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Resumo

A literatura sobre implicagdes do diagndstico de criangas com Perturbagées do Espectro do
Autismo (PEA) para o funcionamento familiar tem apresentado evidéncias distintas. Alguns
estudos sugerem a existéncia de correlagdo positiva entre a severidade dos sintomas da
crianga com PEA com o sofrimento parental. Outros apontam para efeitos positivos na esfera
familiar, decorrentes do diagndstico de PEA, como o aumento da resiliéncia e da coesdo
familiar. Este trabalho, realizado na Regido Auténoma dos Agores, procura dilucidar
implicagées do diagndstico de PEA para o funcionamento familiar, visando a conhecer
percegdes sobre o bem-estar em pais/mdes de criangas com PEA. Participaram no estudo
pais/mdes de 121 criangas, com idades entre os 3 € os 11 anos. Os dados foram recolhidos por
meio de entrevistas semiestruturadas, e analisados com recurso a alguns métodos da analise
exploratéria, com o intuito de se procurar associagdes estatisticamente significativas. Os
resultados traduzem as percegdoes dos cuidadores de criangas que apresentam um grau de
incidéncia da PEA maioritariamente ligeiro ou moderado, com uma minoria de criangas a
evidenciar grau de incidéncia severo. Apurou-se que a area mais afetada em familias de
criangas com PEA com grau de severidade ligeiro foi o bem-estar familiar e social,
registando-se alteragdes no tempo alocado as fungdes laborais. As familias de criangas com
grau de PEA mais severo reportaram alteragdes no bem-estar familiar e social, com
manifesta¢des na esfera laboral e da socializagéo.

Palavras-chave: Autismo, Severidade, Bem-estar, Familia

Abstract

The literature on the prognosis of children with Autism Spectrum Disorders (ASD) for family
functioning is relatively distinct. Some studies show the existence of a positive correlation
between the severity of symptoms in children with ASD and the parents' suffering. Others
point to positive effects in the family sphere, resulting from the diagnosis of ASD, such as
increased resilience and family cohesion. This study, carried out in the Autonomous Region of
the Azores, seeks to clarify the impact of the diagnosis of ASD on family functioning, aiming
to study the perceptions of parents of children with ASD in regard to their well-being. The
study included fathers/mothers of 121 children, aged between 3 and 11 years. Data were
collected through semi-structured interviews, and analysed using some methods of
exploratory analysis, in order to look for statistically significant associations. The results
reflect the perceptions of caregivers of children who have a mostly mild or moderate degree
of ASD, with a minority of children showing a severe degree of incidence. It was found that
the most affected area in families of children with mildly severe ASD was family and social
well-being, with changes in the time allocated to work functions. Families of children with a
more severe degree of ASD reported changes in family and social well-being, with
manifestations in the labour and socialization spheres.

Keywords: Autism, Severity, Well-being, Family
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O Bem-estar subjetivo (BES) tende a ser definido como a avaliagdo do sujeito sobre a
sua vida (Diener et al., 2009). Inclui uma componente cognitiva, que se attm a um juizo
avaliativo de satisfagdo ou insatisfagdo que o sujeito faz sobre a sua propria vida, e uma
componente emocional, que contempla as emogdes, positivas € negativas, em relagdo a vida
(Schimmack, 2008), sendo que a prevaléncia das primeiras oferece maior bem-estar subjetivo
(Gonzalez-Carrasco et al., 2016). Aproximando o conceito da pratica quotidiana, Seligman e
Csikszentmihaly (2000) posicionam-no como um termo que traduz o que as pessoas
descrevem coloquialmente como felicidade. Considerando que o presente trabalho procura
conhecer a avaliagdo que as familias com criangas com diagndstico de Perturbagdes do
Espectro do Autismo (PEA) fazem acerca do bem-estar e felicidade familiar, tende a
aproximar-se da 4rea de estudos relativa ao BES.

