas estatisticamente significativas entre os
grupos de pais (definidos em funcdo do seu nivel sdcio-econdomico) nas diversas
necessidades». A hipdtese ndo ¢ confirmada, tal como se verifica no quadro 13. No entanto,

como os resultados sdo bons resolvemos fazer o Post-hoc como exercicio académico.

Quadro 13: Resultados da ANOVA para a variavel “nivel s6cio-econdmico”

F P
Categoria A (Necessidades de Informagio) 220 .882
Categoria B (Necessidades de Apoio) .067 977
Categoria C (Explicar a Outros) 1.726 179
Categoria D (Servigos de Comunidade) 1.286 294
Categoria E (Necessidades Financeiras) 1.147 343
Categoria F (Funcionamento da Vida Familiar) 1.419 253

O quadro 14 mostra a existéncia de algumas diferencas marginalmente significativas, mas
nenhuma diferenca significativa (p < 0.05). Verificamos que os pais com nivel socio-
econéomico médio manifestam mais Necessidades de Explicar aos Outros a condicdo do seu
filho (M=1.1667) do que os pais com nivel socio-econémico médio-alto (M=.7179). Este
quadro mostra ainda que a média do grupo de pais de nivel so6cio-econémico médio-alto se
diferencia significativamente da média do grupo de pais de nivel s6cio-econémico médio
(DM=-.44872). Verifica-se ainda que os pais com nivel socio-econdomico médio-baixo
manifestam mais Necessidades relacionadas com os Servigos de Comunidade (M=1.2917) do
que os pais com nivel sdcio-econdémico alto (M=.7403). Podemos observar que a média do
grupo de pais de nivel sécio-econdmico alto se diferencia significativamente da média do
grupo de pais de nivel sdcio-econdémico médio-baixo (DM=-.55093). Salientamos, no entanto,

que estas sdo apenas diferencas marginalmente significativas.
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Quadro 14: Teste Post-hoc LSD para a varidvel “nivel sécio-econémico”

Nivel sécio- . - .
P Nivel sdcio- Diferencas de
econdémico M DP e o p
() econémico (J) médias (1-J)
Médio-alto .02279 932
Alto 7407 .68268 Médio -42593 136
Médio-baixo -.42593 158
Alto -.02279 932
Cat e Médio-alto 7179 57488 Médio -.44872% .088
ategoria Médio-baixo -.44872 109
(Explicar a
0 Alto 42593 136
utros) L. e
Médio 1.1667 59317 Médio-alto 44872* .088
Médio-baixo .00000 1.000
Alto 42593 158
Médio-baixo 1.1667 .59094 Médio-alto 44872 .109
Médio .00000 1.000
Médio-alto -.18234 510
Alto 7407 72222 Médio -.05926 .839
Médio-baixo -.55093* 081
Alto 18234 510
Cat D Médio-alto 9231 66880 Médio 12308 646
ategona Médio-baixo -36859 202
(Servigos de Al 05926 839
C idad 0 : :
omunidade) Médio 8000 67036 Médio-alto -12308 646
Médio-baixo -49167 .109
Alto .55093* .081
Médio-baixo 1.2917 33034 Médio-alto .36859 202
Médio 49167 .109

*As diferengas de médias sdo marginalmente significativas para resultados entre 0.05 e 0.1

A quarta hipotese afirma que «existem diferengas estatisticamente significativas entre os
grupos de pais (definidos em fun¢do do nimero de filhos) nas diversas necessidades». A

hipotese nao ¢ confirmada, tal como se observa no quadro 15.

