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Resumo

O presente estudo, com maes de criangas com Perturbacfes do Espectro do Autismo (PEA),
centra-se no stress parental e no impacto das PEA na familia, tendo como objectivos: (1)
caracterizar o stress parental e a percepcdo do impacto das PEA,; (2) analisar a relacdo entre as
duas dimensdes; (3) caracterizar a percepcdo das méaes relativamente ao funcionamento da
crianca no contexto escolar e explorar a sua relacdo com as dimensdes em estudo; (4)
caracterizar a percepcdo das médes face a forma de lidar com o problema e as suas
consequéncias para a familia, e explorar a relacdo destas percepcdes com as dimensfes
referidas. Participaram no estudo 32 mées de criancas com PEA (6-12 anos; 28 do sexo
masculino). Para avaliar o stress parental e o impacto do problema na familia foram
utilizados, respectivamente, o indice de Stress Parental (ISP) e a Escala de Impacto na
Familia (IOF). Foi construida uma Ficha de Recolha de Informacgdo (sociodemografica,
referente ao desenvolvimento, ao problema da crianca, a forma de lidar com ele e as suas
consequéncias para a familia). Os resultados mostraram que as maes de criangas com PEA
experimentam niveis de stress parental mais elevados (decorrentes das caracteristicas da
criangca), comparativamente com as mées que constituem a amostra normativa do ISP.
Relativamente ao impacto do problema na familia, a amostra em estudo ndo se distinguiu
significativamente da amostra do estudo do IOF no impacto Total. Verificou-se ainda que o
stress parental se associa positivamente com o impacto do problema na familia. Finalmente,
niveis mais altos de stress parental e de impacto do problema na familia associaram-se a
diversas variaveis relativas ao funcionamento da crianga no contexto escolar, e ao maior grau

de dificuldade em lidar com o problema e com as suas consequéncias para a familia.

Palavras-Chave: Perturbacfes do Espectro do Autismo; Stress Parental; Impacto na Familia;
Mées; Criancas.



Abstract

This study, involving mothers of children with Autism Spectrum Disorders (ASD), focuses on
parenting stress and the impact of ASD on the family, and has the following aims: (1) to
characterize parenting stress and perception of the impact of ASD; (2) to analyze the
relationship between both dimensions; (3) to characterize the perception of mothers regarding
the child’s functioning in a school setting and to explore its relationship with the afore-
mentioned dimensions; (4) to characterize the perception of mothers concerning the way they
deal with the problem, and its consequences for the family, as well as to explore relations
among these perceptions and the dimensions under study. Thirty-two mothers of children with
ASD (6 to 12 years; 28 boys) participated in this study. In order to assess parenting stress and
impact of the problem on the family, two instruments were used: the Parenting Stress Index
(PSI) and the Impact on Family Scale (IOF). A Form was constructed to collect specific
information (socio-demographic, developmental, problem-related, the way mothers deal with
the problem and its consequences for the family). Results showed that the mothers of children
with ASD experience higher levels of parenting stress (associated with the child’s
characteristics) than the PSI normative sample. The sample of this study did not differ
significantly from that of the IOF study in terms of Total impact. There was also a positive
association between parenting stress and the impact of the problem on the family. Finally,
higher levels of parenting stress and impact of the problem on the family were associated with
several variables related to the child’s functioning in a school setting, and a higher degree of
difficulty in dealing with the problem and its consequences for the family.

Key-Words: Autism Spectrum Disorders; Parenting Stress; Impact on Family; Mothers;
Children.
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Introducéo

O presente estudo centra-se no stress parental experimentado por mées de criangas
com Perturbagdes do Espectro do Autismo (PEA) e no impacto das mesmas na familia. As
dimensBes em causa tém sido alvo de pesquisa a nivel internacional, na populacédo visada,
sobretudo a primeira dimensdo. Contudo, no contexto portugués ndo foram encontrados
estudos que tenham em consideracdo as duas dimensdes, em particular a sua relacdo, a qual,
aparentemente, também ndo estd contemplada nos estudos empiricos internacionais, o que
reforca a pertinéncia da investigacdo que se pretende realizar.

As criancas com PEA apresentam défices na comunicacdo e interaccdo social,
possuindo igualmente um leque restrito de actividades e interesses, e padrdes
comportamentais repetitivos (American Psychological Association, 2000/2002). Podem exibir
ainda uma variedade de sintomas co-maorbidos que as limitam ao nivel do seu funcionamento
e desenvolvimento (e.g., défice intelectual, problemas na linguagem, hiperactividade,
problemas de comportamento, problemas ao nivel da auto-regulacdo) (Gillberg, 2006;
Ozonoff & Rogers, 2003). Assim, educar uma crianga com uma PEA podera representar um
desafio para as figuras parentais, em particular para as maes, que sdo geralmente as
cuidadoras principais, constituindo-se como um factor potencialmente gerador de stress no
exercicio da parentalidade.

As investigacdes relativas ao stress parental experimentado pelas maes de criancas
com PEA que utilizam o PSI (instrumento usado no presente estudo para avaliar esta
dimensdo) tém evidenciado que estas mdes apresentam niveis mais elevados de stress
parental, comparativamente com mdes de criangas com um desenvolvimento tipico (e.g.,
Bauminger, Solomon, & Rogers, 2010; Hoffman, Sweeney, Hodge, Lopez-Wagner, &
Looney, 2009) e com mées de criangas com Sindrome de Down (e.g., Noh, Dumas, Wolf, &
Fisman, 1989).

O diagnostico de PEA pode ter também impacto no sistema familiar, gerando
mudangas como reducdo do numero de horas de trabalho (cuidador principal), sobrecarga
econdmica, tensdo emocional, e desafios na educacdo e no apoio a crianga (ver Karst &
Hecke, 2012).

Nesta sequéncia, este estudo pretende analisar o stress parental e o impacto do
problema na familia nas mées de criancas com PEA, bem como a relacdo entre as duas

dimensbes. Como se referiu antes, em Portugal ndo existem estudos que foquem as duas



dimensdes em conjunto, estando também a carecer de estudo a relagdo entre elas, incluindo no
contexto internacional, pelo que a presente investigacdo poder4 dar um contributo para
aumentar o conhecimento neste ambito. Pretende-se ainda analisar a percepcdo das maes
relativamente ao funcionamento da crian¢a no contexto escolar, a forma de lidar com o
problema e as consequéncias deste para a familia, pressupondo-se que terdo alguma relacdo
com o stress parental e com o impacto do problema.

O presente estudo esta organizado em oito pontos. O primeiro ponto € dedicado a
caracterizacdo das PEA, incidindo na origem e evolucdo do conceito, na sua definicdo e
aspectos médicos especificos e, por fim, na sua etiologia.

No segundo ponto aborda-se o stress parental, procedendo-se a uma reviséo da
literatura, que num primeiro momento foca a sua definicdo e conceptualizacdo, e incide
depois no stress parental quando a crianca apresenta PEA.

O terceiro ponto, referente ao impacto das PEA na familia, apresenta uma organizacao
idéntica ao ponto anterior (definicdo, conceptualizagdo e impacto das PEA na familia).

O quarto ponto €é direcionado para a apresentacdo dos objectivos e hipoteses definidos
para o presente trabalho.

No quinto ponto é referida a metodologia do estudo, procedendo-se a caracterizacao
dos participantes e descri¢cdo dos instrumentos utilizados, bem como do procedimento e dos
procedimentos estatisticos.

O sexto e sétimo pontos remetem, respectivamente, para a apresentacdo dos resultados
e para a sua discussao.

Por Gltimo, no oitavo ponto séo referidas as conclusfes do estudo, mencionando-se

também as suas limitaces e propondo-se pistas para investigacdo futura.



1. Perturbacdes do Espectro do Autismo

1.1 Origem e Evolugdo do Conceito

O termo autismo é composto pelos termos autos, que significa proprio (self), e por
ismo que significa orientacdo ou estado (Trevarthen, Aitken, Papoudi, & Robarts, 1998). A
palavra “autismo” reflecte entdo um estado em que a pessoa esta enclausurada em si propria,
retirada do mundo relacional (Trevarthen et al., 1998).

A primeira referéncia ao autismo foi feita no ano de 1911 pelo psiquiatra suico Eugen
Bleuler, também inventor do termo esquizofrenia. Bleuler usou o termo autismo para designar
0 movimento de retirada intencional para um mundo de fantasia, exibido pelos seus pacientes
esquizofrénicos (ver Pereira, 1999; Rutter, 1978).

Em 1943 o pedopsiquiatra Leo Kanner, através da observacdo de 11 criangas,
descreveu uma sindrome nunca antes identificada (ver Ozonoff & Rogers, 2003). Todas estas
criancas tinham caracteristicas basicas semelhantes: apresentavam uma incapacidade para se
relacionarem com o outro, um atraso na aquisi¢do da linguagem e incapacidade para a utilizar
como forma de comunicacdo, um interesse especial por certas actividades repetitivas e
estereotipadas, € um desejo obsessivo de “imutabilidade” (Ozonoff & Rogers, 2003; Rutter,
1978). Kanner sugeriu que estas caracteristicas se revelariam desde o inicio da vida, tendo
estas criancas um disturbio do contacto afectivo de origem congénita, ao qual atribuiu 0 nome
de ‘“autismo infantil precoce” (Trevarthen et al., 1998). Assim, Kanner distinguiu, pela
primeira vez, 0 autismo da esquizofrenia, encarando-o como uma perturbagdo precoce com
uma forte componente biolégica (Wolff, 2004).

Em 1944, Hans Asperger publica um artigo em que descreve também criangas com
marcada dificuldade na interac¢do social, e interesses e actividades restritos (Happé, 1994).
No entanto, as criancas observadas por Asperger, ao contrario das observadas por Kanner, ndo
apresentavam atrasos na aquisi¢do da linguagem nem problemas a nivel cognitivo (Happé,
1994). De notar que o trabalho de Kanner teve bastante projec¢do, enquanto o de Asperger
permaneceu obscuro durante varias décadas, por ter sido publicado em alemé&o e no decorrer
da 22 Guerra Mundial (Happé, 1994).

Nos anos 50, Kanner foi influenciado pelas teorias psicodindmicas e acabou por
definir o autismo como uma psicose infantil que emergia da relagéo fria e distante da mae

com a crianga (Trevarthen et al., 1998). Esta concep¢do das ‘“maes-frigorifico” foi



predominante nas décadas de 50 e 60, e impulsionada sobretudo pelo psiquiatra Bruno
Bettelheim (Trevarthen et al., 1998).

Rimland (1964, citado por Trevarthen et al., 1998) foi dos primeiros investigadores a
por em causa as teorias psicodindmicas e a sugerir uma base bioldgica para o autismo. No
final dos anos 60, e durante a década de 70, comecaram a ser introduzidos critérios de
diagnéstico do autismo mais claros e realizaram-se varios estudos empiricos e
epidemioldgicos, tendo como principais contributos os dos ingleses Michael Rutter e Lorna
Wing (Trevarthen, et al., 1998; Wolff, 2004).

Rutter (1978) centrou-se em trés caracteristicas principais: desenvolvimento social
comprometido, atraso na aquisicdo da linguagem e persisténcia na preservacdo da
imutabilidade. Estabeleceu também que estas caracteristicas se teriam de manifestar até aos
30 meses de vida. Por sua vez, Wing e Gould (1979) propuseram uma triade de critérios para
o diagnostico do autismo, que se mantém ainda actual, e que abrange comprometimentos em
trés areas: interaccdo social, comunicacdo e imaginacdo. Foi também esta autora que propds a
existéncia da sindrome de Asperger, apés ter traduzido para inglés o trabalho de Hans
Asperger, e que levou ao desenvolvimento do conceito do autismo como um espectro de
perturbacdes (Wolff, 2004).

Grande numero de estudos cientificos foram levados a cabo, em torno do autismo,
com o objectivo de refinar os critérios de diagnoéstico e clarificar a sua etiologia, até que em
1980 ele figurou pela primeira vez na terceira edicdo do Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders (DSM-III), com a designacdo “autismo infantil”, a qual foi alterada para
perturbacdo autistica no DSM-111-R uma vez que o autismo se estendia até a idade adulta. No
DSM-IV-TR (American Psychological Association [APA], 2000/2002) o autismo comecgou a
ser encarado como um espectro de perturbacdes, sendo que a perturbacdo autistica passou a
estar incluida no grupo das Perturbacdes Globais do Desenvolvimento, conjuntamente com
perturbacbes com caracteristicas centrais semelhantes. Nas PerturbacGes Globais do
Desenvolvimento incluem-se a perturbagdo autistica, a sindrome de Asperger, a perturbacédo
desintegrativa da infancia, a perturbacéo global do desenvolvimento sem outra especificacdo e
a perturbacdo de Rett. O DSM-V traz modifica¢fes a este ultimo sistema de classificacdo,

como se explicitard no ponto que se segue.



1.2 Definicéo, Diagnostico, Co-morbilidade e Prevaléncia

As Perturbagdes do Espectro do Autismo (PEA) sdo actualmente consideradas
perturbacdes do neurodesenvolvimento de inicio precoce, cuja etiologia ndo foi ainda
determinada, apesar de haver uma grande variedade de investigacdes que sugerem uma forte
componente genética (e.g., Frith, 2001; Lord & Bishop, 2010).

Segundo Wing, Gould e Gillberg (2011) as PEA sdo caracterizadas por uma triade de

défices:

a) Défices na interaccdo social: Observa-se uma reducdo bastante acentuada no
prazer social e nas manifestagdes ndo-verbais de interesse em estar com outra
pessoa (e.g., estabelecimento de contacto visual, sorriso e comportamento
afectuoso).

b) Défices na comunicacdo social: Diminui¢do na capacidade de comunicar verbal e
ndo-verbalmente com outra pessoa, partilhar ideias e interesses, ou negociar de
forma amigavel. Adicionalmente, as pessoas com PEA tém frequentemente
dificuldade em entender o que lhes é dito, tendendo a fazer interpretacdes literais.

c) Défices na imaginacdo social: Redugdo da capacidade de “pensar sobre” ou

predizer consequéncias dos seus proprios actos para si mesmo ou para 0S outros.

Happé e Ronald (2009) salientam também o0s comportamentos repetitivos e interesses
restritos como caracteristicas essenciais das PEA. No entanto, ndo ha consenso relativamente
a este critério, pois estas caracteristicas ndo se manifestam em todas as pessoas com PEA
(Lord & Bishop, 2010). Apesar disso, a analise de amostras de grande dimensdo de criangas
com PEA sugere que a maioria dos individuos apresenta, de facto, varios tipos de
comportamentos repetitivos e interesses restritos, pelo menos até a adolescéncia (Bishop,
Richler, & Lord, 2006).

Existe uma grande variabilidade na manifestacdo e na gravidade dos sintomas, dai se
considerar um “espectro” de perturbagdes do autismo (e.g., Frith, 2001; Ozonoff & Rogers,
2003; Tanguay, 2000). Assim, os sintomas dos individuos com PEA integram-se num
continuum, sendo que algumas pessoas apresentam versdes mais leves e outras mais graves
(American Psychiatric Association [APA], 2013). Para além disso, as PEA podem existir seja
qual for o nivel de funcionamento cognitivo da pessoa — por exemplo, a sindrome de Asperger
distingue-se da perturbacdo autistica por ndo implicar um atraso cognitivo ou na linguagem
(e.g., Frith, 2001; Ozonoff & Rogers, 2003).



Como se referiu anteriormente, o DSM-IV-TR (APA, 2000/2002) inclui, numa
categoria denominada Perturbacdes Globais do Desenvolvimento, a perturbacdo autistica, a
sindrome de Asperger, a perturbacdo global do desenvolvimento sem outra especificacdo, a
perturbacdo desintegrativa da infancia e a perturbacdo de Rett. No entanto, alguns autores
consideram esta nomenclatura sindnima de PEA e contestam a inclusdo da perturbagdo de
Rett na mesma (Gillberg, 2006; Ozonoff & Rogers, 2003). Com efeito, as causas bioldgicas
da perturbacdo de Rett foram identificadas e por isso ela foi retirada do grupo das PEA no
DSM-V (ver Lai et al., 2013), razdo pela qual ndo sera abordada neste trabalho. No Quadro 1
estdo expostos os critérios de diagndstico para a perturbacdo autistica, uma vez que esta € a
perturbacdo central do grupo das PEA.

Quadro 1 — Critérios de Diagnéstico do DSM-IV-TR para a Perturbacdo Autistica

A. Um total de seis (ou mais) itens de 1) 2) 3), com pelo menos dois de 1) e um de 2) e de 3).

1) Défice qualitativo na interaccédo social, manifestado pelo menos por duas das seguintes caracteristicas:
a. Acentuado défice no uso de multiplos comportamentos ndo-verbais, tais como contacto ocular, expressao
facial, postura corporal e gestos reguladores da interacgéo social;
b. Incapacidade para desenvolver relagdes com os companheiros, adequadas ao nivel de desenvolvimento;
c. Auséncia da tendéncia espontanea para partilhar com os outros prazeres, interesses ou objectivos (por
exemplo, ndo mostrar, trazer ou indicar objectos de interesse);
d. Falta de reciprocidade social ou emocional.

2) Défices qualitativos na comunicagdo, manifestados pelo menos por uma das seguintes caracteristicas:
a. Atraso ou auséncia total de desenvolvimento da linguagem oral (ndo acompanhada de tentativas para
compensar através de modos alternativos de comunicagdo, tais como gestos ou mimica);
b. Nos sujeitos com um discurso adequado, uma acentuada incapacidade na competéncia para iniciar ou manter
uma conversagao com os outros;
¢. Uso estereotipado ou repetitivo da linguagem ou linguagem idiossincratica;
d. Auséncia de jogo realista espontaneo, variado, ou de jogo social imitativo adequado ao nivel de
desenvolvimento;

3) Padrdes de comportamentos, interesses e actividades restritos, repetitivos e estereotipados, que se manifestam pelo

menos por uma das seguintes caracteristicas:
a. Preocupagdo absorvente por um ou mais padrfes estereotipados e restritivos de interesses que resultam
anormais, quer na intensidade, quer no seu objectivo;
b. Adesdo, aparentemente inflexivel, a rotinas ou rituais especificos, ndo funcionais;
¢. Maneirismos motores estereotipados e repetitivos (por exemplo, sacudir ou rodar as médos ou dedos, ou
movimentos complexos de todo o corpo);
d. Preocupacao persistente com partes de objectos.

B. Atraso ou funcionamento anormal em pelo menos uma das seguintes areas, com inicio antes dos 3 anos de idade;

1) Interacgdo social;

2) Linguagem usada na comunicagao social;

3) Jogo simbélico ou imaginativo.

C. A perturbacdo ndo é melhor explicada pela presenca de uma Perturbagdo de Rett ou Perturbacdo Desintegrativa da Infancia.

Fonte: DSM-IV-TR (2000/2002, p.75)



O diagnostico de perturbacdo autistica requer o preenchimento de pelo menos seis dos
doze sintomas, com pelo menos dois na &rea social e um em cada uma das categorias
comunicacdo e interesses/comportamentos restritos (APA, 2000/2002). Adicionalmente, pelo
menos um dos sintomas deve ter-se manifestado antes dos trés anos de idade (APA,
2000/2002). Os critérios para o diagnéstico da sindrome de Asperger sdo 0s mesmos que para
a perturbacdo autistica, excepto em relagdo aos critérios da categoria comunicacdo, 0s quais
ndo sdo requeridos (APA, 2000/2002). Por sua vez, o diagnostico de perturbacdo global do
desenvolvimento sem outra especificacdo € atribuido a criangas que apresentam défices em
pelo menos duas das trés categorias de sintomas associadas a perturbacdo autistica, mas que
ndo preenchem os critérios para nenhuma outra PEA (APA, 2000/2002). Para diagnosticar
esta perturbacdo apenas € exigido que a crianca apresente um sintoma da categoria
relacionada com a interaccdo social reciproca e outro sintoma na area dos défices de
comunicagdo ou dos comportamentos/interesses restritos (APA, 2000/2002). A perturbacao
desintegrativa da infancia consiste numa regressdo drastica e repentina, apds um periodo de
desenvolvimento normal de pelo menos dois anos (APA, 2000/2002), passando a crianca a
exibir, na sequéncia desta regressdo, todas as caracteristicas de perturbacdo autistica grave e
deficiéncia mental grave (APA, 2000/2002). Trata-se de uma perturbacdo com pior
progndstico do que a perturbacdo autistica tipica, sendo que alguns autores a consideram uma
perturbacdo neurodegenerativa com uma etiologia muito distinta das restantes PEA (Ozonoff
& Rogers, 2003).

As alteracBes de comportamento subjacentes as PEA séo notdrias antes dos trés anos
de idade, sendo que se mantém ao longo de toda a vida, ndo havendo ainda uma cura (Frith,
2001). No entanto, como refere o autor, podem existir melhorias e progressos se a crianga for
precocemente apoiada e sujeita a terapias adequadas a sua situacéo.

O diagndstico das PEA é feito através da observacdo e descri¢cdo do comportamento da
crianga, uma vez que ainda ndo existe um marcador biolégico Unico que explique as suas
caracteristicas (Lord & Bishop, 2010). Existem diversos instrumentos que podem ser Uteis no
diagnostico das PEA, sendo os mais relevantes o Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-
R) (Lord, Rutter, & Couteur, 1994) e o Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS)
(Lord et al., 1989).