As PEA caracterizam-se por um défice significativo e global em variadas é&reas do
desenvolvimento, nomeadamente em termos de competéncias sociais, competéncias de
comunicagdo € presenga de comportamentos e interesses restritos e estereotipados, tendo
como caracteristica central a dificuldade de processamento social, que afeta a comunicagéo
reciproca, a compreensdo € o comportamento (American Psychiatric Association, 2013).

Sdo diversas as familias que relatam a necessidade de reavaliar prioridades de vida,
para acomodar necessidades especificas associadas as criangas com diagndstico PEA
(DeGrace, 2004). O bem-estar de muitas dessas familias surge relacionado com diversos
aspetos, tais como a saude fisica € mental dos seus membros, os recursos ou as necessidades
do ntcleo familiar, a situag@o face ao emprego, a qualidade dos relacionamentos, dentro e fora
da familia, € o contexto social e politico em que vivem (Tint ¢ Weiss, 2015). No presente
trabalho, pretende-se estudar o bem-estar familiar a partir da satide mental, da situagéo face ao
emprego e de dindmicas de suporte familiar e social.

No que diz respeito a sauide mental, uma meta-anélise recente sublinhou a existéncia
de psicopatologia clinicamente significativa em pais de criangas com diagnéstico de PEA,
distribuindo-se entre perturbagdes como depressdo, ansiedade, transtorno obsessivo-
compulsivo e transtorno de personalidade (Schnabel et al., 2020). No &ambito do
funcionamento psicologico, sdo ainda associadas as PEA dificuldades em dominios como a
auto-eficicia e o stress (Karst e Hecke, 2012), a saade emocional, baixa autoestima e
existéncia de sentimentos de culpa ou censura (Reichman et al., 2007; Sanders ¢ Morgan,
1997). O sofrimento parental parece acentuar-se com a intensificagdo da severidade das PEA
da crianga. Para Benson (2006), embora parte do impacto da severidade da PEA da crianga na

depressdo dos pais seja direto, a severidade tem ainda consequéncias indiretas, sendo que
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quando mais elevada, maiores os niveis de proliferagdo de stress e mais elevados os sintomas
depressivos dos pais. Lyons e colaboradores (2010) também indicam que sintomas de PEA
mais severos, a0 aumentarem o nivel de exigéncias experienciado pelos pais, ameagam os
recursos emocionais e relacionais daqueles, propiciando mais problemas familiares, aumento
de pessimismo e niveis mais elevados de stress. Kissel e Nelson (2016) sustentam,
igualmente, a ideia de que quanto mais acentuados s@o os sintomas de PEA da crianga, mais
elevados se mostram os niveis de stress parental. Pastor-Cerezuela e colaboradores (2016)
também verificaram o efeito preditor significativo da gravidade das PEA no stress parental.

Quanto a situagdo face ao emprego, é defendido que o diagnéstico de PEA pode
acarretar dificuldades na tomada de decisdo sobre trabalho (Reichman et al., 2007),
nomeadamente entre abandonar, reduzir ou intensificar. As situagGes mais reportadas pelos
progenitores sd0 a de diminui¢do do horério ou a total interrup¢do da atividade laboral
(Buescher et al.,, 2014), com perda salarial, embora aumentem os encargos fmanceiros
associados aos cuidados da crianga com PEA. Contudo, também ha indicagdo de casos de
aumento da carga laboral de um dos progenitores, quando o cuidador principal opta por ficar
em casa, para assegurar as necessidades da crianga com PEA (Divan et al., 2012). Néo se
encontraram estudos que estabelecessem uma relagdo direta entre situagdo laboral e
severidade da patologia. Presume-se, no entanto, haver maior intrusdo na atividade de
trabalho em casos de um diagnéstico mais severo, com o respetivo correlato na fragilidade de
recursos fmanceiros. Este aspeto ndo € despiciendo pois familias com baixo rendimento estdo
mais limitadas no acesso a oportunidades terapéuticas para os seus filhos e mais expostas a
discriminagdo negativa por parte de profissionais com quem tém de lidar no &mbito das PEA
(Athari et al., 2013). Esta situagdo tera, porventura, implicagdo no modo como toda a familia
perceciona o seu bem-estar.

