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Resumo

As perturbacGes do Espectro do Autismo (PEA) caracterizam-se por um défice
grave global em diversas areas do desenvolvimento, nomeadamente competéncias
sociais, competéncias de comunicagdo e presenca de comportamentos e interesses
restritivos e estereotipados.

Um diagndstico de PEA pode constituir uma situacao de stress para a familia que
vai sofrer um impacto desestruturador nas suas bases emocionais. Todos 0s membros
familiares sdo afetados, fazendo-se acompanhar por um conjunto de sensacOes e
sentimentos diversos, nomeadamente a frustracdo, inseguranca, culpa, luto, medo,
desespero, tristeza.

Verificou-se diferencas significativas quanto a hiper/hiporreactividade a estimulos
sensoriais, nomeadamente do grupo dos 4 aos 7 anos em relagdo aos grupos dos 8 aos 11
anos quanto a fala estereotipada ou repetitiva, do grupo dos 1 aos 3 anos em relacédo ao
grupo dos 8 aos 11 anos quanto a total falta de expressdes faciais e comunicagdo nao
verbal.

No que diz respeito aos sinais de alerta e possivel verificar que existe significancia
no que diz respeito as alteragdes da frequéncia das terapias na familia, assim como
diferencas significativas quanto as alteracdes na familia em termos das rotinas diarias,
quando consideramos a idade em que a crianca foi diagnosticada com PEA. Isto é, na
idade de 1 a 3 anos que mais se sentem estas alteracdes. Quanto as terapias/consultas, o
grupo dos 1 aos 3 anos apresenta diferencas marginalmente significativas em relacdo ao
grupo dos 4 aos 7 anos. Existe também diferencas estatisticamente significativas quanto
a frequéncia das terapias/consultas quanto ao NSE, sendo que revela que € no nivel
socioecondmico baixo/medio, baixo que as alteracfes na familia sdo maiores em relacédo

ao NSE alto/médio, alto.

Palavras chave: Autismo, Impacto, Familia



Abstract

Autism Spectrum Disorders (ASD) are characterized by a severe global deficit in
several areas of development, namely social skills, communication skills and the presence
of restrictive and stereotyped behaviors and interests.

A diagnosis of ASD can be a stressful situation for the family that will suffer a de-
structuring impact on their emotional bases. All the family members are affected, being
accompanied by a set of sensations and diverse feelings, namely the frustration,

insecurity, guilt, mourning, fear, despair, sadness.

Significant differences were observed for hyper/hypo-responsiveness to sensory
stimuli, especially in the 4 to 7 year group in relation to the 8 to 11 year old regarding
stereotyped or repetitive speech, from 1 to 3 years in relation to the group of 8 to 11 years

for total lack of facial expressions and nonverbal communication.

As far as the warning signs are concerned, it is possible to verify that there is
significance regarding changes in the frequency of therapies in the family, as well as
significant differences regarding changes in the family in terms of daily routines, when
considering the age at which the child was diagnosed with ASD. That is, at the age of 1 to
3 years that most feel these changes. Regarding the therapies/consultations, the group
from 1 to 3 years presented marginally significant differences in relation to the group from
4 to 7 years. There are also statistically significant differences in the frequency of
therapies/consultations regarding SEL, which reveals that it is at the low/medium
socioeconomic level, that the changes in the family are higher in relation to the
high/medium high SEL.

Key Words: Autism, Impact, Family.
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Introducao

O presente estudo incide na analise do impacto do diagndstico da perturbacéo do
espetro do autismo na familia com criancas/adolescentes até aos 17 anos de idade. Este
tema foi selecionado uma vez que parece ndo existir ainda muitos estudos neste sentido
e, também, tendo em conta uma verificacdo, em contexto de estagio, de que os pais se
sentem muitas vezes desamparados por ndo terem apoio/atencdo adequado.

A Perturbacdes do Espetro do Autismo (PEA) caracteriza-se por um défice
significativo e global em variadas areas do desenvolvimento, nomeadamente em termos
de competéncias sociais, competéncias de comunicacgdo e presenca de comportamentos
e interesses restritos e estereotipados.

Atualmente o Manual Diagnostico e Estatistico de Perturba¢Ges Mentais- DSM-V
(2013) classifica esta perturbacdo no grupo das Perturbacdes do Neurodesenvolvimento.
Neste sentido, a presenca de uma doenca cronica ou perturbacdo do desenvolvimento,
entre as quais se encontram as PEA, geralmente constitui para os pais e familia uma
situacdo de stress com forte impacto nos mesmos (Drotar, 1992; Kazal, 1989 citado por
Santos, 2002), tornando-se indispensavel para a familia uma adaptacéo a novas situacdes
dadas as necessidades das criancas com este diagnostico, e incrementar e utilizar
estratégias de enfrentamento ajustadas (Borges & Boekel,2010). Devido a natureza
cronica da perturbacdo, tendem a desencadear-se diversas dificuldades no que toca as
atividades mais comuns, proprias da fase de desenvolvimento das criangas diagnosticadas
com esta perturbacdo (Favero & Santos, 2005).

Tendo em conta a dificuldade percebida, em contexto real, em lidar com criangas e
adolescentes diagnosticadas com PEA, por parte dos familiares das mesmas, desde o
ajuste, as necessidades do elemento familiar diagnosticado, a aceitacdo/negacdo do
diagndstico, a mudanca nas rotinas diarias, o préprio entendimento ou dificuldade em
entender o que significa o diagndstico e as repercussdes no quotidiano familiar,
procuramos, tendo por base diversificada bibliografia, entender um pouco mais desta
problematica e dindmica (ou mudanca na dindmica) familiar. Assim, a pergunta de partida
¢ “Como ¢ que o diagnostico de PEA ¢ vivido pela familia, o que é alterado quanto as

rotinas, familiares, sociais ao papel dos irmaos”?



Muito deste entendimento desenvolvido, ao longo do presente trabalho, visa ndo
sO explicitar questdes familiares tais como: o impacto do diagndstico de autismo na vida
familiar as estratégias de coping que os pais podem utilizar mediante o diagndstico dos
seus filhos, a perspetiva do autismo por parte dos irmaos, mas também a percecdo do
espectro do autismo por parte dos pais ou cuidadores (Filha, Silva, Castro, Filho &
Nascimento,2018); o stress vivido pelos familiares diretos e o impacto psicossocial na
familia (Beltran & Soliz, 2006).

O contexto familiar, sofre roturas imediatas ap6s o diagnéstico da crianca, uma
vez que existe interrupcdo das suas atividades de rotina, transformacdo do clima
emocional que se vive. Sendo que, passa a ser tudo em torno das dificuldades da crianca,
fazendo parte do inicio da adaptacdo (Teodoro & Andrade, 2012). O impacto destas
dificuldades vai depender da gravidade dos sintomas e das caracteristicas psicolégicas
dos pais, isto €, locus de controle, autoeficacia percebida, estilo de enfrentamento, e
também disponibilidade de recursos comunitarios, sociais. H& claras evidéncias da
existéncia de stress, ansiedade, depressdo e desorientacdo nestes pais (Teodoro &
Andrade, 2012).

Este trabalho encontra-se dividido em dois capitulos. No primeiro capitulo € feito
um enquadramento teorico onde ¢é apresentada a revisdo da literatura no que respeita as
Perturbacbes do Espectro do Autismo, nomeadamente, no que toca a sua definicédo
caracterizacdo segundo o DSM-V e ainda parte da sua histéria e Etiologia. Na segunda
parte deste capitulo, focamo-nos na familia (proxima e alargada) e no apoio dos técnicos.
No que diz respeito ao segundo capitulo apresentar-se-a o estudo empirico realizado onde
serdo expostos os objetivos, a metodologia implementada, os resultados e sua devida
discusséo.

Numa fase final, conclui-se com uma sintese geral dos resultados encontrados no
estudo empirico relacionados com o impacto do diagnostico de Perturbacéo de Espetro de
Autismo na Familia com criancas/adolescentes e contributos para pesquisas futuras,
langando, também assim, desde o inicio, o repto para pesquisas alargadas sobre o presente
tema e ainda uma maior contribuicdo e apoio as familias que se veem confrontadas com

um diagnostico de PEA num elemento do seu seio familiar.



Capitulo 1

Enquadramento Tedrico



Capitulo 1 - A Perturbacéo de Espetro de Autismo

Introducdo: Neste capitulo abordar-se-4, primeiramente, a definicdo
concetual, a historia da perturbacdo do espetro do autismo e sua devida etiologia. Em
seguida, nomear-se-80 as caracteristicas principais, tendo em conta, essencialmente, o
DSM-V.

Abordaremos também os estudos referentes as relages familiares, nomeadamente
0 stress vivenciado pelos pais e/ou cuidadores, assim como conhecer a experiéncia dos
irmdos, que sendo um dos subsistemas, ndo deixam de ser afetados. Ainda neste capitulo
retratar-se-a o papel da figura materna, que se tem verificado, através da literatura e de
contactos presenciais, que renunciam as suas possibilidades de lazer e de trabalho pela
dedicacgéo aos filhos, levando assim a sua sobrecarga. Falar-se-a também do apoio por
parte dos técnicos.

Todo este capitulo € seguramente, sustentado pelas devidas referéncias encontradas

na revisao de literatura.

1.1. Histdria e Definicdes

O termo autismo tem a sua origem na terminologia grega “autos’ que significa “de
si mesmo” acrescido do sufixo “ismo” que nos dirige para uma percecao de orientacdo ou
estado (Filha, et al, 2018). Esta expressao representa convenientemente quem possui este
diagnostico, dado que estes se encontram voltados para si mesmos, no seu mundo e
resistentes a relacionamentos que séo fortes caracteristicas de PEA (Lyra & Pereira,
2015).

De acordo com Suplicy (1993), o termo autismo surgiu pela primeira vez na
literatura psiquiatrica em 1906 através de Bleuler. Posteriormente, em 1943, Leo Kanner
publicou um artigo denominado “Autistic Disturbances of Affective Contact”. Este
descreveu pela primeira vez onze casos que intitulou como disturbios autisticos do
contacto afetivo. Este seria um grupo que se diferenciava de tudo aquilo que ja tinha sido

descrito na literatura psiquiatrica (Suplicy,1993).



Nestes casos, Kanner verificou incapacidade de relacionar-se de forma habitual,
respostas atipicas ao ambiente, como a resisténcia & mudanca, dificuldades na
comunicagdo das criangas tais como inversao de pronomes e predisposi¢do ao eco na
linguagem (ecolalia) (Klin, 2007). Segundo Kanner, estes eram pacientes que
anteriormente podiam ter sido chamados de esquizofrénicos ou oligofrénicos (Suplicy,
1993).

Em torno do ano de 1944, o pediatra Hans Asperger, menciona um conjunto de
comportamentos similares aos referidos por Kanner (Oliveira, 2009). Deste modo,
Asperger publicou um trabalho denominado de “Autistic Psycopathy in Chilhood”
(Hewitt, 2006). Aqui encontravam-se abrangidos casos de patologia orgénica severa e
identifichvel e mesmo alguns casos que se situavam no limiar com a normalidade
(Oliveira, 2009).

Fora do contexto de aulas, as criancas autistas exprimiam preferéncia pelo jogo
solitario e a maior parte delas demonstrava ansiedade no momento em que se davam
mudangas repentinas no seu dia-a-dia. Comprovaram capacidades de falar de forma
corrente, contudo tinham em comum a falta de compreenséo e de capacidade no que diz
respeito a importancia e ao uso da convivéncia, com um discurso altivo e estereotipado
na sua exposicdo (Hewitt, 2006).

Subsequentemente, em 1979, Wing e Gould publicaram os resultados do estudo
levado a cabo por Camberwell, em que este relatava que apesar das criangas autistas
apresentarem um vasto leque de adversidades, estariam presentes trés areas de inaptidao
como a linguagem e comunicacdo, competéncias sociais, flexibilidade de pensamento ou
de imaginacao (Hewitt, 2006).

Por conseguinte, esta “triade de incapacidades” veio a ser a estrutura do diagndéstico
das Perturbacdes do Espetro do Autismo (Lampreia,2003).

O diagnostico oficial passou igualmente por uma sucessdo de mudancas ao longo
dos anos (Lampreia, 2003). O termo autismo apenas surgiu de forma oficial em 1975 na
Classificacdo Internacional de Doencas da Organizacdo Mundial de Sadde (CID 9),

classificado como uma psicose da infancia (Lampreia,2003).



Ateé aquele momento, 0 DSM | em 1952 e 0 DSM Il em 1968, da Associagao
Americana de Psiquiatria, referiam apenas esquizofrenia infantil. Somente em 1978,
Rutter propds que o autismo fosse concebido como uma perturbacéo do desenvolvimento
e diagnosticado através de uma triade de dificuldades/incapacidades — interacdo social,
comunicagéo, padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e atividades
(Lampreia, 2003).

Atendendo a esta disparidade de conceitos, tornou-se primordial que se que
universalizasse o Autismo assim como a sua classificagdo (Costa, 2012). Por
conseguinte, a Associagdo Psiquiatrica Americana (APA) com o Manual de Diagndstico
e Estatistico de DistUrbios Mentais (DSM) e a Organizagdo Mundial de Saide (OMS)
com a Classificacdo Internacional de Doencas (CID) empenharam-se a0 maximo para
unificar o conceito de Autismo (Costa, 2012).

No mais recente Manual de Diagnostico e Estatistica das Perturbacdes Mentais
(DSM-5), foi feita uma unificacdo de critérios de diagndstico das Perturbacbes do
Espetro do Autismo, diversificando de acordo com o grau de severidade, incluindo uma
ampla gama de sintomas tanto a nivel emocional, cognitivo, motor e sensorial
(Assumpcao, 2018). Este impacto depende da idade, do grau, do déficit cognitivo, da
presenca ou ndo de linguagem, e da gravidade dos sintomas gerais da crianca (Bosa,
2006).

O mais recente manual de diagnostico DSM-5, caracteriza uma nova forma, mais
precisa tanto a nivel médico como cientifico que é muito Gtil no diagndstico das PEA,
assim como também menciona a importancia de um diagndstico preciso para um plano
de tratamento congruente e eficaz (APA, 2013).

Este aglomerado de critérios permitiu distinguir as PEA de outras perturbacoes
como por exemplo, a Perturbacdo de Rett (Coelho, 2012). As PEA sdo, assim,
caracterizadas por défices na comunicacdo social e interacdo social, comportamentos
restritos e repetitivos, e de igual forma com os interesses e atividades (APA, 2013).
Pessoas com PEA tendem a ter défices de comunicacdo, responder de forma impropria
na conversa, interpretar incorretamente as interac6es ndo-verbais e ter dificuldade em

construir amizades de acordo com a sua idade (APA, 2013).



O predominio das PEA tem vindo a aumentar ao longo das Ultimas décadas
atingindo quatro vezes mais 0 sexo masculino do que o sexo feminino. Estimativas
descortinam que as PEA atingem entre 58.7 e 62.6 por 10000 individuos, dos quais de
16.8 a 22 sdo criangas com autismo (Chakrabarti, 2001, 2005; Elsabbagh et al., 2012
citado por Coelho, 2012).