Quadro 15: Resultados da ANOVA para a variavel “ntimero de filhos”

F p
Categoria A (Necessidades de Informacao) 271 764
Categoria B (Necessidades de Apoio) 1.003 377
Categoria C (Explicar a Outros) 139 485
Categoria D (Servigos de Comunidade) 254 177
Categoria E (Necessidades Financeiras) .594 .558
Categoria F (Funcionamento da Vida Familiar) .649 .529

A quinta hipotese afirma que «existem diferengas estatisticamente significativas entre os
grupos de pais (definidos em funcdo do grau de parentesco) nas diversas necessidades». Esta
hipotese confirma-se na categoria C (Explicar a Outros; p=.007) e na categoria F

(Funcionamento da Vida Familiar; p=.021), conforme se pode observar no quadro 16.
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Na categoria C (Explicar a Outros), verifica-se que a média das maes ¢ superior (M=1.0645) a
média dos pais (M=.4444). O mesmo acontece na categoria F (Funcionamento da Vida

Familiar), em que a média das maes ¢ de .9677 e a média dos pais ¢ de .3704.

Quadro 16: Resultados da T-student para a variavel “grau de parentesco”

Grau de
Parentesco M DP t P

Categoria A Mae 1.6636 52105 704 486
(Necessidades de Informagao) Pai 1.7937 33587 ’ '
Categoria B Mae 1.2258 48764 760 452
(Necessidades de Apoio) Pai 1.0952 29451 ’ '
Categoria C Maie 1.0645 61716

(Explicar a Outros) Pai 4444 37268 28517 007
Categoria D Mae .8495 .58271 1407 168
(Servigos de Comunidade) Pai 1.1852 78371 ' '
Categoria E Mae 9194 .69338 642 575
(Necessidades Financeiras) Pai 1.0833 .59948 ’ '
Categoria F . . Mae 9677 71157 2.402% 021
(Funcionamento da Vida Familiar) Pai .3704 .38889

*p<0.05 *¥p < 0.01

A sexta hipotese afirma que «existem diferengas estatisticamente significativas entre os
grupos de pais (definidos em fun¢do da idade da crianga) nas diversas necessidades». Esta

hipdtese ndo € confirmada. Estes resultados podem ser observados no quadro 17.

Quadro 17: Resultados da T-student para a variavel “idade da crianga”

Ida_de da M DP t o

crianca
Categoria A Pré-escolar (2-5) 1.7731 36791 898 375
(Necessidades de Informagio) Escolar (6-12) 1.6335 .55634 ’ '
Categoria B Pré-escolar (2-5) 1.3109 46903 1.396 171
(Necessidades de Apoio) Escolar (6-12) 1.1118 42848 ’ ’
Categoria C Pré-escolar (2-5) .9608 .64423 308 760
(Explicar a Outros) Escolar (6-12) .8986 .62308 ’ ’
Categoria D Pré-escolar (2-5) 1.0000 .64550 634 530
(Servigos de Comunidade) Escolar (6-12) .8696 .64149 ’ ’
Categoria E Pré-escolar (2-5) 71647 .58943 1,585 121
(Necessidades Financeiras) Escolar (6-12) 1.0978 70202 ' ’
Categoria F Pré-escolar (2-5) .8824 74481 379 707
(Funcionamento da Vida Familiar) Escolar (6-12) 7971 .67224 ) )

A sétima hipoOtese afirma que «existem diferengas estatisticamente significativas entre os
grupos de pais (definidos em fun¢do do sexo da crianga) nas diversas necessidades». Esta
hipoétese confirma-se para a categoria E (Necessidades Financeiras; p=.047). Observando os
valores do quadro 18, verifica-se que a média ¢ superior nos pais de criangas do sexo

masculino (M=1.0441) que nos pais de criancas do sexo feminino (M=.4583).
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Quadro 18: Resultados da T-student para a variavel “sexo da crianga”

Sexo da crianga M DP t p
Categoria A Feminino 1.7619 45774 374 710
(Necessidades de Informagao) Masculino 1.6807 .49495 ' ’
Categoria B Feminino 1.4048 27726 1234 225
(Necessidades de Apoio) Masculino 1.1597 46890 ' ’
Categoria C Feminino 1.0000 73030 315 754
(Explicar a Outros) Masculino 9118 .61578 ’ ’
Categoria D Feminino .6667 42164 1.078 288
(Servigos de Comunidade) Masculino .9706 .66347 ' ’
Categoria E Feminino 4583 40052 2.056* 047
(Necessidades Financeiras) Masculino 1.0441 .67271 ’ ’
Categoria F Feminino .8333 15277 000 1.000
(Funcionamento da Vida Familiar) Masculino 8333 .69752 ) )

*p<0.05

A oitava e Ultima hipotese afirma que «existem diferengas estatisticamente
significativas entre os grupos de pais (definidos em funcdo da institui¢do frequentada pela
crianca) nas diversas necessidades». Esta hipotese confirma-se para a categoria E

(Necessidades Financeiras; p=.010), tal como constata no quadro 19.

