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RESUMO

A emergéncia da Perturbacdo do Espetro do Autismo induz no seio familiar
dificuldades acrescidas para pais e filhos. Este projeto pretende estudar as
necessidades de informacdo dos pais e a vulnerabilidade/risco e suporte social das
criangas com esta patologia, em fungéo de variaveis sociodemogréficas dos pais e das
criangas.

Para o efeito prevé-se o recurso a uma amostra de 30 pais de criancas autistas
e 30 de criangas ditas normais. Foi utilizada uma adaptacdo dos instrumentos Family
Needs Survey, do instrumento de Andlise da Rede Social Pessoal Revisto (IARSP-R)
e foi elaborado um questionario denominado situac8es de vulnerabilidade.

A analise dos resultados obtidos na aplicacao do pré-teste indica a existéncia de
diferencas significativas (p<.05), quer nas necessidades de informacdo dos pais, quer
nos niveis de risco das crian¢as autistas comparativamente as criancas normais. Ja no
dominio do suporte social ndo se verificaram diferencas significativas entre as criancas
autistas e normais.

Todavia, o0s resultados devem ser interpretados com prudéncia e,
necessariamente, as conclusdes relativizadas face a pequena dimenséo da amostra.

Palavras-chave: Autismo, Vulnerabilidade, Risco; Familia.

ABSTRACT

The emergence of autism spectrum disorder in the family induces additional
difficulties on the parents and children's. This project aims to study the information
needs of parents and vulnerability / risk and social support of children with this disease,
according to sociodemographic variables of parents and children.

For this purpose it is planned to feature a sample of 30 parents of autistic
children and 30 normal children. We used an adaptation of the instruments: Family
Needs Survey, Instrument of Social Network Analysis Personal Revised (IARSP-R)
and developed a questionnaire was called vulnerabilities risks.

The results obtained in the application of pre-test indicates significant differences
(p <.05) on the information needs of parents, the risk levels of autistic children
compared to normal children. In the area of social support there were no significant
differences between autistic and normal children.

However, the results should be interpreted with caution because of the small
sample size.

Keywords: Autism, Vulnerability, Risk, Family.
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INTRODUCAO

Sao vérios os estudos que tém chamado a atengdo para a importancia do
trabalho com os pais de criancas com Perturbagbes do Espetro do Autismo. A
psicologia dos sistemas familiares sugere que um conhecimento das carateristicas da
familia € muito importante, porque as familias das criancas autistas e as familias das
criangas sem perturbacdo séo diferentes. As familias variam quanto aos recursos de
que dispdem, quanto aos valores que adotam e quanto a forma como interagem com a
crianca, ndo € menos verdade que elas variam, também, quanto a forma como
encaram e veem as suas funcdes familiares.

Para que os pais possam assumir com eficacia um papel ativo na educacéo dos
filhos com esta perturbagcédo, é essencial que consigam estar informados sobre as
necessidades de informagdo inerentes a perturbagdo da crianga, assim como
perceberem que os seus filhos estdo sujeitos a um maior nimero de situagfes de
risco/ vulnerabilidade.

A adaptacdo dos pais a um filho autista €, muitas vezes, um processo longo e
penoso em que é importante poder contar com a colaboracao de individuos exteriores
a familia. Esta ajuda pode assumir diversas formas e partir de diversas fontes: apoios
familiares, de amigos, de outros pais com problemas semelhantes, de vizinhos e de
técnicos especializados, como o psicologo, o terapeuta da fala ou o psicomotricista.

O presente estudo pretende procurar analisar as percecdes das necessidades
de informacao, das situacdes de risco/vulnerabilidade e do suporte social dos pais das
criancas com a Perturbac&o do Espetro do Autismo.

A nivel estrutural o nosso trabalho divide-se em dois capitulos. No capitulo |
procura-se fazer uma breve reflexdo a Perturbacdo do Espetro do Autismo, a sua
concetualizacdo do termo, as carateristicas da crianca autista, aos critérios de
diagndstico da perturbacao, a sua prevaléncia. Neste capitulo sdo também abordadas
as criancas autistas e vulnerabilidade a situagdes de risco e o impacto do autismo na
familia.

O capitulo Il corresponde a nossa investigacdo empirica levada a cabo junto de
14 progenitores de criancas com a Perturbacéo do Espetro de Autismo. Descreve-se a
amostra, os instrumentos e os procedimentos utilizados no estudo. Sao apresentados
os resultados obtidos junto da amostra e procede-se a sua discusséo, tendo em conta

a revisao bibliogréfica.



Por fim, é apresentada uma conclusdo que pretende sumariar, num carater
global, os resultados deste estudo e sugerir algumas linhas orientadoras a desenvolver

em futuros estudos.

CAPITULO | - ENQUADRAMENTO TEORICO

1. PERTURBACAO DO ESPETRO DO AUTISMO

1.1 Concetualizacdo do termo Autismo

O termo autismo resulta da juncdo de duas palavras gregas: "autos" que significa
proprio/eu e "ismo" que traduz uma orientacdo ou estado. Assim, o termo autismo
pode ser definido como um estado ou condicdo de alguém que tem tendéncia para se
abstrair da realidade exterior, a par de uma atitude de permanente concentragdo em si
proprio (Marques, 2000 cit. por Instituto de Apoio a Crianca, 2010).

Numa visdo retrospetiva das diversas narragdes formuladas em torno desta
perturbacéo, falaremos daquelas que refletem a evolugéo do conceito de autismo.
Comecar a dissertar sobre esta temética leva-nos a falar de Kanner, tendo sido este a
efetuar as primeiras publicacbes a respeito do autismo. Em 1943, num trabalho
intitulado Autistic disturbances of affective contact, descreveu uma nova sindrome,
denominada "autismo infantil precoce" (Oliveira, 2009).

Kanner descreveu o caso de onze criangas que apresentavam um quadro por
ele considerado raro, no qual o comprometimento fundamental era a incapacidade
para relacionamentos interpessoais, desde o inicio da vida. Estas criancas
apresentavam também um conjunto de comportamentos carateristicos, obsessdes e
graves alteracdes da linguagem. Tais comportamentos, nomeadamente, a perturbagéo
gue lhes deu origem, ficou conhecida como Perturbacdo Autistica (Kanner, 1943, cit.
por Schmidt & Bosa, 2003). Este investigador salientou algumas carateristicas
essenciais: a inabilidade manifestada por estas criangas no relacionamento vulgar com
as pessoas e situacdes, a dificuldade na comunicacdo e a ansiedade obsessiva pela
manutencdo do mesmo estado de coisas, aspeto que ficou conhecido por "sameses"
(Pereira & Serra, 2005).

Apenas um ano ap0s as descricdes do Autismo, Hans Asperger publicou um
trabalho sobre a "Psicopatologia Autista". Tal como Kanner, Asperger observou a

existéncia de um contato social muito pobre. Ambos estes autores incidiram na



escolha do nome central para designar a perturbacdo: autismo. Esta coincidéncia na
escolha do nome central da perturbacgéo reflete a crenga comum de que a dificuldade
de adaptacao social destas criancas € a caracteristica mais vincada. (Geraldes, 2005,
cit. por IAC, 2010).

Contudo, o termo autismo surgiu oficialmente pela primeira vez na Classificacdo
Internacional de Doencas (CID), em 1975, e foi categorizado como uma psicose da
infancia.

Na perspetiva de Rutter (1972, cit. por Pereira & Serra, 2005) o autismo é
entendido como uma das perturbacbes continuas e gerais, designadas de
"perturbacdes globais (pervasivas) do desenvolvimento.

Com a evolucdo das pesquisas cientificas, os investigadores chegaram a
conclusdo que o autismo ndo é uma perturbagdo de contato afetivo, mas sim uma
perturbagdo do desenvolvimento. (Lampreia, 2003).

De acordo com Correia (1997), o autismo define-se como sendo "um problema
neurolégico que afeta a percecdo, o pensamento e a atencdo traduzido numa
desordem desenvolvimental vitalicia que se manifesta nos trés primeiros anos de vida"
(p.57).

A perturbacdo do espectro de autismo refere-se a uma disfuncao neurolégica,
gue se manifesta por atraso ou desvio nas aquisicdes de neurodesenvolvimento e por
alteragdes do comportamento (Oliveira, 2009).

Hoje o termo autista segundo o Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais é usado para se referir a um espectro de sindromes com caracteristicas em
comum — Perturbagdes Globais do Desenvolvimento ou ainda Perturbagdes do
Espectro do Autismo (American Psychiatric Association, 2002).

Posto isto, o universo do autismo é uma realidade complexa que engloba
conceitos distintos, mas que se cruzam em determinados pontos. A evolucdo que se
tem verificado ao longo do tempo relativamente a sua terminologia tem convergido
para um melhor esclarecimento da patologia, embora seja necessario ter em conta
que as caracteristicas identificadas ndo estéo presentes em todos os individuos, e ndo

se manifestam sempre do mesmo modo.