Em Portugal, a prevaléncia de autismo corresponde a 9.2 em 10000 criangas,
existindo uma variacdo a nivel regional que se pode justificar por diversos fatores,
nomeadamente genéticos e ambientais encontradas (Coelho, 2012).

Em suma, o autismo é uma perturbacdo do desenvolvimento que é determinada
tendo em conta avaliacbes comportamentais, caracterizadas por défices na comunicacao
social, na interaccdo, na sensibilidade sensorial, coordenacdo motora e niveis de atencéo,
com comprometimento no que diz respeito ao empenho e a realizacdo de tarefas. Todavia,
de modo geral, os quadros de autismo variam consoante o grau de severidade e

intensidade.

1.2. Etiologia

O autismo é uma perturbacao do desenvolvimento complexa, com etiologias e graus
de severidade variados (Gadia, Tuchman & Rotta, 2004).

A sua etiologia, na atualidade e considerada como sendo multicausal envolvendo
fatores genéticos, neuroldgicos e sociais da crianca (Pinto, Torquato, Collet, Reichert,
Neto, & Saraiva, 2016).

Todavia, duas grandes teorias defendem as principais causas ainda que distintas,
nomeadamente a de base genética e ambiental. Poder-se-a assegurar que surge de
anomalias estruturais no cérebro e do seu funcionamento. Antevé irregularidades
bioguimicas, alteracdo a nivel do hemisfério esquerdo do cérebro, infecBes, problemas
genéticos e causas imunoldgicas para a manifestacdo deste problema (Lima, 2012).
Também de base ambiental, isto é a interacdo de genes com o ambiente, infecdes e
intoxicagdes durante o periodo pré-natal, prematuridade, baixo peso e complicagdes no

parto sdo alguns dos fatores que podem contribuir negativamente.



Desta maneira, torna-se melindroso determinar as causas reais do autismo,
tornando-se apenas plausivel levantar hipdteses de se tratar de uma mutagdo genética
espontanea (Siegel, 2008). Na mesma sequéncia, a PEA ¢ ainda classificada como “uma
alteracdo organica do desenvolvimento, de base genética” (Lima, 2012, p. 13).

Contudo, os seguintes sinais no desenvolvimento precoce da crianga, poderdo
ser sindnimo da presenca de sintomatologia compativel com as PEA:
i.  N&o balbuciar, apontar ou outro uso gestual pelos 12 meses;

ii.  Auséncia total de palavras aos 18 meses;

iii.  Auséncia de frases espontaneas de duas palavras aos 24 meses;

iv.  Qualquer perda de linguagem ou competéncias sociais em qualquer

idade (Barthelémy, Fuentes, Howlin, & Gaag, 2008).
Pode afirmar-se, deste modo, que se trata de uma perturbacdo com uma etiologia

multifatorial (com a associacdo de varios fatores) e de forma complexa (Pereira, 2008;
Vidigal & Bilreiro, 2011).

1.3. Diagnostico

O diagnostico de PEA, sofreu vérias alteracdes ao longo do tempo, em funcdo dos
varios estudos e propostas cientificas apresentadas. Na atualidade, os critérios de
correspondéncia para a classificacdo deste quadro clinico, sdo definidos por duas das
principais ferramentas de diagnostico: Manual de Diagnostico e Estatistico das
Perturbacbes Mentais, 5% Edicdo (DSM-5), publicado pela American Psychiatric
Association (APA, 2014) e a Classificacdo Estatistica Internacional de Doengas e
Problemas Relacionados com a Saude (ICD-10, 2010), publicado pela Organizacao
Mundial de Saude (OMS).

Os primeiros sintomas geralmente estdo presentes no inicio da primeira infancia,
contudo, podem ndo se manifestar completamente, até que as exigéncias do meio limitem

as suas capacidades (Silva, 2017).



Habitualmente surgem nos primeiros trés anos de vida das criangas, gradualmente
e de diferentes formas (Silva,2017). Contudo é passivel de diagndstico em torno dos 18
meses de idade (Teodoro & Andrade, 2012).

Neste seguimento, é de facil compreensdo, que o diagnostico é dificil de realizar,
sendo imprescindivel estar alerta aos sinais mais visiveis. Este diagnostico é levado a
cabo a partir da observagdo do comportamento da crianga, assim como na avaliagcdo
psicoldgica e educativa realizada com base no mesmo (Silva,2017).

Frequentemente, a crianca ndo demonstra atencdo partilnada, mostrando ser
indispensavel interagir com os outros (ie., isola-se), ndo mantem contacto ocular, néo
responde pelo seu nome quando o chamam, ndo aponta nem tenta comunicar,

demonstrando dificuldades de linguagem (Lima, 2012).

1.3.1. Critérios de diagnostico segundo 0 DSM-V

No DSM-V (2013), um dos principios mais importantes foi a proposta de eliminar
o diagnostico de Sindrome de Asperger como uma perturbacdo separada do Autismo.

Por conseguinte, e como mencionado o DSM-V (2013) substituiu a classificacdo
anterior de Perturbacbes Globais do Desenvolvimento (DSM-IV-TR, 2002), pela
classificagéo de Perturbacéo do Espetro do Autismo (PEA ou ASD em inglés), agrupando
desta forma as perturbacGes outrora separadas. Esta nova classificacdo, permite
particularizar o grau de comprometimento de cada individuo, o periodo de tempo em que
ocorreu esse atraso, assim como, as caracteristicas clinicas que séo estabelecidas, pelos
aspetos cognitivos e comportamentais. Esta alteracdo vai permitir que a perturbacao do
espetro do autismo tenha cada vez mais um caracter dimensional e ndo tanto categorial,
permitindo aos profissionais explicar as oscilacdes de sintomas e comportamentos de

pessoa para pessoa (APA, 2013).



O DSM-V (2013) ndo inclui os atrasos de linguagem como um critério para o

diagndstico, dado que estes podem ocorrer por variadissimas razdes e ndo serem

consistentes em todo o espetro do autismo. E também dificil separar os défices de

comunicacdo e os défices sociais uma vez que ambas se sobrepdem de forma substancial
(APA, 2013).
De acordo com o DSM-V (APA, 2013), os critérios de diagnostico da Perturbacdo do

Espetro do Autismo séo 0s seguintes:

0

(i)

(i)

)

V)

Défices persistentes na comunicacéo e interacao social, de onde fazem parte
défices na reciprocidade social e emocional, défices nos comportamentos
comunicativos ndo verbais utilizados para interacdo social, défices em
desenvolver manter e compreender relacionamentos variando por exemplo,
de dificuldades em ajustar o comportamento, de forma a adequar- se a
diversas situagOes sociais; a dificuldades em partilhar um jogo ou fazer
amigos;

Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades,
manifestados pelo menos por dois dos seguintes aspetos observados ou pela
histéria clinica, onde se evidenciam movimentos repetitivos e
estereotipados no uso de objetos ou fala, insisténcia nas mesmas coisas,
aderéncia inflexivel as rotinas ou padrdes ritualizados de comportamentos
verbais e ndo verbais, interesses altamente restritos que sdo anormais na
intensidade e foco e hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais do
ambiente;

Os sintomas devem estar presentes no inicio do periodo de desenvolvimento.
Eles podem ndo estar totalmente manifestos até que as exigéncias sociais
excedam as suas capacidades ou podem ser mascarados mais tarde por
algumas estratégias de aprendizagem;

Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo no funcionamento
social, ocupacional ou outras areas importantes de funcionamento atual,
Estas perturbacdes ndo sdo melhor explicadas por incapacidade intelectual

ou atraso global do desenvolvimento (APA, 2013).
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A Gravidade é baseada em deficiéncias restritivas de comunicagdo social, padrdes

repetitivos de comportamento (Quadro 1).

Quadro 1

Especificadores de Gravidade

Nivel de Gravidade

Comunicacéo Social

Comportamentos
restritivos e repetitivos

Nivel 1- “Requer
suporte”

Sem apoios no lugar, défices na
comunicagéo social tende a causar
prejuizos visiveis.

Dificuldade em iniciar interagdes
sociais, e exemplos claros de respostas
atipicas ou incorretas a abertura social
para os outros. Diminuicio do
interesse em interagdes sociais e
quando acontecem sdo estranhas e
tipicamente mal sucedidas.

Inflexibilidade de comportamento
interfere de forma significativa
com o funcionamento de um ou
mais contextos.

Dificuldade de mudanga entre
atividades.

Problemas de organizacdo e
planeamento dificultam a
independéncia do sujeito.

Nivel 2 — “Requer
suporte substancial”

Marcado por défices nas habilidades de
comunicacdo verbal e ndo-verbal em
meio social. Aparentes prejuizos
sociais mesmo com suportes no lugar.
Inicio limitado nas interac6es sociais e
respostas reduzidas ou anormais a
abertura social aos outros. Interac¢édo
limitada a Interesses restritos especiais

Comportamento inflexivel,
dificuldade em lidar com a
mudanca ou comportamentos
restritivos/repetitivos aparecem
com frequéncia suficiente e 6bvia
ao observador e que interfere
com uma variedade de contextos.
Angustia e / ou dificuldade em
mudar o foco ou acao.

Nivel 3- “Requer
suporte muito
substancial”

Défices graves nas habilidades sociais
da comunicacdo verbal e ndo verbal que
causam prejuizos graves no
funcionamento. Inicio muito limitado
nas interaces sociais, e minima
resposta as propostas sociais dos
outros, sendo maioritariamente para
satisfazer as suas necessidades e apenas
responde a aproximacdes sociais muito
diretas.

Comportamento inflexivel com
extrema dificuldade em lidar com
a mudanca, ou outros
comportamentos repetitivos/
restritos que interferem
significativamente com o
funcionamento em todas as areas.
Grande dificuldade em mudar o
foco ou agéo.

Fonte- (APA, 2013, p.30).

Portanto, de acordo com os critérios do DSM-5,

os individuos para serem

diagnosticados com PEA devem apresentar sintomas desde a infancia, mesmo que esses

sintomas ndo sejam reconhecidos até mais tarde. A detecdo e intervencdo precoce sdo

essenciais a fim de minimizar os prejuizos e estimular niveis mais adequados em relacéo

ao comportamento adaptativo dessas criangas no futuro (Lampreia, 2007).
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Em suma, o diagnostico ndo deve rotular a crianca, dado ser apenas uma crianga

que possui autismo e ndo uma crianca que é exclusivamente autista (Silva, 2017).

Neste ponto demos primazia a especificacdo e delimitacdo do termo de espectro
do autismo, no sentido de se conseguir homogeneizar os diversos entendimentos que

existem na literatura.

Tendo por base autores de artigos recentes (tal como pode ser constatado na
bibliografia do presente trabalho), explica-se neste capitulo a historia deste espectro,

conceitualizando e definindo 0 mesmo.

E precisamente o meio envolvente e as figuras relacionais de um sujeito que é

diagnosticado com PEA que traremos a foco no préximo ponto.

2. Diagnostico da Perturbacéo do Espectro do Autismo na Familia

2.1. A Familia Nuclear

No preciso momento em que a familia obtém a informacdo de que o seu filho(a) é
portador(a) de perturbacdo do espetro de autismo sofre um impacto desestruturador nas
suas estruturas emocionais, dado que, geralmente, o nascimento de uma crianca traz
consigo expectativas, sonhos e esperancas positivas (Lyra & Pereira, 2015). Claro que,
quando existe uma rotura dessas espectativas, todos os membros familiares séo afetados,
fazendo-se acompanhar por um conjunto de sensacdes e sentimentos diversos,
nomeadamente a frustracdo, inseguranca, culpa, luto, medo, desespero, tristeza,
sofrimento e negacdo (sendo esta uma estratégia de fuga apesar do diagndstico estar
confirmado) (Filha et al, 2018).

E importante que a noticia seja transmitida de forma clara, honesta, respeitosa,
compreensiva e tendo em consideracdo as caracteristicas sociais e culturais do paciente e
da sua familia, dado que a compreensdo da mensagem, esta intimamente relacionada com
a forma como ¢ transmitida a informacdo (Pinto, Torquato, Collet, Reichert, Neto &
Saraiva,2016).
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Diante da fragilidade que sentem por terem de aceitar este diagndstico, os pais
procuram explicaces e justificagdes para esses comportamentos dentro de um padréo de
normalidade, passando a frequentar diversos consultorios e solicitar diversas opinides
antes da aceitacdo a um vinculo que permita a aderéncia ao tratamento terapéutico(Silva
& Oliveira, 2017).

No dia-a-dia sente-se, igualmente, este impacto, nomeadamente com as mudangas
de cidade, para conseguirem melhores tratamentos, mudangas na vida social, mudangas
na rotina e ainda falta de outros cuidadores (Filha, et al,2018). Existe também sobrecarga
decorrente dos cuidados especiais exigidos com a crianca, nomeadamente a nivel
financeiro (Favero & Santos, 2005).

Estes sentimentos vivenciados, e 0 impacto nas suas vidas, é maior quando existe
um desconhecimento acerca da perturbacdo (Pinto et al., 2016).

Os pais, perante este leque de sentimentos que véo testar, ndo so as compreensoes e
aceitacOes perante a realidade, mas também as incertezas no que diz respeito ao futuro,
face as limitacOes, adaptacdes, atencao intensa ao/a filho/a que ira necessitar de cuidados
muito especificos (Breslau & Davis, 1986). Este impacto tambem se pode verificar na
relagdo com o cdnjuge, uma vez que, com a presenca da crianga com autismo, um dos
membros pode apresentar sintomas de stress mais elevados, afastamento do par ou
sintomas de depressdo (Teodoro & Andrade, 2012).

Para aléem do impacto da doenca nos pais € importante considerar o impacto da
doenca na familia e seus subsistemas, na medida em que o0s problemas da crianga,
nomeadamente os problemas de comportamento e emocionais, afetam o sistema familiar
num todo (Herring, Gray, Taffe, Tonge, Sweenew & Einfeld, 2006). A totalidade do
sistema familiar pode ser dividida em subsistemas internos, caracterizados pelo
relacionamento entre os seus membros, como por exemplo, as relagdes pai-filho ou mée-
filho, filho-filho, pai-mée, etc. (Minuchin, 1990). Ao nivel da parentalidade e tendo em
conta as dificuldades da crianca e dos pais, seria de prever que a qualidade da relacéo
entre pais e filhos sofresse também consequéncias. Os estudos demonstram algumas
dificuldades s@o na medida em que o stress percebido pelos pais tende a aumentar com a
gravidade dos problemas de comportamento da crianga, como tal este esta também
associado a uma menor satisfacdo no relacionamento entre pais e filho (Risdal & Singer,
2004).