As PEA ocorrem frequentemente em simultdneo com outros problemas do
desenvolvimento e também com perturbagdes psiquiatricas (Gillberg, 2006). A co-
morbilidade mais recorrente € a deficiéncia mental (Ozonoff & Rogers, 2003). Estima-se que

cerca de 50% dos individuos com PEA tenham algum grau de défice intelectual (e.g., Johnson
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& Myers, 2007; Lord & Bishop, 2010). Os atrasos e perturbacdes da linguagem sdo também
frequentes (Gillberg, 2006). No que concerne as perturbacBes psicoldgicas mais comuns nas
pessoas com PEA sdo de referir a perturbacdo de hiperactividade e défice de atencao,
perturbacGes da ansiedade, perturbacdo de oposicdo e desafio, perturbacdes de tiques,
depressdo e perturbacdo bipolar (e.g., Gillberg, 2006; Ozonoff & Rogers, 2003). Outros
sintomas comummente associados as PEA, para além da hiperactividade e das dificuldades de
atencdo ja referidas, sdo a hipoactividade, problemas perceptivos, problemas de sono,
problemas alimentares, comportamentos de agresséo dirigidos aos outros e/ou a si mesmo, e
birras intensas (Gillberg, 2006).

De referir ainda que existe uma ligacdo bastante forte entre as PEA e a epilepsia,
sobressaindo que, aproximadamente, 20 a 25% das criancas com PEA tém este problema
(Canitano, 2007). Numa pequena porcdo dos casos, as PEA podem também ocorrer em
associacao com diversas anomalias genéticas como a esclerose tuberosa, a sindrome do X
fragil, a sindrome de Rett, a sindrome de Down e muitas outras anomalias cromossémicas
(Gillberg, 2006).

Fombonne (2009), apds a revisdo de 66 estudos sobre a prevaléncia das PEA, concluiu
que esta ronda as 60-70 criangas em cada 10000. Oliveira e colaboradores (2007) realizaram o
primeiro estudo epidemioldégico das PEA em Portugal, concluindo que em Portugal
Continental e nos Acores existe uma prevaléncia de aproximadamente 10 em cada 10000
criancas.

A proporcéo encontrada em termos de sexos mostra que as PEA séo mais frequentes
nos rapazes que nas raparigas, numa relacdo de 4 para 1 (Chakrabarti & Fombonne, 2001,
Pereira, 1999).

1.3 Etiologia

N&o se conhece ainda a etiologia das PEA, como antes se referiu, mas admite-se que
estas sdo perturbacbes do neurodesenvolvimento, que se manifestam devido sobretudo a
factores genéticos (Lord & Bishop, 2010). Nesta sec¢do serdo abordadas esta e outras teorias

subjacentes a etiologia e explicacdo da natureza dos sintomas das PEA.



1.3.1 Factores Biologicos e Ambientais Associados as Perturbacgdes do Espectro do
Autismo

Até aos dias de hoje ainda ndo foi encontrado um marcador biolégico Unico que
explique a etiologia das PEA (Lord & Bishop, 2010), ndo obstante existirem vérios factores
genéticos e neuroldgicos que estdo associados as mesmas.

No que se refere aos factores genéticos, sabe-se que a taxa de prevaléncia das PEA em
irmaos varia entre 0s 5 e 0s 10% (Jones & Szatmari, 1988). As estimativas de hereditariedade
das PEA, proporcionadas pelos estudos com familias e com gémeos, apontam para uma
percentagem de, aproximadamente, 90% (Bailey et al., 1995). Como ja foi mencionado, as
PEA podem estar associadas a uma causa conhecida (problema médico ou sindrome/anomalia
genética), acontecendo isto apenas em cerca de 10% dos casos (Marshall et al., 2008). Para
além de todos estes factores, o facto de as PEA se manifestarem quatro vezes mais em
individuos do sexo masculino sugere alteracbes ao nivel do cromossoma X (Ozonoff &
Rogers, 2003).

Os estudos de neuroimagem e neuropatologia providenciam também diversas
propostas, estimando-se que cerca de 20 a 30% das criangas com PEA tenham macrocefalia
(Johnson & Myers, 2007), enquanto outros estudos encontraram anomalias no cerebelo,
sistema limbico, tronco cerebral, neo-cortex, entre outras areas cerebrais (Johnson & Myers,
2007).

Uma vez que a hereditariedade ndo determina completamente o aparecimento das
PEA, chegou-se a conclusao de que poderiam existir varios factores ambientais que estariam a
contribuir para a sua manifestacdo. Entre os factores propostos encontram-se as complicacoes
no periodo pré-natal (e.g., dieta e complicacbes de salude da made), peri-natal (e.g.,
encefalopatia) e pos-natal (e.g., agentes poluentes no ambiente como o mercurio ou
conservantes utilizados em algumas vacinas) (Johnson & Myers, 2007).

Assim, actualmente considera-se que a etiologia da grande maioria dos casos de PEA
tem subjacente a interaccao de factores genéticos com factores ambientais (Johnson & Myers,
2007; Ozonoff & Rogers, 2003).

1.3.2 Contributos das Teorias Cognitivistas

As teorias cognitivistas tentam explicar os sintomas comportamentais das PEA tendo

por base a forma como o cérebro processa a informacao. Existem trés teorias principais:



a) Teoria da Mente - defende que os problemas de comunicacdo e interaccdo das
criangas com PEA tém por base uma dificuldade em atribuir estados mentais as
outras pessoas e em predizer o0 seu comportamento (Baron-Cohen, Leslie, & Frith,
1985).

b) Teoria do Défice da Coeréncia Central - a coeréncia central é a tendéncia
perceptiva de se concentrar no todo de um estimulo em vez de nas partes que o
compdem (Shah & Frith, 1993). Assim, as pessoas com PEA terdo um défice nesta
capacidade, o que explica as suas dificuldades em reconhecer perspectivas
diferentes da sua, a preferéncia pelo que ja conhecem, o foco de atencdo
idiossincratico, entre outras caracteristicas (Cumine, Leach, & Stevenson, 2000).

c) Teoria do Défice da Funcdo Executiva - preconiza que 0s comportamentos rigidos
e as dificuldades na resolucdo de problemas das pessoas com PEA tém a sua
origem numa perturbacdo da funcdo executiva, ou seja, na capacidade de
flexibilidade, planeamento e controlo dos impulsos (Ozonoff, Penington, &
Rogers, 1991).

1.3.3 Contributos das Teorias Psicodinamicas

As teorias psicodindmicas englobam as PEA dentro da categoria das psicoses infantis
e encaram 0s seus sintomas como a manifestacdo de um sofrimento psiquico e de mecanismos
de defesa contra 0 mesmo (Houzel, Emanuelli, & Moggio, 2004).

Margaret Mahler (1979/1982) defende que todas as criangas atravessam uma fase em
gue ndo existe consciéncia da individualidade, a qual atribui o nome fase autistica normal (do
nascimento aos 2 meses de vida). Durante esta fase, o bebé parece estar num estado de
desorientacdo alucinatoria primaria no qual ndo é capaz de diferenciar entre as suas proprias
tentativas de aliviar as tensdes e 0s cuidados maternos (Mahler, 1979/1982). Gradualmente, o
bebé vai tomando consciéncia da existéncia de um objecto gratificador das suas necessidades,
por volta dos 2 meses, 0 que corresponde a entrada na fase simbidtica (Mahler, 1979/1982).
Na fase simbidtica (2 a 6 meses de vida) o bebé comporta-se e funciona como se formasse
uma unidade dual omnipotente com a mae, nao existindo ainda diferenciagdo entre o “eu” e o
“ndo-eu” (Mahler, 1979/1982). A interaccdo adequada da mde com o bebé é fundamental
nesta fase, sendo, por exemplo, o0 contacto corporal com a mae essencial para uma
demarcacdo entre o ego corporal e o ndo-self (Mahler, 1979/1983). Na ultima fase,

denominada fase de separacdo-individuacdo (6 a 36 meses de vida), a crianga vai saindo
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progressivamente da fusdo simbidtica com a mae, o que conduz a diferenciagdo do Ego
(Mahler & La Pierrere, 1979/1982).

Com base nas fases anteriormente descritas, Mahler (1979/1983) definiu a existéncia
de dois tipos de psicoses: a psicose autistica infantil, na qual o bebé ndo chega a perceber
emocionalmente a mée como figura representativa do mundo externo, ficando fixada na fase
autistica normal; a psicose simbidtica, em que a crianga ndo consegue separar a representacao
psiquica da mae do seu proprio Self, ficando impossibilitada de progredir para a fase de
separacao-individuacdo. Assim, a autora define o autismo como uma atitude de defesa béasica
por parte das criangas para quem a mée ndo existe como um guia emocional no mundo
externo e como objecto de amor priméario (Mahler, 1979/1983). Mahler (1979/1983) explorou
a etiologia das psicoses infantis, atribuindo-as sobretudo as falhas e problemas na relacédo
entre a mde e a crianca (e.g., falta de empatia ou patologia materna), mas também a
acontecimentos de vida potencialmente traumaticos para a crianca e tendéncias hereditérias.

Winnicott, tal como Mahler, enfatiza o papel da méde no auxilio a construcdo e
diferenciacdo do Self da crianca (Winnicott, 1971/1975; ver também Houzel et al., 2004;
Nadesan, 2005). Desta forma, a mae “suficientemente boa” possibilita ao bebé desenvolver
um Ego equilibrado e diferenciado (Winnicott, 1971/1975; ver também Nadesan, 2005). Este
autor defende que a origem das psicoses e do autismo (que sdo ambos estados de néo-
integracdo do Self) encontrar-se-ia na falha das relacGes do bebé com a mée, o que provocaria
na crianga uma angustia extrema (Winnicott, 1953; ver também Houzel et al., 2004; Nadesan,
2005). Como forma de defesa contra essas anguUstias inelaboraveis a crianca recorreria a
mecanismos de defesa patoldgicos que conduziriam ao estado autistico (Winnicott, 1953; ver
também Houzel et al., 2004).

Bettelheim (1967), baseando-se no trabalho de Winnicott, considerava, por sua vez,
gue o autismo resultaria da falha da mutualidade na relacdo entre a mae e a crianca — teoria
das “maes frigorifico”. A crianga, ao ver frustradas as suas tentativas de aproximagdo a mae,
entraria num estado de desinvestimento extremo no mundo exterior, fechando-se sobre si
mesma num mundo interno empobrecido (Bettelheim, 1967; ver também Houzel et al., 2004).
Bettelheim colocou a énfase nas atitudes e interacgdes da mde com o bebé, encarando a mé
parentalidade por parte destas como a causa do autismo e ndo tendo em conta aspectos
genéticos ou biologicos (Bettelheim, 1967; ver também Nadesan, 2005). Por este motivo a sua
perpectiva é, na actualidade, muito criticada por varios autores, uma vez que culpabiliza as

maées das criancas com PEA (ver Nadesan, 2005).

11



Meltzer (1975) considera que a crianga com autismo apresenta um desmantelamento
do Ego, tratando-se isto de uma forma particular de clivagem na qual a crianca nunca é capaz
de concentrar os sentidos num mesmo objecto, deixando-os vaguearem e dispersarem-se, 0
que impossibilita a apreensdo do objecto nos seus aspectos gerais. Consequentemente, a
relacdo estabelecida com o objecto adquire um carécter bidimensional, sendo, portanto uma
relagdo superficial com um objecto que ndo possui interior (Meltzer, 1975). Desta relagéo
bidimensional surge a identificacdo adesiva, na qual o Self, que também ndo tem espaco
interno, se identifica superficialmente com o objecto (Meltzer, 1975). O facto de a crian¢a ndo
conseguir construir a dimensdo interna do objecto faz com que fique presa num tipo de
relagdo fusional muito primitivo, o que impede o desenvolvimento do pensamento (Meltzer,
1975).

Frances Tustin estudou aprofundadamente o autismo psicogénico (o qual distinguia do
autismo causado por factores biolégicos/organicos), encarando-o como uma disrup¢do do
desenvolvimento normal do Ego que ocorria na infancia (Tustin, 1991). A autora defende que
0 autismo é uma reaccdo defensiva extrema desencadeada pela experiéncia traumatica que a
crianca tem quando percebe que o seu corpo e o corpo da mae ndo sdo um so, levando a uma
falha patoldgica por parte da crianca em diferenciar-se a si propria da ilusdo da unidade
simbidtica com a mée. Assim, 0 autismo surge como protec¢do contra o sentimento repentino
de descontinuidade, negando a separacdo e, simultaneamente, impedindo o desenvolvimento
do sentido de individualidade (Houzel et al., 2004; Tustin, 1991).

Embora a abordagem psicodindmica do autismo tenha sido predominante entre os anos
40 e 60, a partir dos anos 70 perdeu alguma da sua visibilidade com a re-emergéncia da
psiquiatria organica (Nadesan, 2005). Apesar disto, os autores psicodindmicos forneceram
importantes contributos acerca do funcionamento da crianca com autismo, sendo que,
actualmente, varios profissionais conjugam principios psicanaliticos com psicologia

cognitiva, o que resulta numa abordagem mais eclética (Nadesan, 2005).

2. Stress Parental

2.1 Definicéo e Conceptualizacdo
O exercicio do papel parental proporciona aos pais um universo de experiéncias
gratificantes, no entanto, acarreta também novos desafios e o confronto com situacBes

potencialmente stressantes. Assim, o stress parental pode ser entendido como uma reacgao
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psicolégica adversa face as exigéncias da parentalidade, em que sdo experimentados
sentimentos negativos relativamente a si préprio e/ou a crianca (Deater-Deckard, 1998).

Todos os pais experimentam stress durante o processo de cuidados e educacdo dos
seus filhos, contudo, a sua intensidade varia de acordo com a percepg¢do que tém dos recursos
disponiveis para gerirem as exigéncias do papel parental (Deater-Deckard, 1998). Assim,
espera-se que o stress ligado & parentalidade seja mais elevado quando os pais tém pouco
conhecimento das tarefas e desafios do papel parental, um sentimento de baixa competéncia,
apoio limitado por parte da sua rede social, incluindo a familiar, e quando percepcionam o
comportamento dos filhos como dificil (Deater-Deckard, 1998).

Vaérios estudos tém mostrado que, quando o stress parental se torna cronico, ele pode
ter consequéncias bastante prejudiciais no desenvolvimento das criancas e no funcionamento
e bem-estar dos pais (e.g., Crnic & Low, 2002; Deater-Deckard, 2005). Torna-se entdo de
grande importancia conhecer que factores determinam o stress parental, uma vez que este
contribui para uma parentalidade disfuncional.

Existem na literatura duas perspectivas centrais na abordagem do stress parental: a
primeira centra-se no impacto do stress no funcionamento do sistema familiar quando ele
resulta de frustracGes quotidianas ligadas a parentalidade (daily hassles ou acontecimentos
minor) (Crnic & Greenberg, 1990; Crnic & Low, 2002); a segunda incide nas relagdes pais-
filhos, decorrendo o stress parental de dificuldades nesta relacdo (Abidin, 1992).

A perspectiva dos acontecimentos minor defende que, no dia-a-dia, 0 comportamento
da crianca e as tarefas ligadas a parentalidade podem originar situacfes que sdo percebidas
pelos pais como stressantes (Crnic & Greenberg, 1990; Crnic & Low, 2002). Apesar de as
frustracbes diarias serem uma componente considerada normal na parentalidade, a sua
presenca continuada e persistente provoca um efeito cumulativo do stress, que podera ter um
impacto negativo nas relacdes entre pais e filhos (Crnic & Greenberg, 1990).

A perspectiva baseada nas relagdes pais-filhos preconiza que o stress parental deriva
de um conjunto de factores relacionados com os pais, a crianca e o contexto, dependendo a
disfuncionalidade no desempenho do papel parental principalmente do nimero e intensidade
das situagOes stressantes e dos recursos disponiveis para lidar com as mesmas (Abidin, 1990;
Abidin & Santos, 2003). Esta disfuncionalidade pode levar a problemas emocionais e
comportamentais na crianca (Abidin, 1990; Abidin & Santos, 2003). Adicionalmente, tdo
relevante quanto as situacGes stressantes em si, ou as caracteristicas da crianga, é a

interpretacdo emocional que os pais fazem do acontecimento (e.g., Abidin & Santos, 2003).
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Tendo por base esta abordagem, Abidin (1990) desenvolveu um modelo integrativo e
dindmico do stress parental, que serd abordado em seguida, de forma breve, uma vez que ele
estd subjacente ao Parenting Stress Index (PSI), instrumento cuja versdo portuguesa €
utilizada no presente estudo (ver Abidin & Santos, 2003).

O modelo teérico de Abidin apoia-se na perspectiva de que o stress parental €
multideterminado, uma vez que é fruto da conjugacdo de diversos factores: caracteristicas da
crianca, caracteristicas dos pais e varidveis situacionais directamente relacionadas com o
papel parental (Abidin & Santos, 2003). No que diz respeito as caracteristicas da crianca,
existem, neste modelo, quatro &reas relacionadas com o0 temperamento
(Distraccao/Hiperactividade, Humor, Maleabilidade de Adaptacéo e Exigéncia) e duas de tipo
interactivo (Aceitacdo da Crianca e Reforco dos Pais) (Abidin & Santos, 2003). No que toca
as caracteristicas dos pais sdo descritas trés areas relacionadas com a personalidade e
patologia (Depressdo, Sentido de Competéncia e Vinculagdo) e mais quatro areas que
representam varidveis situacionais que contribuem para o stress parental (Relacdo
Marido/Mulher, Isolamento Social, Restricdo do Papel e Saude) (Abidin & Santos, 2003).
Para além destas areas, 0 modelo toma também em consideracdo o efeito de factores globais
de stress situacional (que corresponde no PSI a escala de Stress de Vida), uma vez que estes
podem exacerbar o stress parental (Abidin & Santos, 2003).

2.2 Stress Parental e Perturbacdes do Espectro do Autismo

Educar uma crianca com uma PEA é um desafio e pode ser particularmente stressante
para 0s pais, uma vez que a crianca apresenta, como antes se referiu, um conjunto de défices
gue tornam esta tarefa mais dificil.

Diversos estudos demonstram que 0s niveis de stress parental sdo significativamente
mais elevados nas maes e pais de criancas com PEA, comparativamente com maes e pais de
criangas com um desenvolvimento tipico (e.g., Bauminger, Solomon, & Rogers, 2010;
Epstein, Benaiah, O’Hare, Goll, & Tuck, 2007; Estes et al., 2009; Hoffman, Sweeney, Hodge,
Lopez-Wagner, & Looney, 2009; Rao & Beidel, 2009, Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004;
Wolf, Noh, Fisman, & Speechley, 1989).

Adicionalmente, as maes de criancas com PEA apresentam niveis de stress mais altos
quando comparadas quer com maes de criangas com outras perturbacées do desenvolvimento,
por exemplo Sindrome de Down (e.g., Abbeduto et al., 2004; Noh, Dumas, Wolf, & Fisman,
1989), Sindrome do X fragil (e.g., Abbeduto et al., 2004) e défice intelectual severo (e.g.,
Weiss, 2002), quer com maes e pais de criangas com necessidade de cuidados medicos
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especiais mas sem problemas de desenvolvimento (e.g., Schieve, Blumberg, Rice, Visser, &
Boyle, 2007).

Existem alguns estudos que utilizam o PSI para medir o stress parental experimentado
pelas figuras parentais de criangcas com PEA, tanto a sua versdo completa (e.g., Baker-
Ericzén, Brookman-Frazee, & Stahmer, 2005; Bauminger et al., 2010; Hoffman et al., 2009;
Noh et al., 1989; Wolf et al., 1989) como a verséo reduzida (PSI-SF) (e.g., Davis & Carter,
2008; Epstein et al., 2007; Lecavalier, Leone, & Witz, 2006; Tomanik et al., 2004). No
entanto, varios destes estudos consideram apenas o resultado Total de stress, ndo analisando
os resultados em termos de areas de stress (subescalas). E também de salientar que a
investigacdo do stress parental associado as PEA apresenta uma variedade consideravel na
metodologia de avaliacdo empregue, 0 que podera contribuir para a heterogeneidade de
resultados encontrada na literatura. Neste trabalho, a revisdo da literatura efectuada tenta
conciliar vérias pespectivas, recorrendo-se também a estudos que utilizaram instrumentos de
avaliacdo do stress parental distintos do PSI.

Noh et al. (1989) avaliariam o stress parental de mées e pais de criangas com autismo,
usando o PSI, e compararam os resultados com o stress parental experimentado por maes e
pais de criangas com perturbacdo do comportamento, Sindrome de Down e com um
desenvolvimento tipico. Comparativamente com o grupo de controlo, as figuras parentais das
criancas com perturbacdo do comportamento apresentavam niveis mais altos de stress,
seguidos pelas de criangas com autismo e por ultimo as de criangas com Sindrome de Down.
Mais especificamente, as maes de criangas com autismo evidenciaram um resultado
significativamente mais elevado que o grupo de controlo no Dominio da Crianga, sendo que
as subescalas que contribuiram para tal foram: Maleabilidade de Adaptacdo, Aceitacdo,
Exigéncia e Distraccao/Hiperactividade. Apesar de estas mées ndo se distinguirem do grupo
de mées de criancas com um desenvolvimento tipico ao nivel do Dominio dos Pais,
apresentaram resultados significativamente mais elevados para as subescalas Sentido de
Competéncia, Isolamento Social e Saude.

Tomanik et al. (2004), num estudo em que foi utilizada a versédo reduzida do PSI (PSI-
SF), verificaram que as limitagbes na capacidade de interacgdo social, os problemas de
comportamento (hiperactividade, irritabilidade e desobediéncia) e os comportamentos nao
adaptativos (i.e. criancas com menos capacidade de tomar conta de si mesmas) foram os
principais preditores do stress parental. Os autores ndo encontraram uma relagéo entre o stress
parental e os défices na linguagem ou 0s comportamentos estereotipados, que sdo sintomas

frequentemente associados as PEA. Lecavalier et al. (2006) analisaram o efeito dos problemas
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de comportamento e das capacidades adaptativas de criangas e jovens com PEA no stress
parental (PSI-SF) experimentado por pais e mées. Estes autores concluiram que os problemas
de comportamento eram os factores que mais contribuiam para o stress parental tanto nas
mées como nos pais de criangas e jovens com PEA. No entanto, ao contrario de Tomanik et
al. (2004), ndo encontraram uma associacdo entre as capacidades adaptativas e 0 stress
parental.