1.2 Carateristicas da crianca autista

Quando a crianca nasce nao revela indicios que sugiram o desenvolvimento

desta perturbacdo. No entanto, as carateristicas desta perturbacdo ocorrem



precocemente, podendo inicialmente ser subtis e passarem despercebidas, mas a
medida que a crianga vai crescendo, os comportamentos ritualizados e estereotipados
tornam-se mais percetiveis. Posteriormente, verificam-se os atrasos na linguagem e
dificuldades na comunicacao reciproca, revelam-se também sinais de alerta.

As criangas autistas revelam graves problemas de comportamento social,
apresentando graves dificuldades no desenvolvimento de relagbes sociais, nao
conseguindo interagir com outras pessoas, preferindo o siléncio, as tentativas de
contacto (APA, 2002; Pereira, 2007).

A perturbacdo do espectro do autismo, surge antes dos trés anos de idade. A
maioria das criancas comeca a manifestar alteracées no desenvolvimento nos dois
primeiros anos de vida, contudo nem sempre se verifica isso, existem casos de
criangas em que podera ocorrer depois dos dois anos de idade, mas nunca depois dos
trés anos de vida. Os sintomas presentes nesta perturbacdo sdo essencialmente,
comportamentos estereotipados e repetitivos, tendem a aumentar durante alguns anos
apods o inicio, e acabam por atingir um pico na idade pré-escolar. E na fase da idade
escolar que a crianga com autismo comeca a estabilizar ou intensificar esse género de
comportamentos (Ozonoff, Rogers & Hendren, 2003; Pereira, 2007).

A crianca autista apresenta geralmente um aspeto fisico normal, todavia tem
comportamentos estranhos tais como o facto de néo reagir a companhia da mée e
aparentemente ndo necessitar de estimulagdo. Pode, no entanto, vir a acontecer uma
situacao inversa, a crianca autista pode manifestar-se irritavel e reage de uma forma
exagerada a qualquer estimulo, demonstrando atitudes agressivas (Pereira, 2005).

O autismo é caraterizado pela presenca de uma triade de perturbacdes, de
Lorna Wing, este tera referido que os individuos com autismo apresentam défices
especificos em trés &reas: socializagdo, comunicacao e imaginacao (Santos & Sousa,
2008).

E a triade, no seu conjunto, que indica se a crianga estara, ou no, a seguir um
padrédo de desenvolvimento anémalo e, no caso de se registar uma deficiéncia apenas
numa das areas, ela poderd radicar numa causa completamente diferente (Wing,
1988, cit. por Jordan, 2000).

J& a comunicacgdo tanto verbal como né&o-verbal é deficiente e desviada dos
padrdes habituais. A comunicacdo verbal é patologica, a expressdo é anormal e a
compreensdo da linguagem muito limitada: as criancas autistas podem seguir uma
instrucdo simples, mas frequentemente ndo conseguem executar ordens que

impliguem a combinacao de um ou Varios itens, sobretudo se forem apresentados num



contexto novo e sem a ajuda de gestos. Também a comunicagdo ndo-verbal é
limitada, sendo ausente: as expressfes gestuais ou as mimicas sao inexistentes, pois
a crianga ndo é capaz de atribuir um valor simbdlico aos gestos (Jordan, 2000).

Relativamente as diminuicdes na habilidade da imaginacdo e compreensédo

social, estdo confrontadas com a inabilidade de identificar o sentido e o objetivo dos
comportamentos dos outros. As criangas autistas apresentam fraca imaginacao social,
comportamentos ritualistas e obsessivos, dependéncia em rotinas, atraso intelectual e
auséncia do jogo imaginativo (Jordan, 2007; Pereira, 2007).
A necessidade obsessiva de imutabilidade é um dos comportamentos fixos,
estereotipados e repetidos caracteristicos, embora seja descrito com detalhes e
integre elementos que ndo podem ser negligenciados. Esses elementos foram
classificados em cinco categorias: apresentam uma necessidade de imutabilidade que
se manifesta através de uma resisténcia a qualquer minima mudanca no ambiente
habitual; os jogos tém uma tendéncia a serem mecanicos, repetitivos e sem qualquer
imaginacdo ou criatividade; sdo exageradamente apegados a um objeto particular
embora também aconteca nas criangcas normais, mas no caso dos autistas, os objetos
ndo sao utilizados pela sua fungéo ou valor simbdlico: a crianga cheira-os ou leva-os a
boca; entre as criancas autistas com expressao verbal, algumas tém preocupacoes
ndo habituais, que repetem incessantemente, fazem perguntas de forma estereotipada
pelas quais esperam uma resposta muito precisa e sempre idéntica, apresentam
movimentos, como girar as maos, bater uma contra a outra, estalar os dedos, sendo
gue estes movimentos podem realizar sequéncias de gestos complicados, as vezes
repetidos num momento preciso do dia (Jordan, 2000; Pereira, 2007).

Através da identificacdo desta panéplia de carateristicas € possivel que todos
nds possamos dar respostas educativas diferenciadas sustentadas pelas areas fortes,
proporcionando a estimulacdo para a aprendizagem e ajudando a atenuar as
dificuldades de comunicacdo, de interacdo e problemas de comportamento (APA,
2002; Pereira, 2007).

1.3 Critérios de diagnostico da Perturbagao do Espetro do Autismo

O diagnéstico desta perturbacdo continua a ser realizado através da avaliagdo
direta do comportamento do individuo, segundo determinados critérios clinicos
presentes no DSM-IV-TR (2002) e a CID - 10 (1994). Ambos os sistemas de

classificacdo aceitam que existe um espectro de condicdo autista que consiste huma



perturbagdo do desenvolvimento diagnosticada com base numa triade de
perturbagdes descrita por Lorna Wing (Cruz, Pereira, Ferreira, Santos & Ribeiro,
2010).

Para ser diagnosticada uma perturbacdo do espetro do autismo, a crianga tém
de manifestar, pelo menos, seis dos doze sintomas, assim como, pelo menos dois na
area social e um para cada uma das areas da comunicacdo padrdes de
comportamento e interesses.

De seguida serdo apresentados ambos os sistemas de classificacdo, assim na
tabela 1, serdo apresentados os critérios de diagndstico para a perturbacdo autistica,
segundo o DSM-IV-TR (2002) e na tabela 2 os critérios definidos pelo sistema CID - 10
(1994).

Tabela 1 - Critérios de diagnéstico para a perturbacao autistica.

1- Défice qualitativo na interacdo social manifestado, pelo menos, em duas das
seguintes caracteristicas:

a) Acentuado défice no recurso a multiplos comportamentos nao verbais, tais
como: o0 contacto ocular, a expresséo facial, a postura corporal e 0s gestos
reguladores da interacdo social;

b) Incapacidade para desenvolver relacdes com os companheiros, integrados no
mesmo nivel de desenvolvimento;

c) Auséncia espontanea de partilha com outros prazeres, interesses ou objetivos;

d) Falta de reciprocidade social ou emocional;

2 - Défice qualitativos na comunicacdo, manifestados pelo menos, numa das
seguintes caracteristicas:

a) Atraso ou auséncia total do desenvolvimento na linguagem oral;

b) Acentuada incapacidade na competéncia de iniciagdo ou de manutencao de
didlogo com os outros, nos sujeitos com um discurso adequado;

c) Uso estereotipado ou repetitivo da linguagem ou linguagem idiossincratica;

d) Auséncia de jogo realista espontaneo, variado, ou de jogo social imitativo,
adequado ao respetivo nivel de desenvolvimento.

3 - Padrbes de comportamento, interesses e atividades restritos, repetitivos e
estereotipados, que se manifestam, pelo menos, numa das seguintes
caracteristicas:

a) Preocupacdo com um ou mais padrdes estereotipados e restritivos de




b)

c)
d)

interesses que resultam de anormais, ao nivel do objetivo e da intensidade;
Adesdao, aparentemente inflexivel, a rotinas ou rituais especificos, ndo
funcionais;

Maneirismos motores estereotipados e repetitivos;

Preocupacéo extrema com partes de objetos.

(Fonte:

Manual de Diagnostico e Estatistica das Perturbacdes Mentais, 2002, p. 41).

Tabela 2 - Critérios de diagnostico para o disturbio autista segunda a CID - 10.