13



A relacdo conjugal é outra area que pode ser afetada, embora a literatura apresente
resultados inconsistentes. Alguns estudos evidenciam um impacto significativo da crianga
na vida do casal (Higgings, Bailey, & Pearce, 2005; Shtayermman, 2013) que se manifesta
numa menor satisfacdo da relagdo conjugal (Lee, 2009). Segundo Higgings et al. (2005),
pais de uma crianca com PEA apresentam niveis mais baixos de felicidade conjugal.
Contudo, nos EUA Brobst, Clopton & Henrick (2009) mencionam que existe sim um
impacto negativo, no entanto muito inferior ao que seria esperado tendo em conta as
dificuldades da crianca e impacto na vida dos pais. Este impacto negativo consiste nu m
aumento de tensdo conjugal que pode dar origem a problemas no casal. No entanto, a
nivel conjugal ndo se observaram diferencas significativas ao nivel do suporte, respeito e
compromisso do conjugue bem como da qualidade da relagdo conjugal (Brobst, Clopton
& Henrick, 2009).

Existem, de facto alguns fatores que contribuem para a diminui¢cdo do bem-estar
parental e aumento de stress, nomeadamente os aspetos relacionados com a dependéncia
da crianga, ou seja, a preocupacao constante com o futuro da crianga quando os pais ja ndo
puderem garantir 0 seu bem-estar, 0 comprometimento cognitivo, a sua capacidade para
funcionar de forma independente e o facto de a crianca ter ou ndo capacidades para se
integrar e ser aceite na sociedade(Firth & Dryer, 2013).Para além disso, a gravidade do
défice social é também um fator preocupante, devido aos problemas comportamentais e
emocionais. Estes problemas de comportamento tanto em casa como em publico podem
causar constrangimento e restricdes e o impacto pode ser tal que causa interferéncia em
outras areas das suas vidas (Firth & Dryer, 2013).

Existem ainda diferencas entre pais e mdes na medida em que 0s pais tendem a
relatar mais stress associado a comportamentos inadequados e as méaes as dificuldades de
regulacdo desses comportamentos (Davis & Carter, 2008). Alguns estudos apontam ainda
que a gravidade do quadro esta associada ao aumento do stress percebido pelos pais

(Hoffman, Sweeney, Hodge, Lopes-Wagner & Looney, 2009).
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No que diz respeito aos niveis de stress, Tomanik, Harris & Hawkins (2014),
realizaram um estudo com o objetivo de analisar a relagéo entre os comportamentos das
criancas com autismo e o nivel de stress materno com recurso a questionarios nos EUA.
Os resultados referem que as mdes de criangas com autismo relatam um maior nivel de
stress quando o seu filho estd mais irritado, letargico, hiperativo e demonstra uma
incapacidade em cuidar de si de forma auténoma, incapacidade de comunicar, e
incapacidade de interagir com os outros (Hawkins et al, 2014).

Tanto o pai como a mée, relataram niveis elevados de stress parental associadasa
pratica de cuidar de uma crianga com este diagndstico (Shtayermman, 2013) Segundo
Firth & Dryer (2013) muitos pais para além do stress parental podem apresentar sinais
visiveis de perturbacdo emocional (ansiedade e depressao) que comprometem o bem-estar
destes (Hastins, 2003). Em comparagdo a pais de criangas com um desenvolvimento
normal, os pais de criangas com PEA apresentam ndo s6 um maior nivel de stress como
menos salude mental. Estes pais tendem, também, a ser menos otimistas, ter menos
autoestima e menos estabilidade psicologica (Lee, 2009).

No que concerne 0s encargos no seio familiar tanto o pai como a mée, apresentam
comportamentos distintos em relacdo ao seu/sua filho/a autista (Lyra & Pereira, 2015).
Do ponto de vista do pai, a mée deve assumir a maior parte da responsabilidade e estes a
menor propor¢do menor da carga parental, devido as suas responsabilidades ocupacionais
e financeiras. Assim como as mdes, 0s pais também referem que quanto menos tiverem
que fazer, mais felizes sé@o (Milgram & Atzil, 1988).

Este desnivel de papéis desempenhado por maes e pais, é ditado pela propria
sociedade dado que esta impde as mdes uma maior necessidade dos cuidados e tal facto
provoca sentimentos de desamparo, pela falta de suporte paterno esponténeo,
manifestando o desejo de que ambos se responsabilizem pelo/a filho/a (Milgram & Atzil,
1988).

Assim sendo, se o pai for pouco ativo, ha forte probabilidade de ocorrer sobrecarga
materna devido ao acumular de tarefas. Por outro lado, caso seja colaborativo, conseguem
conviver de forma mais adequada e, naturalmente, sera mais facil para a mée a adaptacéo
a nova realidade. (Milgram & Atzil, 1988).
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A vida profissional dos pais é outra &rea que pode sofrer algumas consequéncias,
mas que, no entanto, ndo tem sido objeto de muito estudo, sendo os existentes na sua
maioria realizados através de questionarios aos pais (Gray, 2002).

Alguns pais, maioritariamente mées, sentem limitagdes que vdo de moderadas a
graves, nomeadamente o facto de alguns destes pais recusarem uma oportunidade de
trabalho fora do pais, o tipo de emprego que podem escolher e 0 nimero de horas de
trabalho. Mais especificamente as mdes sentem a impossibilidade de progressdo na
carreira profissional devido ao elevado tempo despendido nos cuidados da crianga, bem
como a falta de outros cuidadores (Gray, 2002).

Neste sentido é relatado no que toca ao apoio percebido pelos pais no que
concerne a entidade empregadora, a maioria tende a dizer que ndo ha qualquer apoio, no
entanto, outros referem como importantes os apoios ao nivel do seguro de saude e
flexibilidade nas horas de trabalho e horério (Gray, 2002).

Os pais afirmam ainda que existe necessidade de terem um horario mais flexivel bem
como uma maior compreensdo por parte da entidade empregadora no que toca as suas
necessidades para com a crianca. (Mathews, Booth, Taylor & Martin, 2011).

O estudo tem relatado que os pais com uma crianga com PEA ndo sO apresentam
mais stress, como mencionado anteriormente, como referem ter uma pior qualidade de
vida participando pouco em atividades sociais. Revelam ainda uma maior preocupacgéo
quanto as dificuldades de aprendizagem da crianca e principalmente a comunicacao (Lee,
2002). A capacidade para comunicar € bastante complexa, pois além de ter um conteido
verbal, envolve também o contacto visual, a expressdo facial e a linguagem corporal
(Hewitt, 2006).

As criancas com PEA sdo portadoras de um problema neuroldgico, de carater
permanente que, entre outras coisas, manifestam dificuldades na comunicacao,
nomeadamente na comunicacdo verbal, ndo-verbal e compreensdo. Estas crian¢as ou nao
comunicam ou revelam poucas manifestacdes comunicativas ainda assim fazem-no de
forma inadequada. As criancas autistas exibem défices basicos na capacidade para usar a
linguagem como meio de comunicacdo social. Podemos assim dizer que tém dificuldade
na linguagem pragmatica, isto €, em utilizar a linguagem num ambiente social (Garcia &
Rodriguez, 1997). Ha criancas que ndo chegam mesmo a adquirir uma linguagem falada
nem comportam outras formas de comunicacdo a ndo ser quando querem satisfazer

alguma necessidade material.
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Os que conseguem utilizar uma linguagem falada, embora com muitas limitagdes, usam-
na essencialmente para pedir ou protestar e ndo de forma social, por exemplo, para
cumprimentar, comentar e procurar aten¢do (Bandeira, 2012; Filipe, 2012).

Ainda antes de adquirir a linguagem falada, a crianga com autismo ja revela dificuldades,
nomeadamente em emitir sons, gestos, olhares, etc., revelando dificuldades na
comunicagdo ndo-verbal, a mais evidente no ambito geral de comunicagéo (Kutscher,
2011).

Esta inabilidade para comunicar chama a atencdo dos pais desde cedo e sendo uma
caracteristica que tende a permanecer no tempo, dificulta bastante a interacdo da crianca
com 0s proprios pais, visto que ndo esta facilitada a capacidade de perceber ou realizar
expressoes e interpretagdes ndo-verbais (Filipe, 2012).

Outro aspeto que preocupa bastante os pais e que dificulta no quotidiano,
relativamente ao crescimento e desenvolvimento no membro com PEA, para além da
comunicacgdo € a interacdo social. Segundo Siegel (2008) as criancas com PEA ndo se
relacionam tdo bem, tdo frequentemente e com 0 mesmo grau de discernimento que
caracteriza as outras crian¢as no mesmo nivel de desenvolvimento.

As interacbes sociais destas criancas sdo, tendencialmente, muito pouco
frequentes, visto que tendem a isolar-se ainda que estejam numa sala cheia de gente
(Siegel,2008). Embora tenham tendéncia para se relacionarem mais com pessoas mais
velhas ou com familiares do que com o0s seus pares/pessoas da mesma idade, diferentes
graus de severidade na PEA pode levar a total separacdo/afastamento e indiferenca em
relacdo ao outro, incluindo os pais, sendo que estas figuras vinculativas podem ser
interpretadas apenas como alguém que estd no mesmo sitio cuja funcdo é satisfazer as
necessidades imediatas da crianca com autismo (Siegel, 2008).

E muito vantajoso para os pais 0 suporte social, uma vez que se torna numa fonte
de conforto obtida através de interagdes com outros que se podem encontram na mesma
situacdo ou ndo. Para além disso, o subsistema de familia, que inclui interacdes entre 0s
membros da familia nuclear e outros parentes, muitas vezes € uma das fontes de apoio
social. O apoio social permite a disponibilizacdo de tempo livre para os pais de modo que

eles possam participar em outras atividades (Teodoro & Andrade, 2012).
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Desta forma, cabe aos profissionais que atuam com a familia o desenvolvimento de
intervencgdes especificas para aumentar a rede de suporte informal da familia (ou seja, 0s
contatos com familia, amigos, vizinhos) e o incentivo e promog¢do da comunica¢do mée-
pai em ambientes formais, com grupos de apoio, mas também no auxilio na rotina

diéria),contribuindo no geral para diminuir o stress vivenciado (Teodoro & Andrade, 2012).

2.2 Familia Alargada

A mae da crianga demonstra medo da reacdo especialmente por parte da familia do
marido, nomeadamente receio de discriminacdo por parte dos avos e tios paternos. O
impacto inicial é muito intenso e compromete a aceitacdo da crianca entre os familiares e
na relacdo conjugal dos pais, sendo indispensavel um longo periodo de tempo para que a
familia no seu todo retorne ao equilibrio e inicie o processo de enfrentamento (Pinto et
al., 2016).

Para os pais, a forma como a crianca é tratada pelos demais membros da familia
como os tios, tias, avds e primos, € considerada uma mais valia para a supera¢do do
diagnostico e adaptacGes a novas rotinas, podendo ser agentes facilitadores quando
necessaria ajuda e suporte emocional. Para estes, a familia é essencial em todo o processo
(Pinto et al., 2016).

2.3 Os irmaos

Ja no diz respeito ao/a irmao/a, estes tém um relacionamento Unico que permanece
por mais tempo, entre todos os relacionamentos humanos. (College & Beyer, 2009). As
relacbes de irmaos na populacdo em geral, desenvolvem-se ao longo da infancia,
adolescéncia e idade adulta. Este relacionamento potencializa o desenvolvimento da
compreensdo, autorregulacdo, sentimento de pertenca e conforto (College & Beyer,
2009).

Ao nivel do subsistema dos irmédos o impacto que a crianga com PEA tem na vida
do irmdo com um desenvolvimento normal tem sido muito documentado. No entanto, a
investigacdo quanto a qualidade da relacdo entre irmdos ndo € tdo vasta e os resultados

tém sido ambiguos (Nielsen, Mandleco, Roper, Cox, Dyches & Marshall, 2012).
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Hé& autores que defendem que ndo ha evidéncias de stress nos irmaos de criangas
com autismo, 0 que sugere que o ajustamento dos irméos depende de outros fatores, por
exemplo a qualidade das relagcdes familiares (Facion & Pietsrzak,2006). Por outro lado,
também ha autores que defendem que, na verdade, hd stress por parte dos irmé&os,
principalmente quando se trata de familias menores ou quando hé sinais visiveis de stress
conjugal (Facion & Pietsrzak,2006).

Quando se verifica stress conjugal, os irmaos com desenvolvimento tipico/normal
revelam menos interesse pelo irmd& com autismo, assim como revelam mais
comportamentos negativos em relacdo ao membro com PEA. Conclui-se, portanto, que o
stress conjugal é um fator de extrema importancia pois reflete-se negativamente tanto nas
relagbes parentais como nas relagdes entre irméos (Cardoso & Frangozo, 2015).

Claro que os irmdos, do mesmo modo que os pais, sofrem pelo impacto do
diagndstico, uma vez que, necessitam de lidar com a frustracdo do sonho do irméo perfeito
assim como os pais (Cardoso & Frangozo, 2015). O primeiro impacto é marcado por
sentimentos de confusdo negacdo e frustracdo. Em seguida, o ajuste, em que a aceitacdo
esta prevalente, sendo um processo gradual (Cardoso & Frangozo, 2015).

Devido as caracteristicas da prépria doenca 0 comportamento da crianga muitas
vezes é inadequado e excessivo, 0 que leva 0 irmdo a sentir sentimentos de revolta,
vergonha e constrangimento (Facion & Pietsrzak,2006).

A maneira como 0s pais e 0s irméos lidam com um membro familiar direto com
autismo sdo diversas e variadas. Podem categorizar-se, essencialmente, em duas: passivo
ou ativo. O método de enfrentamento passivo pode ser ignorar, negar, esquecer questoes
pertinentes, usar drogas ou alucinogénios, cair em estados depressivos, isolamento e/ou
tensdo conjugal. Estas estratégias de coping negativo aumentam consideravelmente os
niveis de stress e prejudicam a qualidade de vida geral da familia (Cardoso & Francozo,
2015). Por outro lado, os métodos de enfrentamento ativos diminuem os niveis de stress
e aumentam a coesdo familiar. A aceitacdo e informacao é parte deste método e a familia
interpreta a sua experiéncia como mais gratificante e satisfatéria (Cardoso & Francozo,
2015).
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Um dos aspetos mais importantes da vida familiar com criangas diagnosticadas
com autismo é a coesdo do seio familiar, seja entre os conjuges, seja entre irmaos, seja
entre nucleos familiares ou familia mais alargada, visto que a coesdo € um elemento
fundamental para a constituicdo da resiliéncia. Definimos coesdo familiar como o vinculo
emocional que os familiares tém uns com 0s outros e 0 apoio/suporte emocional que
oferecem uns aos outros (Moreno & Loureto ,2016). Contudo, a coesdo pode ser um pau
de dois gumes, visto poder revelar-se como um engagment ou como um turn-off em
situacOes extremas.

Resumidamente, as familias com alto grau de engagment envolvem-se
excessivamente na vida e protecdo das criangcas com PEA, prejudicando o seu normal
desenvolvimento, na medida em que pode ndo haver uma promocdo do
crescimento/independéncia (Moreno & Loureto ,2016).Por outro lado, as familias que
revelam grande engagment também tendem a implementar mais estratégias de
enfrentamento e coping positivas, logo o engagment pode ser um estilo de coeséo familiar
mais adaptativo(Facion & Pietsrzak, 2006).