Quadro 19: Resultados da Anova para a variavel “institui¢do que a crianga frequenta”

F p
Categoria A (Necessidades de Informagao) 1.590 218
Categoria B (Necessidades de Apoio) 1.972 153
Categoria C (Explicar a Outros) 338 715
Categoria D (Servicos de Comunidade) 1.438 250
Categoria E (Necessidades Financeiras) 5.176%* .010
Categoria F (Funcionamento da Vida Familiar) .079 924

#*p< 0.0l

Como se constata através do quadro 20, os pais de criancas que frequentam a instituicao
CRIAR manifestam mais Necessidades Financeiras (M=1.3750) do que os pais de criancas
que frequentam a UADIP (M=.7667) e os pais de criancas que frequentam a APPDA
(M=.6818). Este quadro mostra ainda que a média do grupo de pais de criangas que
frequentam o CRIAR se diferencia significativamente da média do grupo de pais de criangas

que frequentam a APPDA (DM=-.69318) e a UADIP (DM =-. 60833).
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Quadro 20: Teste Post-hoc LSD para a variavel “institui¢do que a crianga frequenta”

Instituicdo que a Instituicdo que a -
crianga M DP crianga Dn|1f§driear;gas: Jd)e p
frequenta (1) frequenta (J)
UADIP -.08485 127
APPDA .6818 46221 CRIAR -69318%* 007
Categoria E
. APPDA .08485 127
(Necessidades UADIP 71667 .54663 *
caR___ew o
CRIAR 1.3750 75160 UADIP ’ 60833* '011
* As diferencas de médias sdo significativas para 0.05 **p<0.01

A interpretacdo dos resultados relativos as questdes n.° 28 e 29 do QNF (perguntas abertas)

sera apresentada seguidamente na discussdo dos resultados.

2.2. Discussao
Foi possivel confirmar a primeira hipotese para as categorias C (Explicar a Outros) ¢ F
(Funcionamento da vida Familiar). Esta hipotese refere que héa diferencas significativas nos
grupos de pais, definidos em func¢do da sua idade, nas diversas necessidades. Verificamos que
os pais com menos idade (25-35 anos) manifestam mais Necessidades relativas a escala C
(Explicar a Outros) e a escala F (Funcionamento da Vida Familiar) do que os pais mais velhos
(36-52). Este resultado vai de encontro a literatura revista. Segundo Pereira (1996) os
progenitores mais jovens apresentam maiores niveis de stress face a situagdo de deficiéncia.
Isto pode dever-se a falta de preparagdo e a pouca experiéncia de vida destes pais. Em
contraste com os pais mais velhos, os pais novos t€ém mais necessidades relacionadas com o
ter de explicar a situacdo da criancga a outros (e.g. marido, mulher, outras criangas, amigos,
vizinhos ou estranhos) e fazé-los compreender o que ¢ ser-se pais de uma crianca com
Autismo. Segundo Marques (2000) as criancas portadoras de Autismo podem manifestar um
comportamento constantemente inadequado ao longo do dia, quer a hora da refeicao, quer na
escola ou numa saida com a familia. Estas sdo criancas com um nivel de actividade invulgar,
que exigem atencdo e supervisao refor¢adas, e que t€m sérios problemas de comunicagdo e de
interac¢do. Todos estes comportamentos suscitam nos pais niveis elevados de ansiedade,
preocupacao e instabilidade, que no caso dos pais mais novos se intensifica dada a sua falta de
experiéncia. Para além disso, também estes pais possuem mais necessidades relacionadas com
o ajudar a resolver problemas familiares, tais como discussdes que possam surgir entre os