Anomalia qualitativa da interacdo social reciproca, manifestada em pelo menos

dois dos quatro sintomas seguintes:

1)

2)

3)

4)

5)

Incapacidade de usar, adequadamente, o olhar, a expressao facial, gestual e
0S movimentos corporais, ao nivel das interagfes sociais;

Incapacidade de estabelecer relagcbes com os pares, que impliguem uma
partilha mutua de interesses, atividades e emogdes;

Recurso esporadico aos outros em busca de conforto e afeto, em caso de
ansiedade, desconforto, ou sofrimento;

Inexisténcia de procura espontanea para a partilha de alegrias, interesses ou
de sucesso com 0s outros;

Auséncia de reciprocidade social e emocional, expressa em respostas
perturbadas ou anormais face as emocdes dos outros, ou auséncia de

modulacdo do comportamento, consoante o contexto social.

Problemas qualitativos de comunicacédo, manifestados em pelo menos um dos

seguintes sintomas:

1)

2)
3)
4)

Atraso ou auséncia total do desenvolvimento da linguagem falada, ndo
acompanhada por uma tentativa de compreensdao com outras formas de
comunicagdo gestual ou mimica;

Auséncia do jogo espontaneo do "faz de conta" ou do jogo social imitativo;
Incapacidade de iniciar ou manter uma conversa;

Utilizacdo estereotipada e repetitiva da linguagem, bem como utilizagédo

idiossincratica das palavras e frases.

Comportamentos, interesses e atividades restritas, repetitivas e estereotipadas,

manifestadas em pelo menos um dos quatro sintomas seguintes:

1)

Ocupacédo obsessiva por um ou varios centros de interesses estereotipados e

limitados;




2) Adeséo, aparentemente compulsiva, a habitos e rituais especificos e ndo
funcionais;

3) Preocupacéo persistente e ndo funcional com partes de objetos, elementos ou
pecas de um jogo.

(Fonte: Gillberg, 1995, adaptado por Pereira, 2005, p.40).

Numa andlise mais pormenorizada as tabelas 1 e 2 é possivel identificar que ndo
existem diferencas significativas, o que significa que houve a procura de um
diagndstico consensual.

O diagnéstico é muito importante uma vez que indica aos cuidadores o que eles
poderdo realizar em termos de tratamento. Pese embora a existéncia de critérios de
diagndéstico ndo implica que o seu conhecimento seja mais facil ou simples. Com
efeito, as criancas autistas tém uma aparéncia fisica normal, as pessoas menos
sensibilizadas com esta perturbacdo dificiimente conseguem acreditar na extenséao e
gravidade das suas limitagdes.

Destacamos ainda para a importancia do diagnéstico precoce, pois este € um
passo importante para que a crianga autista possa iniciar a intervencdo especializada
0 mais rapidamente possivel e ser auxiliada, a adquirir classes de comportamentos
que lhe séo deficitarios, para que a sua insercdo no meio seja mais efetiva e com
menor custo para todos, criancas e familiares (Aiello, 2002 cit. por Guilhardi, Madi,
Queiroz & Scoz, 2002).

Contudo para, além do diagnodstico € fundamental fazer uma avaliagéo,
tornando-se num complemento ao diagndstico. A avaliagdo acontece em dois
momentos: num primeiro sera aquele em que tenta averiguar um diagndéstico preciso
da perturbacéo, delimitando fronteiras com perturbagBes semelhantes, j& o segundo
momento, traduz-se na avaliagdo que é feita para se intervir de forma mais eficaz
(Margues, 2000, cit. por IAC, 2010).

1.4 Prevaléncia

A taxa de prevaléncia do autismo tém vindo a sofrer modificagfes, decorrentes
de uma maior sensibilidade no diagnéstico desta patologia. O primeiro estudo
epidemioldgico sobre o autismo foi realizado por Victor Lotter (1966), com um indice
de prevaléncia de 4,5 em 10000 pessoas (Klin, 2006).

Todavia, em Portugal poucos tém sido os estudos epidemioldgicos.




No entanto, no ano de 1999/2000 foi realizado um estudo de ambito nacional
sobre as Perturbacdes do Espetro do Autismo onde se verificou uma prevaléncia
global em Portugal Continental de 9,2 em 10000 pessoas. Este estudo refere que no
norte de Portugal, onde existe maior populacdo, a prevaléncia € menor do que nas
outras regibes do pais. A grande maioria das criangas diagnosticadas sédo seguidas
regularmente em cuidados de salde e pouco mais de metade esta em escolas de
Educacdo Especial (Oliveira, Ataide, Marques, Coutinho, Mota- Vieira, Gongalves,
Lopes, Rodrigues, Carmona da Mota, Vicente, 2007, cit. por Marques, Torrado, Natario
& Proenca, s.d).

Foi feito também um estudo por Costa e Nunesmaia (1998) que demonstrou que
a prevaléncia da perturbagdo do espectro do autismo em crian¢as do sexo masculino

€ trés vezes maior do que do sexo feminino, sendo a razao de género de 5 para 3.

2. CRIANGAS AUTISTAS E A VULNERABILIDADE A SITUAGCOES DE RISCO

Como podemos observar o autismo € uma patologia do desenvolvimento, que se
carateriza essencialmente pela alteracdo qualitativa da interagcdo social, da
comunicacéo, dos padrfes de comportamento, de interesses e atividades repetitivas,
restritas e estereotipadas, para além de um atraso em areas como a linguagem e do
jogo imaginario e simbdlico (Marques, 2000).

Embora as perturbacdes do espetro do autismo apresentem carateristicas
especificas, estas ndo se manifestam de igual modo em todas as criangas, neste
sentido as alterac6es de cariz biolégico podem se atenuadas, moldadas com recurso a
uma intervencdo precoce, adequada e individualizada. Todavia, quando n&o se
promove uma intervencdo eficaz e adequada a crianga pode estar propensa a
situacdes de risco, tornando-a mais vulneravel.

Na sociedade existem individuos e grupos populacionais que se encontram mais
vulneraveis do que outros. Nesta sequéncia, podemos estabelecer uma tipificagdo
basica das origens da vulnerabilidade, sendo elas a vulnerabilidade extrinseca,
ocasionada por circunstancia externas ao individuo, como a pobreza, fraca
escolaridade ou caréncia de recursos, ja a vulnerabilidade intrinseca é causada por
carateristicas que se referem com os proprios individuos, podemos englobar doengas
mentais, deficiéncia intelectual, doenca grave, entre outros (Rogers & Ballantyne,
2008).



Porém, ambos os tipos de vulnerabilidade podem ocorrer de forma isolada ou
concomitantemente, pois pessoas que estejam sujeitas a vulnerabilidade intrinseca
frequentemente s@o extrinsecamente vulneraveis (Rogers & Ballantyne, 2008).

Deste modo, o entendimento do processo de vulnerabilidade esta intimamente
relacionado com a compreenséo da nocao de risco e fatores de risco.

Os fatores de risco sdo elementos que, presentes, aumentam a vulnerabilidade
ou a probabilidade para a ocorréncia de determinado desfecho huma pessoa ou grupo,
gquando comparados com uma amostra aleatéria da populagéo. Os fatores que podem
revelar um desequilibrio para o individuo podem ser desde variaveis genéticas,
biolégicas a fatores psicossociais (Haggerty, Sherrod, Gamezy & Rutter, 2000, cit. por
Sapienza & Pedromdnico, 2005).

Assim, uma crianga serd considerada em situagdo de risco quando o seu
desenvolvimento ndo ocorre conforme o esperado para a sua faixa etaria. Os fatores
de risco associados ao desenvolvimento de distirbios abrangem caracteristicas
individuais e ambientais. As carateristicas individuais incluem o género, variaveis
demogréficas, habilidades sociais e intelectuais, histéria genética e aspetos
psicolégicos e ambientais, suporte social, e carateristicas familiares (Masten &
Garmezy, 1985, cit. por Hutz, 2002).

Ao tentarmos definir o conceito de risco, devemos ter em consideracdo a
heterogeneidade das necessidades fisicas e psicologicas nas diferentes idades
(estadios de desenvolvimento) e a sua capacidade nos varios contextos de
desenvolvimento, como na familia, escola e comunidade, de forma a satisfazer as
suas necessidades.

A nocdo de risco subentende outros tipos de noc¢des que sdo diferentes, no
entanto, encontram-se interligadas, referimo-nos: a nocéo de "crianga em risco" e a
nocgao de "fator de risco" ou "sinal de risco" (Penha, 1996).

A nocao de “crianca em risco" remete-nos para o problema do desenvolvimento
mental e da psicopatologia infantil. Na especificidade esta no¢do € usada no sentido
de identificar as criancas que pelo seu comportamento atual se encontram em perigo
de estruturar ou organizar padrdes relacionais desviantes (Paix&o, 2002).