Em suma, considera-se que o diagnostico de PEA é um choque emocional no seio
familiar. Por estas raz0es, torna-se necessario que haja um maior foco atencional na
intervencao centrada nos pais, tornando-os aptos para funcionarem como parceiros ativos
na intervencdo com a crianca com PEA. Os desenvolvimentos da intervencao na crianca
devem estar sempre ancorados em pesquisas validas e fidedignas que envolvam,
igualmente, a crianca e a familia desta. Uma vez mais, sugere-se a intensificacdo de
pesquisas alargadas sobre o impacto da crianca com autismo na dindmica familiar e a
importancia da familia para o diagndstico e para os processos de intervencgéo e educacéo.
Ressalva-se, também, a importancia do desenvolvimento de mais pesquisas no sentido
de explorar o stress e que tipo apoio que é fornecido as familias. E verdade, e deixa-se
a anotacdo, que os estudos efetuados sobre o autismo nas familias tém tipicamente
amostras relativamente pequenas e isso restringe o alcance dos resultados.

Outro aspeto para o qual se chama aqui a atencdo é o facto de que os estudos
realizados serem fundamentados mais frequentemente num modelo de deficit e ndo num
modelo de “recursos”. Parece fundamental que os estudos ndo tenham tanto foco numa
perspetiva psicopatoldgica, nem individual nem familiar, mas sim a identificacdo de
comprometimentos, as estratégias que as familias desenvolvem para compreender e lidar

com a sindrome.
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Reservam-se as proximas paginas para a exploracdo do apoio dos técnicos que

ndo nos parece menos importante para o desenvolvimento deste trabalho.

2.4. O papel dos técnicos

Neste ponto vamos abordar de forma breve, o papel dos técnicos de na vida da
crianca com perturbacgdo do espectro do autismo e também, da familia.

Devido as dificuldades vividas todos os dias pelos pais, 0s recursos e apoios,
ou seja, as redes de apoio disponiveis ou ndo disponiveis, mas consideradas necessarias
por eles, sdo também motivo de interesse nesta problematica.

Os estudos de Cassidy, McConkey, Truesdale & Slevin, 2008 evidenciam que
as principais dificuldades percebidas pelos pais sdo a dificuldade em lidar com a
crianga, a comunicacdo, as birras, 0s comportamentos agressivos, 0 hdo cumprimento
por parte da crianca, a necessidade de cumprir a rotina, os medos, a ansiedade gerada
por novas situagdes e ainda a falta de interagdo social. Outras dificuldades, ainda que
menos mencionadas pelos pais, foram os problemas de sono, a falta de nocéao do perigo,
a necessidade de supervisdo constante, dificuldades com a alimentacéo, entre outros.

Quanto ao impacto na familia os pais descrevem o stress e restricdes sociais, por
exemplo ndo desfrutar de passeios em familia, ndo levar a crianca para casa de outras
pessoas, a dificuldade em deixar a crianga entregue a outra pessoa e ndo ir as compras
com a crianca. Relativamente ao suporte, os pais referem como sendo frequente o apoio
recebido pela familia seguindo-se os amigos, 0s vizinhos e membros da igreja. E uma
mais valia os pais destas criancas terem contacto com outras familias com filhos com
PEA e técnicos especialistas de forma a terem mais informacédo e, se sentirem de
alguma forma, apoiados (Cassidy et al, 2008).

Os grupos de apoio sdo, servicos de saude e profissionais de aconselhamento.
O objetivo desses servicos é prover informacéo e ferramentas para a familia lidar com
a crianca e aumentar o seu bem-estar, uma vez que 0s pais precisam obter informacdes
gue os ajudem a entender o Autismo em geral e as necessidades das suas criangas

especificamente (Cassidy el at, 2008).
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Os profissionais que oferecem esse suporte devem antecipar para as familias os
desafios especificos que possam ocorrer durante os diferentes periodos de transicdo da
crianca (por exemplo, inicio da adolescéncia, escola, até a idade adulta) e considerar o0s
tipos de servigos, onde encontrar e as intervengdes indicadas em cada fase (Teodoro &
Andrade, 2012). Além disso, se 0s pais tiverem reunides regulares com os profissionais,
permite o desenvolvimento de mais habilidades para lidar com as diferentes situacdes que
surgem no acompanhamento a crianga com Autismo (Teodoro & Andrade, 2012).

2.5. Escola

Um dos maiores desafios dos pais é sem divida a inclusdo do seu filho por exemplo
em escolas de ensino regular, que nos ultimos anos tem sido bastante discutida, devido a
complexidade das caracteristicas e dificuldades apresentadas por estes (Santos
&Sousa,2017)

Ao referir inclusdo, leva-nos para um dos locais onde as criangas/adolescentes
passam mais tempo, a escola. Naturalmente que ndo existe escola sem professores, visto
ser o principal responsavel pela aprendizagem dos alunos. Para estes a inclusdo deveria
ser realizada em turmas menores, pois, dessa forma, seria possivel dedicar mais atencéo
aos alunos e aumentar desta forma o seu rendimento (Fernandes&Pimentel, 2014). Estes
mencionam conseguir aprender a lidar com estes alunos na pratica, contudo referem néo
SO que nao tem conhecimento tedrico que apoie essa pratica, mas também, que existe
desorientacéo, isto €, apesar de quererem guiar muitas vezes a familia nem tudo esta ao
seu alcance, dado ndo terem formacdo suficiente para poder faze-lo. Referem ainda,
dificuldades no que toca a recursos materiais e humanos(especializados) Sublinham a
necessidade de manterem o professor informado, participarem em acGes de formacao e

receber suporte de equipas multidisciplinares(Fernandes&Pimentel, 2014).
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2.6. Terapeuta Ocupacional

No caso do terapeuta ocupacional, ndo falamos em inclusdo mas sim em melhorar
as capacidades motoras finas, mas sim actividades da vida diéria, como escovar os dentes,
comer sozinho, escrever, ou capacidades sensério-motoras que incluem o equilibrio
(sistema vestibular), percecéo da posi¢do do corpo no espacgo (sistema propriocetivo) e
toque (sistema tactil) destas criancas .Apds a identificacdo de um problema especifico, a
terapia pode incluir actividades de integracdo sensorial como massagens e togues (AMA,
2005). Este papel dos terapeutas ocupacionais fornece aos pais recursos para aplicarem
no ciclo vital dos seus filhos, diminuindo assim o stress sentido e frustracdo (AMA,
2005).

2.7. Psicologo

O psicologo tem um papel fundamental, uma vez que, podera fazer
esclarecimentos a outros técnicos sobre as formas e condi¢cbes de aprendizagem e
ajustamento do individuo. E parte fundamental do processo de reabilitacio e de avaliacio
para ser possivel fazer o diagnostico sendo o ponto de partida para o estabelecimento dos
programas e metas a serem atingidos (Souza, 2004)

Ainda cabe ao psicologo auxiliar nas capacidades de socializagdo no sentido de
evitar o preconceito e a discriminacdo ainda existentes, proporcionando uma prevencao
primaria, através de elucidacdes junto as escolas e pessoas(sensibilizacdo). Deixar esses
individuos viverem no seu mundo particular € muito cdmodo e parece ser uma maneira de
negar responsabilidade para com esses seres humanos e suas familias angustiadas,
necessitadas de esperanca (Souza, 2004).

O trabalho do psicologo e da equipa multidisciplinar, com a familia, resulta em
melhor qualidade de vida para a pessoa com perturbacdo do espectro do autismo. Em
especial, o psicdlogo, que podera atuar diretamente com os sentimentos, expectativas e

desejos de uma vida menos dolorosa (Souza, 2004).
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2.8. Terapeuta da Fala

Segundo Rechia, Souza & Balestro, 2009 o interlocutor da crianga com autismo,
muitas vezes, ndo consegue interpretar o que esta diz, pois grande parte do seu discurso,
apresenta-se na forma de ecolalica e com uma ligacéo dificil ao contexto da conversa.
Outras criancas ndo apresentam linguagem verbal oral, 0 que torna ainda mais dificil uma
comunicacdo eficaz. Esses, entre outros motivos, levam a familia a procurar um terapeuta
da fala. Atualmente, no trabalho destes junto do individuo com PEA, destacam-se a
avaliacdo e a intervencdo nos problemas de comunicacgéo, linguagem e fala (Balestro et
al, 2009)

Em criancas com dificuldades na comunicacdo, ou com défices linguisticos, como
as criangas com PEA, a intervencédo terapéutica deve ter como principal objetivo uma
comunicagdo funcional, tendo por base, as caracteristicas individuais da crianga. Desta
forma, é possivel prevenir os efeitos secundarios dessa dificuldade, a nivel da
socializacdo (Balestro et al, 2009).

Em suma, os técnicos sao fundamentais para provir a familia de ferramentas para
lidar com a crianca e aumentar o0 seu bem-estar. No caso do professor e do terapeuta
ocupacional, do psicologo, terapeuta da fala, todos tém um papel muito significativo na
vida das criangas com perturbacdo do espectro do autismo, ndo s no que toca a sua
inclusdo, mas também, na vida dos pais, permitindo diminuir muitas das suas dificuldades

no dia a dia e na escola, tendo um efeito calmante nas suas vidas.
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Capitulo 2
Estudo Empirico
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Introducéo

A perturbacdo de espectro de autismo consiste num largo conjunto de alteragdes
no desenvolvimento, complexas e diversificadas (Coelho & Aguiar, 2013).

Estas alteracOes afetam a interacc¢do social, a comunicagdo e o0 comportamento
(Bandeira, 2012). As familias muitas vezes descrevem sentimentos mistos de tristeza ou
alivio quando se obtém o diagndstico de perturbacdo de espectro de autismo (Siegel,
2008).

Varios estudos tém vindo a relatar, que pais de criangcas com problemas de satde
apresentam niveis de stress e desregulacdo emocional mais elevados. Isto implica, que a
sua acdo parental, seja suscetivel de comprometimento, que por sua vez, se vai repercutir
no comportamento adotado face a crianca. Com as estratégias de coping corretas, estes
niveis de stress e desregulacdo emocional diminuem, o que se vai fazer sentir na redugéo
das praticas parentais negativas como a punicdo fisica e a disciplina inconsistente
(Santos, 2008; Santos, 2002). Perante esta situacdo, a pergunta de partida a que nos
propusemos responder — ¢ “Como ¢ que o diagnéstico de PEA, ¢ vivido pela familia e o
que ¢ alterado a nivel das rotinas familiares, socialis, etc.?”.

Neste sentido, este estudo podera ter utilidade para os pais que vivem nesta
situacdo, cujos resultados poderdo vir a traduzir-se na realizacdo de grupos de apoio
visando melhorar a sua qualidade de vida e auxiliando na criacdo de estratégias de
coping, diminuindo assim, o turbilhdo de emoc¢des que vivem.

Poderéa ser também uma chamada de atencao a Professores e Técnicos, de modo a
entenderem melhor esta problematica inerente a PEA e aconselharem e encaminharem

estes pais no sentido de diminuir as dificuldades sentidas.
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1. Objetivos

A pertinéncia do estudo prende-se na necessidade de compreender como a vivéncia a
familia diagndstico de Perturbacdo do Espectro do Autismo (PEA) tem na familia,
considerando o nivel socioecondmico, 0 sexo da crianca, informagdo sobre a perturbacéo
do espectro do autismo, as terapias frequentadas, tempo de diagnostico, apoio da familia
alargada, papel dos técnicos, sendo estes 0s objetivos gerais.

No que toca aos objetivos especificos estes foram:

i.  Idade do filho aquando do diagnéstico de PEA
ii.  Verificar se existem diferencas aos sinais de alerta considerando a idade de
diagnostico.
iii.  Conhecer a especialidade onde foi feito o diagnostico e nimero da consulta que
obteve diagndstico.
iv.  Verificar se as informacdes obtidas foram esclarecedoras e adequadas sobre a
problematica.
v.  Verificar se existiu necessidade de procurar mais informacéo, onde foi feita e por
fim se permitiu compreender melhor a perturbacao.
vi.  Saber em que areas de especialidade as criangas sao seguidas.
vii.  Conhecer os sentimentos que a familia teve apos rececdo de diagnostico
viii.  Quais as consequéncias desta mudanca
iXx.  Conhecer quem melhor se adaptou a situacéo
X.  Conhecer a percecdo da familia alargada
xi.  Verificar se a familia € um suporte fundamental
xii. ~ Conhecer o impacto na vida da familia (rotina diaria, frequéncia das terapias e
habitos sociais.
xiii. ~ Verificar se existem diferencas ao nivel da alteracéo das rotinas familiares,
consultas/terapias e habitos sociais, considerando a idade de diagndstico.
xiv.  Verificar se existem diferencas ao nivel da alteracdo das rotinas familiares,
consultas/terapias e habitos sociais, considerando o NSE.
xv.  Conhecer o papel dos irmdos
xvi.  Conhecer grau de satisfacdo com as terapias prestadas aos filhos.
xvii.  Verificar se 0s técnicos orientam os pais no dia-a-dia, e se estes, consideram 0s

servigos existentes suficientes
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Nas familias de criangcas com perturbacdo de espetro de autismo, existe um nivel
elevado de preocupagdes com o bem-estar das suas criangas e no que toca ao seu futuro
(Siegel,2008). E também, inegavel que as mées revelam niveis de stress e depressio mais
acentuados o que podera estar associado as diversas responsabilidades (Lyra & Pereira,
2015).

Por outro lado, Schmidt e Bosa (2007) referenciam que o apoio social faz parte de um
dos fatores que tende a diminuir o stress (dividem-se alguns dos encargados com a
crianca), sendo que também €é benéfico um acompanhamento educativo ajustado as suas
necessidades, que, geralmente prendem-se na comunicag¢do, cogni¢do, assim como a
autonomia. Ainda segundo estes autores, a educacdo especial é relatada como fonte

primaria de suporte social a esta populacao (Schmidt & Bosa (2007).

2. Metodologia

2.1 Participantes

A amostra do presente estudo foi constituida por 200 participantes (pais das criancas
com PEA) com idades compreendidas entre 0s 22 e 65 anos, media 40,55 anos, e desvio-
padrédo 6,424. No que se refere aos pais (cf. Quadro 2) a maioria dos respondentes foram
mées (89,5%).

Foram ainda estabelecidos os seguintes critérios de inclusdo: pais de criangas/

adolescentes com diagnostico de perturbacéo do espetro do autismo, até aos 17 anos.

Quadro 2
Distribuicéo dos pais pelo grau de parentesco
n %
Mae 179 89,5
Pai 21 10,5
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No que diz respeito a regido do pais, a maioria dos participantes (pais de criangcas com
PEA) eram da zona norte (43,5%), seguindo-se a zona centro, (37%), e a zona sul (16,5%)
(cf. Quadro 3).