Relativamente ao suporte recebido, defende-se a combinagido entre fontes de apoio
informal, nomeadamente familiares € amigos, e sistemas de apoio formal, fomecido por
profissionais de satide (Johnston et al., 2003), pois sdo diversos os desafios que as familias
com criangas com diagnéstico de PEA enfrentam, tanto ao nivel do relacionamento entre o
casal, como na dindmica do funcionamento da unidade familiar. Assim, sdo reportadas
alteragGes na qualidade das relagGes conjugais (Reichman et al., 2007), em decisGes sobre ter
mais filhos, dificuldades na realizagdo de tarefas domésticas, limitacdo da resposta as
necessidades de outras criangas do nucleo familiar e diminuig¢do da qualidade dos
relacionamentos entre irmdos (Sanders e Morgan, 1997). O quotidiano das familias gira em

torno das necessidades e dificuldades da crianga com PEA, tanto no contexto domiciliar como

891



Bem-estar familiar e severidade das PEA: percegGes de progenitores

no social (Minatel e Matsukura, 2014), condicionando a participagdo de toda a familia em
atividades de convivio com parentes, amigos € vizinhos ou outras de recreagao e lazer (Schaaf
et al., 2011). As decisdes da familia, quanto ao periodo de tempo e aos espagos a frequentar,
surgem agregadas as idiossincrasias do/a filho/a com diagnéstico de PEA, situag¢do que tende
a culminar em desgaste e tensdo na unidade familiar (Minatel e Matsukura, 2014). O aumento
da severidade das PEA relaciona negativamente com a satisfagdo familiar, encontrando-se as
avaliagGes negativas ligadas a existéncia de menor autonomia da crianga para realizar as
atividades quotidianas e a uma maior exigéncia na presta¢do de cuidados por parte da familia;
ao invés, o suporte social desempenha um papel positivo na qualidade de vida familiar e na
satisfagdo com a vida (Pozo et al., 2014).

Por fim, importa referir que embora a maioria das evidéncias empiricas traduzam os
efeitos negativos associados ao diagnéstico de PEA para a unidade familiar, esta perturbagdo
também parece ser capaz de produzir efeitos positivos no sistema familiar, ampliando
horizontes, aumentando a consciéncia dos familiares acerca da sua forga interior,
intensificando a coesdo familiar e encorajando conexdes com grupos comunitirios ou
institui¢des religiosas (Reichman et al., 2007). O impacto das dificuldades sobre os pais
podera, assim, depender de uma complexa interagdo entre a severidade das caracteristicas
proprias da crianga e das dos pais, sofrendo ainda a influéncia da disponibilidade de recursos
comunitarios e sociais (Schmidt e Bosa, 2003). Por exemplo, existem dados que apontam para
a falta de contribuigio significativa da severidade das PEA em relagéo a varidveis como o
stress parental (McStay et al., 2014) e a qualidade de vida familiar (Gardiner e Iarocci, 2015)
ou que niveis mais elevados de stress, ansiedade e depressdo se relacionam menos com a
severidade das PEA e mais com uma dimensdo socioeconémica e com as cogni¢des dos pais
(Falk et al., 2014).

Observa-se, assim, que a literatura ainda ndo € consensual quanto a implicagées do
diagnéstico de criangas com PEA para o bem-estar ¢ funcionamento familiar. Aumentar o
conhecimento neste dominio continua, por isso, a ser relevante para o desenvolvimento de
intervengdes eficazes para fomentar a preservagdo, a resili€ncia € o bem-estar da unidade
familiar (Nealy et al., 2012).