No ambito da saude mental os fatores de risco para criangas e adolescentes
podem ser agrupados da seguinte forma: fatores biologicos, relacionados a
anormalidades do sistema nervoso central, causados por lesdes, infe¢des, desnutricdo
ou exposicdo a toxinas; fatores genéticos, relacionados com a histéria familiar de por

exemplo depressdo e esquizofrenia; fatores psicossociais, que podem estar
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relacionados com disfun¢gfes no seio da familia, criminalidade familiar, falta de lagos
familiares, entre outros; eventos de vida stressantes, como mortes ou divorcios;
exposicdo a maus-tratos, referimo-nos a abusos fisicos e sexuais; fatores ambientais
relacionados com aspetos das comunidades (United States Department of Health and
Human Services, 1999).

Todo o interesse na area da saude mental é fundamental, pois todos os aspetos
inerentes a qualquer deficiéncia sdo geradores de prejuizos funcionais acrescidos nas
criancas e adolescentes, evidenciando-se no seu desenvolvimento nos mais variados
dominios, colocando em causa 0 seu desenvolvimento normal e é potenciador de
riscos futuros (Cole & Hall, 2008, cit. por Vinocur & Pereira, 2011).

Neste sentido, e dado que os problemas de salude mental deixaram de ser uma
especialidade exclusiva da area da saude, atualmente sdo transversais a diferentes
areas do conhecimento, tal como das ciéncias sociais e educacionais (Tolan & Dodge,
2005, cit. por Vinocur & Pereira, 2011).

Strickler (2001) enumera alguns fatores que determinam o aumento do risco em
criancas com deficiéncias, nomeadamente criancas com espetro do autismo. Assim, o
aumento da dependéncia de outras pessoas para os cuidados a longo prazo, a
negacdo de direitos humanos, resultantes de uma auséncia de poder, o isolamento
social, aumento do risco de manipulagéo, potencial de desamparo e vulnerabilidade
em locais publicos, incapacidade do individuo se auto proteger e dependéncia
econdémica (Strickler, 2001, cit. por Williams, 2003).

Por conseguinte, ao conceito de risco e vulnerabilidade opde-se os fatores de
protecdo que sao regeneradores da resiliéncia. Por outras palavras, as criancas que
se conseguem adaptar e superar situacdes de risco, demonstrando, entre outras
habilidades, competéncias sociais sdo denominadas de resilientes. Segundo Rutter
(1985), os fatores de protecdo referem-se a todas as influéncias que amenizem os
efeitos negativos dos fatores de risco. Assim, a resiliéncia pode ser definida como uma
combinacdo de fatores que auxiliam os individuos a enfrentar e superar problemas e
adversidades (Rutter, 1985, cit. por Vinocur & Pereira, 2011).
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3. O IMPACTO DO AUTISMO NA FAMILIA

O autismo é uma condigdo extremamente incapacitante, crénica, incuravel, com
nenhuma ou pequena expetativa de evolugdo positiva. Das diversas formas de
deficiéncia, a Perturbacdo do Espetro do Autismo é possivelmente a perturbacao
mental que maior impacto negativo causa nas familias. Para os pais, o contato diério
com a crianca autista é extremamente desgastante. A familia esta assim exposta a um
stress cronico, sem expetativas de alivio a curto prazo ou médio prazo (Marques,
2000; Ozonoff, 2003).

A familia tem um papel importante no desenvolvimento, uma vez que € a
primeira instituicdo educativa da crianga, visto que é no seio dela que se inicia o
processo de socializagcdo, além de moldar as carateristicas da crianga e permitir a
sobrevivéncia desta. Posto isto, cabe a familia iniciar a crianga na sociedade,
transmitindo-lhe uma "herancga cultural especifica”, funcionando, também, como meio
cultural de crescimento e bem-estar de todos 0os seus membros. De facto, € no seio da
familia que a crianca se desenvolve e, em principio, onde encontra um ambiente de
confianca e de harmonia, propicio a estabilidade emocional (Perrenoud, 1970, cit. por
Pereira, 2005a).

Quando existe numa familia uma crianga com deficiéncia, como por exemplo,
uma crianga autista, o papel dos membros familiares torna-se ainda mais importante,
uma vez que a crianga necessita de uma maior envolvimento nos seus cuidados e na
sua estimulacéo (Yaegashi, Miranda, & Komagrone, 2001, cit por Goitein & Cia, 2011).

O nascimento de uma crianca autista atinge a familia e abala-a na sua
identidade, estrutura e funcionamento. O processo de desenvolvimento dessa familia,
e a forma com os pais e/ou cuidadores lidam com a crianga, tera a ver tanto com as
suas qualidades quanto aos apoios que pode receber. O impacto é grande diante da
descoberta de que um dos membros tem uma deficiéncia e a aceitacdo desta depende
da histéria de cada familia, das suas crengas, preconceitos e valores (Franco &
Apolbénio, 2002).

Neste seguimento, é importante referir que a chegada de uma crianca autista é
um choque doloroso e a adaptacéo é extremamente dificil; a familia destas criancas
tem necessidade de adaptar-se a intensa dedicacdo e prestacdo de cuidados das
necessidades especificas da crianca; desmoronadas as expetativas, tudo se vai
repercutir ndo s6 no plano psicolégico da estrutura familiar como também no

desenvolvimento pessoal e social da crianca. Por um lado, ha um sentimento de perda
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de uma crian¢a idealizada e uma eventual sensacdo de incapacidade e perda de
autoestima dos pais; por outro lado, o aparecimento de um filho diferente é, de certa
forma, um fator ameagador da estabilidade emocional familiar e suscita, pelo menos
de imediato, sentimentos negativos (Pereira, 2005a).

Esta situacéo origina na familia um conjunto de sentimentos como a desiluséo, a
raiva, a angustia, o protesto, a negacdo, a depressdo entre outros, até que,
progressivamente procede-se ao ajustamento familiar do novo membro. Essa atitude
conduz a uma aceitacdo, digamos que natural, dependendo também da forma como a
familia se adapta a deficiéncia da crianca. Na realidade, ela tem a percecdo de
englobar uma crianca diferente e também sabe que difere das outras familias em
termos de sentimentos e de necessidades. Tal perce¢do é muitas vezes induzida pela
prépria sociedade, o que constitui mais um fator gerador de stresse, a acrescentar ao
provocado pelo aparecimento de uma crianga com a Perturbacdo do Espetro de
Autismo (Pereira, 2005a).

As fontes de stress das familias com criancas autistas referem-se a:
desenvolvimento cognitivo inconsistente, dependéncia crénica ao longo da vida,
comportamentos disruptivos de dificil controlo, restricdes a que a familia fica sujeita e
despesas financeiras ao longo da vida (Frude, 1991; Marques, 2000, & Pereira, 1996).

Varios estudos tém tentado identificar os fatores de risco de stress das familias
com criangas com autismo. As familias mono-parentais (pai habitualmente ausente), e
as maes solteiras representam um grupo de risco. A impossibilidade de recorrer ao
cbnjuge para apoio emocional e partilha das pesadas responsabilidades do cuidado da
crianca aumenta o stress das méaes. Os progenitores mais jovens encontram-se em
maior risco, dada a sua inexperiéncia e imaturidade, assim como as familias de nivel
sécio-econdmico mais baixo, em que os recursos financeiros e redes de apoio social
sdo mais frageis. Por outro lado, o impacto da Perturbacdo do Espectro do Autismo
em familias de nivel s6cio-econémico mais elevado pode ser intenso, especialmente
em familias pequenas, em gue existem expetativas elevadas de sucesso para 0S
filhos. Nestas familias o impacto e a visibilidade social da deficiéncia tende a ser maior
(Frude, 1991; Marques, 2000, & Pereira, 1996).

Contudo as familias de criangas autistas geralmente fornecem & crianga um
ambiente protetor, facultando-lhe recursos para gerir e enfrentar eventos stressantes e
capacidades para construir uma rede social eficaz. E muito importante a existéncia de

entidades externas a familia, como as redes secundarias (formais e informais) para as
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ajudar a restabelecer um ambiente saudavel e protetor para o desenvolvimento
integral e harmonioso das criancas (Serapioni, 2005).

Uma familia com filhos autistas deve desempenhar as mesmas fungbes que as
restantes familias, relativas as necessidades coletivas e individuais dos seus
membros. As fun¢des internas e externas do sistema familiar sdo a funcdo economica;
a funcdo de cuidado fisico; de descanso e recuperacdo; de socializacdo; de
afetividade; de orientacdo e de orientacdo. A diferenca nestas funcées de uma familia
com filhos com autismo para uma com filhos ditos "normais", encontra-se sobretudo na
dificuldade em cumprir cada uma das referidas funcées, pois 0s recursos e apoios de
todo o tipo sdo muito necessarios e permanentes em familias com autismo e, na

maioria dos casos, as familias ndo estéo preparadas para isso (Martins, 2001).