Quadro 3
Distribuicdo da zona geografica
n %

Norte 87 43,5
Centro 74 37,0
Sul 33 16,5
Arg. da Madeira 2 1,0
Arg. dos Agores 4 2,0

A maioria dos pais das criangas com PEA tinham um nivel socioeconomico
Alto/Médio Alto (47,5%), seguindo-se o nivel Baixo/Medio Baixo (43%), e com o nivel
médio apenas (9,6%). A maioria dos pais das criangcas com PEA eram casados (75,7%).

Do total dos 200 participantes apenas foram contabilizados 177 para atribuicdo de

nivel socioecondémico, uma vez que 0s restantes estavam desempregados (Quadro 4).

Quadro 4

Distribuicéo do nivel socioeconémico — Grau de Parentesco e estado civil

Unido de

NSE Parentesco Casado Solteiro Fato Vilvo

n % n % n % n %

Alto/Médio Alto Mae 46 68,7 7 104 14 20,9 - -

(n=84; 47,5%) Pai 8 889 - - 1 111 - -

Médio Mae 11 64,7 4 23,5 2 11,8 - -

(n=17;9,6%) Pai - - - - - - - -

Baixo/Médio Mae 59 819 10 139 2 2,8 1 1,4
Baixo (n=76; .

43%) Pai 10 83,3 - - 2 16,7 - -

Total 134 75,7 21 119 21 119 1 0,6
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No que concerne ao sexo e idade dos filhos com PEA (cf. Quadro 5) constatamos que a
maioria dos filhos era do sexo masculino (83%) e tinham entre 11 e 17 anos (38,0%), entre
5-10 anos (38,0) e entre 0s 2-4 anos (24,1%); e do sexo feminino (17%) com idades entre
11 e 17 anos (44,1%), entre 0s 5-10 anos (41,2%), e entre 0s 2-4 anos (14,7%).

Quadro 5.
Distribuicéo do sexo e da idade atual dos filhos com PEA
Sexo (Filhos)ﬂos 5-10 Ancs 11-17ai0s
n % n % n %
Feminino
(n=34: 17%) 5 147 14 412 15 441
Masculino
4

(n=166: 83%) 0 241 63 38,0 63 38,0

Total 45 225 77 385 78 39,0
2.2. Materiais

Para a realizacdo deste estudo recorreremos a aplicacdo de um inquérito por
questionario elaborado para o efeito (Anexo A), que foi colocado online durante 3 meses
nas redes sociais e enviado por email para as associacdes e clinicas que trabalham com
criancgas e jovens com perturbacdo do espectro do autismo.

O inquérito por questionario foi construido com base na revisdo teorica efetuada
e dele constam 37 perguntas. Este questionario foi realizado precisamente porque me
questionava “Como ¢ que o diagndstico de PEA ¢é vivido pela familia, o que ¢ alterado
quanto as rotinas, familiares, sociais ao papel dos irmados”, e isto levou a por em pratica

um estudo que me permitisse compreender melhor estas questdes.

2.3 Procedimentos

Foi feita uma revisdo tedrica para permitir a construcdo de um inquérito por
questionario. Apds a consulta da bibliografia, elaboramos uma piscina de itens para a
elaboracdo do questionario. Depois solicitamos a 3 peritos que o analisassem e
sugerissem alteracdes. Tal ndo aconteceu, pelo que o administramos a 3 mées de criancas

com PEA, mas que ndo pertencessem a nossa amostra.
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Para que se tornasse possivel a execucdo desta investigacao e, consequentemente a
aplicacdo do questionario pretendido, solicitamos o parecer a Comissdo de ética da
Faculdade de Ciéncias Humanas e Sociais da Universidade Fernando Pessoa. Apos serem
obtidas todas as autoriza¢des, deu-se inicio & investigacdo com a colocacao online durante
3 meses do inquérito por questionario. Foram simultaneamente contactadas Clinicas e
AssociacBes que trabalham na problemaética das PEA e solicitamos que divulgassem o
nosso estudo junto dos pais das criangas. A grande maioria das instituicbes contactadas
aceitaram divulgar, apds o envio do pedido de autorizacdo da recolha de dados (Anexo
B). Emalguns casos foi também pedido uma carta com pedido de colaboracéo no estudo
aos pais para ser exposto no espaco que tinham ou enviarem via email aos pais (Anexo
C).

Apo6s 0s 3 meses, 0s dados obtidos foram tratados no spss 25.

3. Resultados

A ordem apresentada € a mesma ordem em que se encontra 0s objetivos do estudo.

3.1 Idade do filho aquando do diagndstico de PEA
No que diz respeito a idade do filho quando foi efetuado o diagnostico de PEA (cf. Quadro
6), a maioria dos filhos tinha entre 1 e 3 anos de idade (7,5%), seguindo-se os filhos os 4

a 7 anos de idade (28%) e por altimo, dos 8 aos 11 anos (14,5%).

Quadro 6
Idade do filho aquando do diagndstico de PEA

Idade do filho aquando do

diagnostico de PEA n %

1-3 anos 95 47,5
4-7 anos 76 38,5
8-11 anos 29 14,5
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3.2. Verificar se existem diferencas nos sinais de alerta considerando a idade de
diagnostico.

Existem diferengas estatisticamente significativas quando consideramos a idade em
que as criancas foram diagnosticadas com PEA quanto aos sinais de alerta, falta de
expressoes (F(2,200)=  4,410; p=0,013) e fala
(F(2,200)=4,939;p=0,008).

faciais repetitiva

Existem diferencas marginalmente significativas quanto a hiper/hiporreactividade
a estimulos sensoriais (F (2,200) = 2,870; p=0,05). O teste de Post-hoc de Scheffe aponta
as diferencas do grupo dos 4 aos 7 anos em relacdo aos grupos dos 8 aos 11 anos quanto
a fala estereotipada ou repetitiva; do grupo dos 1 aos 3 anos em relacdo ao grupo dos 8 aos

11 anos quanto a total falta de expressdes faciais e comunicagdo nao verbal.

Quadro 7
Idade das criancas em que foi efetuado o diagnostico PEA
1l a3anos 4a7anos 8 allanos F p
N=95 N=76 N=29
Média (Dp) Média (Dp) Média (Dp)
Reciprocidade 0,54 (0,501) 0,68 (0,467) 0,62 (0,493) 1,945 0,146
Movimentos repetidos 0,47 (0,502) 0,49 (0,503) 0,31(0,471) 1,445 0,238
Uso repetitivo objetos 0,34 (0,475) 0,25 (0,436) 0,21 (0,412) 1,286 0,279
Fala repetitiva 0,32 (0,467) 0,43 (0,499) 0,14 (0,351) 4,41 0,013
Anomalias contacto 0,44 (0,499) 0,41 (0,495) 0,28 (0,455) 1,273 0,282
Interesses atipicos 0,35 (0,479) 0,37 (0,486) 0,55 (0,506) 2,041 0,133
Insisténcia rotina 0,26 (0,443) 0,37 (0,486) 0,41 (0,501) 1,679 0,189
Hiper Estimulos 0,34 (0,475) 0,47 (0,503) 0,55 (0,506) 2,87 0,050
Falta express@es 0,32 (0,467) 0,24 (0,428) 0,03 (0,186) 4,939 0,000
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Quadro 8
Apresentacdo dos resultados relativo ao teste Post-hoc de Scheffe

la3 4a7 4a7
Vs Vs Vs
4-7 8-11 8-11
Reciprocidade NS NS NS
Movimentos repetidos NS NS NS
Uso repetitivo objetos NS NS NS
Fala repetitiva NS NS *
Anomalias contacto NS NS NS
Interesses atipicos NS NS NS
Insisténcia rotina NS NS NS
Hiper Estimulos NS NS NS
Falta expressdes NS * NS

*p<0,05; + p<0,010

3.3 Conhecer a especialidade onde foi feito o diagndstico e nimero da consulta que
obteve diagnostico.

No que diz respeito a especialidade médica onde foi efetuado o diagnostico de PEA
ao filho (cf. Quadro 9) verificamos que este foi realizado maioritariamente na
especialidade de Neuropediatria (28,1%), em Pediatra do Desenvolvimento (24,6%), na
especialidade de Pedopsiquiatria (18,1%), e Psicologia (11%).

O diagnostico de PEA dos filhos (cf. Quadro 10) foi realizado e transmitido aos pais
maioritariamente na 12 consulta (43,8%), seguindo-se na 32 consulta (25,4%) e na 22
consulta (18,9).
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Quadro 9
Especialidade Médica onde foi realizado o diagnostico de PEA ao filho

Especialidade Médica n %

Asperger - PIN 1 0,5
CADIN 1 0,5
Consulta de Autismo 5 2,5
Equipa multidisciplinar 1 0,5
Hospital 2 1,0
Neuropediatria 56 28,1
Neuropsicologa 1 0,5
Pediatra do desenvolvimento 49 24,6
Pediatria 15 7,5
Pedopsiquiatria 36 18,1
Psicologia 22 11,1
Psicologia e neurologia 1 0,5
Psiquiatria 7 3,5
Terapeuta fala 1 0,5
Reabilitacdo Psicomotora 1 0,5

Quadro 10

Numero da consulta em que foi transmitido o diagnostico de PEA

N° da consulta de diagnosticode PEA  n %
12 consulta 81 43,8
22 consulta 35 18,9
32 consulta 17 25,4
42 consulta 2 1,1
52 consulta 3 1,6
62 consulta 2 1,1
72 consulta 2 1,1
82 consulta 1 0,5
102 consulta 1 0,5

Varias Consultas 11 59




3.4 . Verificar se as informac6es obtidas foram esclarecedoras e adequadas sobre a
problematica
Relativamente ao grau de adequagédo da forma como foi transmitido aos pais, 0
diagndstico de PEA dos filhos (cf. Quadro 11) constatamos que apesar da maioria dos
pais considerarem que o diagndstico foi transmitido de forma adequada (44%) ou muito
adequada (19%), parte dos pais (18,5%) considerou que o diagnostico foi transmitido de

forma pouco adequada (12%) ou nada adequada (6,5%).

Quadro 11
Adequacdo da forma como foi transmitido aos pais o diagndstico de PEA dos filhos

Forma como foi transmitido o

diagnostico de PEA dos filhos n %
Nada Adequeada 13 6,5
Pouco Adequada 24 12,0
Adequada 88 44,0
Muito Adequada 38 19,0
Muitissimo adequada 37 18,5

3.3 Apos o diagnostico de PEA, sentiu-se esclarecido/a

No que diz respeito ao facto dos pais se sentiram esclarecidos com a informacéo
recebida, apos ser dado o diagndstico de PEA dos filhos (cf. Quadro 12) verificamos que
a maioria dos pais se sentiu esclarecido; contudo, aproximadamente metade dos pais

(48%) ndo se sentiram esclarecidos com a informacéo dada pelo médico.

Quadro 12

Apds o diagnostico de PEA, sentiu-se esclarecido/a

Apos ser dado o diagndstico,

sentiu-se esclarecido/a com a n %
informacéo recebida?

Sim 104 52,0
Néo 96 48,0
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3.5. Verificar se existiu necessidade de procurar mais informacéo, onde foi feita e
por fim se permitiu compreender melhor a perturbacao

Quanto ao facto de os pais sentirem necessidade de procurar mais informacéo, apds
o diagnostico de PEA dos filhos (cf. Quadro 13) constatamos que a maioria dos pais sentiu
essa necessidade (95,5%).

Quanto as fontes onde os pais procuraram a informac&o acerca da PEA (cf. Quadro
14) estas variaram entre associacdes (35%), sitio na internet (29,5%), outros pais (27%) e
em técnicos de saude (7%).
Relativamente ao facto da informacdo que os pais procuraram nas diversas fontes ter
permitido compreender a PEA (cf. Quadro 15) constatamos que a maioria dos pais
considerou que compreendeu de forma adequada (52,5%).

Quadro 13
Necessidade de procurar mais informacao

Sentiu necessidade de procurar

. « n %
mais informagao?"

Sim 191 95,5
Néo 9 4,5

Quadro 14
Onde procurou informacéo de PEA

Onde procurou informacdo de PEA? 4 %

Outros Pais 54 27,0
Associacoes 70 35,0
Sitios na Internet 59 29,5
Técnicos de Saude 14 7.0
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Quadro 15

A informacéo que procurou permitiu-lhe compreender a PEA

A informagio que procurou permitiu-

Ihe compreender a PEA n %

Nada Adequeada 1 0,5
Pouco Adequada 30 15,0
Adequada 105 52,5
Muito Adequada 43 21,5
Muitissimo Adequada 21 10,5

3.7 Saber em que areas de especialidade as criancas sao seguidas

No que diz respeito as areas de especialidade em que o filho era seguido (cf. Quadro
15), a maioria dos filhos eram seguidos na especialidade de Psicologia (60,5%), seguindo-
se a terapia da fala, (56,5%), a terapia ocupacional, (55,0%) e a pediatra do
desenvolvimento (45%).

Quadro 15

Areas de especialidade onde os filhos com PEA sdo seguidas

Avreas de especialidade onde os

filhos com PEA sdo seguidos? n %

Psicologia 121 60,5
Terapia da Fala 113 56,5
Terapia Ocupacional 110 55,0
Terapia de Grupo 31 15,5
Pediatra do Desenvolvimento 90 45,0
Pedopsiquiatra 74 37.0

3.8 Conhecer os sentimentos que a familia teve apds rececdo de diagndstico

O sentimento mais referenciado por parte dos pais, apds rececdo do diagndstico de

PEA dos filhos, foi a preocupacdo com o futuro (74,5%) (cf. Quadro 16).
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Quadro 16

Sentimentos dos pais apos rececao do diagndéstico de PEA dos filhos

Sentimentos dos pais apds a rececdo

do diagndstico de PEA dos filhos n %

Aliviado 22 11,2
Assustado 18 9,2
Horrorizado 3 1,5
Preocupado com o futuro 146 74,5
Outra 7 3,6

Apos o diagnostico de PEA do filho (cf. Quadro 17) a maioria dos pais referiu ter

sentido mudancas na relagdo com o conjuge (56%).

Quadro 17

Mudancas na relagéo com o conjuge apds o diagnostico de PEA dos filhos

Mudangas na vida com cénjuge apos
0 diagndstico de PEA do filho

Sim 112 56,0
Né&o 88 44,0

%

4.1 Verificar quais as consequéncias desta mudanca
A maioria dos pais sentiram mudancas com o conjuge, nomeadamente maior uniao
(37,6%), algum afastamento (23,3%) e maior cumplicidade (21,8%) (cf. Quadro 18).
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Quadro 18

Tipo de mudancas na relagdo com o conjuge apos o diagnéstico de PEA dos filhos

Tipo de mudancas na relagdo c/ conjuge

apos diagndstico de PEA dos filhos n %

Muito pouco afastamento 7 5,3
Algum afastamento 31 23,3
Maior Uniéo 50 37,6
AlteracOes na intimidade 16 12,0
Maior Cumplicidade 29 21,8

Apb6s o diagnostico de PEA nos filhos, os pais sentiram, maioritariamente,

consequéncias ao nivel da ansiedade (69%), do stress (50%); de depressdo (26,5%) e

outras (7,6%) (cf. Quadro 19).