elementos da familia, e/ou ajudar a decidir sobre a divisdo de tarefas domésticas.
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Relativamente a segunda hipdtese que postula a existéncia de diferencas estatisticamente
significativas entre os grupos de pais (definidos em funcdo das suas habilitagdes literarias) nas
diversas necessidades, constatou-se a sua confirmagdo somente para a categoria C (Explicar a
Outros). Os pais com menos habilitagdes literarias (1°-6° ano) possuem mais necessidades
relativas a escala C (Explicar a Outros) do que os pais com habilitagdes literarias elevadas
(mais que 12° ano). Isto vai de encontro ao que foi mencionado por Pereira (1996): familias
com filhos deficientes, constituidas por pais de nivel escolar mais baixo, encontram-se numa
situagdo de maior vulnerabilidade, necessitando de um apoio mais consistente para poderem
responder as necessidades especificas dos seus filhos. Os pais com menos habilitagdes
literarias t€ém mais necessidades relacionadas com o ter de explicar a situacdo da crianca a
outras pessoas. A maior parte das vezes eles proprios ndo compreendem bem o que ¢ a
patologia do filho. Em vérias situagdes como locais publicos, quando a crianga faz uma birra,
faz barulho na missa, aproxima-se de estranhos no supermercado ou fala muito alto, sentem-
se incapazes de explicar eficazmente que o comportamento da criangca ndo se deve a uma
“falta de educacdo” mas sim a deficiéncia de que ¢ portadora. Estas situagdes conduzem a
maior parte dos pais ao isolamento permanente, como tentativa de evitar o olhar dos outros e a
incompreensdo face aos comportamentos caracteristicos destas criangas, ou mesmo como

forma de evitar a rejeicao antecipada (Marques, 2000).

A terceira hipotese que postula averiguar a existéncia de diferengas significativas entre os
grupos de pais, definidos em fun¢do do nivel s6cio-econdmico, nas diversas necessidades nao
foi confirmada. Contudo, foram encontrados valores marginalmente significativos nas
categorias C (Explicar a Outros) e D (Servigos de Comunidade). Estes resultados sugerem a
existéncia de necessidades nos pais relacionadas com o explicar a outros a condicdo da
crianca e com a obtencdo dos servicos da comunidade. Temos dificuldade em explicar a
auséncia de resultados mais significativos nesta hipdtese. Uma possivel explicagdo para estes
resultados prende-se com o facto de na cultura portuguesa a variavel “nivel sdcio-econdémico”
ndo ser relevante nas necessidades dos pais. Outra possivel explicagdo deve-se ao facto de as
familias de varios niveis sdcio-econdmicos terem acesso aos mesmos servigos, o que faz com

que ndo existam diferengas significativas entre os pais nas categorias de necessidades.

\

Relativamente a quarta hipdtese que pretende averiguar a existéncia de diferengas

significativas entre os pais (definidos em funcdo do nimero de filhos) nas diversas
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necessidades, ndo foi confirmada. Uma possivel explicagdo para este resultado ¢ o facto de
em Portugal, ao contrdrio de outros paises, o numero de filhos ndo ser uma variavel
diferenciadora das necessidades dos pais (por exemplo, em termos de nivel sdcio-econdmico,

existem muitas familias de nivel s6cio-econdmico alto que tém muitos filhos).

No que concerne a quinta hipétese relativa a existéncia de diferengas nos grupos de
progenitores (definidos em funcdo do grau de parentesco) nas diversas necessidades,
verificamos a sua confirmagao para as categorias C (Explicar a Outros) e F (Funcionamento
da Vida Familiar). Nestas categorias existem mais necessidades nas maes do que nos pais.
Isto vai de encontro ao que ¢ mencionado na literatura, ou seja, a existéncia de uma crianga
com Autismo, t€m um impacto maior nas maes do que nos pais (Gray, 2003). Voysey (1975)
acrescenta que as maes manifestam mais necessidades em explicar a situacdo da crianca a
outros, pelo facto de terem frequentemente o papel de apresentar a familia ao mundo. Gray
(2003) salienta que elas possuem também necessidades ao nivel da organizacdo da vida

familiar, educacdo e acompanhamento da crianga, o que também se verifica no nosso estudo.