Konstantareas e Papageorgiou (2006), utilizando um instrumento diferente para medir
0 stress parental de maes de criancas com PEA (versdo modificada do Questionnaire on
Resources and Stress - QRS), obtiveram resultados na linha dos de Tomanik et al. (2004) e de
Lecavalier et al. (2006), no sentido em que o temperamento dificil da crianga (agitagdo, falta
de flexibilidade e irritabilidade) foi considerado por eles como uma das dimensfes que mais
contribuia para o stress elevado nestas maes. Acresce que, segundo o0s autores, as maes que
identificavam nos seus filhos um maior défice na capacidade de comunicacdo eram as que
apresentavam um nivel de stress mais elevado (Konstantareas & Papageorgiou, 2006).

Como ja se referiu, o défice intelectual co-ocorre com as PEA em cerca de 50% dos
casos, tornando-se importante perceber se ele contribui para o nivel de stress parental
experimentado pelas mées destas criancas. Apesar da capacidade cognitiva ter sido apontada,
em investigagdes anteriores, como um dos factores que mais contribui para o stress parental
(e.g., Bebko, Konstantareas, & Springer, 1987), num estudo recente de Rao e Beidel (2009)
demonstrou-se que este factor ndo é um bom preditor do stress parental, uma vez que os pais
de criancas com autismo de alto funcionamento (que ndo implica défice intelectual) também
experimentam niveis de stress elevados.

Por sua vez, num estudo de Meirsschaut, Roeyers e Warreyn (2010) que avalia varias
dimens0es, entre elas o stress parental, de mées que tinham filhos com e sem PEA (fratrias),
verificou-se que as mdes apresentavam valores mais altos em trés subescalas do Dominio dos
Pais do PSI - Sentido de Competéncia, Restricdo do Papel e Depressao (as Unicas incluidas no
estudo) -, quando o stress era avaliado face ao filho com PEA do que quando a avaliacéo era
feita em relacdo ao filho com um desenvolvimento tipico.

Bauminger et al. (2010), ao compararem 0s niveis de stress parental de méaes de
criancas com PEA e de mades de criangas com um desenvolvimento tipico, obtiveram
resultados significativamente mais altos no primeiro grupo em todas as subescalas do PSI,
excepto na Vinculagéo, Isolamento Social e Restri¢cdo do Papel, nas quais ambos os grupos de
mées ndo se distinguiram. Na mesma linha, Hoffman et al. (2009) também ndo encontraram

diferencas entre maes de criangas com autismo e mées de criangas com um desenvolvimento
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tipico na subescala Vinculagdo do PSI. Saliente-se que, neste estudo, as mées de criangas com
autismo alcancaram resultados de stress parental mais elevados do que as maes de criangas
com um desenvolvimento tipico, em todas as outras subescalas, principalmente nas que
pertenciam ao Dominio da Crianca, situando-se a média de resultados nestas subescalas no
percentil 99 (Hoffman et al., 2009).

Na revisdo de literatura de Karst e Hecke (2012), a auto-eficacia parental (i.e., a
confianga que os pais tém nas suas habilidades para lidar com situaces ligadas ao papel
parental, independentemente da presenca do problema da crianga) constitui-se como um
preditor da competéncia parental em mées de criangas com um desenvolvimento tipico,
associando-se com a um funcionamento parental mais eficaz. Contudo, nas maes e pais de
criancas com PEA esta auto-eficacia pode estar comprometida, devido, em grande parte, aos
défices na comunicacdo e na interaccdo social da crianca, o que resulta numa dificuldade por
parte dos pais em perceber o que os filhos precisam (ver Karst & Hecke, 2012).

Os estudos acima referidos sugerem que, na generalidade, os niveis elevados de stress
parental experimentados pelas maes de criancas com PEA tém por base uma combinacédo
complexa de factores emocionais, funcionais e comportamentais, que se prendem
principalmente com o temperamento e comportamento da crianga, e com a severidade dos

défices de comunicacéo e na interacg&o.

3. Impacto na Familia

3.1 Definicé@o e Conceptualizacao

A presenca de deficiéncia ou doenca cronica na crianga constitui-se como um factor
susceptivel de causar um impacto significativo na familia (e.g., Farmer, Marien, Clark,
Sherman, & Selva, 2004; Hamlett, Pellegrini, & Katz, 1990; Lawoko & Soares, 2002;
Wallander & Varni, 1998). Os pais devem aprender a gerir o problema da crianca, a
doenca/deficiéncia, ajuda-la a lidar com ela/e e, simultaneamente, apoia-la e incentiva-la a
desenvolver-se da forma mais normal possivel, sendo também importante que facam tudo isto
sem introduzir demasiadas perturbac¢Ges no funcionamento da familia (Johnson, 1985, citado
por Santos, 2002). Para além disto, o impacto do problema ndo se limita somente as
interaccdes, na familia e fora dela, podendo também manifestar-se aos niveis pessoal,
ocupacional e financeiro (ver Santos, 2002).

Historicamente, o impacto na familia da doenca de um dos seus membros constitui um

aspecto abordado na literatura médica, principalmente na area da psiquiatria (Stein &
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Riessman, 1980). Ja na &rea da salde infantil, a investigacdo revelava-se mais escassa € 0S
instrumentos de medida do impacto na familia muito limitados (Stein & Riessman, 1980).
Assim, até ao final dos anos 70, ndo existia na literatura uma conceptualizacdo sélida da
natureza do impacto da doenca da crianca na familia, nem de como medir tal impacto (Stein
& Riessman, 1980). Nesta sequéncia, estas autoras construiram um instrumento que pretendia
medir o impacto da condi¢do crénica da crianca na familia — a Impact on Family Scale (Stein
& Riessman, 1980), cuja traducdo é, Escala de Impacto na Familia (ver Santos, Pimentel, &
Santos, 2011).

Segundo Stein e Riessman (1980), o impacto na familia pode ser definido como o
efeito que a condicdo cronica da crianca tem no sistema familiar, partindo-se do principio que
ocorrem mudancas devido ao problema, as quais obrigam a que haja adaptacdes no
funcionamento da familia.

Do estudo psicométrico da Impact on Family Scale emergiram quatro dimensdes do
impacto (Stein & Riessman, 1980):

a) Sobrecarga financeira - mudancas na condi¢do econdémica da familia.

b) Impacto familiar/social - alteracdo da quantidade e qualidade da interaccdo com
pessoas, quer dentro, quer fora do sistema familiar.

c) Impacto pessoal - desequilibrio e sobrecarga experimentados pelo cuidador
principal da crianca. Inclui as sensagdes de fadiga e de incerteza, e dificuldades em
fazer planos para o futuro.

d) Mestria e coping - estratégias de coping usadas pelos membros da familia para
lidar com a doenca. Exemplos dessas estratégias sdo conversar e partilhar
preocupacdes, apoio mutuo, “normalizagdo” da vida da crianga, ndo obstante o

problema.

Foram criados outros instrumentos para avaliar o impacto da doenca
cronica/deficiéncia na familia apesar do seu numero ser reduzido. Constituem exemplos, a
Family Impact of Childhood Disability Scale (Trute & Hiebert-Murphy, 2002) ou o Médulo
do Impacto na Familia do Pediatric Quality of Life Inventory (Varni, Sherman, Burwinkle,
Dickinson, & Dixon, 2004).

Neste trabalho o impacto na familia é perspectivado tendo por base a teoria de Stein e
Riessman (1980), exposta antes, apresentando-se no ponto seguinte uma revisao de literatura

que focaliza o impacto das PEA na familia.
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3.2 Impacto das Perturbac6es do Espectro do Autismo na Familia

As PEA sdo, como antes se referiu, perturbacfes globais do desenvolvimento, de
caracter pervasivo, que estdo presentes ao longo de toda a vida do individuo, dai a
importancia de se conhecer as caracteristicas do seu impacto na familia.

Existem poucas investigacdes que facam uso do IOF para medir o impacto na familia,
e as que a ele recorrem utilizam sobretudo o resultado Total de impacto, ndo analisando os
resultados para cada area do impacto (e.g., Stuart & Mcgrew, 2009) ou utilizando apenas uma
parte destas areas (e.g., Schwichtenberg & Poehlmann, 2007). De notar ainda que, alguns
estudos, recorrem a uma versao do IOF diferente da usada neste trabalho (e.g., Rodrigue,
Morgan, & Gefken, 1990). O estudo de Stuart e Mcgrew (2009) examinou os factores que
causam maior sobrecarga no cuidador principal de criancas com PEA diagnosticada
recentemente, dividindo-o em trés categorias e avaliando cada uma delas com um instrumento
distinto: sobrecarga individual (avaliada com o Caregiver Strain Questionnaire), sobrecarga
na relagdo com o conjuge (avaliada com o Dyadic Adjustment Scale) e sobrecarga familiar
(avaliada com o IOF). Os autores concluiram que a maioria das familias exibia niveis
elevados de sobrecarga ap6s o diagnostico de PEA da crianga, constituindo-se como
principais preditores desta sobrecarga a severidade dos sintomas da crianga, as exigéncias
diérias adicionais, o suporte social e 0 uso de estratégias de coping de evitamento passivo
(Stuart & Mcgrew, 2009).

Schwichtenberg e Poehlmann (2007) exploraram o impacto que o método da Analise
Comportamental Aplicada (Applied Behaviour Analysis — ABA) tem nas mées de criangas
com PEA. Estes autores recorreram a varios instrumentos para medir varidveis como a
severidade dos sintomas da PEA, as necessidades do sistema familiar e os sintomas
depressivos nas mées. Do IOF foram apenas utilizadas duas subescalas — Impacto Pessoal e
Mestria/Coping, tendo sido somente estudada a sua possivel relacdo com a intensidade do
método ABA (Schwichtenberg & Poehlmann, 2007). Os autores concluiram que as mées de
criangas com PEA experimentavam niveis altos de sintomas depressivos e que a intensidade
do método ABA se relacionava com esses sintomas depressivos e a sobrecarga pessoal
(Impacto Pessoal).

Rodrigue et al. (1990) utilizam uma versdo revista do IOF, verificando que as maes de
criancas com PEA apresentavam um resultado total de impacto significativamente superior
quando comparadas com o grupo de mées de criangas com um desenvolvimento tipico, tendo
também obtido resultados mais elevados em todas as subescalas do IOF, excepto na subescala

Impacto Financeiro (Rodrigue et al., 1990).
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Os contributos mencionados até agora, apesar de relevantes, ndo fornecem informacao
suficiente acerca do impacto das PEA na familia em todas as areas abarcadas pelo modelo de
Stein e Riessman (1980), por esse motivo cada uma delas é explorada mais aprofundadamente
a sequir.

A sobrecarga financeira serd um importante factor de impacto na familia, uma vez que
as mées e pais das criangas com PEA tém que fazer um maior investimento na area da saude
(e por vezes da educacéo), dedicar mais tempo e atencdo aos seus filhos, reduzindo o nimero
de horas de trabalho, ou mesmo deixando de trabalhar, no caso do cuidador principal (ver
Karst & Hecke, 2012). Neste sentido, Lord e Bishop (2010) referem que, em média, uma
familia gasta na educacédo e apoio de uma crian¢ca com PEA mais 3 a 5 milhGes de dolares,
comparativamente com o que é gasto na educacdo de uma crianca com um desenvolvimento
tipico. O impacto nesta area podera ser especialmente importante, demonstrando o estudo de
Gabriels e colaboradores (2001, citado por Karst & Hecke, 2012) que o nivel socioeconémico
é um preditor significativo dos resultados dos tratamentos das PEA.

Ao nivel do impacto pessoal, sobressai que as maes de criangcas com PEA passam mais
tempo a cuidar dos seus filhos e menos tempo a trabalhar e a dedicar-se a actividades de lazer,
comparativamente com mées de criangas com um desenvolvimento tipico (Smith et al. 2010,
citado por Karst & Hecke, 2012). Verifica-se, por exemplo, que as mées de criangas com
problemas de desenvolvimento trabalham, em média, menos oito semanas por ano do que as
mées de criancas com outros problemas mentais (e.g., esquizofrenia, perturbacdo bipolar,
depressdo major) (Seltzer, Greenberg, Floyd, Petee, & Hong, 2001), o que aumenta a
sobrecarga financeira na familia, podendo isto conduzir também a uma diminuicdo na
disponibilidade das maes para os outros elementos da familia (Karst & Hecke, 2012).

Tal como foi referido acima, as mées de criancas com PEA dedicam uma grande
quantidade do seu tempo a cuidar da crianca, ou a tratar de questdes associadas aos problemas
e dificuldades da mesma, o que diminui a disponibilidade de tempo para interagirem com o0s
outros membros da familia e também com pessoas significativas fora do sistema familiar
(Karst & Hecke, 2012). Para além disso, maes e pais de criancas com PEA, em comparagdo
com mades e pais de criancas com um desenvolvimento tipico, demonstram ter uma menor
satisfacdo conjugal (Gau et al., 2011; Mancill, Boyd, & Bedesem, 2009). O estudo de
Rodrigue et al. (1990) acrescenta que as mdes de criangas com PEA apresentam menos
satisfagdo conjugal quando comparadas com mées de criancas com Sindroma de Down e com
um desenvolvimento tipico. Adicionalmente, os irméos de criangcas com PEA recebem menos

atencdo por parte dos seus pais (Rivers & Stoneman, 2003, citado por Karst & Hecke, 2012)
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e, por vezes, experienciam sentimentos de culpa relativamente as dificuldades na familia
(Glasberg, 2000, citado por Karst & Hecke, 2012).

Ao nivel do impacto pessoal mas em termos psicoldgicos, alguns estudos demonstram
que as mées e pais de criangas com PEA exibem niveis elevados de ansiedade e depressao
(e.g., Hastings, 2003; Tomanik et al., 2004). Também a fadiga das mées de criancas com PEA
tem sido abordada, designadamente em estudos recentes (e.g., Giallo, Wood, Jellett & Porter,
2013; Seymour, Wood, Giallo & Jellet, 2012). A fadiga é definida como a exaustéo fisica e
emocional extrema, que ndo é passivel de ser facilmente aliviada pelo repouso e que pode
interferir com o funcionamento e a cognicdo (Cahill, 1999; Ream & Richardson 1996).
Verificou-se que as mées de criangas com PEA, comparativamente com maes de criangas com
um desenvolvimento tipico, exibem niveis significativamente mais altos de fadiga, os quais se
associam com niveis elevados de stress, ansiedade e sintomas depressivos (Giallo et al.,
2013). O estudo destes autores sugeriu ainda que a fadiga torna mais dificil o acesso das maes
a estratégias de coping adequadas, o que contribui para uma diminui¢cdo do bem-estar e para
um aumento do stress (Giallo et al., 2013).

Segundo Hastings et al. (2005, citado por Seymour et al., 2012), as mdes e pais de
criangas com PEA usam predominantemente quatro tipos de estratégias de coping: coping de
evitamento activo (e.g., abuso de substancias, auto-culpabilizacdo, exteriorizagédo
desadequada de emocdes), coping focado no problema (e.g., planear e tomar decisGes para
resolver um problema e procurar ajuda e apoio social), coping positivo (e.g., utilizacdo de
humor, aceitacdo e apoio emocional) e coping religioso/de negagéo (e.g., isolar-se buscando
refugio na religido ou fingir que o problema ndo existe). Seymour et al. (2012), apds uma
revisdo de diversos estudos, concluem que o coping de evitamento activo e o coping
religioso/de negacdo sdo estratégias ndo-adaptativas que estdo associadas a pior bem-estar

(e.g., depressdo, ansiedade e stress) nas méaes de criangcas com PEA.

N&o foram encontrados estudos que relacionem o stress parental e o impacto na

familia, pelo que o presente estudo constitui um contributo inovador ao focar esta relagéo.
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4. Objectivos e Hipdteses

4.1 Objectivos

Os objectivos do presente estudo sdo 0s seguintes:

1. Caracterizar o stress parental experimentado por um grupo de mées de criancas

diagnosticadas com PEA e a sua percepc¢do do impacto das PEA na familia.

2. Examinar a relacdo entre o stress parental e o impacto das PEA na familia na amostra

constituida.

3. Caracterizar a percepcdo das maes no que diz respeito ao funcionamento da crianga no
contexto escolar (capacidade de adaptacdo as tarefas escolares, e de aprendizagem,
desempenho, comportamento na escola e relagdo com pares e professores) e explorar a

relacdo deste funcionamento com o stress parental e com o impacto das PEA na familia.

4. Caracterizar as percepcdes das mdes relativamente a aspectos do problema, a forma de lidar
com ele (em geral e face a dominios especificos) e as suas consequéncias para a familia
(condicionar da vida familiar e mudancas na estrutura da familia, nos papéis e nas funcées dos
elementos da familia), e explorar a relacdo das duas Ultimas com o stress parental e com

impacto das PEA na familia.

4.2 Hipoteses
Apresentam-se a seguir as hipoteses formuladas para o estudo com base na revisao da

literatura.

Hipdtese 1: Espera-se que o grupo de mées de criangas diagnosticadas com PEA se distinga
da amostra normativa do ISP, experimentando niveis mais elevados de stress parental (Total),

decorrendo estes, sobretudo, das caracteristicas da crianga (Dominio da Crianga).

Hipotese 2: Prevé-se que o nivel total de impacto na familia seja significativamente mais
elevado na amostra de maes de criangcas com PEA, comparativamente com a amostra do

estudo portugués da Escala de Impacto na Familia.

Hipotese 3: Espera-se que niveis mais elevados de stress parental (Dominio da Crianca e/ou
Dominio dos Pais) se associem com niveis mais elevados de impacto na familia (pelo menos

em algumas areas).
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Hipdtese 4: Espera-se que exista uma associacdo positiva entre a identificacdo de
dificuldades no funcionamento da crianga no contexto escolar (pelo menos alguns dominios) e
niveis mais elevados quer de (a) stress parental (Dominio da Crianca e/ou Dominio dos Pais),

quer de (b) impacto do problema na familia (pelo menos algumas areas).

Hipotese 5: Prevé-se que quanto maior for o grau de dificuldade sentido pelas mées, no
momento actual, em lidar com o problema da crianga, em geral e face a aspectos do problema,
maior sera o nivel quer de (a) stress parental (Dominio da Crianca e/ou Dominio dos Pais),

quer de (b) impacto do problema na familia (pelo menos algumas areas).

Hipotese 6: Prevé-se que quanto maior for o grau de dificuldade sentido pelas mées em lidar
com as consequéncias do problema para a familia, maior serd o nivel quer de (a) stress
parental (Dominio da Crianca e/ou Dominio dos Pais), quer de (b) impacto do problema na

familia (pelo menos algumas areas).
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5. Método

5.1 Participantes
5.1.1 Caracterizacdo Sociodemogréfica das Méaes

Participaram neste estudo 32 mées de criancas com diagnostico de PEA. A média de
idades das participantes é de 40.59 anos (DP = 5.22), com uma idade minima de 30 anos e
uma idade maxima de 49 anos.

A maioria das maes é casada ou vive em unido de facto (78.1%); 12.5% sdo
divorciadas ou separadas, 6.3% sdo solteiras e 3.1% sdo vilvas. O namero de filhos varia
entre um e cinco (M = 2.06; DP = 0.98), tendo a maior parte das mées um (31.3%) ou dois
(40.6%) filhos.

No Quadro 2 sdo apresentadas as frequéncias e percentagens relativas a escolaridade

das mées, observando-se que a maioria concluiu nove ou mais anos de escolaridade (81.2%).

Quadro 2
Escolaridade das Maes — Frequéncias (f) e Percentagens (%)
3 anos 4 anos 6 anos 9 anos 12 anos Curso Superior
F 1 2 3 7 9 10
% 3.1 6.3 9.4 21.9 28.1 31.2

No Quadro 3 figuram as frequéncias e percentagens referentes a profissdo das

participantes.

Quadro 3
Profissdo das Maes — Frequéncias (f) e Percentagens (%)
f %

Especialistas das Actividades Intelectuais e Cientificas (Grupo 2) 9 281
Pessoal Administrativo (Grupo 4) 4 125
Trabalhadores dos Servigos Pessoais de Proteccdo e Seguranca e Vendedores 9  28.1
(Grupo 5)

Trabalhadores ndo Qualificados (Grupo 9) 6 18.8
Domeéstica 3 94

Nota: Os grupos profissionais (2, 4, 5 e 9) estdo de acordo com a Classificacdo Portuguesa das Profissfes
(Instituto Nacional de Estatistica, 2011).
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Considerando a Classificagdo Portuguesa das Profissdes (Instituto Nacional de
Estatistica, 2011), mais de metade das méaes (56.2%) distribui-se pelos Grupos Profissionais 2
(Especialistas das Actividades Intelectuais e Cientificas) e 5 (Trabalhadores dos Servicos
Pessoais de Proteccdo e Seguranca e Vendedores). E de salientar que trés mées sdo
domeésticas (9.4) e ndo se obteve informacao relativamente a profissdo de uma mée.

Do Quadro 4 constam as frequéncias e percentagens relativas ao tipo de familia. Em

mais de metade dos casos a familia é nuclear (56.3%).