Quadro 19

Consequéncias sentidas pelos pais, apds diagndéstico de PEA nos filhos

Consequéncias sentidas pelos pais,

apos diagndstico de PEA dos filhos n %

Depressao 53 16,8
Ansiedade 138 43,8
Stress 100 31,8
Outras 24 7,6

4.2. Conhecer quem melhor se adaptou a situacéo

A mée foi quem se adaptou melhor a situacdo de diagnostico de PEA nos filhos,
(48,5%), ambos os progenitores (34,5%) e o pai (17%) (cf. Quadro 20).
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Quadro 20

Progenitor que se adaptou melhor a situacéo de PEA nos filhos

Progenitor que se adaptou melhor a

situagdo de PEA nos filhos n %

Mae 97 48,5
Pai 34 17,0
Ambos 69 34,5

4.3. Conhecer a percecdo da familia alargada

Quanto a percecdo dos pais relativamente a forma como a familia encarou o
diagnostico de PEA dos filhos (cf. Quadro 21) a maioria encarou bem (31,5%), encarou
muito bem (23%), e encarou de forma razoavel (19%). Contudo parte dos pais (26,5)
refere que a familia encarou a situacdo com alguma dificuldade (22,5) e com muita
dificuldade (4%).

Quadro 21

Como a familia encarou o diagnostico de PEA dos filhos

Como a familia encarou o diagnostico de

PEA dos filhos n %

Muito bem 46 23,0
Bem 63 31,5
Razoavel 38 19,0
Com alguma dificuldade 45 22,5
Com muita dificuldade 8 4,0

4.4. Verificar se a familia é um suporte fundamental

A maioria dos pais considera que a familia tem sido um suporte fundamental (71,5%)
relativamente ao diagndstico de PEA dos filhos, contudo uma parte dos pais considera
que a familia ndo tem sido um suporte fundamental (28,5%) nesta situacdo (cf. Quadro
22).

40



Quadro 22

A familia tem sido um suporte fundamental

A familia tem sido um suporte

n %
fundamental 0
Sim 143 71,5
N&o 57 28,5

4.5 Conhecer o impacto na vida da familia (rotina diaria, frequéncia das terapias e
habitos sociais)

Relativamente & alteracdo na rotina diaria da familia, a maioria dos pais considera

que a rotina diaria se alterou (63,0%) (Quadro 23).

Quadro 23
Rotina diaria da familia

A rotina diaria da familia alterou-se n %
Sim 126 63,0
Nao 74 37,0

A frequéncia das terapias/consultas dos filhos com PEA, foi reconhecido pela

maioria dos pais (52,5%) como sendo um fator que afeta a familia (cf. Quadro 24).

Quadro 24

Frequéncia das terapias/consultas afeta a familia

A frequéncia das terapias/consultas afeta n %
a familia

Sim 105 52,5
Né&o 95 47,5
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Os hébitos sociais também foram reconhecidos pela maioria dos pais (66,5%)
como tendo sofrido alteragcdes devido ao diagnostico de PEA dos filhos (cf. Quadro 25).

Quadro 25
Alteracdo nos habitos sociais

Os habitos sociais foram alterados n %
devido ao diagnostico

Sim 133 66,5
Nao 67 33,5

4.6. Verificar se existem diferencas ao nivel da alteracdo das rotinas familiares,
consultas/terapias e habitos sociais, considerando a idade de diagnostico.

No teste da Anova é possivel verificar que existe significancia no que diz respeito
as alteragdes da frequéncia das terapias na familia (,045) (cf. Quadro 26)

Existem diferencas significativas quanto as alteracdes na familia em termos das
rotinas diarias, quando consideramos a idade em que a crianca foi diagnosticada com
PEA.

O teste Post-hoc de Scheffe, mostra que é na idade de 1 a 3 anos que mais se sentem
estas alteracGes. Quanto as terapias/consultas, o grupo dos 1 aos 3 anos apresenta
diferencas marginalmente significativas em relacdo ao grupo dos 4 aos 7 anos (cf quadro
26).

Quadro26
Diferencas ao nivel da alteracdo das rotinas familiares, consultas/terapias e habitos sociais,
considerando a idade de diagnéstico.

Idade das criangas quando foi efetuado diagnéstico

1 a3 anos 4 a7 anos 8 a1l anos

N=95 N=76 N=29 F P
Média (Dp)  Média (Dp) Média (Dp)
Rotina diéria 0,74(0,443)  0,54(0,502) 0,52(0,501) 4,591 0,011
Terapia/Consultas 0,47 (0,448)  0,64(0,482) 0,52(0,509) 2,311 0,102
Habitos sociais 0,60 (0,492)  0,43(0,445) 0,52(0,509) 2,358 0,098

*p< 0,05; +p<0,010
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Quadro 26

Apresentacéo dos resultados relativo ao teste Post-hoc de Scheffe

la3 la3
Vs Vs

4-7 8-11
Rotina diaria * NS
Terapia/Consultas + NS
Habitos sociais NS NS

*p< 0,05; +p<0,010

2.7 Verifica se existem diferengas ao nivel da alteracéo das rotinas familiares,
consultas/terapias e habitos sociais, considerando o NSE.
Existem diferengas estatisticamente significativas quanto a frequéncia das
terapias/consultas quanto ao NSE. O teste Post-hoc Scheffe revela que é no nivel

socioecondémico baixo/medio, baixo que as alteragcdes na familia sdo maiores em relacéo
ao NSE alto/médio, alto (cf. Quadro 27)

Quadro 27
Diferencas entre nivel socioeconémico e as rotinas diarias, terapias e consultas, habitos sociais

NSE
Alto/Médio Médio Baixo/Médio
Alto Baixo F p
N=75 N=20 N=82
Média (Dp) Meédia (Dp) Meédia (Dp)
Rotina diaria 0,63(0,477) 0,70(0,486) 0,62 (0,483) 1,194 0,306
Terapia/Consultas © 2378? © gl‘r())‘r)) 0,66(0,491) 4,68 0,01
Habitos sociais 0,41(0,496) 0,65(0,291) 0,59(0,501) 0,78 0,46
p< 0,05;
Quadro 27
Diferencas entre o nivel socioeconémico e as rotinas diarias, terapias, consultas e habitos sociais
Alto/Médio Alto  Baixo/Médio Médio
Vs baixo Vs
Vs
Alto/Médio Baixo/Médio
Médio Alto baixo
Rotina diéria NS NS NS
Terapias/Consultas NS * NS
Habitos sociais NS NS NS

*p<0,05
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4.6. Conhecer o papel dos irméos
Quanto ao envolvimento dos irmaos nesta situacao (cf. Quadro 28) a maioria dos

pais consideraram que os irmdos sdo também cuidadores (39,1%); e forneceram apoio e
mostraram-se reciprocos (38,4%).

Quadro 28
Envolvimento dos irm&os nesta situacao

Envolvimento dos irmaos nesta situagao

n %
Rejeitaram e ndo procuraram criar lagos 2 1,4
Pouco envolvidos e distanciaram-se 9 6,5
Forneceram algum apoio, mas mantiveram distancia 20 14,5
Forneceram apoio e mostraram-se reciprocos 53 38,4
S&o também cuidadores 54 39,1

4.7. Conhecer grau de satisfacdo com as terapias prestadas aos filhos

Quanto ao grau de satisfacdo por parte dos pais, relativamente as terapias prestadas
ao seu filho com PEA, aproximadamente metade dos pais manifestou um grau de
indiferenca, isto €, nem satisfeito, nem insatisfeito (43%), pais insatisfeitos com as
terapias (18%); e pais muitos insatisfeitos (26,5%) (cf. Quadro 29).

Quadro 29

Grau de satisfagdo com as terapias prestadas ao filho com PEA

Grau de satisfacdo com as terapias prestadas ao

filho com PEA n %

Muito insatisfeito 53 26,5
Insatisfeito 36 18,5
Nem satisfeito nem insatisfeito 86 43,0
Satisfeito 18 9,0
Muito satisfeito 7 3,5
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4.8 Verificar se os técnicos orientam os pais no dia-a-dia, e se estes, consideram 0s
servicos existentes suficientes

A maioria dos pais considera que 0s técnicos orientam as suas duvidas de dia-a-dia
(83,5%) (cf. Quadro 30).

Quadro 30
Os técnicos orientam as suas dividas de dia a-dia

Os técnicos orientam as suas dividas de

%
dia a-dia n 0

Sim 167 835
No 33 165
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4. Discussao dos resultados

O objetivo deste estudo foi analisar o impacto do diagndstico da perturbacdo do
espetro do autismo na familia com criancas/adolescentes até aos 17 anos de idade.
A amostra total foi constituida por 200 participantes (pais das criangas com PEA) com

idades compreendidas entre 0s 22 e 65 anos, média 40,55 anos.

A maioria das respondentes sdo as maes
A maioria dos progenitores estava na faixa etaria dos 40-49 anos, casados, da zona
norte, da zona centro, e da zona sul, tinham um nivel socioeconémico alto/médio-alto e
medio/baixo, e com o nivel médio apenas. A maioria dos pais das criangas com PEA eram
casados.
Segundo Coelho (2012), com um estudo efetuado em Portugal, a variedade regional

pode-se justificar de diversas maneiras, nomeadamente fatores genéticos e ambientais.

Criancas com PEA

No que concerne ao sexo e idade dos filhos com PEA, a maioria dos filhos era do sexo
masculino e a idade mais frequente situa-se entre os - 11 e 17 anos, seguida dos 5- 10
anos e entre 0s 2-4 anos, sdo maioritariamente do sexo masculino.

Semelhantes resultados foram encontrados por Fombonne (2005) em que este afirma

que a perturbacao do espectro do autismo tema sua maior prevaléncia no sexo masculino.

Idade do filho aguando do diagnostico de PEA

No que diz respeito a idade do filho quando foi efetuado o diagnostico de PEA, a
maioria dos filhos tinha entre 1 e 3 anos, seguindo-se os filhos com 4-7 anos de idade.

O estudo de Silva, (2017) demonstra que 0s primeiros sintomas geralmente estdo
presentes no inicio da primeira infancia. E habitual surgirem nos primeiros trés anos de
vida, gradualmente e de diferentes maneiras.

E ainda de salientar que o diagnostico implica que quem rodeia a crianca esteja
alerta aos sinais mais visiveis. Dado que é levado a cabo a partir da observacdo do

comportamento da crianca, assim como na avaliacdo psicologica (Silva,2017).
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Conhecer os sinais de alerta que preocuparam 0s pais num primeiro momento

No que diz respeito aos sinais de alerta que preocuparam 0s pais num primeiro
momento foi a fala estereotipada na faixa etaria dos 4-7 anos, a falta de expressdes faciais
e comunicacao ndo verbal na faixa dos 1-3 anos, o que estéa de acordo com os diferentes
estudos.

Segundo Lee, 2006, ¢ uma preocupacdo para 0s pais as dificuldades de
aprendizagem da crianga, principalmente a comunicacao.

Garcia e Rodriguez (1997) referem que € uma preocupacdo as dificuldades na
comunicagdo, nomeadamente na comunicacdo verbal, ndo-verbal e compreenséo. Estas
criangas ou ndo comunicam ou revelam poucas manifestacbes para comunicar, ainda
assim fazem-no de forma inadequada. Acrescentam ainda que, ainda antes de adquirir a
linguagem falada, a crianga com autismo ja revela dificuldades, nomeadamente em emitir
sons, gestos, olhares, revelando dificuldades na comunicacao ndo-verbal, a mais evidente
no &mbito geral de comunicagéo.

Segundo Filipe (2012) a inabilidade para comunicar chama a atencéo dos pais desde
cedo e sendo uma caracteristica que tende a permanecer no tempo, dificulta bastante a
interacdo da crianga com 0s proprios pais, visto que ndo esta facilitada a capacidade de

perceber ou realizar expressoes e interpretacdes nao-verbais.

Conhecer a especialidade onde foi feito o diagnostico e nimero da consulta que
obteve diagnostico

No que diz respeito a especialidade médica onde foi efetuado o diagnostico de PEA
ao filho, este foi realizado maioritariamente na especialidade de Neuropediatria, em
Pediatria do Desenvolvimento, Pedopsiquiatria e Psicologia.

O diagndstico de PEA aos filhos foi realizado e transmitido aos pais
maioritariamente na 12 consulta seguindo-se na 32 consulta e na 22 consulta. Isto pode
dever-se ao facto de os pediatras e/ou médicos de familia que acompanham as criangas
quando se deparam com sintomas ndo normativos enviam para as especialidades acima

referidas.
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Verificar se as informacodes obtidas foram esclarecedoras e adequadas sobre a
problematica

No que diz respeito ao facto dos pais se sentiram esclarecidos com a informagéo
recebida, apos ser dado o diagndstico de PEA dos filhos, a maioria dos pais sentiu-se
esclarecido; contudo, aproximadamente metade dos pais ndo se sentiram esclarecidos
com a informacdo dada pelo médico.

Quanto ao facto de os pais sentirem necessidade de procurar mais informacéo, apds
o diagnostico de PEA dos filhos, a maioria dos pais sentiu essa necessidade. Estes
resultados véo de encontro com a literatura. Silva e Oliveira (2017) referem que 0s pais
apos receberem o diagndstico, encontram-se muito frageis, para conseguirem aceitar o
diagndstico, acabando por procurar muitas explicagdes e justificacdes para 0s
comportamentos do/a filho/a dentro dos padrdes da normalidade, comecando a frequentar
diversos consultorios e a solicitar diversas opinies antes de ser possivel criar um vinculo
para estabelecer aderéncia ao plano terapéutico. Estes acontecimentos tendem a ser
maiores quando existe um maior desconhecimento da perturbacdo do espectro do autismo
(Pinto, et al, 2016).

Verificar se existiu necessidade de procurar mais informacéo, onde foi feita e por
fim se permitiu compreender melhor a perturbacéo

Relativamente ao facto da informacdo que o0s pais procuraram ter permitido
compreender de forma adequada a PEA, a maioria dos pais considerou que compreendeu
de forma adequada.

Quanto as fontes onde os pais procuraram a informacdo acerca da PEA, estas
variaram entre associacdes, sitio na internet, outros pais e em técnicos de saude.

Estes resultados vdo de encontro ao que refere os autores Silva e Oliveira (2017) ao
mencionar que 0Ss pais, encontram-se muito frageis, para conseguirem aceitar 0
diagnoéstico, acabando por procurar muitas explicacdes e justificacbes para 0s
comportamentos do/a filho/a dentro dos padrdes da normalidade, comec¢ando a frequentar

diversos consultorios e a solicitar diversas opinides.
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Saber em que &reas de especialidade as criangas sdo seguidas

No que diz respeito as areas de especialidade em que o filho era seguido, a maioria
destes eram seguidos na especialidade de psicologia, seguindo-se a terapia da fala, a
terapia ocupacional, e a pediatria do desenvolvimento.