A sexta hipotese que refere existirem diferencas significativas entre os grupos de pais,
definidos em funcdo da idade da crianca ndo foi confirmada. Uma possivel explicagdo para o
sucedido ¢ a existéncia de poucos estudos na area do Autismo que contrastem a idade pré-
escolar com a idade escolar, sendo que a maioria dos estudos se debruca sobre uma destas
faixas etdrias. Para além disso, € possivel que ndo haja grandes diferencgas nestas duas faixas

etarias (ao contrario, por exemplo, do contraste entre criangas e adolescentes).

Relativamente a sétima hipétese, que procura averiguar a existéncia de diferengas
significativas entre o grupo de pais, definidos em funcao do sexo da crianga verifica-se a sua
confirmagdo para a categoria E (Necessidades Financeiras). Os pais das criangas do sexo
masculino apresentam mais necessidades financeiras do que os pais de criancas do sexo
feminino. Relativamente a esta temadtica, Friedrick (1979), Gumz & Gubrium (1972) e
Tallman (1965, citados por Pereira, 1996) salientaram que o sexo da crianca deficiente ¢ um
factor relevante para determinar as necessidades da familia. Os autores salientaram ainda que
em alguns progenitores do sexo masculino o impacto inicial da deficiéncia ¢ maior se crianga
for do sexo masculino; para as maes ¢ maior se a crianga for do sexo feminino (contudo, no

nosso estudo ndo estudamos a fonte de informacgdo pai/mae para esta tematica). De facto
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parece ser mais facil integrar uma rapariga na sociedade que um rapaz. Isto porque, na maior
parte das vezes, o rapaz tem um papel mais activo e, para além disso, a sociedade possui mais
expectativas de autonomia e posse de competéncias relativamente aos rapazes. Outra possivel
explicagdo prende-se com o facto dos pais valorizarem mais a educacdo dos rapazes do que a
educagdo das raparigas, procurando mais instituicdes, que fornecam um apoio
psicoterapéutico com mais qualidade. Tudo isto acarreta mais gastos para os pais, 0 que
consequentemente se traduz em mais necessidades financeiras. Uma ultima explica¢do podera
estar relacionada com o facto de a amostra ser um pouco desequilibrada (6 familias de
criancas do sexo masculino vs 34 familias de criangas do sexo feminino), o que pode conduzir

a um certo enviezamento dos resultados.

A oitava hipotese, que procura analisar se existem diferengas significativas nos grupos de
pais (definidos em fun¢do da instituicdo que a crianca frequenta), foi confirmada para a
categoria E (Necessidades Financeiras). Os pais de criangas que frequentam a institui¢ao
CRIAR manifestam mais Necessidades Financeiras do que os pais de criancas que frequentam
a UADIP e os pais de criangas que frequentam a APPDA. Relativamente a teméatica do
impacto das institui¢cdes que os filhos(as) com PEA frequentam, nas respectivas familias sdo
varios os estudos que referem que a instituicdo de apoio terapéutico ¢ um factor determinante
para a satisfagdo das necessidades dos pais de criangas com deficiéncia. Véarios autores
confirmam que as necessidades das familias de criancas com necessidades educativas
especiais variam em fungdo da instituicdo de apoio social que a crianga frequenta (Axtell, et
al., 1995; Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992; Freedman, Litchfield & Warfield, 1995;
Herman & Thompson, 1995; Horner, Rawlins & Giles, 1987; Palfrey et al., 1989; Booth-
LaForce & Kelly, 2004).

No nosso estudo, procuramos alertar as diversas instituigdes para um maior conhecimento e
avaliacdo das necessidades das familias que apoiam, procurando minimizar essas

necessidades, através da implementagao de programas de apoio terapéutico.