Quadro 4
Tipo de Familia — Frequéncias (f) e Percentagens (%)
Nuclear Alargada Monoparental
Feminina
f 18 8 6
% 56.3 25 18.7

Em 56.3% dos casos sdo mencionadas doengas na familia (fisicas e/ou psicoldgicas).
De referir também que em 15.6% das familias existem doencas neurologicas, e que em 12.6%

foram identificados casos de PEA (6.3% autismo e 6.3% sindrome de Asperger).

5.1.2 Caracterizagao das Criancas-Alvo

5.1.2.1 Caracterizacédo Sociodemografica

No que se refere as criancas-alvo, 28 sdo do sexo masculino (87.5%) e 4 do sexo
feminino (12.5%). As suas idades estdo compreendidas entre os 6 e 0s 12 anos (M = 8.59; DP
= 1.50).

Um quarto das criangas estiveram numa ama, 50% frequentou a creche, 96.9% o
jardim-de-infancia e 59.4% a pré-primaria. No Quadro 5 figuram as frequéncias e
percentagens correspondentes ao ano de escolaridade das criangas no momento actual. A
maioria das criancas frequenta o 1° Ciclo. E de salientar que cinco criancas (15.6%) néo

frequentam ainda a escola (ensino pré-escolar).
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Quadro 5
Ano de Escolaridade da Crianca — Frequéncias (f) e Percentagens (%)

Ensino pre-escolar 1°ano 2° ano 3°ano 4° ano 5° ano
f 5 6 6 7 6 2
% 15.6 18.8 18.8 21.9 18.8 6.3

Todas as criangas tém, ou tiveram no passado, algum tipo de apoio. Em relacdo aos
apoios de que beneficiam actualmente, 87.5% das criancas tém ensino especial, 81.3% terapia
da fala, 37.5% consultas de psicologia e igual percentagem tem terapia ocupacional. Algumas
criancas (46.9%) beneficiam ainda de outros apoios referidos pelas mées (e.g.,
psicomotricidade, hipoterapia, hidroterapia, musicoterapia, método de ensino especializado
para PEA e pedopsiquiatria). Apenas uma crianga tem intervencgéo precoce (3.1%).

O principal cuidador da crianca é a mae em 68.8% dos casos, ambos 0S pais em

21.9%, o pai em 6.3% e uma irmd num caso (3.1%).

5.1.2.2 Caracterizagédo do Desenvolvimento

Relativamente a histéria de desenvolvimento, a gravidez foi planeada em 71.9% dos
casos e desejada em 90.6%, tendo sido vigiada em 93.8% dos casos. A maioria das maes
refere que a gravidez decorreu dentro da normalidade (71.9%), tendo apenas 9 maes (28.1%)
reportado problemas (e.g., complicacbes na salde materna ou problemas a nivel
psicolégico/emocional). O parto foi de termo na maioria dos casos (84.4%), tendo 50% das
criancas nascido por cesariana, 40.6% por parto eutdcico, duas criangas com recurso a
ventosas (6.3%) e uma com recurso a férceps (3.1%). O periodo perinatal foi descrito como
normal por 81.3% das maes. Nos seis casos em que existiram problemas, quatro deles
deveram-se a problemas a nivel psicoldgico/emocional das maes e outros dois a complicacGes
de salde na crianga.

No que diz respeito a linguagem, 71.9% das criancas falam, sendo que, neste grupo, a
idade média com que proferiram as primeiras palavras foi de 28.43 meses (DP = 15.37). A
grande maioria das criangas tem problemas na linguagem (87.5%). Estes problemas dizem
respeito a dificuldade na formacdo de frases (31.3%) ou mesmo incapacidade a este nivel
(12.5%), auséncia de linguagem (28.1%), problemas na organizacéo do discurso (6.3%) e na
articulacdo (6.3%). Uma mae néo especificou o tipo de problemas.

Relativamente a marcha, a idade média para a sua aquisi¢ao variou entre 0s 9 e 0s 60
meses, com uma média de 18.59 meses (DP = 9.89). No que se refere ao controlo
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esfincteriano diurno, a idade de aquisi¢éo variou entre 0s 12 e os 108 meses (M = 42.64; DP =
21.68). Saliente-se que 62.5% das criangas deixaram de usar fraldas de dia entre os 24 e os 48
meses e que 12.5% dos casos nao tinham ainda adquirido esta competéncia na altura da
recolha da informacao. Quanto ao controlo esfincteriano nocturno, este foi adquirido entre 0s
12 meses e 0s 108 meses, com uma idade média de 50.35 meses (DP = 26.13). Realce-se que
25% das criangas deixaram de usar fraldas de noite com cerca de 48 meses e que nove
criancas (28.1%) ainda ndo adquiriram este controlo.

No que respeita a alimentacdo, 40.6% das criangas apresentam dificuldades a este
nivel. Os problemas referidos sdo a recusa alimentar (31.3%) e restricdes na dieta devido a
intolerancias e a alergias a determinados alimentos (9.4%).

Face ao sono, a maioria das mées refere que as criancas ndo apresentam dificuldades
nesta area (81.3%). Nos casos em que sao mencionados problemas, 18.8% das criancas tém
dificuldade no inicio e na manutengéo do sono.

Em 40.6% dos casos as maes referem que existiu uma regressdo no desenvolvimento
das criangas, sendo que em 28.1% das criancas essa regressdo deu-se ao nivel da linguagem e
da comunicacgdo, em 6.3% ao nivel cognitivo e na capacidade de aprendizagem, e hum caso
(3.1%) ocorreu uma regressao global no desenvolvimento.

Em relacdo a historia de salde, a maioria das criangas nao apresenta qualquer tipo de

doenca (78.1%), mas mais de metade (53.1%) ja esteve internada pelo menos uma vez.

5.2 Instrumentos

Neste ponto sdo apresentados os instrumentos usados para avaliar as dimensdes em
estudo. O stress parental foi avaliado com a adaptacdo portuguesa do Parenting Stress Index
(PSI) (ver Abidin & Santos, 2003), com a designacéo Indice de Stress Parental (ISP). Para a
avaliacdo do impacto das PEA na familia recorreu-se a uma versdo portuguesa da Impact on
Family Scale (IOF) (Stein & Riessman, 1980), com a designagdo Escala de Impacto na
Familia (ver Santos, Pimentel, & Santos, 2011). Foi também construida uma Ficha de

Recolha de Informagéo.

5.2.1 Indice de Stress Parental

O Indice de Stress Parental (ISP) mede a intensidade do stress parental nas relacdes
pais-filhos (Abidin & Santos, 2003). Este é um instrumento de auto-relato, que pode ser
utilizado em diversos contextos, nomeadamente no contexto clinico ou de investigacdo, como

técnica de despiste e diagnostico, e como medida da eficacia de um determinado método de
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intervencdo (Abidin & Santos, 2003). Este questionario pode ser preenchido tanto por pais
como por maes e a sua administracdo dura entre 20 a 30 minutos (Abidin & Santos, 2003).
Apesar de a escala americana incluir normas para criangas-alvo até aos 12 anos de idade, as
normas portuguesas apenas abrangem criangas-alvo com idades compreendidas entre 0s 5 e 0s
10 anos (Abidin & Santos, 2003).

O ISP ¢ constituido por 108 itens que se distribuem por dois Dominios — Dominio da
Crianca e Dominio dos Pais (Abidin & Santos, 2003). Para cada item dos dois Dominios 0s
respondentes devem assinalar, de acordo com a sua percepgao, o grau de concordancia com a
afirmacédo, fazendo uso de uma escala de 5 pontos (1 - Concordo Completamente, 2 -
Concordo, 3 - Néo tenho a certeza, 4 - Discordo, 5 - Discordo Completamente) (Abidin &
Santos, 2003).

O Dominio da Crianca (composto pelas subescalas Distraccdo/Hiperactividade,
Reforgo aos Pais, Humor, Aceitacdo, Maleabilidade de Adaptacdo, Exigéncia e Autonomia)
avalia aspectos do temperamento da crianga e a percepcao dos pais quanto ao impacto desses
aspectos neles proprios (Abidin & Santos, 2003). A subescala Autonomia é nova no ISP e,
dada a sua baixa precisdo, ndo ira ser utilizada neste estudo. O Dominio dos Pais (composto
pelas subescalas Sentido de Competéncia, Vinculacdo, Restricdo do Papel, Depresséo,
Relacdo Marido/Mulher, Isolamento Social e Saude) avalia as caracteristicas pessoais da
figura parental e varidveis do contexto familiar que afectam a capacidade de responder de
forma adequada as exigéncias da parentalidade (Abidin & Santos, 2003).

Obtém-se trés tipos de resultados, um por subescala, um por Dominio e um resultado
Total, sendo que resultados mais elevados remetem para um nivel mais alto de stress
experimentado pelo respondente (Abidin & Santos, 2003). O ISP apresenta uma boa
estabilidade dos resultados num intervalo de trés meses e niveis satisfatorios de consisténcia
interna nos Dominios da Crianca, dos Pais e no resultado Total, sendo os coeficientes Alpha
de Cronbach de .89, .91 e .94, respectivamente (Abidin & Santos, 2003).

5.2.2 Escala de Impacto na Familia

A Escala de Impacto na Familia mede o impacto da doenca cronica/deficiéncia da
crianca na familia, de acordo com a percepc¢do dos pais (Stein & Riessman, 1980; Stein &
Jessop, 2003). A versdo actual da escala é composta por 24 itens, os quais sdo respondidos
com base numa escala de quatro pontos (“Concordo Completamente”, “Concordo”,

“Discordo” e “Discordo Completamente™), durando a sua aplicacéo cerca de 10 minutos.
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Esta escala permite obter um resultado total, que é representativo do impacto familiar
e social do problema da crianga, e resultados para quatro subescalas que avaliam o impacto do
problema em areas mais especificas da vida familiar: Impacto Financeiro (grau em que o
problema da crianca afecta a situacdo economica da familia), Impacto Familiar e Social
(impacto do problema da crianga na qualidade e quantidade das interacgdes, tanto dentro
como fora da familia), Impacto Pessoal (desequilibrio pessoal experienciado pelo cuidador
principal, decorrente da sobrecarga causada pelo problema da crianca), Mestria/Coping
(estratégias de coping utilizadas pelos elementos da familia por forma a gerir o stress que
resulta do problema da crianga) (Santos, Pimentel, & Santos, 2011; Stein & Riessman, 1980).
A resultados mais elevados correspondem niveis mais altos de impacto (Stein & Riessman,
1980).

A versao portuguesa revelou ser muito semelhante ao instrumento original em termos
de estrutura factorial, apresentando, no entanto, uma diferenca: quatro itens originalmente da
subescala Impacto Familiar/Social passaram a saturar na subescala Impacto Pessoal (Santos et
al., 2011). Os niveis de consisténcia interna sdo satisfatdrios para o Total (.85) e para as
subescalas Impacto Pessoal (.84) e Impacto Familiar/Social (.80), obtendo-se coeficientes
mais baixos nas subescalas Impacto Financeiro (.66) e Mestria/Coping (.52), tendéncia
também verificada na escala original (Santos et al., 2011).

5.2.3 Ficha de Recolha de Informacao

Foi construida uma Ficha de Recolha de Informacdo com a finalidade de recolher
informacdo especifica junto das maes de criancas com PEA (ver Anexo 1). A Ficha esta
organizada em trés partes: informacdo sociodemografica e referente ao agregado familiar;
dados relativos ao desenvolvimento da crianca; informacdo sobre o problema da crianga, a
forma como se lida com ele e as suas consequéncias para a familia.

Na primeira parte da Ficha pretende-se recolher informacédo sociodemografica relativa
a participante (e.g., idade, estado civil, escolaridade, profissdo, nimero de filhos), a crianca,
ao pai e aos irmdos da crianca’. E ainda contemplada informag&o sobre a constituicdo do
agregado familiar, a posicdo da crianca na fratria, doencas na familia e eventuais separacfes

entre 0s pais ou entre os pais e os filhos.

! Devido a restrigées de espaco, optou-se por ndo se apresentar na presente dissertacio a caracterizacéo de toda a
informacdo obtida através da Ficha de Recolha de Informacdo, restringindo esta apresentagdo a informacao
relativa as participantes e as criangas-alvo, conforme consta do ponto 5.
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Na segunda parte foca-se a gravidez, o parto e o periodo perinatal, bem como aspectos
do desenvolvimento da crianca (e potenciais problemas) em diversas areas (e.g., alimentagéo,
sono, motricidade, linguagem e controlo esfincteriano, e possiveis problemas de saude e
internamentos. Obtém-se também informacdo relativamente a frequéncia de ama, creche,
jardim-de-infancia e pré-priméria, ano de escolaridade, capacidade de adaptacdo a tarefas
escolares, capacidade de aprendizagem, desempenho escolar, problemas de comportamento,
dificuldades na relagdo com professores e pares, e apoios recebidos.

A (ltima parte da Ficha incide: no problema da crianca (tipo de PEA e idade da
crianca aquando do diagndstico); na forma como as mdes lidaram com ele (quando foi
diagnosticado e como lidam no momento actual - respostas numa escala de 5 pontos, de
“Muito Bem” a “Muito Mal”); na dificuldade sentida face a aspectos potencialmente dificeis
de lidar para os cuidadores de criangas com PEA (respostas numa escala de 5 pontos, de
“Muitissimo Dificil” a “Nada Dificil”); no grau em que o problema condicionou a vida
familiar quando foi detectado e como a condiciona no momento actual (resposta numa escala
de 5 pontos, de “Muitissimo” a “Nada”), e questdes que averiguam se o problema da crianca
provocou mudancgas na estrutura, funcbes e distribuicdo de papéis na familia, tanto no
momento da sua detec¢cdo como no momento actual (resposta dicotomica Nao/Sim; em caso
afirmativo solicita-se a especificacdo do tipo de mudanca, através de resposta aberta). As
questdes com escalas de resposta de cinco pontos foram cotadas de 1 a 5, correspondendo 0s
valores mais elevados a niveis mais altos do contetdo especifico.

E de salientar que o grupo de questdes desta terceira parte que remete para a
dificuldade relativamente a aspectos potencialmente dificeis de lidar para os cuidadores de
criancas com PEA (questbes 15 a 24) foi elaborado tendo por base uma pesquisa bibliografica
no ambito deste tipo de aspectos (e.g., Bauminger et al., 2010; Bebko, Konstantareas, &
Springer, 1987; Davis & Carter, 2008; Hoffman et al., 2009; Konstantareas & Papageorgiou,
2006; Rao & Beidel, 2009; Silva & Schalock, 2012; Tomanik et al., 2004).

5.3 Procedimento

O presente estudo, com maes de criangas com PEA, enquadra-se numa investigacao
em curso, dirigida para criangas com problemas de desenvolvimento e suas familias, a
decorrer no Centro de Desenvolvimento do Hospital de Dona Estefania (HDE) e em parceria
com a Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa.

A recolha da amostra comegou por ser realizada apenas no Centro de

Desenvolvimento do Hospital de Dona Estefania. Contudo, dada a dificuldade em se aceder,
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em tempo Util, a uma amostra com uma dimenséo desejavel, foram efectuados contactos com
outras instituicbes, recolhendo-se uma outra parte da amostra no Instituto da Imaculada
Conceicdo e em varias escolas do distrito de Lisboa que dispunham de unidades de ensino
estruturado para criancas com PEA (Escola Basica do 1.° Ciclo e Jardim de Infancia de Lousa,
Escola Basica do 1.° Ciclo Antonio Nobre, Escola Bésica dos 2.° e 3.° Ciclos Delfim Santos,
Escola Bésica do 1.° Ciclo e Jardim de Infancia n.° 1 de Loures). A amostra foi recolhida entre
Dezembro de 2012 e Maio de 2013.

Os critérios de inclusdo no estudo foram a crianca ter um diagnostico de PEA e a sua
idade situar-se entre 0s 6 e 0s 12 anos. No HDE, ap0s se ter procedido a seleccdo das criangas
que cumpriam estes critérios, foi solicitada as maes a sua participacdo no estudo no dia da
consulta de Pediatria. No caso do Instituto da Imaculada Conceicdo, as mées das criangas que
cumpriam o critério da idade foram primeiramente contactadas pela Directora de forma a
averiguar a sua disponibilidade para a participagdo no estudo. Relativamente as escolas
basicas, uma vez obtida a autorizacdo da Direccdo do agrupamento de escolas de que o
estabelecimento de ensino em causa fazia parte, foi estabelecido contacto com as professoras
do ensino especial das unidades de ensino estruturadas nas quais as criancas com PEA
estavam inseridas, sendo estas professoras que averiguavam a disponibilidade das maes para
participarem no estudo.

O preenchimento do protocolo de investigacdo foi realizado maioritariamente de
forma presencial, utilizando-se ainda a recolha ndo-presencial num menor nimero de casos, €
apenas para maes com escolaridade igual ao superior ao 12.° ano. No caso da aplicagdo do
protocolo ser efectuada presencialmente, foi marcada uma reunido com as maes para esse
efeito. Na opcdo ndo-presencial, foi-lhes entregue um envelope com todos os materiais (pela
Directora do Instituto da Imaculada Conceicdo ou pelas professoras do ensino especial), que
era posteriormente recolhido pela investigadora em data previamente acordada.

Apobs o contacto inicial feito pelos representantes das instituicGes, as mées recebiam
informacdo especifica sobre o estudo e assinavam o consentimento informado (ver Anexo 2).
Na modalidade ndo-presencial as mées recebiam ainda, para além da Ficha de Recolha de
Informacéo e dos instrumentos, instrugdes orientadoras sobre como proceder (ver Anexo 3).

No que diz respeito ao método de recolha presencial, este decorreu de forma idéntica
em todos os locais, realizando-se primeiro o preenchimento da Ficha de Recolha de
Informacao, a que se seguiu a aplicacdo do Indice de Stress Parental (Abidin & Santos, 2003)
e depois da Escala de Impacto na Familia (Santos et al., 2011), tendo o contacto estabelecido

uma duracdo média de 45 minutos.
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5.4 Procedimentos Estatisticos

Recorreu-se a estatistica descritiva, nomeadamente a determinacdo da media, do
desvio-padrédo e dos valores minimos e maximos, assim como ao calculo de frequéncias e
percentagens, conforme o tipo de dados (varidveis continuas ou variaveis
categoriais/dicotémicas).

Na comparacdo da amostra de mées de criangas com PEA com as amostras do estudo
dos instrumentos utilizados na pesquisa, recorreu-se ao teste t de Student para uma amostra
(considerando-se a média do instrumento respectivo como o valor de referéncia para a
comparacéo).

No a&mbito do estudo da relacdo linear entre variaveis, utilizaram-se técnicas
estatisticas que permitem a obtencdo de uma medida do grau de correlagdo ou associacao
entre elas, designadamente o coeficiente de correlacdo de Pearson (Pearson Product Moment
correlaiton Coefficient) e o coeficiente de Spearman (Spearman Rank-Order Correlation
Coefficient), consoante se tratasse de correlacionar variaveis continuas ou variaveis continuas
com variaveis ordinais, e ainda o coeficiente de correlacdo bisserial por pontos para a
correlacdo de variaveis continuas e dicotomicas.

O programa estatistico usado para a analise dos dados foi o SPSS — versdao 19
(Statistical Package for the Social Sciences).
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6. Resultados

6.1 Caracterizacdo do Stress Parental e do Impacto das Perturbagfes do Espectro do
Autismo na Familia

A caracterizacdo das dimensdes em estudo serd feita através da comparacdo dos
resultados meédios obtidos com os das amostras do estudo dos instrumentos respectivos.
Primeiramente apresentam-se 0s resultados relativos ao stress parental, o qual foi avaliado,
como antes se mencionou, com o indice de Stress Parental (ISP), adaptacdo portuguesa do
Parenting Stress Index (Abidin & Santos, 2003). No Quadro 6 figuram as médias para as
subescalas, os Dominios e 0 Resultado Total, quer na amostra em estudo, quer na amostra

normativa do ISP, bem como os valores de t.

Quadro 6
Comparacdo das Mées das Criancas com PEA com a Amostra Normativa do ISP - Médias
(M) e Valores de t

Mpea Misp t

Distraccdo/Hiperactividade 26.50 21.02 6.89***
Reforco aos Pais 10.69 0.84 1.20
Humor 9.94 8.90 1.63
Aceitacdo 22.81 16.57 6.18***
Maleabilidade de Adaptagdo 34.94 27.27 5.37***
Exigéncia 22.34 17.68 3.85**
Sentido de Competéncia 27.88 28.06 -21
Vinculagéo 11.84 12.45 -1.32
Restrigdes do Papel 18.59 17.22 1.24
Depresséo 20.00 20.25 -.23
Relagdo Marido/Mulher 17.25 15.98 1.31
Isolamento Social 15.22 13.45 2.30*
Saude 13.84 12.16 2.37*
Dominio da Crianca 127.22 101.21 5.87***
Dominio dos Pais 124.59 119.53 1.81
Total 251.81 220.73 3.96***

*p<.05, **p<.01, ***p<.001

Verifica-se que existem diferencas significativas ao nivel do Total e do Dominio da

Crianca. Relativamente ao Dominio da Crianca, obtiveram-se resultados significativamente
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mais elevados para a amostra em estudo nas subescalas Distrac¢do/Hiperactividade,
Aceitacdo, Maleabilidade de Adaptacdo e Exigéncia. Apesar de o resultado para o Dominio
dos Pais ndo ser estatisticamente significativo, observam-se diferencas significativas nas
subescalas Isolamento Social e Saude, sendo mais uma vez as médias mais elevadas no Grupo
PEA.

Passa-se agora para a analise dos resultados do impacto das PEA na familia, o qual foi
avaliado com a Escala de Impacto na Familia (Santos et al., 2011) — versdo portuguesa da
Impact on Family Scale (Stein & Riessman, 1980). Do Quadro 7 constam as médias para as
quatro subescalas e para o Resultado Total (no caso da amostra das PEA e da amostra
portuguesa do estudo do instrumento), bem como os valores de t.