Conhecer os sentimentos que a familia teve ap6s rececdo de diagndstico

O sentimento mais referenciado por parte dos pais, apos rece¢do do diagndstico de
PEA dos filhos, foi a preocupagdo com o futuro.

Um estudo Breslau e Davis (1986) refere que os pais com criangas com perturbagéo
de espectro do autismo estdo perante ndo s6 um vasto leque de sentimentos, devido as
compreensdes perante a nova realidade, mas muito também devido as incertezas no que
toca ao futuro, ou seja, ponderam as limitacOes, adaptacdes a atencao intensa ao/a filho/a

que certamente vai precisar de cuidados especificos.

Vaérios estudos relatam estas alteracdes com o conjuge. Lee (2009) refere no seu
estudo que a relacdo conjugal é uma area que pode ser afetada, e em que € sentida uma
menor satisfacdo da relacdo conjugal. Assim como o estudo de Higgings et al (2005), que
refere que pais de criancas com PEA apresentam niveis mais baixos de felicidade

conjugal.

Um outro estudo de Brobst, Clopton e Henrick (2009) menciona que existe um
impacto negativo, contudo abaixo do espectavel tendo em conta as dificuldades da crianca
e impacto na vida dos pais. Este impacto negativo é no aumento de tensdo conjugal que
pode dar origem a problemas no casal. No entanto, a nivel conjugal ndo se observaram
diferencas significativas ao nivel do suporte, respeito e compromisso do conjugue bem

como da qualidade da relagéo.

Este impacto também se pode verificar na relacdo com o cénjuge, dado que, um dos
membros pode apresentar sintomas de stress mais elevados, afastamento do par ou

sintomas de depressdo (Teodoro & Andrade, 2012).
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Alguns dos fatores que podem contribuir para esta diminui¢éo de bem-estar parental
e aumento de stress é 0s aspetos relacionados com a dependéncia da crianca, ou seja, a
preocupacao constante com o futuro da crianga quando os pais j& ndo puderem garantir o
seu bem-estar, 0 comprometimento cognitivo, a sua capacidade para funcionar de forma
independente e o facto de a crianga ter ou ndo capacidades para se integrar e ser aceite na
sociedade (Firth & Dryer, 2013).

A maioria dos pais sentiram mudangas com o cOnjuge, nomeadamente maior unido

algum afastamento e maior cumplicidade.

O estudo de Teodoro e Andrade (2012), indica que um dos membros, ou até ambos,
podem afastar-se do par ou unirem-se mais, dependendo das caracteristicas da
personalidade de cada um. Esta Gltima situacdo é a que se verifica nos nossos

participantes.
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Verificar quais as consequéncias desta mudanca

Apb6s o diagnostico de PEA nos filhos, os pais sentiram, maioritariamente,
consequéncias ao nivel da ansiedade, do stress, de depressao.

No estudo de Filha et al (2018) ap6s o diagndstico, os pais sentem sentimentos
diversos, nomeadamente a frustracéo, inseguranca, culpa, luto, medo, desespero, tristeza,
sofrimento e negagéo.

J& 0 estudo de Tomanik, Harris e Hawkins (2014) mostra que as maes de criangas
com autismo relatam um maior nivel de stress quando o seu filho estd mais irritado,
letargico, hiperativo e demonstra uma incapacidade em cuidar de si de forma autbnoma,
incapacidade de comunicar, e incapacidade de interagir com 0s outros.

Um outro estudo levado a cabo por Shtayermman (2013), menciona que tanto o pai
como a mée da crianga com perturbacao do espectro apresentam niveis elevados de stress
parental associadas a préatica de cuidar de uma crianga com este diagnostico. Ainda nesta
linha de pensamento um outro estudo de Firth e Dryer (2013) refere que muitos pais para
alem do stress parental podem apresentar sinais visiveis de perturbacdo emocional
(ansiedade e depressdo) que comprometem o bem-estar destes.

Lee (2009) apresenta no seu estudo a conclusao de que os pais de criancas com PEA
apresentam ndo s6 um maior nivel de stress como menos saude mental. Geralmente
apresentam menos autoestima, sdo menos otimistas e ainda uma grande instabilidade

psicoldgica.

51



Conhecer quem melhor se adaptou a situagéo

A mae foi quem se adaptou melhor a situacdo de diagnéstico de PEA nos filhos,
seguida de ambos os progenitores e, por fim o pai 0 que é corroborado pelo estudo de
Milgram e Atzil (1998), em que refere que a mae é quem se adapta melhorar e é tambem
quem se sobrecarrega mais, mas para o pai € inteiramente correto que mae assuma as
responsabilidades e este a menor proporcdo carga parental, devido as suas
responsabilidades ocupacionais e financeiras

Este desnivel de papéis desempenhado por médes e pais, é ditado pela prépria

sociedade dado que esta impde as mdes uma maior necessidade dos cuidados e tal facto
provoca sentimentos de desamparo, pela falta de suporte paterno espontaneo,
manifestando o desejo de que ambos se responsabilizem pelo/a filho/a (Milgram & Atzil,
1988).

Conhecer a percecdo da familia alargada

Quanto a percecdo dos pais relativamente a forma como a familia encarou o
diagnostico de PEA dos filhos, a maioria encarou bem, seguida de encarou muito bem, e
encarou de forma razoavel. Contudo parte dos pais refere que a familia encarou a situacao
com alguma dificuldade e até com muita dificuldade.

Segundo o estudo de Pinto et al, (2016) a figura materna demonstra receio da parte
da familia do marido devido ao medo da reacdo e, receio de discriminagéo por parte dos

avos e tios paternos e, até, de outros vizinhos.

Verificar se a familia € um suporte fundamental

A maioria dos pais considera que a familia tem sido um suporte fundamental
relativamente ao diagnodstico de PEA dos filhos, contudo uma parte dos pais considera
que a familia ndo tem sido um suporte fundamental nesta situacdo o que esta de acordo
com o estudo de Pinto et al (2016), para os pais a forma como a crianca é tratada pela
familia alargada como os tios, tias, avos e primos, é considerada uma mais valia para a
superacdo do diagndstico, isto é, adaptacGes a novas rotinas, facilitadores financeiros,

suporte emocional, sendo no global fundamentais em todo o processo.
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Conhecer o impacto na vida da familia (rotina diaria, frequéncia das terapias e
habitos sociais).

Foi possivel verificar que a maioria dos pais considera que a rotina diaria se alterou,
assim como a frequéncia das terapias e habitos sociais, sendo este impacto bastante
significativo.

Os habitos sociais foram reconhecidos pela maioria dos pais como tendo sofrido
alteracbes devido ao diagndstico de PEA dos filhos, o que é corrobado pelo estudo
desenvolvido por Favero e Santos (2005), que considera que toda a vida das familias é
alterada, isto é, mudancas de cidade, para conseguirem melhores tratamentos, mudancas
na vida social.

Gray (2002) acrescenta no seu estudo que a vida profissional dos pais, € outra area
que pode sofrer algumas consequéncias, nomeadamente recusarem trabalho fora do pais,
o tipo de emprego que podem escolher, nimero de horas de trabalho que pedem devido a

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

Verificar o impacto na vida da familia (rotina diaria, frequéncia das terapias e
habitos sociais), considerando a idade do diagnostico.

Foi possivel verificar que a maioria que existem diferencas no que diz respeito as
rotinas da familia quando se considera a idade da crianga, nomeadamente na idade de 1 a
3 anos que mais se sentem estas alteragdes. Quanto as terapias/consultas, o grupo dos 1
aos 3 anos apresenta diferencas marginalmente significativas em relacdo ao grupo dos 4
aos 7 anos. Os resultados encontrados ndo tém literatura encontrada para 0 seu

fundamento.
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Verificar o impacto na vida da familia (rotina diaria, frequéncia das terapias e

habitos sociais), considerando o nivel socioeconémico.

Os resultados obtidos referem que existem diferencas estatisticamente significativas
quanto a frequéncia das terapias/consultas quanto ao NSE, nomeadamente no nivel
socioecondmico baixo/medio, baixo que as alteraces na familia sdo maiores em relacéo
ao NSE alto/médio, alto.

Estes resultados vao de encontro ao estudo de Favero e Santos (2005), que considera
que toda a vida das familias é alterada, isto é, mudancas de cidade, para conseguirem
melhores tratamentos, mudancas na vida social, mudancas na rotina para além do enorme
encargo financeiro.

Um outro estudo Filha et al (2018) confirma os resultados, uma vez que refere que
0s pais ressentem ndo soO todas as mudancas no seu dia a dia, mas também o impacto na

vida financeira, nomeadamente nas classes mais baixas.

Conhecer o papel dos irméaos

Quanto ao envolvimento dos irméos nesta situacédo, a maioria dos pais consideraram
que os irmaos sdo também cuidadores, forneceram apoio e mostraram-se reciprocos, o
que também é referido nos estudos seguintes. Segundo Facion e Pietsrzak (2006),
verificou por um lado, que ndo ha evidéncias de stress nos irmdos de criancas com
autismo, o que sugere que o ajustamento dos irmaos depende de outros fatores, como por
exemplo a qualidade das relacdes familiares, por outro lado, que quando se trata de familias
menores ou quando ha sinais visiveis de stress conjugal os niveis de stress por parte dos

irmaos aumenta.

Moreno e Loureto (2016) refere no seu estudo que a qualidade da relacdo entre o
irmdo/d com PEA, depende coesdo do seio familiar, seja entre os conjuges, seja entre
nacleos familiares ou familia mais alargada, visto que a coesdo é um elemento

fundamental para a constituicdo da resiliéncia.
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Conhecer grau de satisfacdo com as terapias prestadas aos filhos
No que diz respeito ao grau de satisfacdo com as terapias prestadas aos filhos, os
pais, aproximadamente metade manifestou um grau de indiferenca, isto é, nem satisfeito,

nem insatisfeito.

Os resultados encontrados ndo tém literatura encontrada para o seu fundamento.

Verificar se os técnicos orientam os pais no dia-a-dia, e se estes, consideram os
servicos existentes suficientes

Quanto ao grau de satisfacdo por parte dos pais, relativamente as terapias prestadas
ao filho com PEA, aproximadamente metade dos pais manifestou um grau de indiferenca,
isto €, nem satisfeito, nem insatisfeito, pais insatisfeitos com as terapias e pais muitos
insatisfeitos.

A maioria dos pais considera que 0s técnicos orientam as suas duvidas de dia-a-dia,

mas considera que 0s servigos especializados existentes atualmente ndo sao suficientes.

4.1. Sintese

Em suma, foi possivel verificar que a maioria dos filhos com PEA tinha entre 1 e 3
anos de idade.

Verificou-se diferencas estatisticamente significativas quando consideramos a
idade em que as criancas foram diagnosticadas com PEA e os sinais de alerta total falta
de expressdes faciais total falta de expressdes faciais e comunicacdo ndo verbal.
Nomeadamente diferencas quanto a hiper/hiporreactividade a estimulos sensoriais. Mais
especificamente sdo apontadas as diferencas do grupo dos 4 aos 7 anos em relacdo aos
grupos dos 8 aos 11 anos quanto a fala estereotipada ou repetitiva; do grupo dos 1 aos 3
anos em relacdo ao grupo dos 8 aos 11 anos quanto a total falta de expressdes faciais e
comunicacgdo nao verbal.

A maioria das criangas teve o seu diagnostico em Neuropediatria e em pediatria do
desenvolvimento e os pais por um lado ficaram esclarecidos e por outro ndo ficaram

esclarecidos, sendo a diferenca pouco significativa.
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O sentimento mais referenciado por parte dos pais, apos rececdo do diagnostico de
PEA dos filhos, foi a preocupacéo com o futuro seguidos de quadros de ansiedade, stress

e depresséo.
A familia mais alargada na sua maioria encarou muito o diagndéstico da crianga.

Foi possivel verificar que existe significAncia no que diz respeito as alteracdes da
frequéncia das terapias na familia, estas apresentam-se nomeadamente nas rotinas diarias,
quando consideramos a idade em que a crianga foi diagnosticada com PEA e mais
especificamente na idade de 1 a 3 anos que mais se sentem estas alteracdes.

Quanto as terapias/consultas, o grupo dos 1 aos 3 anos apresenta diferencas
marginalmente significativas em relacdo ao grupo dos 4 aos 7 anos
Existe também diferencas estatisticamente significativas quanto a frequéncia das
terapias/consultas quanto ao NSE, sendo que revela que é no nivel socioeconémico
baixo/medio, baixo que as alteracbes na familia sdo maiores em relacdo ao NSE
alto/medio, alto. Verificou tambem diferencas estatisticamente significativas quanto a
frequéncia das terapias/consultas quanto ao NSE, ou seja, 0 nivel socioecondomico
baixo/medio, baixo é quem mais sente que as alteracdes na familia sdo maiores em relacao

ao NSE alto/médio, alto.
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5. Concluséao

O autismo é uma perturbacgdo do desenvolvimento complexa, sendo a sua etiologia
multifatorial envolvendo fatores genéticos, neuroldgicos e sociais da crianca.

Em Portugal a sua incidéncia corresponde a 9.2 em 10000 criangas, existindo uma
variacdo a nivel regional que se pode justificar por diversos fatores, nomeadamente
genéticos.

Ao longo dos anos o diagnostico do autismo foi sofrendo diversas alteracfes. A
definicdo mais avangada DSMV (2013) remete para uma unificacdo de critérios de
diagndstico das Perturbagdes do Espectro do Autismo variando de acordo com o grau de
severidade dos défices e ndo por tipologia de perturbacdo. Assim, as PEA presentes no
DSM-5 englobam o autismo, a Perturbacdo de Asperger, Perturbacdo Desintegrativa da
Infancia e Perturbacdo Global do Desenvolvimento sem Outra Especificagdo, num
continuum de perturbagdes do neurodesenvolvimento.

No preciso momento em que a familia obtém a informacao de que o seu filho(a) é
portador(a) de perturbacdo do espetro de autismo sofre um impacto desestruturador nas
suas estruturas emocionais (Lyra & Pereira, 2015). Fazem-se acompanhar por um
conjunto de sensacdes e sentimentos diversos, nomeadamente a frustracdo, inseguranca,
culpa, luto, medo, desespero, tristeza, sofrimento e negacédo, sendo esta uma estratégia de
fuga apesar do diagnostico estar confirmado (Filha et al, 2018)

Um diagnostico de PEA pode constituir uma situacdo de stresse para a familia
sofrendo de um impacto desestruturador nas suas estruturas emocionais. Todos 0sS
membros familiares sdo afetados, fazendo-se acompanhar por um conjunto de sensacdes
e sentimentos diversos, nomeadamente a frustracdo, inseguranca, culpa, luto, medo,
desespero, tristeza.