Em relacdo as questdes abertas (n.° 28 e 29) os resultados apresentam-se bastante

interessantes.'” No que concerne a questao n.° 28, que procura averiguar junto dos pais, quais

10 Anexos E e F
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sd0 os aspectos ou comportamentos da crianga que lhes causam mais sofrimento ou que t€ém
mais dificuldade em aceitar, verifica-se que os pais apresentam respostas diversificadas. Em
primeiro lugar, grande parte dos pais refere as dificuldades comportamentais da crianga (28
respostas). Isto vai de encontro a Noh et al. (1981, citados por Marques, 2000) que referem
que o nivel de ansiedade dos pais estd muitas vezes associado aos problemas de
comportamento da crianga. Os autores referem como factor potencialmente ansidogeno, o
comportamento inadequado destas criancas em publico. No nosso estudo, os pais
mencionaram as seguintes dificuldades comportamentais: “é irrequieto”, “as crises de choro”,
“a agressividade”, “faz birras em publico”, “a falta de interac¢do com as outras criangas”,
“quando esta irritado e ndo o consigo acalmar”, “a necessidade de vigilancia constante”, “a
falta de autonomia”, etc. Em segundo lugar, os pais mencionaram as dificuldades escolares
ou cognitivas (13 respostas), que, no nosso estudo, se referem por exemplo as expressoes:
“falta de nogdo do perigo”; “questiona porque é uma crianca diferente”; “as dificuldades
escolares”; “as dificuldades cognitivas”, etc. Em terceiro lugar, os pais mencionaram as
dificuldades linguisticas (8 respostas), que se traduzem, no nosso estudo, pelas expressdes:

99, <

“dificuldades em saber quando iniciar, continuar e/ou terminar uma conversa”; “repete aquilo
que os outros dizem”; “sé pronuncia palavras que ouve em videos ou anuncios publicitarios”;
“a incapacidade para falar”, etc. Em quarto lugar, os pais indicam as estereotipias ou
comportamentos estranhos (6 respostas), que se reportam as seguintes expressoes; “anda em
bicos de pés”; “fica perturbado com alteragdes minimas de rotina”; “abana as maos quando
esta excitado ou preocupado”; “estala repetidamente os dedos em frente dos olhos, etc. Por
ultimo, os pais referem os problemas de satde ou psicossomaticos da crianga (4 respostas)
como os aspectos que lhes causam mais preocupacio e sofrimento. No nosso estudo, isto

refere-se a expressdes como: “as alteragcdes de sono”; “ndo controla as necessidades

fisiologicas”, etc.

No que se refere a questao n.° 29, que procura averiguar junto dos pais quais os aspectos ou
comportamentos, que na relacdo didria com o seu filho(a), lhes causam maior satisfagdo ou
prazer, verifica-se que a caracteristica mais mencionada pelos pais ¢ a observa¢do do
progresso ou evolucdo da crianga (27 respostas). Este progresso relaciona-se com o
conseguir cumprir uma determinada tarefa ou realizar uma actividade que a crianga nao
conseguia realizar anteriormente. No nosso estudo traduz-se pelas seguintes expressoes:

“quando consegue fazer uma tarefa/aprender”; “quando evolui”; “todas as tarefas que fago
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com ele”’; “quer sempre aprender”; “consegue comunicar”’; “consegue explicar alguma coisa”,
etc. Em segundo lugar, a caracteristica mais mencionada pelos pais ¢ o afecto ou as
manifestacdes de carinho (19 respostas), que no nosso estudo se refere as expressoes: “boa
relacdo mae-filho”; “da um abrago ou um beijo”; “o bom humor”; “sorri espontaneamente”,
etc. Em terceiro lugar, a caracteristica mais referida pelos pais ¢ a interac¢ao que a crianca
estabelece com o0s outros (8 respostas), que ¢ descrita pela expressdo: “o bom relacionamento
que tem com os outros”. Estas criancas tendem a manifestar défices ao nivel da interac¢do e
integracao social (Marques, 2000); assim uma pequena manifestacdo de procura de interacg¢ao
por parte destas criangas pode ser extremamente valorizada, causando uma imensa satisfa¢ao
nos pais. Em quarto lugar, a caracteristica mais mencionada pelos pais ¢ o auto-controlo (2
respostas), referido pela expressdo: “estd calmo”. Em tultimo lugar, apenas um progenitor
menciona as capacidades de desenho, através da expressdo: “as boas capacidades de

desenho” e outro progenitor indica a boa alimentacéo.