CAPITULO Il - PLANO DE INVESTIGACAO

1. FORMULACAO DO PROBLEMA

A formulacdo de um problema consiste em desenvolver uma ideia através de
uma progressao légica de ideias, de argumentos e de factos relativos ao estudo que
se deseja empreender (Punch, 1998).

O problema cumpre sempre cinco fun¢des basicas numa investigacdo, seja ela
de que tipo for: organiza o projeto, dando-lhe direcdo e coeréncia; delimita-o,
mostrando as suas fronteiras; focaliza o investigador para a problematica do estudo;
fornece um referencial para a redacdo do projeto e aponta os dados que serdo
necessarios obter (Punch, 1998).

No entanto para iniciarmos um projeto da melhor forma possivel é importante
formular o problema recorrendo a uma pergunta de partida, pois € a partir desta que
exprimimos o que pretendemos saber e esclarecer, esta pergunta devera apresentar
qualidades de clareza e objetividade.

O presente projeto procura responder a pergunta: "Em que medida a percecgao
dos pais de criancas autistas e criancas sem a perturbacdo influencia as suas
necessidades de informacdo bem como o0s niveis de risco (vulnerabilidade) e

suporte social das criangas?".
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2. FORMULACAO DAS HIPOTESES

Uma hipotese € a explicacdo ou solucdo mais plausivel de um problema. E
definida como uma proposicao testavel, que pode vir a ser a solu¢do do problema. A
formulacao das hipoteses deve obedecer a alguns principios: devem ser testaveis, ou
seja, a sua operacionalizacdo deve ser desde logo conseguida; a sua formulacéo deve
obedecer a principios de clareza logica e devem ser suscetiveis de quantificacdo e
reunirem alguma generalidade explicativa (Almeida & Freire, 1997).

Desta forma, torna-se indispensavel fundamentar as seguintes hipoteses para a

probleméatica em estudo:

Hoi- N&@o existem diferencas significativas na perceg¢édo dos pais quanto as suas
necessidades de informagéo sobre as criangas autistas quando comparadas a dos

pais das criangas sem a perturbacao.

Ho>- N&o existem diferencas significativas na percecdo dos pais quanto aos
niveis de risco (vulnerabilidade) das criangas autistas comparativamente as criangas

nao autistas.

Hos - N&o existem diferencas significativas na perce¢do dos pais quanto ao

suporte social das criangas autistas comparativamente as criangcas sem a perturbacao.

Hos - Nao existem diferencas significativas na percecao dos pais quanto as suas
necessidades de informacdo e aos niveis de risco (vulnerabilidade) e suporte social

das criangas autistas com e sem irmaos.

Hos - N&o existem diferengas significativas na percecdo dos pais quanto as suas
necessidades de informagdo e aos niveis de risco (vulnerabilidade) e suporte social

das criangas autistas quando comparada em fungéo da situacéo profissional dos pais.

Hos - N&0 existem diferengas significativas na percecdo dos pais quanto as suas
necessidades de informagdo e aos niveis de risco (vulnerabilidade) e suporte social
das criancas autistas quando comparada em funcdo do ano de escolaridade que

frequentam.
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3. METODOLOGIA

Na escolha da metodologia de investigacdo, deve ser dada importancia, a
natureza das principais questdes do estudo, a possibilidade de controlo sobre
variaveis ou acontecimentos presentes e ao facto de se tratar ou ndao de uma
fendmeno que se desenvolve no momento do estudo. Procuramos que a metodologia
e o0 instrumento utilizado estivesse em consonancia com o0s objetivos a que nos
propomos (Yin, 1998).

Na execuc¢do do projeto foi feito um planeamento de todas as etapas que iriam

ser realizadas (anexo A).

3.1 Definicdo das variaveis

3.1.1 Variavel dependente

As variaveis dependentes sdo aquelas cujo comportamento se quer verificar em
funcéo das oscilacdes das variaveis independentes, ou seja, correspondem aquilo que
se deseja prever e/ou obter como resultado (Jung, 2009, cit. por Rauen, 2012).

Neste sentido, apresentaremos as variaveis dependentes do projeto:

¢ Necessidades de informacao dos pais relativamente as criangas;
¢ Risco (vulnerabilidade) das criangas;

e Suporte social das criangas.

Estas variaveis dependentes sdo apreciadas a partir do Questionario constante
no Anexo A e que serd mensurada em funcdo, quer de cada item, quer de cada

dimensao, quer no global.

3.1.2 Variaveis independentes

As variaveis independentes correspondem "aquilo em funcdo do qual se deseja
conseguir realizar previsbes e/ou obter resultados” (Jung, 2009, cit. por Rauen, 2012,
p. 5).

De seguida apresentaremos as variaveis independentes:

- Criancas autistas e sem a perturbacéo

- Fratria (Ter irmaos ou n&o)

- Situacdao profissional (Empregado; desempregado)
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- Ano de escolaridade (Pré-escola; escola)

3.2 Operacionalizagao das variaveis

Criancas: quanto a operacionalizacdo da variavel 'criancas", esta esta
categorizada em duas dimensdes:

e Criancas sem a perturbacéo

¢ Criancas autistas

Fratria: O sub-sistema fratenal € constituido pelos irméos, representa,
fundamentalmente, um lugar de socializagcdo e de experimentacdo de papéis face ao
mundo extra-familiar (Alarcdo, 2006).

Quanto a operacionalizagédo da variavel “fratria”, esta esta categorizada em duas
dimensoes, a saber:

® Ter irmaos

e N3do ter irmaos

Situacdo profissional: no que se refere a operacionalizacdo da variavel
“situacao profissional”, esta esta categorizada em duas dimensdes, a saber:

* Empregado

® Desempregado

Ano de escolaridade: no que se refere a operacionalizacdo da variavel "ano de
escolaridade", esta esta categorizada em duas dimensoes:
® Pré-escola

e Escola

3.3 Sujeitos: populagdo e amostra

O conceito de amostra significa um "conjunto de situa¢des (individuos, casos ou
observacdes) extraido de uma populacédo (Almeida & Freire, 1997, p.103).
O processo para se chegar a definicdo da amostra designa-se amostragem. Em

termos de metodologia cientifica, esse processo é composto pela definigdo da

populacdo-alvo, pelo contexto da amostragem, pela unidade de amostragem, pelo
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tamanho da amostra e pela sele¢do da amostra (Freitas, Oliveira, Saccol & Moscarola,
2000).

A amostra serd determinada através do método da amostragem néo
probabilistica, em que nem todos os elementos da populacdo tém a mesma
oportunidade de ser selecionados.

A amostra deste estudo sera composta por 30 pais/cuidadores de criancas
autistas e 30 de criancas sem a perturbacéo, num total de 60 sujeitos .

Os questionarios serdo distribuidos na zona de Viseu e Guarda, com a
colaboracdo da Associacdo Portuguesa para as Perturbacdes do Desenvolvimento e
Autismo (APPDA).

3.4 Instrumento de investigacao

Para responder aos objetivos da investigacéo, escolhnemos como instrumento de
recolha de dados inquéritos por questionario, efetuando-se um pré-teste.

O questionario € uma técnica de observacdo, ndo participante, apoiada numa
série de perguntas dirigidas a um conjunto de sujeitos. O questionario ndo é mais do
gue um amplo conjunto de perguntas consideradas relevante para o estudo. Dentro
das caracteristicas essenciais de um questionario convém salientar que este devera
ser interessante e motivador a resposta. Para tal, serdo de evitar perguntas demasiado
cultas, complexas, negativas, irritantes e tendenciosas que induzam logo a resposta
(Bisquerra, 1989).

Na construcdo do instrumento seguimos determinados procedimentos:
procedemos a consulta da literatura para que se identificassem os aspetos
fundamentais; a criacdo de dimensdes e categorias de itens; de seguida elaborou-se e
formalizou-se o instrumento e, por conseguinte, foi aplicado o pré-teste visto ter sido
desenvolvido para aferir a clareza e inteligibilidade do instrumento.

Os principais objetivos do pré-teste dos instrumentos de colheita de dados séo
0S seguintes: conseguir novas informagdes, por meio de discussdo do assunto em
questao; corrigir as possiveis falhas existentes quando da formulagcéo das questdes e
acrescentar novas questdes ao instrumento (Richardson, 1999).

Apos esta fase, reformuldmos os aspetos tidos por necessarios o que resultou
de um questionario na sua forma definitiva (anexo B).