Quadro 7
Comparagdo das Mées das Criangas com PEA com a Amostra do Estudo do IOF - Médias
(M) e Valores de t

Mpea Mior t
Impacto Pessoal 24.22 23.88 .34
Impacto Familiar/Social 10.19 9.33 1.41
Impacto Financeiro 9.97 9.89 .16
Mestria/Coping 10.09 9.08 3.91%**
Total 54.47 52.12 1.23

***p<.001

Constata-se que ndo existem diferencas significativas relativamente ao resultado Total
do impacto na familia. No entanto, a subescala Mestria/Coping apresenta um resultado
estatisticamente significativo, obtendo as mées das criancas com PEA uma média mais

elevada.

6.2 Relacdo do Stress Parental com o Impacto das Perturbacdes do Espectro do Autismo
na Familia

Neste ponto procede-se a analise da relacdo entre o stress parental e o impacto das
PEA na familia. Comecou por se analisar a relagdo dos resultados dos Dominios do ISP com
as subescalas do IOF (Quadro 8). Dado que se obtiveram resultados significativos de ambos
0s Dominios com quase todas as escalas do IOF (excepc¢éo feita para Dominio da Crianca-
Mestria/Coping), explorou-se quais as subescalas que, em cada Dominio, poderiam
eventualmente contribuir para estes resultados (Quadro 8).
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Quadro 8
CorrelacGes entre o Stress Parental e o Impacto das PEA na Familia

Impacto Impacto Impacto Mestria/Coping

Pessoal Familiar/Social Financeiro
Dominio da Crianga .68*** 56** .36* 27
Dominio dos Pais J9FF* B3*** 347 37*
Distraccdo/Hiperactividade A6** 40* 22 15
Reforgo aos Pais 56*** AT7** A4 .01
Humor A5 .02 -.05 14
Aceitacdo 53** .30 19 31
Maleabilidade de Adaptagdo .60*** 53** A46** .26
Exigéncia 62%** 63*** 43* .26
Sentido de Competéncia 45* 24 .03 18
Vinculagéo .30 29 .03 -.05
Restrigdes do Papel J8F** JLFE* 48** 16
Depresséo S7** 31 -.02 .30
Relacdo Marido/Mulher 55** 45* .39* AT**
Isolamento Social 65*** H52** .20 37*
Salde A4* 53** S1** .28

*p<.05, **p<.01, ***p<.001, 'p=.060

Como se pode observar no Quadro 8, obtiveram-se correlagdes significativas,
positivas, entre as subescalas do ISP e as subescalas Impacto Pessoal e Impacto
Familiar/Social do I0OF, excepcao feita para a relacdo com as subescalas Humor e Vinculacao,
ndo ocorrendo também correlacBes significativas das subescalas Aceitacdo, Sentido de
Competéncia e Depressdo com o Impacto Familiar/Social. Acresce que a subescala Impacto
Financeiro se correlaciona com as subescalas Maleabilidade de Adaptacdo, Exigéncia,
Restricbes do Papel, Relacdo Marido/Mulher e Saude, e que a escala Mestria/Coping se

correlaciona com as subescalas Rela¢do Marido/Mulher e Isolamento Social.
6.3 Caracterizacdo do Funcionamento da Crianca no Contexto Escolar e sua Relacéo

com o Stress Parental e com o Impacto das Perturbacbes do Espectro do Autismo na

Familia
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6.3.1 Caracterizacdo do Funcionamento da Criang¢a no Contexto Escolar

Neste ponto aborda-se a perspectiva das mées relativamente ao funcionamento das
criancas em areas especificas: capacidade de aprendizagem, capacidade de adaptacdo as
tarefas escolares, desempenho escolar, comportamento na escola e relagdo com os pares e
professores. Esta informacdo foi obtida através das respostas a questdes da Ficha de Recolha
de Informacéo (questdes 24 a 29 da parte Il da Ficha de Recolha de Informagéo — ver Anexo
1).

No Quadro 9 apresentam-se as frequéncias e percentagens referentes a percepgéo
materna face a capacidade de adaptacdo as tarefas escolares e a capacidade de aprendizagem
das criangcas. Como € possivel observar, a maioria das mdes classifica a capacidade de
adaptacdo dos seus filhos as tarefas escolares como “Média” (37.5%) ou “Boa” (34.4%), 0
mesmo acontecendo face a sua capacidade de aprendizagem (respectivamente, 40.6% e
34.4%).

Quadro 9
Capacidade de Adaptacédo as Tarefas Escolares e Capacidade de Aprendizagem — Frequéncias

(f) e Percentagens (%)

Muito Boa Meédia Ma Muito

Boa Ma
Capacidade de Adaptacdo as Tarefas Escolares — f(%) 2(6.3) 11(34.4) 12(37.5) 4(125) 3(9.4)
Capacidade de Aprendizagem — f(%) 1(3.1) 11(34.4) 13(40.6) 5(15.6) 2(6.3)

A percepcdo que as maes tém em relacdo ao desempenho escolar das criangas aponta
para que este é, mais uma vez, maioritariamente “Médio” (40.6%) ou “Bom” (34.4%),

existindo, no entanto, quase 22% que o considera “Mau” (ver Quadro 10).

Quadro 10
Desempenho Escolar da Crianca — Frequéncias (f) e Percentagens (%)
Muito Bom Bom Médio Mau Muito Mau
F 1 11 13 7 0
% 3.1 34.4 40.6 21.9 0
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No Quadro 11 figuram os resultados relativos ao comportamento da crianga na escola.
A maior parte das mées avalia 0 comportamento como sendo “Algumas Vezes Problematico”
(43.8%) ou “Raramente Problematico” (34.4%).

Quadro 11
Comportamento da Crianca na Escola — Frequéncias (f) e Percentagens (%)
Nunca Raramente Algumas Vezes  Frequentemente Sempre
Problemético  Problematico Problematico Problematico Problematico
f 5 11 14 2 0
% 15.6 34.4 43.8 6.3 0

Face a relagdo com os pares e com os professores (Quadro 12), 56.3% das méaes
consideram que os seus filhos tém uma boa relacdo com os companheiros, considerando ainda
a grande maioria que a relacdo com os professores € igualmente boa (46.9%) ou muito boa
(34.4%).

Quadro 12
Relacdo da Crianca com os Pares e com os Professores — Frequéncias (f) e Percentagens (%)
Muito Boa Nem Boa Ma Muito
Boa Nem Ma Ma
Relagéo com Pares — (%) 2(6.3) 18(56.3) 11(34.4) 1(3.2) 0
Relacdo com Professores — (%) 11(34.4) 15(46.9) 5(15.6) 1(3.1) 0

6.3.2 Relacdo do Funcionamento da Crianca no Contexto Escolar com o Stress Parental
e com o Impacto na Familia

Neste ponto faz-se a analise da relacdo entre o stress parental e o impacto das PEA na
familia com o funcionamento da crianca no contexto escolar, variaveis caracterizadas no
ponto anterior e que remetem para a percep¢do das maes relativamente & adaptacdo da crianca
as tarefas escolares, a capacidade de aprendizagem, ao desempenho escolar, ao
comportamento na escola e a relacdo com professores e pares.

Do Quadro 13 constam os valores das correlagcdes do stress parental e do impacto do
problema na familia com as variaveis deste funcionamento. Face ao stress parental, observa-
se que os Dominios do ISP se correlacionam positiva e significativamente com a percepcéo

das mées relativamente a adaptacdo da crianga as tarefas escolares, existindo também uma
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correlacdo marginalmente significativa do Dominio da Crianca com a percepcdo das méaes
face a relagdo da crianga com os pares. No que se refere ao impacto na familia, sdo
significativas e positivas as correlacdes entre a adaptacdo as tarefas escolares e as subescalas
Impacto Familiar/Social e Impacto Pessoal (marginalmente significativa), e entre a percep¢éo

do desempenho escolar e as mesmas subescalas.

Quadro 13
Correlacdes do Stress Parental (ISP) e do Impacto na Familia (IOF) com Variaveis Relativas

ao Funcionamento da Crianga no Contexto Escolar

Adapt. Capacidade  Desempenh Comportamen Relacdo  Relagdo
Tarefas Aprendizage o Escolar to Escola Pares Professor
Escolares m es
ISP
Dominio Crianga A49%* 19 .32 .04 337 22
Dominio Pais 37* .05 .23 .04 .08 .05
I0F
Impacto Pessoal 331" .15 A40* .09 A1 13
I. Familiar/Social .39* .10 37* .06 .02 13
Impacto Financeiro A3 A4 A5 .07 .06 .09
Mestria/Coping .20 .20 -.001 -.13 .25 A2

*p<.05, **p<.01, 'p=.069, "p=.068

6.4 Caracterizacdo de Aspectos do Problema, da Forma de Lidar com ele e das suas
Consequéncias para a Familia, e Relacdo com o Stress Parental e com o Impacto das

Perturbacdes do Espectro do Autismo na Familia

6.4.1 Caracterizacdo de Aspectos do Problema, da Forma de Lidar com ele e das suas
Consequéncias para a Familia

No que se refere ao problema das criangas-alvo, todas estdo diagnosticadas com uma
PEA, sendo que em trés casos (9.4%) o diagnostico é Sindrome de Asperger. Em média, o
problema das criancas foi identificado por volta dos 40 meses (DP = 20.15), com uma idade
minima de 18 meses e maxima de 108 meses.

Relativamente a forma de lidar com o diagnostico (Quadro 14), quando foi
estabelecido, a maioria das maes revela ter lidado “Mal” (40.6%) ou “Muito Mal” (25%);

28.1% acham que lidaram com o problema de forma positiva (“Bem” ou “Muito Bem”). Mais
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de metade das maes lida “Bem” (50%) ou “Muito Bem” (18.8%) com o problema dos filhos,

no momento actual (Quadro 14).

Quadro 14

Forma de Lidar com o Problema da Crianca aquando do Diagndstico e no Momento Actual —

Frequéncias (f) e Percentagens (%)

Muito Bem Nem Bem Mal Muito

Bem Nem Mal Mal
Forma de Lidar com Diagnostico (Passado) — (%) 1(3.1) 8(25) 2(6.3) 13(40.6) 8(25)
Forma de Lidar com o Problema (Actual.) — f(%) 6(18.8)  16(50) 5(15.6) 3(9.4) 2(6.3)

No Quadro 15 figuram as frequéncias e percentagens relativas ao grau de dificuldade

que as méaes experienciam ao lidar com vérios aspectos do problema da crianca (questdes 15 a

24 da parte 111 da Ficha de Recolha de Informacdo — ver Anexol).

Quadro 15

Grau de Dificuldade em Lidar com Aspectos Especificos Associados ao Problema da Crianca:

Frequéncias e Percentagens - f(%)

Aspectos do Problema Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
Dificil Dificil Dificil Dificil Dificil

Capacidades Intelectuais 3 (9.4%) 8 (25%) 9 (28.1%) 11 (34.4%) 1 (3.1%)
Adaptacéo Tarefas Escolares 1 (3.1%) 10 (31.3%) 12 (37.5%) 7 (21.9%) 2 (6.3%)
Comunicagdo 0 (0%) 11 (34.4%) 6 (18.8%) 13 (40.6%) 2 (6.3%)
Autonomia 5 (15.6%) 8 (25%) 9 (28.1%) 8 (25%) 2 (6.3%)
Comportamento Situa¢Bes Sociais 4(12.5%) 10 (31.3%) 9 (28.1%) 6 (18.8%) 3 (9.4%)
Transicdes 6 (18.8%) 9 (28.1%) 6 (18.8%) 8 (25%) 3(9.4%)
Birras e Reacces Emocionais Intensas 2 (6.3%) 7 (21.9%) 11 (34.4%) 11 (34.4%) 1(3.1%)
Comportamento Agressivo 16 (50%) 8 (25%) 5 (15.6%) 2 (6.3%) 1 (3.1%)
Comp. Repetitivos, Rituais e Maneirismos 3 (9.4%) 13 (40.6%) 9 (28.1%) 5 (15.6%) 2 (6.3%)
Preocupacdo Futuro Crianga 1(3.1%) 3(9.4%) 7 (21.9%) 11 (34.4%) 10 (31.1%)

Como se pode observar no Quadro 15, os aspectos mais frequentemente assinalados e

que, por isso, parecem causar mais dificuldade as maes sdo a preocupagdo com o futuro da

crianca, a capacidade de comunicacdo e as capacidades intelectuais, as birras e reaccdes

emocionais intensas. Entre os aspectos menos frequentemente assinalados, destacam-se o

comportamento agressivo e 0s comportamentos repetitivos, rituais e maneirismos da crianca.
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Passa-se agora a analise das consequéncias do problema da crianca para a familia, no
momento actual (questdes 6, 8, 10 e 12 da parte Il da Ficha de Recolha de Informacéo — ver
Anexo 1). Em relacdo ao grau em que o problema da crianca condiciona a vida familiar no
momento actual (Quadro 16), a maioria das maes considera que este condiciona “Pouco”

(37.5%) ou “Nada” (28.1%).

Quadro 16
Grau em que o Problema da Crianca Condiciona a Familia — Frequéncias (f) e Percentagens
(%)

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
f 9 12 3 6 2
% 28.1 375 9.4 18.8 6.3

No que concerne as mudancas ocorridas no seio da familia decorrentes do problema da
crianca (Quadro 17), no momento actual, em 90.6% dos casos ndo existem quaisquer
mudancas na estrutura familiar ou nos papéis dos elementos da familia. A maioria das maes

(75%) ndo identifica também mudancas nas funcdes dos elementos da familia.

Quadro 17
Mudancas Ocorridas na Familia Devido ao Problema da Crianca — Frequéncias (f) e

Percentagens (%)

Né&o Sim
Mudangcas na Estrutura Familiar — (%) 29(90.6) 3(9.4)
Mudancas nos Papéis dos Elementos da Familia — (%) 29(90.6) 3(9.4)
Mudancas nas Func¢des dos Elementos da Familia — f(%) 24(75) 8(25)

No que diz respeito as expectativas que as mées tém relativamente ao futuro das
criancgas, 43.8% assinalam que estas expectativas ndo sdo “Nem Boas Nem Mas”, 34.4% tém
expectativas “Boas”, 18.8% das maes tém expectativas “Mas” e apenas uma mae (3.1%) tem
expectativas “Muito Boas”. Nenhuma mae refere expectativas “Muito Mas”. Em relagdo ao
tipo de expectativas que as mées tém relativamente ao futuro dos filhos, 28.1% desejam que a
crianga alcance o maior grau de autonomia possivel, 21.9% esperam que a crianga atinja

realizacdo e felicidade pessoais, 15.6% esperam uma evolugdo na capacidade de
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aprendizagem, 15.6% mencionam ndo ter expectativas ou ndo pensar no futuro, 9.4% desejam
que a crianga venha a ter uma vida profissional e, finalmente, 9.4% das maes tém expectativas
negativas (uma mae refere que ndo esta confiante que o filho consiga ter sucesso; outras duas

maes afirmam que os filhos nunca conseguirdao ter uma vida “normal” e autonoma).

6.4.2 Relacdo da Forma de Lidar com o Problema e das suas Consequéncias para a
Familia com o Stress Parental e o Impacto na Familia

Aborda-se em seguida a analise das relac6es do stress parental e do impacto das PEA
na familia com variaveis relativas a forma de lidar com o problema e as consequéncias deste
para a familia.

Comecando pelo lidar com o problema, no Quadro 18 figuram as correlagcdes entre o
stress parental e o impacto das PEA na familia com a forma de lidar com o problema aquando
do seu diagndstico e no momento actual. Observa-se apenas uma correlagdo positiva
marginalmente significativa entre a forma de lidar com o problema no momento actual e o

Dominio da Crianca.

Quadro 18
CorrelagGes do Stress Parental (ISP) e do Impacto na Familia (IOF) com a Forma de Lidar

com o Problema aquando do seu Diagnostico e no Momento Actual

Lidar com Diagnostico Lidar com Problema
(Passado) (Actual.)

ISP

Dominio da Crianca -.03 34t

Dominio dos Pais .07 A9
10F

Impacto Pessoal .28 .30

Impacto Familiar/Social .23 .05

Impacto Financeiro .03 -.18

Mestria/Coping -.03 .01
p=.054

Dos Quadro 19 e 20 constam as correlaces do stress parental e do impacto na familia
com o grau de dificuldade sentido pelas mées em lidar com aspectos que podem estar

associados ao problema da crianca.

41



Comecando pelo stress parental (Quadro 19), encontram-se associagdes significativas
e positivas do Dominio da Crianga com o grau de dificuldade que as maes tém em lidar com
as capacidades intelectuais da crianca, a sua capacidade de adaptacdo as tarefas escolares, a
autonomia, 0 comportamento em situacdes sociais, a capacidade em fazer transicdes, as birras
e reacgOes emocionais intensas e 0 comportamento agressivo (marginalmente significativo).
O Dominio dos Pais correlaciona-se significativamente apenas com o grau de dificuldade
sentido pelas mées em lidar com a capacidade de adaptacdo da crianca as tarefas escolares,
sendo ainda marginalmente significativas as correlacbes com o grau de dificuldade em lidar

com as capacidades intelectuais da crian¢a e com a sua capacidade de comunicacao.

Quadro 19

Correlacbes do Stress Parental com o Grau de Dificuldade em Lidar com Aspectos do

Problema

Dominio da Crianca Dominio dos Pais

Capacidades Intelectuais A44* 33"
Adaptacdo Tarefas Escolares A5** A44*
Comunicacéo 25 3ot
Autonomia 53** .30
Comportamento Situagdes Sociais 42* .20
Transi¢Oes A41* A7
Birras e ReacgBes Emocionais Intensas A8** 13
Comportamento Agressivo 33T .09
Comp. Repetitivos, Rituais, Maneirismos .16 .04
Preocupacéo Futuro Crianga A5 22

*p<.05, **p<.01, ***p<.001, 'p=.068, ' 'p=.071, ' p=.064

No Quadro 20 apresentam-se as correlacbes com o impacto na familia. O grau de
dificuldade sentido pelas médes em lidar com a capacidade de comunicacdo da crianca
correlaciona-se positivamente com todas as areas de impacto (Pessoal, Familiar/Social,
Financeiro e Mestria/Coping), observando-se idéntica tendéncia face a dificuldade em lidar
com as capacidades Intelectuais da crianga, ainda que neste caso ndo seja significativa a
relagdo com a subescala Mestria/Coping. O Impacto Pessoal correlaciona-se igualmente com
0 grau de dificuldade em lidar com a adaptacéo a tarefas escolares, a autonomia da crianga
(resultado marginalmente significativo), o comportamento em situacBes sociais e a
preocupacdo com o futuro da crianga. Por sua vez, a subescala Impacto Familiar/Social
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apresenta ainda correlagdes positivas e significativas com a autonomia e a capacidade em
fazer transicbes. De referir que, face a esta Gltima variavel, observa-se também uma

correlagdo marginalmente significativa com a subescala Impacto Financeiro.

Quadro 20
Correlagdes do Impacto na Familia com o Grau de Dificuldade em Lidar com Aspectos do
Problema
Impacto Impacto Impacto Mestria/
Pessoal Familiar/Social ~Financeiro  Coping
Capacidades Intelectuais AT 45* .38* .08
Adaptacdo Tarefas Escolares A42* .32 .29 19
Comunicagao B2%** B2%** AT A44*
Autonomia 33f AQ** 28 .02
Comportamento Situagdes Sociais A9** .29 .20 27
Transicdes 26 39* 341 26
Birras e Reac¢Bes Emocionais Intensas .20 12 -.06 15
Comportamento Agressivo A3 A5 .22 .06
Comp. Repetitivos, Rituais, Maneirismos 19 A7 .32 .20
Preocupacéo Futuro Crianga .38* 18 21 -17

*p<.05, **p<.01, ***p<.001, 'p=.070, ""p=.057

Analisam-se em seguida as relagdes do stress parental e do impacto das PEA na
familia com variaveis relativas as consequéncias do problema da crianca para a familia
(Quadro 21). Verifica-se que a percepc¢do relativa ao qudo o problema condiciona a vida
familiar no momento actual se correlaciona positivamente com os Dominios da Crianca e dos
Pais, e com as subescalas do IOF. A percepcdo da existéncia de mudancas na estrutura
familiar devido ao problema da crianca relacionou-se com o Dominio da Crianca do ISP e
com todas as subescalas do 10F, excepto com a de Impacto Pessoal. Por Gltimo, a percepcao
da existéncia de mudancas nos papéis dos elementos da familia devido ao problema da
crianga associou-se apenas a subescala Impacto Familiar/Social do 10F.
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Quadro 21
CorrelagGes do Stress Parental (ISP) e do Impacto na Familia (IOF) com Variaveis Relativas

as Consequéncias do Problema para a Familia

Condicionamento Mudangas na Mudancgas Papéis ~ Mudancas FuncGes
da Vida Familiar ~ Estrutura Familiar Elementos Familia  Elementos Familia

ISP
Dominio da Crianga A49** .35% -.02 -.07
Dominio dos Pais A4* 23 .30 .02
I0F
Impacto Pessoal .60*** 22 24 .01
Impacto Familiar/Social N {Viaalad .36* 40* -.09
Impacto Financeiro 42* 43* 31 .00
Mestria/Coping 37* A43* -.02 -.02

*p<.05, **p<.01, ***p<.001, 'p=.053

7. Discussao

Este ponto € dedicado a discussdo dos resultados, seguindo a ordem pela qual foram

apresentados e tendo em conta os objectivos e hipdteses colocados.