Relativamente a esta ultima caracteristica ¢ compreensivel que somente um progenitor
indique a area da alimentacdo como estando a funcionar bem, uma vez que a nutricdo do seu
filho(a) constitui um problema para a maioria destes pais. Schoeder (1980, citado por
Marques, 2000) afirma que estas criancas tém tendéncia a desenvolver comportamentos
complexos € em excesso, como: ingerir substancias ndo comestiveis (papel, cal de parede,
plasticina, sabonete, etc.) comer em excesso, a um ritmo acelerado, tendéncia para retirar os
alimentos dos pratos dos outros, incapacidade de se alimentar sozinho, preferéncias rigidas
por determinados alimentos, consisténcias, cores ou sabores (e.g. s6 comer iogurtes brancos
ou cor de rosa, s6 comer magas vermelhas, etc.). Isto vai de encontro a DeMeyer (1979, citado
por Marques, 2000): o autor concluiu que 59% dos pais de criancas em idade pré-escolar e
escolar revelam preocupacdes com a alimentacdo dos seus filhos enquanto que cerca de 94%
dos pais de criancas com Autismo com a mesma idade revelam o mesmo problema. As

criancas portadoras de Autismo apresentam de facto muitos problemas com a alimentagao.
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3. Conclusdes

Os resultados apresentados revelam diferengas significativas em algumas categorias e entre
alguns grupos. Verificamos que ¢ na categoria Explicar a Outros onde se evidenciam mais
diferengas entre os pais. Em primeiro lugar, observamos diferencgas no que se refere a “idade
dos pais”. Verificamos que os pais mais novos (com idades compreendidas entre os 25 e os 35
anos) tém mais Necessidades de Explicar a Outros a condic¢do da crianga do que os pais mais
velhos (com idades compreendidas entre os 36 e os 52 anos). Em segundo lugar, observamos
diferengas entre os pais no que concerne as “habilitacdes literarias”. Verificamos que os pais
que tém habilitagdes situadas entre o 1° ¢ o 6° ano de escolaridade manifestam mais
Necessidades de Explicar a Outros a condi¢do da crianga do que os pais que tém habilitagdes
literarias correspondentes ao ensino superior (mais que 12° ano). Em terceiro lugar,
evidenciamos diferencas marginalmente significativas no que se refere ao “nivel sécio-
econémico”. Verificamos que os pais com nivel sdcio-econdmico médio tém mais
necessidades de Explicar a Outros a deficiéncia da crianga do que os pais com nivel sécio-
economico médio-alto. Em quarto e ultimo lugar, observamos diferengas entre os
progenitores, no que se refere ao “grau de parentesco”. De facto, as maes das criangas
portadoras de Perturbagdes do Espectro do Autismo possuem mais Necessidades de Explicar

a Outros a deficiéncia da criancga do que os pais.

Relativamente as Necessidades no Funcionamento da Vida Familiar, observamos diferencas
entre os pais no que se refere a sua “idade”. Verificamos que os pais mais novos, com idades
compreendidas entre os 25 e os 35 anos, manifestam mais Necessidades relativas ao
Funcionamento da Vida Familiar do que os pais mais velhos, com idades compreendidas entre
os 36 e os 52 anos. Relativamente as Necessidades de Funcionamento da Vida Familiar
encontramos também diferencas entre os progenitores no que concerne ao ‘“‘grau de
parentesco”. Observamos que as maes manifestam mais Necessidades no Funcionamento da

Vida Familiar do que os pais.