Método

Este estudo pretendeu avaliar as percegGes dos pais/maes de criangas com PEA acerca
do seu bem-estar ao nivel da saiide mental, situagio face ao emprego e suporte familiar e
social, relacionando-as com a severidade do diagnéstico das criangas. Coloca-se como

hip6tese geral de investigagdo que as familias de criangas com grau de PEA moderado a
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severo relatem niveis inferiores de bem-estar nas trés areas referidas, comparativamente as
familias de criangas com grau de severidade ligeiro. Em termos operacionais, esta hipotese foi
desdobrada em trés sub-hip6teses: Hi: as familias de criangas com grau de PEA moderado a
severo relatam niveis inferiores de saide mental, comparativamente as familias de criangas
com grau de severidade ligeiro; H»: as familias de criangas com grau de PEA moderado a
severo relatam niveis inferiores de bem-estar relativo ao emprego, comparativamente as
familias de criangas com grau de severidade ligeiro; Hs: as familias de criangas com grau de
PEA moderado a severo relatam niveis inferiores de suporte familiar e social,
comparativamente as familias de crian¢as com grau de severidade ligeiro.

A amostra compreendeu pais/médes de 121 criangas, entre as familias de 172 criangas
identificadas com diagnéstico de PEA no arquipélago dos Acores (Botelho et al., 2020).
Relativamente ao grau de severidade das PEA, 50% das 121 criangas foram diagnosticadas
com grau ligeiro, 32% com grau moderado, 4% com grau severo, € sobre 14% ndo se obteve
informagdo. A maioria das criangas era do sexo masculino (82%), frequentava o ensino
publico (80,2%) e residia na Ilha de Sdo Miguel (64.5%), sendo a média de idades de 6 anos e
meio. A maioria dos pais era casada ou vivia em unido de facto (74%), tendo habilitagGes
literarias que variavam entre o ensino basico e o ensino superior, sendo a mae, na maioria das
vezes, a cuidadora principal (78,5%).

Os dados foram recolhidos por meio de entrevistas estruturadas. O guifo, elaborado a
partir de dados da revisdo de literatura e da consulta de profissionais a intervir junto de
familias e criangas com PEA, foi organizado em 5 temas: i) dados pessoais da crianga; ii)
caracterizagdo social e familiar; iii) histéria clinica da crianga; iv) funcionalidade e perfil de
participac¢do da crianga; v) impacto das PEA na familia. Este trabalho incide sobre os dados
do tema v). A maioria dos itens € de resposta “N&@o” ou “Sim”.

Apbs o parecer favordvel da Comissdo de Etica da Universidade dos Agores, foram
contactadas as familias das criangas identificadas com diagndstico de PEA nos Agores. Com
os participantes que voluntariamente acederam participar, foi celebrado um termo de
consentimento informado, onde se explicitou a natureza e o prop6sito do estudo, bem como o
modo de atuar. Os dados foram tratados estatisticamente, com recurso a alguns métodos de
andlise exploratéria, do univariado ao multivariado (Anélise de Correspondéncias Miltiplas) e

ap teste de independéncia do qui-quadrado.
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Resultados
A Tabela 1 sumariza, para cada um dos itens que avaliam o bem-estar, a percentagem
de respostas “Sim”, dadas pelos participantes, tendo em ateng@o o grau de severidade das
PEA.