Com o intuito de responder ao objetivo de "compreender as necessidades de

informacéo, as situacdes de vulnerabilidade/risco e os apoios prestados acrescido em
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criancas autistas relativamente a outras criancas", recorreu-se a alguns instrumentos.
Neste caso, para além de um Questionario Geral, que teve como objetivo aceder a um
repertério de dados sociodemograficos, foi utilizada uma verséo traduzida e adaptada
para portugués por Pereira (1996) do "Family Needs Survey" de Abiley e Simeonsson
(1998). Foi elaborador um questionario propositadamente para esta investigacdo
construido denominado por questionario situacdes de vulnerabilidade Foi também
utilizado o Instrumento de Analise da Rede Social Pessoal - Revisto (IARSP-R),
adaptado por Alarcdo e Sousa (2007), com o objetivo de detetar as situacdes de
vulnerabilidades a que as criancas poderiam estar sujeitas.

Acrescentdmos ainda uma pergunta de resposta aberta, o objetivo desta
questao foi possibilitar a expressao livre do pai/cuidador, dando-lhe a oportunidade de
fornecer informacé&o adicional.

No final foram realizadas duas questdes centradas na avaliagdo do questionario,
para se determinar, na perspetiva dos pais/cuidadores, se o objetivo tinha sido claro,
objetivo e se consideravam pertinente acrescentar algum aspeto que néo tivesse sido

contemplado.

3.4.1 Questionéario Geral

O Questionéario Geral foi elaborado para caracterizacdo sociodemografica dos
pais/cuidadores e uma caracterizacdo da crianca (filho ou educando), analisando
alguns dados pessoais dos pais/cuidadores como a idade, o género, a composi¢ao do
agregado familiar, a zona de residéncia, a situacao profissional, bem como dados da
crianca, informacdes sobre a idade, o género, o ano de escolaridade que frequenta e

se a crianga tem ou ndo a Perturbacéo do Espetro de Autismo.

3.4.2 Questionario Necessidades das Familias

Este questionario tem como objetivo avaliar as necessidades de informacgéo da
familia. Depois de efetuado o pré-teste aos pais/cuidadores, os itens do instrumento
foram selecionados a partir de uma cuidadosa revisdo da literatura, foram retirados
alguns itens e outros modificados de forma a conseguir-se uma melhor clarificaco.
Terminados estes procedimentos, o questiondrio dirigido aos pais/cuidadores ficou

constituido pela sub-escala das necessidades de informacao do item 1 ao 7.
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A escala de resposta é do tipo Likert com cinco alternativas, em que o 1
corresponde a " Definitivamente ndo preciso de ajuda”, o 2 corresponde a "Penso que
ndo preciso de ajuda”, o 3 corresponde a "N&o tenho a certeza", o 4 corresponde a
"Penso que preciso de ajuda" e o 5 corresponde a "Definitivamente preciso de ajuda”.

3.4.3 Questionério Situa¢bes de Risco/Vulnerabilidade

Este questionario tem como objetivo identificar as situacbes de
risco/vulnerabilidade a que as criancas podem estar sujeitas.

E um instrumento de auto-resposta, constituido por 13 itens, sendo a escala de
resposta do tipo Likert, com cinco niveis, em que o 1 corresponde a "Nunca", o 2
corresponde a "Raramente”, o 3 corresponde a "Algumas vezes", 0 4 corresponde a

"Quase sempre" e 0 5 corresponde a "Sempre".

3.4.4 Instrumento de Avaliagdo da Rede Social Pessoal - Revisto (IARSP-R)

Este instrumento tem por finalidade caracterizar a rede social pessoal do
respondente, a trés niveis - estrutura, funcdes da rede social pessoal e carateristicas
especificas das relagcdes que o sujeito focal mantém com as pessoas significativas
(Alarcdo & Sousa, 2007). Foi utilizada apenas a subescala do IARSP-R, relativa aos
apoios.

O instrumento esta dividido nas dimensdes das pessoas/grupos significativos
para o sujeito focal (familia, amigos, vizinhos, escola e apoio institucional/técnico);
apresenta 4 categorias para se compreender o nivel de apoio recebido em diversas
vertentes (apoio emocional, apoio financeiro, apoio instrumental e apoio técnico ou de
Servigos).

A escala de resposta deste instrumento é de 5 pontos, o 1 corresponde a
"Nunca", o 2 corresponde a "Raramente”, o 3 corresponde a "Pouco frequente”, 0 4

corresponde a "Frequente" e 0 5 corresponde a "Muito Frequente".

3.4.5 Protocolo de aplicacéo

Numa primeira fase foi contactada a Diretora da APPDA, para marcar uma

reunido onde seria discutido a possibilidade de aplicar os questionarios na instituicao,
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aos quais os pais poderiam responder ao questionario e quando poderiam ser
entregues.

Posteriormente, os questionarios foram entregues pessoalmente aos pais das
criancas autistas na APPDA. Ao entregar os questionarios informei os pais que
qualquer duvida que tivessem poderiam perguntar-me para que ficassem totalmente
esclarecidos. Alguns dos pais responderam logo na APPDA entregando-me de
imediato os questionarios enquanto que os outros foram levados para casa, tendo
posteriormente sido levantados junto da diretora passado alguns dias.

A fim de esclarecer qualquer davida relativa ao preenchimento do questionario,
disponibilizei as pessoas o meu contacto telefénico e correio eletrénico.

Foi estabelecido um prazo para o preenchimento dos questionarios
nomeadamente uma semana, para que depois pudesse tratar os dados.

Quanto aos questionérios que foram aplicados na Guarda a pais de criangas
normais, apos terem sido entregues pessoalmente, continuei a demonstrar, mais uma
vez, a minha total disponibilidade para qualquer esclarecimento relativamente ao
preenchimento do questionario; estes foram, posteriormente, recolhidos junto de
pessoas familiares e conhecidas que tinham criancas no intervalo dos 2 aos 11 anos
de idade.

3.5 Técnicas de Estatistica

Serédo utilizadas estatisticas descritivas bem como as técnicas paramétricas e
ndo paramétricas que se revelarem adequadas, com recurso ao Microsoft Office Excel
e Statistical Package for the Social Sciences (SPSS 21).

3.6 Grau de confianca

O grau de confianga € de 95%, valor de referéncia no ambito das Ciéncias

Sociais e Humanas.
3.7 Apresentacéao e discusséao de resultados
a) Expetativas em relacdo aos resultados

Espera-se responder as hipoteses a testar e discutir os resultados por confronto com a

literatura. Ndo sera possivel generalizar a populacao as conclusfes a obter, uma vez
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que a amostra selecionada é ndo probabilistica, de conveniéncia, pelo que né&o
representativa da populacdo, sendo que os resultados lhe deverdo ser aplicados e
interpretados com a prudéncia decorrente.

Nesse sentido decidimos fazer um estudo inferencial apenas relativamente as
Ho: Ho2 e Hos que visam comparar as necessidades de informacdo, o
risco/vulnerabilidade e o suporte social das criancas autistas quando comparadas com
as criancas sem perturbacéo.

Relativamente a Ho;, necessidade de informacédo por parte dos pais, e tendo por
base os resultados patentes na tabela 3 constata-se a existéncia de diferencas
altamente significativas (p=.003) entre as duas subamostras, com necessidades de
informacgé&o acrescidas para 0s pais das criangas autistas (10,86) comparativamente
aos das criangas sem a perturbacgéo (4,14).

Relativamente a esta tematica, Mcwilliam, Winton e Crais (2003), referem que as
necessidades familiares néo satisfeitas em areas como a alimentagéo, a seguranga, a
habitacdo e os cuidados de saude afetam negativamente o bem-estar parental e
assumem vantagem sobre as necessidades educativas da crian¢a. Dai a importancia
de os pais reconhecerem e atenderam em primeiro lugar as necessidades prioritarias.

Uma vida familiar de sucesso requer que todas as necessidades, incluindo as
dos pais, sejam identificadas e resolvidas (Serrano, 2007, cit. por Gongalves &
Simdes, 2010).

As necessidades das familias com filhos com a Perturbacdo do Espectro do
Autismo surgem logo ap0s o nascimento, sendo fundamental que os pais possam
aceder com facilidade a uma informacdo compreensivel e atualizada sobre a
deficiéncia (Bailey & Simeonsson, 1998).

Os pais de uma crianga com autismo revelam maior necessidade de informagéo
para educar a crianga do que os pais de um filho sem perturbacdo. As preocupacgdes
dos pais sobre o futuro da crianga autista foi alvo de diversas investigacdes, assim
como a necessidade de informagéo sobre 0s servigos de apoio existentes, sobre as
formas de ensinar a crianga e ainda informacdes sobre a deficiéncia da crianca (Bailey
& Simeonsson, 1998).

Os resultados relativos a percecdo dos pais quanto ao risco (vulnerabilidade)

das criancas autistas quando comparadas com as criangcas sem a perturbacéo

permitem-nos rejeitar Hy, Com efeito, verificam-se diferengas altamente significativas
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(p= ,003) entre os dois grupos, com o0s pais de criancas autistas (10,86) a
evidenciaram valores médios bastante mais elevados do que os das criangas sem a
perturbagéo (4,14).