7.1 Stress Parental e Impacto das Perturbac6es do Espectro do Autismo na Familia

7.1.1 Stress Parental

No que respeita ao stress parental, verifica-se que as mdes de criangas com PEA
experimentam niveis mais elevados de stress (Total), em comparacdo com as maes da amostra
normativa do ISP. Estes niveis de stress decorrem sobretudo de caracteristicas da crianca
(Dominio da Crianca), sendo, no entanto, também significativos os resultados para duas
subescalas associadas com caracteristicas maternas (Isolamento Social e Saude, do Dominio
dos Pais). Os resultados confirmam a hipotese colocada (Hipotese 1) que previa a ocorréncia
do tipo de diferencas encontrado. Eles sdo também concordantes com resultados obtidos por
outros autores, em estudos que utilizam quer o PSI (Baker-Ericzén et al., 2005; Bauminger et
al., 2004; Hoffman et al., 2009; Noh et al., 1989), quer outros instrumentos para medir o
stress parental em maes de criancas com PEA (Davis & Carter, 2008; Konstantareas &
Papageorgiou, 2006; Tomanik et al., 2004).
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Relativamente as areas especificas geradoras de stress parental (subescalas) que
remetem, em particular, para as caracteristicas da crian¢a (Dominio da Crianga) sobressai que
as maes de criangas com PEA tendem a considerar que os seus filhos sdo mais agitados e
permeaveis a distrac¢do (Distraccdo/Hiperactividade), apresentam maior dificuldade em se
adaptar a mudancas no meio fisico ou social (Maleabilidade de Adaptacdo), sdo mais
exigentes nos cuidados e atencdo que requerem (Exigéncia) e correspondem menos (fisica
e/ou intelectualmente) as expectativas das mées (Aceitacdo). O estudo de Noh et al. (1989)
apresenta resultados idénticos, tendo estes autores verificado que as subescalas referidas
exibem valores significativamente mais altos para as mdes de criangas com PEA,
comparativamente com mées de criangas com um desenvolvimento tipico. Outros estudos
(Bauminger et al., 2004; Hoffman et al., 2009) identificam também todas estas subescalas
como significativas, entre outras, corroborando os resultados agora obtidos.

As criangas com PEA exibem frequentemente problemas de atencdo, impulsividade e
hiperactividade (e.g., Holtmann, Bolte, & Poustka, 2007; Jaselskis, Cook, Fletcher, &
Leventhal, 1992), o que poderd explicar o resultado mais elevado na subescala
Distraccdo/Hiperactividade no grupo de mées de criangas com PEA. E também compreensivel
que as maes de criangas com este problema considerem que os seus filhos tém maior
dificuldade em se adaptar ao seu meio fisico e social, e a quaisquer mudanc¢as que possam
ocorrer nestes contextos, uma vez que as criancas com PEA possuem défices ao nivel da
interaccdo social e da comunicacdo (APA, 2000/2002; Wing et al., 2011), o que podera
limitar a sua capacidade para desenvolver relagdes interpessoais adequadas a idade e para se
adaptar a uma variedade de situagOes sociais. Acresce que estas criancas apresentam
comportamentos repetitivos e interesses restritos (APA, 2000/2002; Happé & Ronald, 2009),
podendo isto afectar negativamente a sua capacidade para tolerar e lidar com mudancas no
meio que as rodeia.

Relativamente ao facto de as maes percepcionarem os seus filhos como mais exigentes
nos cuidados e atencdo que requerem, tal pode acontecer devido a sobrecarga que a gestdo das
dificuldades/défices da crianca é passivel de acarretar. As dificuldades ao nivel da
comunicacéo e interacgdo podem exigir um maior esforgco por parte das mées para entenderem
0 que a crianca deseja, ou quer expressar, e 0S comportamentos repetitivos e interesses
restritos sdo susceptiveis de tornar a crianca pouco flexivel e com baixa tolerancia a
mudancas, aspectos que colocam desafios acrescidos as maes na gestdo do comportamento
dos filhos. As criancas com PEA tendem também a ser pouco autonomas (ver Pierce &

Schreibman, 1994), o que as torna, portanto, mais dependentes do cuidador. Os sintomas co-
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morbidos comummente associados as PEA (e.g., hipoactividade, problemas perceptivos,
problemas de sono, problemas alimentares, comportamentos de agressao dirigidos aos outros
e/ou a si mesmo, e birras intensas) (Gillberg, 2006) sdo igualmente susceptiveis de ter um
impacto nos cuidados que estas criangcas requerem, uma vez que se torna necessario que as
mées lhes prestem mais atencdo, quer no sentido de as estimular, apoiar e monitorizar, quer
para conter os seus comportamentos. Para além disto, estima-se que cerca de 50% das
criancas com PEA tenham algum tipo de deéfice intelectual (e.g., Johnson & Myers, 2007;
Lord & Bishop, 2010), o que podera levar a dificuldades no contexto escolar, constituindo-se
esta como mais uma area em que as mdes terdo que, potencialmente, proporcionar apoio e
atencdo adicionais aos filhos.

As mdes das criancas com PEA da amostra referem ainda que as caracteristicas dos
filhos ndo correspondem as suas expectativas, podendo supor-se que tal ocorre, pelo menos
em parte, devido ao facto de as criancas ndo comunicarem ou interagirem da forma que as
maes esperariam, tendo estas dificuldade em lidar com os problemas de
comunicacdo/interaccdo das criancas. Adicionalmente, a existéncia de défice intelectual nas
criancas, ou outros sintomas co-mdrbidos, pode também levar a que as maes sintam que 0
comportamento dos seus filhos e/ou o seu desempenho intelectual séo discordantes do que
elas desejariam.

Passando agora as caracteristicas relacionadas com a figura parental (Dominio dos
Pais), ndo obstante as mées de criancas com PEA nao se distinguirem significativamente das
maes que constituem a amostra normativa do ISP neste Dominio, observam-se diferencas,
como se referiu antes, em duas areas de stress (subescalas). Especificamente, as maes das
criancas com PEA experimentam um maior isolamento do ponto de vista das relaces sociais
e do apoio recebido (Isolamento Social), e percepcionam uma maior vulnerabilidade no que
diz respeito a sua salde fisica (Saude). Estes resultados vdo, mais uma vez, na linha dos de
Noh et al. (1989), que obtiveram resultados significativos para estas duas areas (e também na
subescala Sentido de Competéncia).

Gray (1993) refere que as maes e os pais de criangas com PEA, com menos de 12
anos, se sentem frequentemente estigmatizados, principalmente quando a gravidade do
problema é maior e o comportamento da crianga mais disruptivo, sendo este sentimento mais
forte nas maes do que nos pais. Como consequéncia, as mées e pais de criancas com PEA
tendem a isolar-se, a si e a sua familia, do contacto social (Gray, 1993), o que podera explicar
0 sentimento de isolamento social por parte das mées da amostra do presente estudo. Cuidar

de uma crianga com PEA associa-se frequentemente a niveis altos de sobrecarga, o que
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poderd afectar negativamente tanto a saide mental como fisica das mées e pais destas criangas
(Allik, Larsson, & Smedje, 2006). Assim, a vulnerabilidade que as mées de criangas com
PEA percepcionam na sua saude podera dever-se ao desgaste fisico provocado pelas

exigéncias com que sdo confrontadas.

7.1.2 Impacto das Perturbacdes do Espectro do Autismo na Familia

Em relacdo ao impacto das PEA na familia, constata-se que as maes de criangas com
PEA ndo experimentam um nivel significativamente mais elevado em termos do total de
impacto, quando comparadas com as mées que constituem a amostra do estudo do IOF. Nesta
sequéncia, ndo se confirma a hipotese que previa que o nivel total de impacto na familia seria
significativamente mais elevado na amostra de mées de criancas com PEA, comparativamente
com a amostra do estudo do IOF (Hipdtese 2). Contudo, as maes das criancas com PEA
diferenciam-se significativamente das md&es desta Ultima amostra na subescala
Mestria/Coping.

O facto de ndo terem sido encontradas diferencas no impacto global sugere que as
mées das criancas com PEA tém uma perspectiva deste impacto similar a das mées de
criangas com doencga cronica, ja que a amostra do estudo do IOF integra este tipo de
populagéo. Por sua vez, o resultado significativamente mais elevado obtido pelas mées das
criancas com PEA na subescala Mestria/Coping traduz uma maior dificuldade na utilizacéo de
estratégias de coping adequadas para lidar com o impacto do problema. Saliente-se que
parecem ser escassos 0s estudos que comparam as maes de criangas com PEA, nas vérias
areas de impacto, com maes de criancas com outros problemas de desenvolvimento ou com
doenca cronica, tendendo a focar-se mais na comparacdo com mdes de criangas com um
desenvolvimento tipico. O resultado agora obtido é congruente com os resultados de outros
estudos que indicam que as maes de criancas com PEA tendem a recorrer com maior
frequéncia a estratégias de coping desadaptativas, quando comparadas com maes de criancas
com Sindrome de Down ou com mades de criancas com um desenvolvimento tipico (ver
Seymour et al., 2012).

7.2 Relagédo do Stress Parental com o Impacto das Perturbacdes do Espectro do Autismo
na Familia

Procede-se agora a analise da relagdo entre o stress parental e o impacto das PEA na
familia. Observa-se que ambos os Dominios do ISP se associam positivamente com quase

todas as subescalas do IOF, ndo existindo relagdo apenas entre o0 Dominio da Crianca e a
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Mestria/Coping. Tal sugere que niveis mais elevados de stress parental se associam com
niveis mais elevados de impacto na familia em diferentes areas, o que vai ao encontro do que
era esperado na hipotese que foi colocada (Hipotese 3).

Verifica-se que uma maior sobrecarga e desequilibrio experimentados pelas maes de
criangas com PEA (Impacto Pessoal) estdo associados a niveis de stress parental mais altos,
tanto derivados das caracteristicas da crianca (Dominio da Criangca) como das caracteristicas
da figura parental (Dominio dos Pais). Considerando especificamente as areas de stress
implicadas, sobressai que as maes que percebem os seus filhos como tendo um temperamento
mais dificil (Distraccdo/Hiperactividade, Maleabilidade de Adaptagdo e Exigéncia) e com 0s
quais ttm mais problemas de interacgdo (Aceitacdo da Crianga e Reforgco dos Pais) reportam
um maior impacto pessoal. Da mesma forma, estdo também associados a uma percepcao de
maior sobrecarga pessoal, experimentada pelas mdes de criancas com PEA, niveis mais
elevados de stress que decorrem de caracteristicas das maes, no que se refere a sua
personalidade (Depressdo) e a percepcdo de competéncia no desempenho do papel parental
(Sentido de Competéncia), bem como a varias areas que, no modelo de Abidin subjacente ao
PSI (Abidin & santos, 2003), representam variaveis situacionais que contribuem para o stress
parental (Relacdo Marido/Mulher, Isolamento Social, Restricdo do Papel e Saude).

Acresce que a percep¢do de que a crianga tem um temperamento mais dificil esta
também associada a niveis mais altos de impacto na quantidade e qualidade das interaccdes
com pessoas dentro e fora da familia (Impacto Familiar/Social), considerando as mées que
contribui para tal caracteristicas de temperamento relacionadas com agitacdo e ser e
permeéavel a distraccdo (Distraccdo/Hiperactividade), dificuldade na adaptacdo a mudangas no
meio fisico ou social (Maleabilidade de Adaptacdo), e ainda maior exigéncia nos cuidados e
na atencdo requerida do que aquilo que as maes esperavam (Exigéncia). Estes resultados séo
concordantes com o referido por Gray (1993), o qual realca que as méaes e pais de criancas de
PEA tendem a sentir-se estigmatizados pelos outros, sendo este sentimento especialmente
evidente se a crianca for mais dificil (comportamento e gravidade dos sintomas da PEA), o
que pode conduzir a um maior isolamento social. Nesta sequéncia, o temperamento da crianga
poderd estar associado a uma diminuicdo qualitativa e quantitativa das interacgdes sociais fora
da familia nuclear. Acresce que, para poderem atender as necessidades especificas dos seus
filhos, as mées de criangas com PEA tendem a passar bastante tempo a cuidar delas e a gerir o
seu comportamento, o que lhes retira algum espago para interagir com os restantes membros
da familia (Karst & Hecke, 2012). Assim, as caracteristicas da crianca poderdo também

afectar negativamente as interacgdes dentro do sistema familiar, conforme o verificado neste
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estudo. Para além disto, € de realgar ainda que as mées que consideram, de forma mais
intensa, que os seus filhos ndo constituem uma fonte de refor¢o positivo na interaccdo com
elas (Reforco aos Pais) identificam niveis mais altos de Impacto Familiar/Social. Neste caso,
pode colocar-se a hipdtese de que o stress derivado dos problemas na interaccdo com a
crianca tenha uma influéncia negativa nas rela¢cbes com os outros membros na familia, dando
origem a um pior ambiente relacional na familia.

Quanto a relacdo entre o Impacto Familiar/Social e o stress derivado das
caracteristicas da figura parental, sobressai que este se associa a areas que representam
varidveis situacionais que contribuem para o stress parental (Relacdo Marido/Mulher,
Isolamento Social, Restricdo do Papel e Saide). Mais especificamente, as maes que referem
mais stress decorrente do facto de se sentirem menos apoiadas pelos conjuges (Relacédo
Marido/Mulher), de estarem mais isoladas socialmente (Isolamento Social), de terem a sua
vida mais restringida devido ao papel parental (Restricdo do Papel) e de sentirem maior
vulnerabilidade do ponto de vista da sua saude fisica (Saude) percepcionam uma maior
alteracdo na quantidade e qualidade da interaccdo com pessoas quer dentro, quer fora do
sistema familiar. Estes resultados sdo compreensiveis ja que o sentimento de falta de apoio
por parte do companheiro representa, por si s6, um problema na interaccdo com o conjuge,
portanto, dentro do sistema familiar, mas pode ter consequéncias para a relacdo com o0s
outros, refletindo também a percepcdo de maior isolamento social uma alteracdo quantitativa
e qualitativa nas interac¢Oes, mas desta vez com pessoas fora da familia nuclear. Para além
disto, estas mdes estardo mais focadas na crianga o que lhes retirard tempo e espago mental
para interagirem com outras pessoas, restringindo assim a quantidade e qualidade das
interaccdes, sendo ainda possivel inferir que o estado de satde mais fragil das maes possa ter
um impacto negativo nas interaccdes com 0s outros, uma vez que é passivel de originar uma
menor disponibilidade por parte delas para o convivio com 0s outros.

No que diz respeito a relacdo do stress parental com o impacto financeiro, capta-se
que a percepcdo de mais mudancas na condicdo econémica da familia decorrentes do
problema da crianga (Impacto Financeiro) se associa com niveis de stress mais elevados, tanto
ligados as caracteristicas da crianga (Dominio da Crianga), como as caracteristicas da figura
parental (Dominio dos Pais), mas neste caso o resultado ¢ marginalmente significativo. Em
termos de areas de stress, e comecando pelas inerentes ao Dominio da Crianga, observa-se
que as mées que consideram que os filhos apresentam uma maior dificuldade em se adaptar a
mudancas no meio fisico ou social (Maleabilidade de Adaptacdo), e que sdo mais exigentes

nos cuidados e atengdo que requerem (Exigéncia), apresentam também niveis mais altos de
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Impacto Financeiro. E possivel que devido a esta falta de maleabilidade e exigéncia
percebidas, as mées possam tender a querer proporcionar as crian¢as mais apoios fora de casa
e da escola (e.g., actividades de estimulacdo e terapéuticas, mais consultas médicas,
medicacdo), o que implicara um maior gasto de recursos monetarios. No que toca as
associacles encontradas entre o Impacto Financeiro e o Dominio dos Pais, sobressai que as
mé&es que se sentem mais restringidas nas suas vidas devido ao papel parental (Restricdo do
Papel), menos apoiadas pelos conjuges (Relacdo Marido/Mulher) e com uma maior
vulnerabilidade na sua sadde fisica (Saude) percepcionam também uma maior sobrecarga
financeira na familia. Na literatura salienta-se que as maes e pais de criancas com PEA
tendem a dedicar mais tempo e atencdo aos filhos o que pode limitar o nimero de horas de
trabalho ou mesmo contribuir para que o cuidador principal deixe de trabalhar (ver Karst &
Hecke, 2012), e ter, consequentemente, um impacto negativo na situacdo econdémica da
familia, para além de poder levar a que as mées sintam as suas vidas restringidas devido as
necessidades das criangas. Adicionalmente, face as mées que se sentem menos apoiadas pelos
conjuges pode colocar-se a hipotese de que seja a maior sobrecarga financeira que causa (pelo
menos em parte) tensdes acrescidas na relacdo do casal. Acresce que as mdes que
percepcionam a sua saude como mais fragil poderdo ser confrontadas com mais gastos nao s
associados com o problema da crianca, mas também com elas proprias (por exemplo, com
consultas, exames, medicacdo e deslocacGes aos servigos de salde) o que teria um efeito
cumulativo em termos financeiros.

No que concerne as estratégias de coping utilizadas pelas mées para lidarem com o
problema da criangca, observa-se que estas apenas se associam ao stress derivado das
caracteristicas da figura parental (Dominio dos Pais), em particular com as subescalas Relacéo
Marido/Mulher e Isolamento Social. As maes que se sentem menos apoiadas pelos seus
companheiros (Relacdo Marido/Mulher) e mais isoladas do ponto de vista social (Isolamento
Social) parecem possuir menos recursos de coping para lidarem com o problema dos seus
filhos. Uma vez que neste dmbito algumas das estratégias de coping a ser utilizadas pelas
mdes sdo, por exemplo, conversar sobre o problema da crianca e apoio mutuo entre o casal, é
compreensivel que as mées que sentem que 0 seu companheiro ndo esta tdo presente tenham
também mais dificuldade em utilizar o coping referido. Da mesma forma, um maior
isolamento social (Isolamento Social) condiciona a partilha das dificuldades com os outros,
por exemplo, na familia nuclear com o cdnjuge e fora deste nucleo, com a familia alargada,

amigos ou instituicdes, o que podera contribuir para que as mées se sintam menos apoiadas e,
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consequentemente, tenham também menos facilidade em lidar com o problema da crianca,

fazendo uso de estratégias de coping menos adequadas.

7.3 Funcionamento da Crianga no Contexto Escolar e sua Relacdo com o Stress Parental

e com o Impacto das Perturbac6es do Espectro do Autismo na Familia

7.3.1 Caracteristicas do Funcionamento da Crianca no Contexto Escolar

No que concerne a percepcdo das mdes face ao funcionamento das criangas no
contexto escolar, é de salientar que a maioria das participantes classifica a capacidade de
adaptacdo dos filhos as tarefas escolares, a sua capacidade de aprendizagem e o desempenho
escolar como médios ou bons (congregando cada uma destas areas mais de 70% de casos).
Apenas foram detectadas dificuldades em 7 casos (21.9%) para cada uma das trés areas. N&do
obstante a literatura sugerir que as criancas com PEA apresentam dificuldades na adaptacéo as
tarefas escolares (ver Koegel, Singh, & Koegel, 2010) e que cerca de metade possui algum
tipo de défice intelectual (e.g., Johnson & Myers, 2007; Lord & Bishop, 2010), que, por sua
vez, afectara a capacidade de aprendizagem e o desempenho escolar, no presente estudo
constatou-se que foram aproximadamente 22% as mées que identificaram dificuldades nestas
areas. Estes resultados poderdo dever-se ao facto de as maes sentirem dificuldade em
reconhecer os défices da crianca, tendendo, por isso, a nega-los como forma de defesa. Outra
hipbtese podera prender-se com as maes terem adaptado as suas expectativas as caracteristicas
reais da crianca, considerando que esta tem uma adaptacdao as tarefas escolares, capacidade de
aprendizagem e desempenho escolar adequados, tendo em conta 0 seu problema e as suas
limitacdes.

Relativamente ao comportamento da crianca na escola, a maior parte das maes
considera-o “Algumas Vezes Problemético” (43.8%) ou “Raramente Problematico” (34.4%).
Apesar de as criangas com PEA poderem apresentar com alguma frequéncia comportamentos
disruptivos (e.g., Gillberg, 2006; Ozonoff & Rogers, 2003), passiveis de se manifestar nos
varios contextos em que estdo inseridas, apenas duas mdes identificaram o comportamento da
crianca como sendo “Frequentemente Problematico”, sendo também de salientar que
nenhuma mée percepcionou o comportamento como “Sempre Problematico”. Pode colocar-se
a hipotese de que os apoios que as criancas recebem tenham um contributo positivo neste
sentido.

Quanto a relacdo das criangas com PEA com o0s seus pares, a maioria das mées

considera que ela € “Boa” (56.3%), qualificando-a como “Nem Boa Nem Ma” cerca de um
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terco. Como ja foi referido, os défices na comunicacdo e interac¢do social sdo sintomas
centrais das PEA (APA, 2000/2002; Wing et al., 2011), pelo que a interacgdo com 0s pares é
também considerada uma area de dificuldade para as criangcas com este problema (Bauminger,
Shulman, & Agam, 2003). Assim, seria de esperar que, na amostra do presente estudo, um
maior nimero de maes identificasse este tipo de dificuldades nos filhos. Tal pode ndo suceder,
mais uma vez, por as maes terem dificuldade em reconhecer os problemas de interacgéo social
dos filhos, ou, pelo contrario, por terem ajustado as suas expectativas e tomarem em
consideracdo os défices da crianca. Pode também colocar-se a hipotese de as mées nédo
disporem de informacao relativa a este tipo de dificuldades.