Tabela 1
Distribui¢do das respostas “Sim” (%), para cada um dos itens que avaliam o bem-estar, em

Jfungdo da severidade das PEA

Bem-estar PEA moderada/severa PEA ligeira
Satide Mental
SMI Tive uma perturbagio psicolégica/psiquiatrica 34,1% 43,3%
SM2_ (0] mgu/a mmha c§njuge teve uma perturbaggo 20,5% 23.3%
psicolégica/psiquidtrica

Situagdo face ao Emprego
SE1 Tive de optar por um emprego a tempo parcial 25% 10,0%
SE2 Tive de optar por fazer uma interrupgao no emprego 38,6% 13,3%

Suporte Familiar e Social

SFS1 Quando preciso, tenho apoio de algum familiar/amigo a

77,3% 86,7%

quem recorro para ficar com o meu filho com PEA

SFS2 Quando preciso, tenho apoio de alguma instituigéo o

31,8% 25,4%

quem recorro para ficar com o meu filho com PEA

SFS3 Apenas tenho atividades de lazer quando consigo que 51.2% 45.0%
alguém fique com o meu filho com PEA it e

SFS4 Passo muito mais teropo em casa 68.2% 55,9%

SFSS5 Passei a procurar menos 0s meus amigos 72,1% 48,3%

SFS6 Os meus amigos #¥m dificuldade em lidar com o meu 30,2% 16,7%
filho com PEA

Sl;?;ll:érzcétil:nto espagos piblicos com muito menos 52.3% 40,0%

SFS8 Procuro reahzar atividades com o meu filho com PEA 30,0% 46,5%
em espagos mais isolados

SFS9 AA mz_ugr parte da minha vida “gira a volta da 62,8% 43.3%
deficiéncia’

SFS10 Sinto-me discriminada na minha participagdo social 38,6% 35,0%

SFS11 A vida dos irmaos da_ crianga com PEA é muito 39,4% 27,5%
condicionada pela patologia do irmdo

SFS12 l;)evu_i'o a coxlliiu;ao de PEA houve uma maior 25,6% 33.9%
aproximagao e unifo do casal

SFS13 Inicialmente a condigdo de PEA provocou uma
afetagdo na relagdo conjugal mas agora as coisas estéo 39,0% 34,5%
melhores

SFS14 A con.dl_qao de PEA cria-nos problemas graves na 10,3% 7.1%
nossa condigéo de casal

SP;?)IIS 1? Eieu divércio resultou da existéncia de um filho 14,3% 33.3%

Com base na Tabela 1 e tomando como critério a % de respostas “Sim” igual ou
superior a 50%, observa-se a sali€éncia de itens relativos ao suporte familiar e social, embora
em maior nimero no caso das familias com criangas com diagn6stico PEA moderado a severo
(SFS1; SFSS; SFS4; SFS9; SFS7 e SFS3). E também nestas familias que a intrusao das PEA
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18 Fituagio tabaral (SE2 e SE1) 6 mais expressiva, Quanto @ eatide mental (SMS1 e SM2), cs
valores mais elcvados sitbam-ge uos paia/mies com cnangas com diagndstico ligeiro,

O estudo da as300ia¢d0 entre o bem-estar o a sevendade da PEA foi efctuada com bage
teste de @depend@ncia do qui-quadrado, aprescatando-se na Tabela 2 eomeme o8 resultados
que foram estatisticamente significativos.

Tabela 2
Ttens cuyfa azsoclogdo com o grau de severtdads das PEA foi signtficativo

Itcra e p-value (p) Coeficionts §
EE1 1117 04028 Q200
SE2 12,817 0.012 0.293
EFRS 1.421 0012 02338

Conclui-se que a aituagio face a0 emprego (no coujundo dos seus dois itens, SE1; SE2)
e a privagio da canvivialidade (SFSS) sdio condigies que estio aignificativamente associadas
ao grav de severidade das PRA (p < 0.05), distinguindo os dois grupos de cuidadares, embora
easas associagies sojam (racas, confrms se depreends a partir dos valores do cosficieme ¢

Posterioomende foram sveriguadas as associagdes entre as calbgonias dos ilens a que se
reparta 8 Tabela 2 com base na Anélise de Carmespondincias Méltiplas (ACM), aferindo a
existéncia (ou n2o) de perfis distintos dos participantes no estudo. As axformagies permitem a
projec3o mum grifico bidimensional, epresentado na Fignrs 2.