Quanto as Necessidades relativas aos Servicos de Comunidade, verificamos que hé diferencas
entre os pais no que se refere ao “nivel socio-econémico”. De facto, os pais com um nivel
socio-econdomico médio-baixo manifestam mais Necessidades relacionadas com os Servigos

de Comunidade do que os pais de nivel s6cio-econdmico alto.
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No que concerne as Necessidades Financeiras, observamos diferengas no que se refere ao
sexo da crianga”. Verificamos que os pais das criangas do sexo masculino possuem mais
Necessidades Financeiras do que os pais de criangas do sexo feminino. Para além disso,
observamos também diferencas no que se refere a “institui¢do que a crianga frequenta”.
Verificamos que os pais de criangas que frequentam a instituicdo CRIAR manifestam mais

Necessidades Financeiras do que os pais de criangas que frequentam a APPDA e a UADIP.

Relativamente a tematica estudada através das questdes abertas, observamos que os pais
mencionam as dificuldades comportamentais como aquilo que na relagdo diaria com a crianga
lhes causa maior sofrimento ou que tém mais dificuldade em aceitar. Os pais referem outros
aspectos dos filhos que também lhes causam algum sofrimento, tais como: as dificuldades
escolares ou cognitivas, as dificuldades linguisticas, as estereotipias ou comportamentos
estranhos e os problemas de satde ou psicossomaticos. Por outro lado, os pais mencionam a
observacao de progresso ou evolugdo da crianca como o aspecto que lhes causa maior
satisfacdo ou prazer. Os pais indicam ainda outros aspectos dos filhos que lhes causam
satisfacdo, nomeadamente: o afecto ou as manifestacdes de carinho, a interac¢do que a crianca
estabelece com os outros, o auto-controlo, as capacidades de desenho e a boa-alimentacao.
Estes dados revelam-se de extrema importancia na medida em que nos permitem avaliar
aspectos que nao sao considerados nas perguntas de resposta fechada. Por um lado, permitem-
nos obter um maior conhecimento das dificuldades vivenciadas pelos pais diariamente e, por

outro, os aspectos que lhes causam alegria e prazer.

Consideramos que, de uma forma geral, este estudo atingiu os objectivos inicialmente
propostos. Os resultados obtidos poderdo facilitar a intervengao junto dos pais e a clarificacao
das suas necessidades. Salientamos com satisfagdo a ultrapassagem de uma evidente
dificuldade metodologica: a morosidade da recolha de dados e recrutamento de participantes
devido a dificuldade em encontrar pais de criangas com PEA, uma vez que existem poucas
institui¢des que acolhem estas criancas. Reconhecemos também que dado o seu caracter
clinico, a amostra teve que ser intencional e de reduzido tamanho (N=40), pelo que ndo

conseguimos controlar algumas variaveis parasitas.

No que diz respeito a futuras investigagdes considera-se util utilizar medidas que permitam

comparar maes ¢ pais de criangas com PEA (amostra clinica) com outras maes e pais cujos
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filhos ndo apresentem qualquer perturbacao (amostra normal). Justifica-se também fazer
estudos com outras areas fundamentais tais como os irmaos de criancas com PEA, e outros
prestadores de cuidados (e.g. avos, tios...). Considera-se igualmente importante a realizagdo
de estudos que avaliem o impacto das percepgdes dos pais de criangas com PEA sobre o
tratamento, assim como, estudos que avaliem as percepgdes dos pais de criangas com PEA
sobre o progresso da condi¢do da crianga. Os resultados destes estudos poderdo ser

contrastados com outros tipos de deficiéncia.

Para finalizar, constatamos que embora continuem a ser celebrados dias como o “Dia
Internacional das Pessoas com Deficiéncia” estas criangas, jovens, adultos e familiares
continuam a ser afastados das possibilidades que os outros “sujeitos ditos normais” possuem,

mantendo-se estigmatizados pela sociedade ou pior, esquecidos... (Campos, 2002, p.164).
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