Existem diversos fatores que contribuem para a diminuicdo do bem-estar parental,
nomeadamente, a preocupacao constante com o futuro da crianca quando os pais ja ndo
puderem garantir o0 seu bem-estar, 0 comprometimento cognitivo, a sua capacidade para
funcionar de forma independente e o facto de a crianca ter ou ndo capacidades para se
integrar e ser aceite na sociedade. Para além disso os tipos de comportamento que a

crianca apresenta tanto em casa como em publico pode causar constrangimentos aos pais.
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Para os pais, a forma como a crianca é tratada pelos demais membros da familia
como os tios, tias, avls e primos, € considerada uma mais valia para a superacdo do
diagndstico e adaptagdes a novas rotinas, podendo ser agentes facilitadores quando
necessaria ajuda e suporte emocional. Para estes, a familia é essencial em todo o processo
(Pinto et al., 2016).

No que respeita aos resultados do estudo empirico, estes foram ao encontro do que

é sugerido pelas pesquisas e literatura consulta.

Principais resultados

Foi possivel verificar que a maioria dos filhos com PEA tinha entre 1 e 3 anos
de idade.

Verificou-se diferencas significativas quanto a hiper/hiporreactividade a
estimulos sensoriais, nomeadamente do grupo dos 4 aos 7 anos em relacdo aos grupos
dos 8 aos 11 anos quanto a fala estereotipada ou repetitiva, do grupo dos 1 aos 3 anos
em relacdo ao grupo dos 8 aos 11 anos quanto a total falta de expressdes faciais e
comunicagéo nao verbal.

A maioria das criangas teve o seu diagnostico em Neuropediatria e empediatria
do desenvolvimento e os pais por um lado ficaram esclarecidos e por outro ndo ficaram
esclarecidos, sendo a diferenca pouco significativa.

O sentimento mais referenciado por parte dos pais, apos rececao do diagndstico
de PEA dos filhos, foi a preocupacdo com o futuro seguidos de quadros de ansiedade,
stress e depressao.

A familia mais alargada na sua maioria encarou muito o diagnostico da crianca.
No que diz respeito aos sinais de alerta e possivel verificar que existe significancia
no que diz respeito as alteracdes da frequéncia das terapias na familia, assim como
diferencas significativas quanto as alteracdes na familia em termos das rotinas diarias,
quando consideramos a idade em que a crianca foi diagnosticada com PEA. Isto &, na

idade de 1 a 3 anos que mais se sentem estas alteracoes.
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Quanto as terapias/consultas, o grupo dos 1 aos 3 anos apresenta diferencas
marginalmente significativas em relacdo ao grupo dos 4 aos 7 anos. Existe também
diferencas estatisticamente significativas quanto a frequéncia das terapias/consultas
quanto ao NSE, sendo que revela que é no nivel socioeconémico baixo/medio, baixo

que as alteracdes na familia sdo maiores em relacdo ao NSE alto/médio, alto.

O impacto deste diagndstico é bastante significativo na vida dos pais das
criangas com perturbacao de espectro do autismo.

No entanto o impacto das dificuldades, préprias da perturbagdo, sobre os pais,
ird depender de uma complexa interacdo entre a severidade das caracteristicas proprias
da crianca e as de personalidade dos pais, acrescentando a disponibilidade de recursos
comunitérios e sociais (Schmidt & Bosa, 2003).

Os resultados alcancados neste estudo poderdo, assim, propor a utilizagdo de
estratégias adequadas de coping de forma a lidar com as adversidades inerentes e
derivadas de uma condigdo de PEA, por parte dos pais, bem como um apoio social e
familiar bem sustentado. O coping pode, assim, ser explicacdo para os resultados dos
dados recolhidos, uma vez que é concebido com um conjunto de estratégias usadas de
forma a levar a uma melhor adaptacdo as circunstancias (Schmidt & Bosa, 2003).

Os pais sabem que mesmo com as adversidades, o melhor para os filhos séo eles
préprios. E de enaltecer as formas conscientes, ou ndo, mediante as quais as proprias
familias se tornam mediadoras do seu sucesso, num esfor¢o diario de obrigacdo, de
competicao e de interrogacdes para fazer, perante os desafios da sociedade (Schmidt &
Bosa, 2003).

Em suma, os dados foram exatamente o esperado assim como o presente estudo
mostrou- se pertinente servindo de exemplo e experiéncia para 0s proximos que
certamente virdo. Podia ainda ser acrescentado que na familia alargada fornecia apoio,
quais as estratégias de coping utilizadas pelos pais.

E ainda de frisar importancia de intervencfes no ambito da Psicologia Clinica e
da Saude, no apoio aos pais de criancas com PEA. Ai podem ser desenvolvidos
programas de psicoeducacao e autoajuda favorecendo a relacdo entre pais e pais-filhos,
e ainda melhorar os servigos prestados nas escolas, comecando pela melhor preparacao
dos profissionais. Serd também importante para os pais a frequéncia de grupos de apoio
com profissionais da area e até grupos de autoajuda, formados com outros pais nas

mesmas situacdes.
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Quanto a pistas para futuros estudos consideramos que seria importante estudar
mais aprofundadamente o papel dos irmdos assim como o da familia alargada, através

de entrevistas, inquéritos por questionario a estes.
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7.Anexos



Anexo A — Inquérito por Questionario:” A familia e o diagnostico da
Perturbacao do Espectro do Autismo”



Inquérito por Questionario

A familia e o diagnostico de Perturbacdo do Espectro do

Autismo
Mendes, A. & Costa, A.

O presente questionario foi elaborado com o objetivo de servir um projeto de
investigacdo que se determina como sendo parte integrante da obtencdo do Grau de
Mestre em Psicologia Clinica e da Salude da autoria de Anabela Rodrigues Mendes e
Prof. Doutora Ana Rodrigues Costa da Universidade Fernando Pessoa.

O presente estudo tem como objetivo compreender o impacto que o diagndstico
de perturbacdo do espectro do autismo tem na familia, considerando o tempo de
diagndstico, apoio da familia alargada e o papel dos técnicos.

As questbes que se seguem deverdo ser respondidas por um dos pais que
apresente idade igual ou superior aos 18 anos de idade. Segundo a declaracdo de
confidencialidade de Helsinquia, a participacdo no preenchimento é voluntaria e,
portanto, é informado do direito de se recusar a participar no estudo ou de, em qualquer
altura, revogar o consentimento de participar sem quaisquer consequéncias. Os dados
disponibilizados séo confidenciais e anonimos e serdo destruidos no final da
investigacdo. O preenchimento demorara cerca de 15 minutos.

O questionario compreende as percecdes pessoais e experiéncias/vivéncias
pessoais do participante, pelo que ndo existem respostas certas ou erradas. Caso surja
alguma davida ou sugestdo relativamente ao presente estudo, agradecemos o envio das

mesmas para o endereco de correio eletronico 29133@ufp.edu.pt.

Grata pela colaboracgéo


mailto:29133@ufp.edu.pt

1. Caracterizacéo do(a) Inquirido(a)
1.1. Dados Pessoais — Assinale com um X a suasituacao.

1.11.  Graude parentesco: | | Mde [ | Pai

1.1.2. Sexo: Masculino |:| Feminino |:|
1.1.3. ldade:

1.1.4. Estado Civil:

Casado(a)
Solteiro(a)
Viavo(a)

Em unido de facto

1.1.5. Numero de filhos:

1.1.6. Numero de filhos com diagnéstico clinico de PEA? _

1.2. Profissao:

1.2. Habilitacdes literarias — Assinale com um X a sua situacao.

1°ciclo

2°ou 3 °ciclo
12° ano
Licenciatura
Mestrado
Doutoramento

2. Caracterizagdo da crianca

2.1 Sexo:
Feminino

Masculino

2.2. ldadeatual
2.3. Idade em que foi efetuado o diagnéstico:

3. Quiais os sinais de alerta que o/a preocuparam, num primeiro momento?
Assinale com uma cruz X todos os que considerar que se aplicam ao seu caso.



Défices na reciprocidade social-emocional, variando de uma aproximacao social
atipico a uma partilha reduzida de interesses emoc6es ou afetos.

Movimentos motores estereotipado ou repetitivos
Uso de objetos estereotipados ou repetitivos

Fala estereotipada ou repetitiva

Anomalias no contacto ocular

Interesses altamente restritivos e fixos que séo atipicos na intensidade e foco
Insisténcia  na monotonia, aderéncia inflexivel a rotinas

Hiper ou hiporreactividade a estimulos sensoriais.
Total falta de expressdes faciais e comunicac¢ao ndo verbal

Outra

4.Em que especialidade foi feito o diagnostico?

5. Em que consulta foi transmitido o diagnostico do seu filho? Assinale com
uma cruz X o que considerar que se aplica ao seu caso.

12 22 32

QOutra:

6. Considera que a forma como Ihe foi transmitido diagndstico foi:

1- Nada adequada
2- Pouco adequada
3 Adequada

4- Muito adequada

5 Muitissimo adequada

7. Apos ser dado o diagndstico, sentiu-se esclarecido/a com a informacéo
dada? Assinale com uma cruz X o que considerar que se aplica ao seu caso.

sim [ ] Neo [



5. Sentiu necessidade de procurar mais informagéo?

sim ] Nio |

6. Onde procurou informagédo? Assinale com uma cruz X o que considerar
gue se aplica ao seu caso.

e Qutros pais

e Associagoes

e Sitios na internet

e Técnicos de saude

7. Ainformacéo que Ihe deram permitiu compreender a perturbacgéo do espetro

do autismo de forma:

1- Nada adequada

2- Pouco adequada
3- Adequada
4- Muito adequada

5- Muitissimo adequada

8. Procurou uma segunda opinido:

Sim[ | Nio [ |

Se sim, por quem?

9. Em que areas de especialidade o seu/sua filho/a é seguido? Assinale
com uma cruz X todos 0s que considerar que se aplicam ao seu caso.

Psicologia

Terapia ocupacional

Terapia da fala

Terapia de grupo

Pediatra do desenvolvimento
Pedopsiquiatra

Outra:



5. Familia

13.1. Qual/Quais os sentimentos que teve apos a rececédo do diagndstico? Assinale
com um X a resposta que considerar que se aplica ao seu caso
e Aliviada/o
e Assustada/o

e Horrorizada/o

e Preocupada/o com futuro
Outro:

13.2 Sentiu alguma mudanca na relagcdo com o pai/mae do seu/sua filho/a ap6s ser
dado o diagnoéstico? Assinale com uma cruz X o que considerar que se aplica ao
seu caso.

Sim

Né&o
Qual?

13.3. Se sim, qual/quais? Assinale com um X a resposta que considerar mais

pertinente

e muito pouco afastamento

e algum afastamento

e Mmaior unido

e alteracdes na intimidade

e maior cumplicidade

13.4. Que consequéncias sentiram?

Depresséo
Ansiedade
Stress
Outra




1.3.5 Quem se adaptou melhor a situacao? Assinale com um X a resposta que
considerar que se aplica ao seu caso
Maée Pai Ambos

5. Familia Alargada (irmaos, avos)

14.1. Como perceciona que a familia encarou o diagndstico?

e Razoavel

e Bem

e Muito bem

e Comalguma dificuldade

e Com muita dificuldade

14.2. Sente que familia tem sido um suporte fundamental?

Sim[ |Nio [ ]

Porqué?

6. Com o diagndstico do seu/sua filho/a:

15.1. A rotina diaria da familia alterou-se?

Sim|[ |Nio [ ]

14.1.1. Se sim, de que forma?

1.5.1.2 A frequéncia das terapias/consultas acima referidas afeta a familia:

Sim [ ] Nao [ ]

Se sim, de que forma?




1.5.1.3 E os habitos sociais alteraram-se?

sim [ | Nao [

5. Como foi 0 envolvimento dos irmaos nesta situacéo?

e Rejeitaram e ndo procuraram criar lagos

e Pouco envolvidos e distanciaram-se

e Forneceram algum apoio, mas mantiveram distancia

e Forneceram apoio e mostraram-se reciprocos

e Sao também cuidadores

6. Apoios técnicos

6.1. Qual o grau de satisfacdo com as terapias prestadas ao seu filho(a)?

Assinale com um X a resposta que considerar mais pertinente.

Muito Nem
Satisfeito Insatisfeito satisfeito nem Satisfeito Muito satisfeito
insatisfeito

6.2. Considera que os técnicos quando o solicita, a/o orientam nas suas duvidas

de dia- a -dia?

Sim[ | Nao [ ]

6.3. Considera que os servicos especializados existentes atualmente séo

suficientes?

Sim [ ] Nao [ ]

6.4. Sugestdes para a melhoria do acompanhamento as familias




Anexo B — Pedido de autorizacéo de recolha de dados enviado as associacdes e clinicas que

colaboraram no estudo



Pedido de Autorizagdo da Recolha de Dados (

Excelentissimos senhores

Eu Anabela Rodrigues Mendes, no &mbito da minha dissertagdo intitulado “
Impacto do Diagnostico da Perturbagdo do Espectro do Autismo na familia”, sob a
orientacdo da Professora Doutora Ana Rodrigues da Costa, da Universidade Fernando
Pessoa, cujo objetivo geral é compreender o impacto que o diagndstico de Perturbacdo
do Espectro do Autismo tem na familia, considerando o sexo da crianca, tempo de
diagndstico, apoio da familia alargada e papel dos técnicos, solicito autorizacdo para
administracdo de um questionario para recolha de dados junto dos pais/ encarregados

de educacéo das criancas/adolescentes que frequentam a vossa instituicdo.

O referido questionario pode ser preenchido online através do seguinte link:
https://docs.google.com/forms/d/1fsrkvpwMr2XGkm0OcZL Y HwcAQgszsrRYuO6fzBZ

R8e7Y/edit que agradeco que divulgue junto dos pais.

Antecipadamente grata.

Analoela Q&ie(g_m Merden -



Anexo C — Pedido de colaboracéo aos pais/encarregados de educagédo para participagédo no

estudo.



HNRETNo,

Pedido de colaboracdo no estudo — Pais/ Encarregados de Educacéo (oe

Eu Anabela Rodrigues Mendes, aluna do altimo ano de mestrado sob orientacéo
da Professora Doutora Ana Rodrigues da Costa em Psicologia Clinica e da Saude da
Universidade Fernando Pessoa (Porto),venho por meio, solicitar a vossa colaboragéo
para a recolha de dados da minha dissertacdo de mestrado cujo titulo é “O impacto do
diagndstico de perturbacdo do espectro do autismo na familia.”

O objetivo é preencher um inquérito por questionario online, breve e facil de
preencher, sendo que de forma geral pertendo compreender o impacto gque o diagnostico
de Perturbacdo do Espectro do Autismo tem na familia, considerando o sexo da crianga,
tempo de diagndstico, apoio da familia alargada e papel dos técnicos. Para poder
participar os requisitos sdo serem pais/ encarregados de educacdo de criancas/
adolescentes até aos 17 anos com este diagnostico mencionado.

Sem a vossa colaboracdo nédo € possivel conseguir ter fundamentacéo para o
estudo.

Antecipadamente grata a todos 0s que me ajudarem, preenchendo o inquerito:

https://docs.gooqle.com/forms/d/1fsrkvpwMr2XGkmOcZLYHwcAqgszsrRYuO6fzBZ
R8e7Y /edit