Figura 2
Mapa percetual resultante da ACM

Grau PEA

Dimensfo 2

Dimensao 1
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A conjugagdo da Tabela 3 e da Figura 2 indica a existéncia de duas dimensdes, as
quais explicam 65% da variagdo dos dados. A primeira dimensdo (38.7%) opoe, em geral, as
familias com criangas com PEA ligeira (GS_L), que tendem a ser menos afetadas com
interrupgées no emprego (SE2 N) e que ndo passaram a procurar menos OS amigos
(SFS5_N), as familias com criangas com PEA moderada a severa (GS_MS), que tiveram de
fazer interrupgGes no emprego (SE2_S) e tendem a procurar menos os amigos (SFS5_S). A
segunda dimens@o (28.2%) opGe principalmente as familias que tiveram de optar por emprego
a tempo parcial (SEl_S) as familias que ndo optarem por essa via (SE1_N).

Discussiio

Os resultados obtidos neste estudo vdo, em parte, ao encontro dos estudos que
apontam as dificuldades encontradas como fazendo parte do quadro de diagnéstico das PEA,
com excegdo para as questdes da saide mental.

Assim, n3o obstante a existéncia de evidéncias da influéncia da severidade do
diagnostico de PEA na ocorréncia de sintomas de stress € depressdo parental (eg. Pastor-
Cerezuela et al., 2016)), os resultados obtidos neste estudo ndo confirmaram a existéncia de
uma associagio significativa, contrariamente ao enunciado na subhip6tese Hi. E uma situagdo
que merece aprofundamento. No referente a situag@o face ao emprego, os resultados suportam
a hipétese de investigagdo Hp, indo ao encontro do explicitado na investigagdo sobre a intrusdo
das PEA, em particular nos casos mais agudos, no papel de trabalhador (Buescher et al, 2014).
Quanto ao suporte familiar e social, os dados apoiam a hip6tese de investigagdo Hs.. Embora a
diminui¢do da procura de amigos se encontre bem assente na literatura (eg., Schaaf et al.,
2011; Sanders e Morgan, 1997), os resultados obtidos neste estudo permitem concluir que
uma maior severidade dos sintomas se associa a maior privagdo de convivialidade e a mais
restrigGes na dimensdo suporte familiar e social por parte dos cuidadores.

Ainda com base dos resultados obtidos, verificou-se uma associagdo estatisticamente
significativa entre alguns dos itens utilizados para avaliar o bem-estar das familias e o grau de
severidade das PEA, tendo resultado em duas dimensGes. A primeira opoe as familias das
criancas com diagnodstico de PEA ligeiro, menos afetadas por alteragdes na situagdo face ao
emprego € ao suporte social, as familias das criangas com diagnéstico de PEA
moderado/severo, que acusaram interrup¢do no emprego € menos convivio com os amigos. A
segunda expde a necessidade sentida pelas familias com criangas com diagndstico de PEA
ligeiro em optar por uma condigdo contratual a tempo parcial, em oposi¢do a interrupgdo no

emprego, apontada pelo grupo com severidade moderada a grave.
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Em sintese, os cuidadores de criangas com grau PEA moderado a severo relatam niveis
inferiores de bem-estar familiar nas dimensdes laboral e social, comparativamente aos
cuidadores de criangas com grau de severidade ligeiro. Estes resultados sugerem a
necessidade de criagdo de politicas de apoio social direcionadas estas familias, de forma
promover e garantir o exercicio dos direitos dos cuidadores, designadamente o de trabalhador
e o de tempos livres, sem comprometer a qualidade do apoio educativo, terapéutico ou de
tempos livres a que a crianga tem, igualmente, direito. Quanto a limitagGes deste estudo,
entende-se que podera ser relevante repensar os itens de forma a haver um maior equilibrio
entre cada uma das trés areas consideradas.
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