Confrontando os dados obtidos com a literatura € importante referir que o risco e
a vulnerabilidade s&o processos relacionados com resultados indesejados ou
negativos. O risco esta associado com uma probabilidade estatistica presente em
grupos e populacdes, a vulnerabilidade, por outro lado, esta relacionada, estritamente,
a pessoa e as suas predisposicbes a respostas ou consequéncias negativas (Prati,
Couto & Koller, 2009).

Uma criangca com deficiéncia nomeadamente com a Perturbacdo do Espectro de
Autismo encontra-se numa posi¢cdo de grande vulnerabilidade em relacdo a uma
crianga sem perturbacdo, sendo frequentemente marcante a assimetria das relacdes
de poder na interagdo entre ambos (Williams, 2003).

Segundo os pais das criancas com autismo estas experimentam situagfes
frequentes e variadas de desvantagens pessoais, grupais e sociais, levando-as a
estarem mais propicias a situacdes de vulnerabilidade (Ministério da Saude, 2009).

Os resultados relativos a percecdo dos pais quanto ao suporte social das
criancas autistas quando comparadas com as criangas sem a perturbacdo permite-nos
confirmar Hos (p=,165) embora com suporte social acrescido para os pais de criancas
entre os dois grupos, com suporte social acrescido para os pais de criangas autistas
(9,14) relativamente aos das criangas sem a perturbacao (5,86).

Tendo em conta a literatura, o suporte social é considerado um fator muito
importante para adaptacdo dos pais e maes das criancas autistas. O ideal para que o
suporte social recebido seja adequado para os pais de criangas autistas, € que ocorra
uma associagdo entre o suporte social formal (profissionais e servigos) pelo qual a
familia é assistida e o suporte informal (familiares, amigos e vizinhos) (Dessen & Braz,
2000).

Os pais de uma crianga autista precisam de ajuda para a reconstru¢do de metas
e objetivos e para lidar com os sentimentos que surgem no quotidiano de vivéncias
familiares com o filho, sendo assim necessitam de um maior nUmero de apoios em
véarias dimensdes social, psicologica, financeira, profissional no combate aos cuidados

exigidos pela crianca (Barbosa, Farias & Lemos, 2009).
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Tabela 3 - Resultados do M-W relativamente as necessidades de informacéo dos pais
e risco e suporte social de criancas autistas e criancas sem a perturbacao.

Perturbacdo do espetro N Mean | Sum of z P

do autismo Rank | Ranks

Criangas sem autismo 7 4,14 29,00 -3,009 ,003
Necessidades de
] Criangas com autismo 7| 10,86 76,00
informacao

Total 14

Criangas sem autismo 7 4,14 29,00 -3,006 ,003
Risco/vulnerabilidade | Criangas com autismo 7 10,86 | 76,00

Total 14

Criangcas sem autismo 7 5,86 41,00 -1.473 ,165
Suporte Social Criangas com autismo 7 9,14 64,00

Total 14

b) Resultados da andlise exploratéria com os participantes no pré-teste

N&o obstante a auséncia de resultados nesta fase do projeto, foi realizada também
uma analise exploratdria, sobretudo descritiva, em relagdo aos dados obtidos a partir
dos participantes do pré-teste, visando identificar alguma indicacdo ou tendéncia de
resposta.

Na andlise da tabela 4, procedeu-se ao seu estudo através do somatério de
todas necessidades, de todas as situacdes de risco/vulnerabilidade e de todos os
apoios (suporte social). Tendo em conta que a amostra (N= 7) é reduzida
encontrando-se numa propor¢cdo de 5 para 2 de criangas autistas com irméos e
criangas autistas sem irmé&os, respetivamente, procedemos ao calculo da média
aritmética. Tendo em conta a tabela 4, podemos verificar que na percecdo dos pais
das criancas autistas com irmaos estes tém mais necessidades de informacgéo (28)
qguando comparadas com as dos pais das criancas autistas sem irmaos (23).

Quanto as situagbes de risco/vulnerabilidade na perce¢do dos pais as criancas
autistas com irmaos estdo mais vulnerdveis a situacdes de risco (50) quando
comparadas com as dos pais das criangas autistas sem irmaos (44).

Contudo na analise do suporte social verifica-se uma tendéncia contraria, uma

vez que na percecdo dos pais das criancas autistas sem irmaos o valor médio do
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suporte social é superior ainda que ndo muito significativo (44) comparativamente aos
dos pais das criangas autistas com irmaos (43).

Tendo em conta a literatura, varios tém sido os estudos realizados no subsitema
fraternal, no entanto, os resultados tém sido contraditorios. Os efeitos da presenca de
um irmdo com autismo para a crianga com um desenvolvimento normativo tanto
podem ser negativos como positivos (Macks & Reeve, 2006).

Se nos focarmos exclusivamente nos irmaos de criancas com autismo, a
investigacdo afirma que grande parte dos pais confronta-se com a ideia de, este
subsistema ser mais susceptivel a fatores negativos, tais como: um pobre ajustamento
psicolégico, menores niveis de comportamentos socias, depresséo e dificuldades de
ajustamento com os pares (Macks & Reeve, 2006).

Outros estudos afirmam que os irm&os das criangas com autismo sdo criancas
bem ajustadas, com um autoconceito positivo e boas competéncias sociais (Macks &
Reeve, 2006).

Tabela 4 - Valores médios das necessidades de informacao dos pais e da
vulnerabilidade e suporte social em criangas autistas com e sem irmaos.

Criancas autistas | Criancas autistas
com irmaos sem irmaos

Total Média Total Média
Ne° familias 5 - 2 -
Necessidades 141 28 46 23
Risco/Vulnerabilidade 248 50 87 44
Suporte Social 213 43 87 44

Relativamente aos dados obtidos através do pré-teste na tabela 5 podemos
afirmar que existem 6 progenitores de criancas autistas empregados e apenas um pai
de criangas sem a perturbacdo desempregados. Nas criangas sem a perturbagdo
existem 4 pais empregados e trés desempregados.

A média aritmética das necessidades, do risco/vulnerabilidade e do suporte
social em funcéo da situag&o profissional dos pais, indica que estes (pais empregados
com criangas autistas) apresentam mais necessidades de informacéo (26) quando
comparadas com as necessidades dos pais com criancas sem a perturbacédo (13). Os
pais desempregados de criangcas autistas manifestam uma maior necessidade de

informacéo (30) comparativamente aos pais de criancas sem a perturbacéo (11).
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No plano do risco/ vulnerabilidade, na perspetiva dos pais empregados as
criancas autistas estdo sujeitas a um maior nudmero de situacdes de
risco/vulnerabilidade (48) comparativamente a percecao dos pais das criangcas sem a
perturbagdo (33). No que concerne a situacao dos pais desempregados, segundo a
percecdo dos pais de criangas autistas o numero de situa¢des de vulnerabilidade é
superior aos da crianca sem a perturbacéo, sendo o valor 47 e 35 respetivamente.

Do mesmo modo, segundo a perspetiva dos pais empregados com criancas
autistas, estes usufruem de um suporte social mais elevado (42) quando comparados
com 0s pais empregados com criancas sem a perturbacéo (37). Na percecao dos pais
de criancas autistas desempregados estes tém um maior nimero de apoios (suporte
social) (47) em comparacdo com a dos pais de criangas sem a perturbagdo
desempregados (32).

Podemos inferir que na percegéo dos pais empregados e desempregados sobre
as criangas autistas apresentam uma necessidade de informacdo, um
risco/vulnerabilidade e um suporte social superior derivados da deficiéncia do filho.

Neste seguimento € importante referir que uma pessoa desempregada a nivel
economico/ financeiro esta mais fragilizada do que uma pessoa que tenha o seu
emprego e receba uma compensacdo monetaria. Em contrapartida, os pais
desempregados acabam por passar mais tempo com os seus filhos.

Segundo o autor Pereira (1996), a presenca de um membro com deficiéncia
pode criar nos pais necessidades financeiras adicionais resultantes do aumento do
consumo e de uma diminuicdo da capacidade produtiva. Posto isto, podemos declarar
que se 0 pai ou a mae estiver desempregado (a), a situacdo ainda se torna mais
delicada e a crianga fica mais vulneravel e mesmo a nivel dos apoios como por
exemplo, terapias especializadas que sdo pagas, nao podera usufruir delas visto que
0s pais ndo conseguem devido a sua situacao profissional (Pereira, 1996).

As despesas relacionadas com as necessidades da crianga autista podem criar
problemas financeiros gravissimos aos pais (Pereira, 1996).