Por fim, face a relacdo das criangcas com PEA com os professores, a maior parte das
maes percepciona-a como sendo “Boa” ou “Muito Boa” (cerca de 80%), existindo, portanto,
uma percepc¢do bastante positiva por parte das maes nesta area. Tal pode sugerir que hd um
elevado investimento dos professores na relacdo com as criangcas com PEA e que isto seja
reconhecido pelas mées. Acresce que esta melhor relacdo com os professores pode reflectir-se

positivamente numa melhoria da integracdo e desempenho escolares das criangas com PEA.

7.3.2 Relacao do Funcionamento da Crianga no Contexto Escolar com o Stress Parental
e com o Impacto na Familia

Aborda-se agora a relacdo do funcionamento da crianca no contexto escolar com as
dimensGes em estudo, comecando pelo stress parental (Dominio da Crianca e Dominio dos
Pais). Niveis mais altos de stress parental, decorrentes tanto das caracteristicas da crianca
(Dominio da Crianga), como das caracteristicas da figura parental (Dominio dos Pais)
associam-se com uma perspectiva mais negativa relativamente a capacidade de adaptacdo da
crianca as tarefas escolares. Curiosamente, ndo se encontraram relacdes entre o stress parental
e a capacidade de aprendizagem da crianga ou 0 seu desempenho escolar. Parece, pois, que as
mades valorizam mais a capacidade de adaptacdo da crianca a escola do que o0 seu desempenho
ou capacidade de aprendizagem, sendo para elas mais importante, em termos do stress
experimentado, que a crianca esteja bem integrada e adaptada as rotinas escolares. Pode
colocar-se a hipdtese de que a crianca que tem mais dificuldades de adaptacéo a escola tenha
também sintomas mais graves ligados a PEA, ou mesmo um temperamento mais dificil, o que
teria consequéncias para o stress materno.

Existe ainda uma associacdo (marginalmente significativa) entre niveis mais elevados
de stress parental decorrentes das caracteristicas da crianca e a perspectiva mais negativa no

que concerne a relacdo da crianga com 0s pares. Isto sugere que as criangas que tém mais
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dificuldade na relagdo com o0s companheiros possuirdo também caracteristicas de
personalidade/temperamento, e de interaccdo, susceptiveis de causar mais stress parental nas
suas méaes. Pode colocar-se igualmente a hipétese de que estas criancas apresentem defices
mais importantes ao nivel da comunicacdo e interac¢do social, caracteristicas centrais das
PEA (APA, 2000/2002; Wing et al., 2011).

No que diz respeito a relacdo entre o funcionamento das criangas no contexto escolar e
o impacto das PEA na familia, destaca-se que as maes que percepcionam a capacidade de
adaptacdo da crianca as tarefas escolares de forma mais negativa e um pior desempenho
escolar apresentam niveis mais elevados de Impacto Familiar/Social e de Impacto Pessoal
(ainda que neste caso o resultado seja marginalmente significativo para a relacdo com a
adaptacdo as tarefas escolares). Mais especificamente, as criancas que sao perspectivadas
como tendo mais dificuldade na adaptacéo as tarefas escolares e um pior desempenho escolar
parecem tender a desencadear nas mdes ndo s6 uma maior sobrecarga ou desequilibrio
pessoal, como uma maior alteracdo na quantidade e qualidade da interaccdo com pessoas
dentro e fora do sistema familiar. No primeiro caso (Impacto Pessoal), o resultado pode
dever-se ao facto de as criancas necessitarem de mais apoio nestas areas
(adaptacdo/desempenho), o que, por sua vez, podera causar um maior desgaste fisico e
psicologico nas mées devido ao tempo e recursos que tém que despender. Por outro lado,
pode ser particularmente dificil para as maes lidarem com estas dificuldades dos filhos, o que
conduzird a uma maior sobrecarga. Acresce que o facto de as maes terem de proporcionar um
maior apoio aos filhos na &rea do estudo, contribuird ainda para lhes retirar tempo e
disponibilidade mental para a relacdo com as pessoas a sua volta, sejam da familia ou ndo, o
que conduziria, por hipotese, a uma diminui¢do da qualidade e quantidade das interaccdes.
Para além de que as criancas com mais dificuldades/problemas na escola poderdo também ser
mais deficitarias em diferentes areas e ter mais apoios, 0 que serd mais um motivo de
acumulacdo de tarefas para as maes e terd traducdo no tempo e disponibilidade para o

convivio com os outros.

Face ao exposto, confirma-se a Hipdtese 4, na qual se previa a existéncia de uma
associacdo positiva entre a identificacdo de dificuldades no funcionamento da crianga no
contexto escolar, em pelo menos alguns dominios, e niveis mais elevados quer de stress

parental (4a), quer de impacto do problema na familia (4b).
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7.4 Forma de Lidar com o Problema e suas Consequéncias para a Familia, e Relacéo
com o Stress Parental e com o Impacto das Perturbac6es do Espectro do Autismo na

Familia

7.4.1 Forma de Lidar com o Problema e suas Consequéncias para a Familia

No que concerne a forma de lidar com o diagnostico da PEA, a maioria das maes
revelam ter lidado “Mal” ou “Muito Mal” (65.6%) quando este foi estabelecido. No entanto,
no momento actual as maes parecem encarar 0 problema dos filhos de uma forma mais
positiva, uma vez que metade refere lidar “Bem” com ele e quase um quinto indica mesmo
que o faz “Muito Bem”; apenas cinco maes (15.7%) referem lidar “Mal” ou “Muito Mal” com
0 problema. Estes resultados parecem traduzir uma adaptacdo positiva ao problema da
crianca, ja que, com o passar do tempo, tera havido uma adaptacdo a este na maioria dos
casos. Com efeito, as maes poderdo ter desenvolvido uma maior compreensdo e aceitacao
relativamente aos défices e dificuldades que os seus filhos apresentam, contribuindo tal para
uma maior facilidade em lidar com a preocupacéo, a confusdo e a frustracdo que deles poderia
decorrer.

Quanto ao grau de dificuldade das mées no lidar com aspectos especificos associados
ao problema da crianga, constata-se que, entre 0s aspectos susceptiveis de causar maior
dificuldade (categorias de escolha “Muito”/”Muitissimo Dificil”), se destaca a preocupacgao
com o futuro da crianca, as birras e reac¢des emocionais intensas e o nivel da capacidade de
comunicacdo e das capacidades intelectuais da crianca. Os aspectos menos dificeis de lidar
parecem ser 0 comportamento agressivo da crianca e 0s seus comportamentos repetitivos,
rituais e maneirismos. Em relacdo aos outros aspectos do problema considerados — capacidade
de adaptacdo a tarefas escolares, capacidade de autonomia, comportamento em situacdes
sociais e capacidade de fazer transicdes —, sobressai que eles congregam uma frequéncia de
escolha que aponta para que a dificuldade sentida no lidar seja mais baixa ou moderada.

Em suma, destaca-se a preocupacao das mées com o futuro da crianga com PEA e que
as criangas com mais reac¢Ges emocionais negativas (e.g., birras), mais problemas de
comunicacdo e mais dificuldades ao nivel intelectual sdo as que suscitam mais desafios as
mées da amostra em estudo em termos do lidar com aspectos do problema.

Relativamente a percepcdo das mées quanto ao grau em que o problema da crianga
condiciona a vida familiar no momento actual, a maioria das maes (65.6%) refere que ele
condiciona “Pouco” ou “Nada”, tendo cerca de um quarto uma percepcdo oposta. Os

resultados favoraveis parecem traduzir que, na perspectiva das maes, o sistema familiar se
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encontra adequadamente adaptado ao problema da crianga. Contudo, mais uma vez é possivel
que algumas mées nédo reconhecam este condicionamento, negando-o como forma de defesa.

No que respeita as mudancas ocorridas no seio da familia decorrentes do problema da
crianca (no momento actual), mais de 90% das maes consideram que ndo existem mudancas
na estrutura familiar ou nos papéis dos elementos da familia e trés quartos ndo identificam
quaisquer mudancas nas funcdes dos elementos da familia. Parece, pois, que um numero
importante das mées que constituem a amostra em estudo acha que o problema da crianca tem
muito pouco impacto na estrutura familiar ou nos papéis e funcbes desempenhados pelos
membros da familia. Estes resultados sdo congruentes com os anteriormente referidos quanto
ao grau de condicionamento da vida familiar em consequéncia do problema da crianca.

Face as expectativas que as maes tém relativamente ao futuro das criancas, a maioria
identifica-as como sendo ‘“Nem Boas Nem Mas” (43.8%) ou “Boas” (34.4%) e apenas Seis
maes tém expectativas “Mas” (18.8%). Uma vez que a preocupacdo com o futuro da crianga é
perspectivada pelas mdes como um dos aspectos relacionados com o problema da crianca
mais dificeis de lidar, esperar-se-ia que as suas expectativas face ao futuro dos filhos

tendessem a ser menos positivas.

7.4.2 Relacdo da Forma de Lidar com o Problema e das suas Consequéncias para a
Familia com o Stress Parental e o Impacto na Familia

Seguidamente focalizam-se as relagdes do stress parental e do impacto das PEA na
familia com variaveis relativas a forma de lidar com o problema e as consequéncias deste para
a familia. O stress parental ndo se associou com a forma de lidar com o problema aquando do
diagnostico, contudo, as maes que apresentam um nivel mais elevado de stress parental
decorrente das caracteristicas da crianca (Dominio da Crianga) tendem a referir maior
dificuldade em lidar com o problema dos filhos no momento actual. E possivel que os
sintomas mais graves associados as PEA, o temperamento mais dificil da crianca e o0 seu
comportamento mais problematico, contribuam para aumentar a dificuldade no lidar com o
problema, o que se reflectiria negativamente no stress experimentado no desempenho do
papel parental. A forma de lidar com o problema quer aquando do diagndstico, quer no
momento actual ndo se relacionou com o impacto das PEA na familia.

No que diz respeito ao grau de dificuldade em lidar com aspectos especificos do
problema, realgca-se que as maes que experimentam mais stress associado com as
caracteristicas da crianca (Dominio da Crianca) consideram mais dificil lidar com a grande

maioria dos aspectos do problema contemplados, ou seja, com as capacidades intelectuais da
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crianga e com a sua capacidade de adaptacdo as tarefas escolares, com a autonomia, as birras
e reaccOes emocionais intensas, 0 comportamento em situagOes sociais, e 0 fazer transicoes,
sendo apenas tendencial a relagdo com o comportamento agressivo da crianga. Ja a relacao
com as caracteristicas da figura parental (Dominio dos Pais) conduz a um ndmero muito
menor de resultados significativos, constatando-se que apenas é significativa a associacdo
com a percepc¢do de maior dificuldade da crianga na adaptacédo as tarefas escolares, e que ha
uma tendéncia para as maes que referem mais stress associado com as suas proprias
caracteristicas terem maior dificuldade em lidar com as capacidades intelectuais e de
comunicacdo da crianca (resultados marginalmente significativos). Assim, os resultados
obtidos indiciam que o maior grau de dificuldade sentido pelas maes em lidar com aspectos
especificos do problema da crianga contribuira para mais stress parental, mas este decorrera
sobretudo de caracteristicas da crianga.

Uma vez que o uso de estratégias de coping desadaptativas conduz a uma reducao no
bem-estar (e.g., depressdo, ansiedade e stress) nas mées de criangas com PEA (Seymour et al.,
2012), poder-se-a colocar a hipotese que as maes que tém menos recursos psicologicos para
lidar com o problema da crianca experimentem também mais stress parental. E igualmente
possivel que aspectos especificos do problema sejam mais dificeis de lidar do que outros e
que, por esse motivo, sejam geradores de mais stress parental. A literatura ndo aborda
especificamente de que forma o lidar com aspectos particulares do problema se relaciona com
0 stress parental ou com o impacto do problema na familia, pelo que o presente estudo podera
dar um contributo para um melhor entendimento neste &mbito, ndo obstante o seu caracter
exploratorio.

Apesar de a preocupacdo com o futuro da criancga ter sido identificada pelas mées
como uma das areas com a qual tém mais dificuldade em lidar, como se mencionou
anteriormente, este aspecto nao se relaciona com o stress parental. Tal pode dever-se ao facto
de este ser um aspecto que ndo esta presente no dia-a-dia das médes, colocando-se a hipétese
que elas se centrem mais no momento imediato, e evitem pensar no futuro da crianca e nas
repercussdes que o problema podera vir a ter.

Face a relacdo entre o grau de dificuldade em lidar com aspectos do problema e o
impacto do mesmo na familia, verifica-se que uma maior dificuldade das mées em lidar com
as capacidades de comunicagdo da crianca e com as suas capacidades intelectuais esta
associada a niveis mais elevados de sobrecarga pessoal oriunda do problema (Impacto
Pessoal), a alteracGes qualitativas e qualitativas nas interacgdes dentro e fora da familia

(Impacto Familiar/Social), a sobrecarga financeira na familia (Impacto Financeiro),
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associando-se ainda o ser mais dificil lidar com as capacidades de comunicagéo da crianga
com a maior dificuldade em recorrer a estratégias de coping adequadas (Mestria/Coping).
Parece que as dificuldades em lidar com as capacidades de comunicacdo e com as
capacidades intelectuais da crianca s@o os factores que provocam mais impacto na familia
pois aparentam afecta-la de modo mais transversal (relacionam-se com maior nimero de areas
de impacto). Verifica-se ainda que as maes que consideram mais dificil lidar com a
capacidade de adaptacdo as tarefas escolares, com o comportamento em situacdes sociais e
com a preocupacdo com o futuro da crianga experimentam um maior impacto na area Pessoal,
pelo que o impacto destes trés aspectos parece incidir mais sobre a mae da crianga, ndo se
estendendo ao sistema familiar. Por fim, a maior dificuldade em lidar com a capacidade de
autonomia da crianca e com a sua capacidade para fazer transicdes associa-se com um maior
impacto Familiar/Social, associando-se também, mas apenas tendencialmente, o primeiro
aspecto com a area Pessoal e 0 segundo aspecto com o Impacto Financeiro.

Atendendo aos resultados supramencionados, confirma-se a HipoOtese 5 na qual se
previa que quanto maior fosse o grau de dificuldade sentido pelas mées, no momento actual,
em lidar com o problema da crianga - em geral e face a aspectos especificos -, maior seria 0
nivel quer de stress parental (5a), quer de impacto do problema na familia (5b).

Face as relagdes entre o stress parental e as consequéncias do problema para a familia,
salienta-se que a percepcao de que o problema da crianga condiciona mais a vida familiar se
associa com niveis mais altos de stress parental, decorrente tanto das caracteristicas da crianca
(Dominio da Crianga) como das caracteristicas da figura parental (Dominio dos Pais),
associando-se ainda o ter havido mudancas na estrutura familiar devido ao problema da
crianca (no momento actual) com mais stress parental decorrente das caracteristicas da
crianca (Dominio da Crianca).

Quanto as relagdes entre o impacto do problema na familia e as suas consequéncias
para esta, constata-se que o facto de o problema da crianca condicionar a vida familiar se
associa com um maior impacto em todas as areas, ou seja, com niveis mais elevados de
sobrecarga pessoal oriunda do problema (Impacto Pessoal), de alteragcbes qualitativas e
quantitativas nas interaccbes dentro e fora da familia (Impacto Familiar/Social), e de
sobrecarga financeira na familia (Impacto Financeiro), conduzindo ainda a maior dificuldade
no recurso a estratégias de coping adequadas (Mestria/Coping). Adicionalmente, as mées que
consideram ter havido mudangas na estrutura familiar no momento actual, devido ao
problema da crianca, apresentam niveis mais elevados de impacto em todas as areas, excepto

no Impacto Pessoal. Por ultimo, as mées que referem ter havido, no momento actual,

57



mudancas nos papéis dos elementos da familia devido ao problema da crianga reportam uma
maior alteracdo na quantidade e qualidade das interaccbes com pessoas dentro e fora da
familia (Impacto Familiar/Social). Compreensivelmente, a area Familiar/Social ¢ a mais
afectada pelas consequéncias do problema para a familia, na perspectiva das maes, sendo
maior o impacto em funcéo do problema condicionar a vida familiar e conduzir a mudangas
na estrutura e papéis dentro da familia.

Nesta sequéncia, confirma-se a Hipdtese 6 que previa que quanto maior fosse o grau
de dificuldade sentido pelas mées em lidar com as consequéncias do problema para a familia,

maior seria o nivel quer de stress parental (6a), quer de impacto do problema na familia (b).

8. Conclusao

Neste Gltimo ponto apresentam-se as conclusfes principais do presente estudo,
centrado no stress parental experimentado por maes de criangas com PEA e no impacto do
problema na familia, sendo também apontadas algumas das suas limitacdes e sugeridas pistas
para futuras investigacdes.

As maes de criancas com PEA experimentam, tal como se previa, niveis de stress
parental mais elevados (Total) face a amostra normativa do ISP, decorrentes principalmente
de caracteristicas da crianca (Dominio da Crianca). Em termos de areas de stress (subescalas),
as maes de criancas com PEA tendem a considerar que os seus filhos sdo mais agitados e
permeaveis a distraccdo (Distraccdo/Hiperactividade), tém dificuldades de adaptacdo a
mudangas (Maleabilidade de Adaptacédo), colocam mais exigéncias do que as maes esperavam
(Exigéncia) e correspondem menos as suas expectativas (Aceitacdo). Apesar de ndo se obter
um resultado significativo em termos do stress decorrente de caracteristicas relacionadas com
a figura parental (Dominio dos Pais), é de referir que as mdes das criancas com PEA se
sentem mais isoladas socialmente (Isolamento Social) e com maior vulnerabilidade em termos
da sua saude fisica (Saude). No que diz respeito ao impacto das PEA na familia, constatou-se,
ao contrario do que se esperava, que as maes da amostra em estudo ndo se distinguem das da
amostra normativa do estudo do IOF ao nivel do total de impacto, 0 que sugere que a sua
percepcdo do impacto do problema na familia € semelhante a das maes de criangas com
doenga crénica. Assim, ndo se confirmou a HipOtese 2, que previa que o nivel total de
impacto na familia seria significativamente mais elevado na amostra de mées de criangas com
PEA do gue na amostra do estudo portugués da Escala de Impacto na Familia (esta foi, alias,

a Unica hipotese que ndo foi confirmada entre as seis colocadas). E, no entanto, de notar que

58



as mdes de criangas com PEA apresentam um resultado significativamente mais elevado do
que a amostra normativa do I0F na subescala Mestria/Coping, 0 que traduz uma maior
dificuldade na utilizacdo de estratégias de coping adequadas para lidar com o impacto do
problema. De uma forma geral, os resultados obtidos vao na linha dos mencionados na
literatura quanto ao facto de o stress parental experimentado por mées de criangas com PEA
estar sobretudo associado com caracteristicas da crianga, demonstrando-se também a sua
dificuldade ao nivel do coping utilizado para lidar com o impacto do problema.

Passando agora a relacdo entre o stress parental e o impacto das PEA na familia,
observou-se que os Dominios do ISP apresentam associa¢@es positivas com quase todas as
subescalas do IOF, ndo havendo relacdo apenas entre o Dominio da Crianga e a
Mestria/Coping. Assim, tal como se esperava, niveis mais altos de stress parental associam-se
com niveis mais elevados de impacto na familia em diferentes areas, especificamente nas
areas Pessoal, Familiar/Social e Financeira, traduzindo, respectivamente, um maior impacto
em termos de sobrecarga e desequilibrio para as maes, na quantidade e qualidade das
interaccBes com pessoas dentro e fora da familia, e pioria na condicdo econdémica da familia
em funcdo da presenca das PEA. O stress decorrente de caracteristicas parentais (Dominio
dos Pais) associou-se ainda com menos recursos de coping adequados para lidar com o
problema (Mestria/Coping).

No que concerne a percepc¢do das mées em relacdo ao funcionamento das criangas no
contexto escolar, verificou-se que esta é tendencialmente positiva face a capacidade de
adaptacdo da crianca as tarefas escolares, a sua capacidade de aprendizagem, ao desempenho
escolar, e a sua relacdo com pares e professores, ainda que face aos trés primeiros aspectos
cerca de 22% das maes tenham uma perspectiva negativa. Relativamente ao comportamento
da crianca na escola, a maior parte das participantes ndo o considera demasiado problematico.

No que diz respeito a relacdo entre o stress parental e o funcionamento da crianca em
contexto escolar, destacou-se que niveis mais altos de stress parental, decorrentes tanto das
caracteristicas da crianca (Dominio da Crianga) como das caracteristicas maternas (Dominio
dos Pais), associam-se com uma perspectiva mais negativa face a capacidade de adaptacéo da
crianga as tarefas escolares. Encontrou-se também uma tendéncia para que niveis mais
elevados de stress parental derivados das caracteristicas da crianca se associem com a
perspectiva mais negativa sobre a relacdo da criangca com os pares.

Quanto a relacdo entre o impacto do problema na familia e o funcionamento da crianca
em contexto escolar, constatou-se que as mées que percepcionam a capacidade de adaptacéo

da crianca as tarefas escolares de forma mais negativa e um pior desempenho escolar, exibem
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uma maior sobrecarga pessoal (Impacto Pessoal) e mais alteragfes na quantidade e qualidade
da interaccdo com pessoas dentro e fora da familia (Impacto Familiar/Social).

Face a forma de lidar com o diagndstico da PEA no momento em que foi estabelecido,
a maior parte das maes refere ter lidado predominantemente de forma negativa. Pelo
contrério, no momento actual, a maioria das participantes considera que lida de maneira
positiva com o problema dos filhos. Relativamente ao grau de dificuldade por parte das maes
em lidar com aspectos especificos do problema (capacidades intelectuais da crianca,
adaptacdo as tarefas escolares, capacidade de comunicacdo, autonomia, comportamento em
situacOes sociais, fazer transicOes, birras e reac¢Oes emocionais intensas, comportamento
agressivo, comportamentos repetitivos, rituais e maneirismos, e preocupagéo com o futuro da
crianca), releva-se que as criangas com mais reac¢des emocionais negativas, mais problemas
de comunicacao e mais dificuldades ao nivel intelectual sdo as que suscitam mais desafios as
maes a este nivel, sobressaindo também a preocupacdo com o futuro da crianca, salientada por
um numero elevado de maes.

No que concerne a perspectiva das maes em relacdo as consequéncias do problema
para a familia, verificou-se que a maior parte delas refere que o problema da crianca ndo
condiciona significativamente a vida familiar (ainda que cerca de um quarto ache que tal
acontece), ocorrendo também uma tendéncia claramente maioritaria para se considerar que o
problema da crianca ndo introduziu mudancas na estrutura familiar ou nos papéis e funcdes
desempenhados pelos membros da familia.

Em relacdo as expectativas das mées perante o futuro dos filhos, a maioria tem uma
postura neutra ou tendencialmente positiva, apesar de esta ter sido uma area identificada como
dificil de lidar.

Passando agora as relagGes encontradas do stress parental e do impacto das PEA na
familia com variaveis relativas a forma de lidar com o problema e as suas consequéncias para
a familia, destaca-se que o stress parental ndo se associa com a forma de lidar com o problema
aquando do diagnostico. Contudo, compreensivelmente, ha uma tendéncia para o stress
decorrente das caracteristicas da crianca ser mais elevado nas mdes que referem mais
dificuldade em lidar com o problema dos filhos no momento actual. Acresce que a forma de
lidar com o problema quer aquando do diagndstico, quer no momento actual ndo se
relacionou com o impacto das PEA na familia.

Relativamente ao grau de dificuldade em lidar com aspectos especificos do problema
(j& antes discriminados), as maes que experimentam mais stress associado com as

caracteristicas da crianga consideram mais dificil lidar com a grande maioria dos aspectos do
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problema contemplados no estudo. Por sua vez, no que diz respeito a relacdo entre o impacto
do problema na familia e a dificuldade em lidar com estes aspectos, obtiveram-se Varios
resultados significativos, mas é de relevar que os factores que suscitam mais dificuldade, e
que se relacionam com um maior numero de areas de impacto, sdo as capacidades de
comunicacgéo e as capacidades intelectuais da crianga, parecendo, assim, que eles afectam a
familia de modo mais transversal.

Quanto as relacdes entre o stress parental e as consequéncias do problema para a
familia, realca-se que a percepcdo de que o problema da crianca condiciona mais a vida
familiar se associa com niveis mais altos de stress parental (Dominio da Crianca e Dominio
dos Pais), associando-se ainda o ter havido mudancas na estrutura familiar devido ao
problema da crianca (no momento actual) com mais stress parental decorrente das
caracteristicas da crianca (Dominio da Crianca).

Face as relacGes entre o impacto do problema na familia e as suas consequéncias,
verifica-se que o facto de o problema da crian¢a condicionar a vida familiar se associa com
um maior impacto em todas as areas da Escala de Impacto na Familia (IOF). Por outro lado,
as mdes que consideram ter havido mudancas na estrutura familiar no presente, devido ao
problema da crianga, revelam também niveis mais elevados de impacto em todas as areas,
excepto no Impacto Pessoal. Assim, a area Familiar/Social é a mais afectada pelas
consequéncias do problema para a familia, na perspectiva das mées, sendo maior o impacto
ndo s6 em funcdo do problema condicionar a vida familiar e conduzir a mudancas na sua
estrutura, mas também em originar mudangas nos papéis dentro da familia.

Os resultados obtidos neste estudo sugerem a importancia de, na pratica clinica em
contexto pediatrico, se atender ndo s6 as necessidades da criangca com PEA, mas também as
do seu cuidador principal e restante ndcleo familiar. E entdo necessario proporcionar um
apoio e intervencdo mais personalizados e que se adequem as caracteristicas e
particularidades de cada familia, por forma a minimizar as consequéncias das PEA.
Relativamente ao stress parental experimentado pelas mées, os resultados chamam a atencéo
para a sua ligagdo as caracteristicas da crianca (e.g., temperamento, dificuldades na
interacgdo), sendo esta informacdo importante para os técnicos, do ponto de vista da
intervencgdo e avaliagdo. Assim, as mées de criangas com PEA devem ser ndo so informadas
dos aspectos e caracteristicas do problema, mas também auxiliadas na integracdo desta
informacdo, devendo ser ainda apoiadas na utilizacdo de estratégias especificas para lidar com
0s mesmos. Tal levard a uma melhor compreensdo do problema da crianga e de como lidar

com ele, o que pode conduzir a uma diminuigéo do stress parental. As mées de criangas com
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caracteristicas que potencialmente suscitardo maior dificuldade devem receber especial
atencdo, pois possuem um risco mais elevado em termos de stress parental. No que diz
respeito ao impacto das PEA na familia, é importante que os profissionais tenham em conta
areas como a sobrecarga pessoal sentida pela mée decorrente do problema da crianca, a
quantidade e qualidade das interac¢des dentro da familia e fora dela, os problemas financeiros
que podem advir do problema e as estratégias de coping utilizadas por forma a gerir o impacto
do problema, procurando contribuir para a reducdo das consequéncias que o problema da
crianca podera ter na familia. Neste estudo ficou patente que as mdes de criangas com PEA
tém dificuldade em fazer uso de estratégias de coping adequadas para gerir 0 impacto do
problema da crianga, pelo que seria pertinente intervir nesta area. Poderia ser benéfico se as
mées fossem integradas em grupos de apoio, pois estes encorajam a partilha de emocdes e
experiéncias com outras figuras parentais. Os pais das criancas deveriam também ser
incluidos, uma vez que, para além dos beneficios da partilha com o grupo, a sua participacdo
poderia também contribuir para melhorar a relacdo de apoio marido-mulher. Finalmente, a
associacdo encontrada entre o stress parental e o impacto das PEA na familia faz sobressair a
importancia de minimizar este stress para que ele ndo amplifique o impacto que o problema
podera ter no sistema familiar. O inverso também pode acontecer, ou seja, 0 maior impacto
pode gerar niveis mais elevados de stress parental, conduzindo a um ciclo vicioso muito
prejudicial para a crianca e a sua familia. Sera ainda importante investir na identificacdo de
quais as caracteristicas de funcionamento da crianca que podem ser mais dificeis de lidar para
as mées dada a sua potencial influéncia, quer no stress experimentado no desempenho do
papel parental, quer no impacto do problema para a familia em diferentes areas.

No que diz respeito as limitacGes do presente estudo, salienta-se que ele é de natureza
correlacional, o que ndo permite estabelecer relacGes causa-efeito entre as varidveis
consideradas. A reduzida dimensdo da amostra limita igualmente as conclusfes passiveis de
ser retiradas e a sua generalizacdo. E também de referir que a no inclusdo de um grupo de
controlo (cujos resultados seriam comparados com os da amostra clinica) constitui uma
limitacdo adicional.

Por ltimo, estudos futuros nesta area deverdo recorrer a uma amostra de maior
dimensdo e a um grupo de controlo constituido de forma a haver o emparelhamento de
algumas variaveis sociodemograficas face ao grupo-PEA. Seria também relevante comparar
amostras de mées e de pais com vista a averiguar potenciais diferencas entre 0s grupos tanto
no stress parental, como na percepg¢do do impacto das PEA na familia, e incluir no estudo os

irmdos de modo a averiguar ndo so o impacto do problema neles, mas também o contributo
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das caracteristicas da sua adaptacdo para o stress parental. No presente estudo, as varidveis
relativas ao funcionamento da crianca em contexto escolar, ao problema da crianga, a forma
de lidar com ele e as suas consequéncias para a familia foram avaliadas mediante questdes
cujo objectivo era meramente exploratdrio, pelo que futuramente seria pertinente o uso de
instrumentos de medida especificos com caracteristicas de validade e fidelidade apropriadas.
Acresce que a realizacdo de estudos longitudinais permitiria analisar a evolugdo da
perspectiva materna em relacdo ao stress parental e ao impacto do problema na familia, e

compreender o0 que contribui para a sua possivel alteracdo ao longo do tempo.
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Anexo 1

Ficha de Recolha de Informacao
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NO

Ficha de Recolha de Informacéao
M. J. Pimentel, S. V. Santos, & C. Miiller (2013)

Data de preenchimento: /[

I. Dados sociodemograficos e relativos ao agregado familiar
Crianca
1. Sexo: 2. ldade: 3. Data de nascimento: / /
Pais
4. Idade da mae: Idade do pai:

Mée Pai
5. Estado Civil: [0 [ cCasada/o/ Unido de facto  Desde quando?

[0 [ Divorciada/o / Separada/o  Desde quando?

O O viavalo Desde quando?

[ [ Solteira/o
6. NUumero de filhos:
7. Numero de anos de escolaridade da mae: Numero de anos de escolaridade do pai:
8. Profissdo da mée: Profissdo do pai:
9. Houve alguma separacéo entre os pais por motivos de trabalho, satide ou outros? (] Nao [

Sim

Se sim, qual 0 motivo e duragdo dessa separagao

10. Houve alguma separaco entre amée e acrianca? ] Nao [ Sim

Se sim, qual o motivo e duracdo dessa separacao?

11. Houve alguma separacéo entre o pai e acrianca? ] Ndo [ Sim

Se sim, qual o motivo e duracio dessa separagao?

12. Com quem vive a crianga?

13. Quem é o/a principal cuidador/a da crianga?
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14. Existem doencas na familia (fisicas e/ou psicolégicas)? [ N&o [ Sim
Se sim, quais?

Fratria
15. NUmero de irmdos biol6gicos:

Sexo Idade

LN

16. NUmero de irmdos que vivem com a crianga:

17. Posicédo na fratria ____

18. Doencas nos irméos: L1 N&do [ Sim
Se sim, especifique

I1. Dados relativos ao desenvolvimento da crianca
1. A gravidez foi planeada? []Sim [ Néo
2. A gravidez foi desejada? [ Sim [ Néo

3. A gravidez foi normal? [ Sim [ Nao

Se ndo, especifique a natureza e duracdo de quaisquer problemas que tenham
surgido

4. A gravidez foi vigiada? []Sim [ N&o
5. O parto foi de termo? ~ [1Sim [ N&o Se n&o, de quantas semanas?
6. Tipo de parto: (] Normal [] Cesariana [] Férceps [ Ventosas

7. O perfodo logo a seguir ao parto (periodo peri-natal) foi normal? [ Sim [ N&o

Se ndo, especifique a natureza e duragdo de quaisquer problemas (fisicos e/ou psicoldgicos)
gue tenham surgido

8. A crianca ja teve problemas na alimentacdo? [] Ndo [ Sim
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Se sim, especifique

9. A crianca tem problemas na alimentacdo? [] Nao [ Sim
Se sim, especifique

10. A crianca ja teve problemas de sono? [] Ndo [ Sim
Se sim, especifique

11. A crianga tem problemas de sono? [ Ndo [ Sim
Se sim, especifique
12. A crianca dorme sozinha em quarto préprio? [ Sim [ N&o
Se ndo, com quem partilha o quarto?

13. Com que idade comecou a crianga a andar?

14. A crianca fala? [] N&do [ Sim
Se sim, com que idade comecgou a falar?

15. A crianca ja teve problemas na linguagem? [] N&do [ Sim
Se sim, especifique

16. A crianca tem problemas na linguagem? [1 Ndo [ Sim
Se sim, especifique

17. Com que idade deixou a crianga de usar fraldas de dia?

18. Com que idade deixou a crianga de usar fraldas de noite?

19. Houve alguma regressao no desenvolvimento? [ Ndo [ Sim
Se sim, especifique

20. A crianca tem problemas de satide? [] Ndo [ Sim
Se sim, especifique

21. A crianca ja esteve internada? [ Ndo [ Sim
Se sim, indique o numero de internamentos, a sua dura¢do e motivo

22. A crianca frequentou: Ama [J Nao [ Sim (Idade )
Creche [J Nao [ Sim (Idade )
Jardim Infantil [J Nao [ Sim (1dade )
Pré-priméria [J Nao [ Sim (1dade )

23. Ano de escolaridade que a crianca frequenta actualmente:

24. Como classifica a adaptacdo do/a seu/sua filho/a as tarefas escolares?
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] Muito Boa [1Boa [ Média L1 Ma 1 Muito Ma

Justifique

25. Como classifica a capacidade de aprendizagem do/a seu/sua filho/a?
[] Muito Boa L] Boa L] Média L] ma L] Muito Ma

Justifique

26. Como classifica o desempenho escolar do/a seu/sua filho/a?
[] Muito Bom L] Bom L] médio L] Mau L] Muito Mau

Justifique

27. Como classifica a relagdo do/a seu/sua filho/a com os colegas da escola?
[] Muito Boa L] Boa [] Nem Boa nem M4 ERVE! L] Muito Ma

Justifique

28. Como classifica a relacdo do/a seu/sua filho/a com o/a professor/a?
[] Muito Boa L] Boa (] Nem Boa nem M4 ] ma L] Muito Ma

Justifique

29. Como classifica o comportamento do/a seu/sua filho/a na escola?

[J Nunca (] Raramente [ Algumas vezes [ Frequentemente [ Sempre
problematico  problematico problematico problematico problematico
Justifique

30. A crianca tem ou teve apoios? [] Nao [ Sim
Se sim, assinale 0s apoios que a crianca ja teve e 0s que tem actualmente.

Teve Tem Teve Tem
] [ Intervencéo precoce 0 [ Consultas de psicologia
1 [ Ensino especial ] O Terapia ocupacional
(] [ Terapeuta da fala ] [ outro:

I11. Dados relativos ao problema, a forma como se lida com ele, e as suas
consequéncias para a familia e cuidador

1. Qual o diagnéstico do problema do/a seu/sua filho/a?

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

3. Quando o problema da crianca foi detectado, como lidou com o diagnéstico?

76



[] Muito Bem (] Bem [] Nem Bem nem Mal L[] Mal (] Muito Mal

4. Como lida actualmente com o problema da crianga?

[ ] Muito Bem L] Bem [ ] Nem Bem nem Mal L] Mal L] Muito Mal

5. Quando o problema da crianca foi detectado, qudo é que ele condicionou a vida familiar?
[] Muitissimo L] Muito (] Moderadamente [ Pouco (] Nada

Justifique

6. Actualmente, quéo é que o problema da crianca condiciona a vida familiar?
[] Muitissimo [ Muito (] Moderadamente [] Pouco (] Nada

Justifique

7. Quando o problema da crianca foi detectado, ocorreram mudancas na estrutura da familia?

[] Nao [ Sim Se sim, especifique

8. Actualmente, ocorreram mudancas na estrutura da familia devido ao problema da crianca?

[] Nao [ Sim Se sim, especifique

9. Quando o problema da crianca foi detectado, ocorreram mudangas na distribuicdo dos papéis na
familia?

[] Nao [ Sim Se sim, especifique

10. Actualmente, ocorreram mudancas na distribuicdo de papéis na familia devido ao problema da
crianga?

[] Nao [ Sim Se sim, especifique

11. Quando o problema da crianca foi detectado, ocorreram mudancas nas fungdes dos elementos da
familia?

[] Nao [ Sim Se sim, especifique

12. Actualmente ocorreram mudangas nas func@es dos elementos da familia devido ao problema da
crianga?

[J Nao [ Sim Se sim, especifique

13. As suas expectativas relativamente ao futuro do/a seu/sua filho/a séo:

[] Muito Boas [ ] Boas [ ] Nem Boas nem Mas L] Més L] Muito Méas

14. Especifique o tipo de expectativas que tem relativamente ao futuro do/a seu/sua filho/a.
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As afirmacdes que se seguem focam aspectos potencialmente dificeis de lidar para os cuidadores de
criancas com problemas semelhantes ao do/da seu/sua filho/a. Para cada uma das afirmacdes, indique
0 grau em que o aspecto especifico indicado é dificil de lidar para si, no momento actual.

15. Capacidades intelectuais da crianca

[] Muitissimo L] Muito (] Moderadamente [] Pouco (] Nada
Dificil Dificil Dificil Dificil Dificil
16. Capacidade de adaptacdo da crianca as tarefas escolares
[ ] Muitissimo L] Muito ] Moderadamente [ Pouco L] Nada
Dificil Dificil Dificil Dificil Dificil

17. Capacidades de comunicacédo da crianga
[] Muitissimo L] Muito [ Moderadamente [ Pouco L] Nada
Dificil Dificil Dificil Dificil Dificil
18. Grau de autonomia da crianca
[] Muitissimo L] Muito [ Moderadamente [ Pouco L] Nada
Dificil Dificil Dificil Dificil Dificil
19. Comportamento da crianga em situacGes sociais
[] Muitissimo L] Muito [ Moderadamente [ Pouco L] Nada
Dificil Dificil Dificil Dificil Dificil
20. Capacidade da crianca em fazer transi¢Ges de uma tarefa para outra
[] Muitissimo L] Muito (] Moderadamente [ Pouco L] Nada
Dificil Dificil Dificil Dificil Dificil
21. Birras e/ou reac¢des emocionais negativas intensas da crianga
[] Muitissimo L] Muito (] Moderadamente [ Pouco L] Nada
Dificil Dificil Dificil Dificil Dificil
22. Comportamento agressivo da crianca
[] Muitissimo L] Muito (] Moderadamente [ Pouco L] Nada
Dificil Dificil Dificil Dificil Dificil
23. Comportamentos da crianca repetitivos, rituais e maneirismos
[] Muitissimo L] Muito (] Moderadamente ] Pouco L] Nada
Dificil Dificil Dificil Dificil Dificil
24. Preocupacdo com o futuro da crianca
[] Muitissimo L] Muito (] Moderadamente ] Pouco L] Nada
Dificil Dificil Dificil Dificil Dificil

25. Existem outros aspectos que sejam dificeis de lidar> [ Ndo [ Sim
Se sim, especifique
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Anexo 2

Apresentacao do Estudo e Consentimento

Informado
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Faculdade de Psicologia

Exma. Senhora

O meu nome ¢ Catarina Pizarro Pardal Ribeiro Muller e, no &mbito do Mestrado em
Psicologia Clinica e da Saude da Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa, estou a
realizar um estudo que conta com a superviséo cientifica da Prof.2 Doutora Salomé Vieira
Santos, cujo objectivo se prende com a caracterizacdo do stress parental experimentado por
mées de criangas com uma Perturbacdo do Espectro do Autismo e do impacto desta na
familia. O estudo abrange mées de criancas em idade escolar, dos 6 aos 12 anos.

A sua participacdo traduz-se no preenchimento de uma ficha de recolha de informacao
(sociodemogréfica e relativa ao problema e suas consequéncias) e dois questionarios, o que
ter4 a duracdo aproximada de 45 minutos. O seu contributo € muito importante para uma
melhor compreensdo das dimensdes em estudo, esperando-se que, no futuro, o conhecimento
obtido seja util para o desenvolvimento de estratégias de apoio mais eficazes, que ajudem as
mées de criancas com Perturbacdes de Espectro do Autismo a lidarem melhor com o stress
experimentado no desempenho do papel parental e com o impacto do problema na familia.

A sua participagdo no estudo é voluntéria, podendo desistir a qualquer momento sem
que isso acarrete prejuizo para si ou para o/a seu/sua filho/a. A ficha de recolha de informacao
e 0s questionarios sdo respondidos de forma anénima e o tratamento estatistico dos dados €
realizado de forma global e n&o individualizada.

Caso tenha alguma davida, ou careca de qualquer informacao relativamente ao estudo,

podera contactar-me através do seguinte e-mail: catarina.muller.psi@gmail.com.

Grata pela sua atencdo,
Catarina Miller
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Caso aceite participar no estudo apresentado faca, por favor, uma rubrica no espaco abaixo
indicado.

Declaro que fui informada dos objectivos do estudo e aceito participar voluntariamente no

mesmo.

Rubrica do participante: Data: / /
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Anexo 3

Instrucdes para a Participacéo no Estudo
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Faculdade de Psicologia

Cara Participante,
Encontrara a seguir as instruces sobre como deve proceder para participar no estudo.

Primeiro devera preencher a Ficha de Recolha de Informacdo e em seguida os dois

questionarios: 1) indice de Stress Parental (PSl), 2) Escala de Impacto na Familia (IOF).

Para responder ao primeiro questionario — indice de Stress Parental — devera ler as
questdes no Caderno de Aplicacdo e assinalar as suas respostas na respectiva Folha de
Respostas. Relativamente aos questionarios 1) e 2) centre-se sempre no/a seu/sua filho/a com
uma Perturbacdo do Espectro do Autismo e com uma idade compreendida entre 0s 6 e 0s 12

anos. Se tiver mais do que uma crianga com estas caracteristicas, centre-se apenas numa delas.

Responda aos instrumentos na ordem em que Ihe sdo apresentados, lendo primeiro as
instrucdes de cada um deles. O preenchimento deve ser feito individualmente (sem consultar
outras pessoas) e tenha em conta que ndo existem respostas certas ou erradas — interessa
apenas a sua opinido. Apds ter preenchido a Ficha de Recolha de Informacdo e os
questionarios verifique, por favor, se ndo deixou respostas em branco. Quando tiver
terminado, coloque todo o material dentro do envelope que lhe foi fornecido, feche-o e
entregue-o a Professora do/a seu/sua filho/a. Ele sera recolhido posteriormente pela
investigadora.

Caso deseje obter informacédo geral sobre os resultados do estudo, quando este estiver
concluido, deixe, por favor, o seu contacto para que essa informacéo Ihe seja transmitida (ndo

é necessario indicar o seu nome).

Muito Obrigada pela sua Colaboracgdo
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