O facto de existir uma crianga com autismo na familia ndo afeta s6 a quantidade
de dinheiro que a familia tem de despender como afeta o rendimento da capacidade
de trabalho, algumas familias chegam mesmo a perder o emprego para tomar conta

da crianca (Pereira, 1996).
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Tabela 5 - Valores médios das necessidades de informacdo dos pais e da
vulnerabilidade e suporte social em criangas autistas e crian¢cas sem a perturbacdo em
funcao da situacao profissional dos pais.

Criancgas autistas Criangas sem a perturbacéo
Situacao
profissional dos |Empregado|Desempregado|Empregado| Desempregado
pais/cuidadores
N° pessoas 6 1 4 3
Necessidades Total 157 30 53 32
Média 26 30 13 11
. . Total 288 47 132 106
Risco/Vulnerabilidade Média 48 47 13 35
Suporte Social Total 253 47 149 95
Média 42 47 37 32

Na analise da tabela 6, as criancas foram divididas em duas dimensfes tendo
em conta 0 ano que frequentam (pré-escola e escola).

Relativamente aos dados obtidos através do pré-teste podemos afirmar que na
percecdo dos pais das criangas autistas que frequentam a pré-escola estes tém mais
necessidades de informacédo (29) quando comparadas com as dos pais das criancas
sem a perturbacdo (13). Quanto as criancas que frequentam a escola, segundo a
percecdo dos pais das criancas autistas estes necessitam de mais informacao (24)
guando comparados com a percecao dos pais das criangas sem a perturbacao (10).

Na categoria do risco/vulnerabilidade aos olhos dos pais das criancas autistas
que frequentam a pré-escola estas estao sujeitas a um maior nimero de situa¢cdes de
risco (51) quando comparadas com as crian¢as sem a perturbacdo na mesma situacao
escolar (37). Segundo os pais das criancas autistas que frequentam a escola estas
tém um risco acrescido (44) quando comparadas com as criangas sem a perturbacéo
gue frequentam a escola (26).

Na categoria do suporte social na perce¢do dos pais das criancas autistas que
frequentam a pré-escola estes necessitam de um maior apoio (43) em relagdo aos
pais das criangcas sem a perturbacdo (32), j4 as criangas autistas que frequentam a
escola na percecdo dos pais necessitam de apoio em igual numero (43) ao das
criangas sem a perturbagdo na mesma situagéo escolar (43).

A insercdo do ensino escolar inclusivo trouxe para dentro das salas de aulas
comuns criangas com autismo, expondo-0s na percecdo dos pais a inumeros fatores
gue podem ser de risco ou protecdo. Os fatores de protecéo escolares aos alunos com
autismo podem estar relacionados com o ambiente escolar positivo e seguro, com as
estratégias para promover a aprendizagem, com um bom relacionamento entre alunos

e professores e com a participacdo em grupos de pares positivos ou relacdes de
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amizade. Por outro lado, os fatores de risco escolares podem estar relacionados com

as barreiras arquitetdnicas, com a falta de recursos, com um ndmero excessivo de

alunos por turma, com a auséncia de um curriculo apropriado e um fracasso escolar

(Krebs, 2006).

Tabela 6 - Valores médios das necessidades de informacdo dos pais e da
vulnerabilidade e suporte social em criancas autistas e criangas sem a perturbacdo em

funcao da frequéncia ou ndo da escola.

Criangas autistas Criangas sem a perturbagao

Escola Pré - escola|Escola|Pré - escola Escola
N° criangas 4 3 5 2
Necessidades Total 114 73 65 20
Média 29 24 13 10
. . Total 203 132 187 51
Risco/Vulnerabilidade Média 51 44 37 26
Suporte Social Total 172 128 158 86
Média 43 43 32 43
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CONCLUSAO

O impacto do autismo na familia tem sido foco de investigacbes a muitas
décadas. As pesquisas que inicialmente enfatizavam os efeitos dos pais sobre a
crianga passaram a estudar os efeitos da crianga com autismo sobre os pais e sobre a
familia. Os pais que tém filhos com autismo sofrem e a intensidade do sofrimento varia
de acordo com a problemética do filho, a dificuldade do tratamento, a cronicidade do
processo e também quanto maior for o seu nivel de sensibilidade (Schmidt & Bosa,
2003).

A existéncia de um filho com a Perturbacdo do Espetro do Autismo numa familia,
induz-nos a pensar na possibilidade de existirem modificacbes no quotidiano e
organizagdo da mesma.

O objeto de estudo formulado em torno da vulnerabilidade/risco das criancas
com esta perturbacdo, numa abordagem em varias dimensfes, permitiu-nos
compreender um pouco melhor esta realidade social. Assim, tornou-se possivel
perceber a percecdo dos pais na esfera das necessidades de informagéo, as
vulnerabilidades e competéncias e as redes de suporte social formal e informal que os
seus filhos possuem.

Os resultados deste estudo confirmam varios pressupostos teéricos e dados
empiricos da literatura. Concretamente, os nossos resultados tracam um perfil de pais
de criangas autistas com maiores necessidades de informacéo; na percecdo destes
pais os filhos autistas estdo sujeitos a um maior nimero de situacdes de
risco/vulnerabilidade e os progenitores na sua perspetiva necessitam de um maior
namero de apoios prestados no auxilio da crianga autista.

O estudo apresenta algumas limitacdes, das quais se destaca 0 numero
reduzido dos sujeitos da amostra, que reclama particular cuidado no dominio das
conclusdes. No entanto salientamos com satisfagcdo a ultrapassagem de uma evidente
dificuldade metodoldgica: a morosidade da recolha de dados e recrutamento de
participantes devido a dificuldade em encontrar pais de criancas com a Perturbacéo do
Espetro do Autismo; regista-se também a dificuldade em trabalhar estas questdes ja
que existem poucos estudos, sobretudo no que respeita as diferengas familiares entre
familias autistas e ndo autistas.

Para terminar, pretende-se que este estudo sirva como um mote para futuras
investigacdes. Assim, lanca-se o desafio de se realizarem estudos com outras areas
importantes tais como o impacto das percec¢des dos pais de criancas com Perturbacéo

do Espetro de Autismo sobre o tratamento, assim como, estudos que conhecam as

29



percecdes dos pais de criangcas com a Perturbacdo do Espetro do Autismo sobre o
progresso da condicdo da crianca. Os resultados destes estudos poderdo ser
contrastados com outros tipos de deficiéncia.
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ANEXOS

Anexo A

Cronograma do Projeto

2012 2013

Fases do projeto Set. | Out. | Nov. | Dez. |Jan. | Fev. |Mar. | Abr. | Mai. |Jun.|Jul. | Ago. | Set. | Out. | Nov. | Dez.

Escolha do tema e
formulacdo do problema

Recolha e pesquisa
bibliogréfica
Formulacéo do indice

Elaboragéo do
enquadramento tedrico
Desenho metodolégico

Construgéo dos
instrumentos de recolha
de dados
Recolha de dados

Andlise de dados
Interpretacéo e
discussao de resultados

Conclusao e finalizacéo
do projeto

Implementagéo do
projeto




Anexo B
ESCOLA SUPERIOR DE EDUCA(;AO

QUESTIONARIO — VULNERABILIDADE E SITUACOES DE RISCO

O presente questionario tem como objetivo recolher informagdo que nos permita
compreender as necessidades de informacao, as situagdes de vulnerabilidade/risco e
0s apoios prestados (suporte social) acrescidos em criangas autistas relativamente a
outras criangas.

Trata-se de um questionario andnimo e confidencial apenas para fins académicos. E
pois da maior importancia que responda com a maxima sinceridade. Lembre-se que
nao existem respostas certas ou erradas.

Gratos pela sua colaboracao

Grupo | — Caraterizacéo sociodemografica dos pais/cuidadores

1. Idade anos

2. Género

Masculino O Feminino O

3. Composicao do agregado familiar:
1) 2) 3) 4)

5) 6) 7) 8)

4. Zona de residéncia
Cidade O

Vila O
Freguesia/aldeia [

5. Situacao profissional

Empregado [

Desempregado O

37




5.1 Profissao

Grupo Il - Caraterizacao da crianca (filho ou educando)

1. Idade anos

2. Género

Masculino O Feminino O

3. Ano de escolaridade que frequenta

4. O seu filho/educando tém algum sindrome, nomeadamente o sindrome do
espectro do autismo?

Sim O

Nao O

Grupo Il - Caracterizagdo das necessidades da crianca

1. Identifique as principais necessidades relativamente ao seu filho(a) como

cuidador/educador.

Definitivament | Penso que Penso

Necessidades € nao preciso | ndo N&o tenho | que Definitivamente

de informagéo de ajuda com | preciso de | a certeza | preciso preciso de ajuda

iSso ajuda de ajuda

1. Preciso de
informacé&o
sobre 0 meu
filho(a).

2. Preciso de
informacédo
sobre como

idar com o
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comportamento

do meu filho.

3. Preciso de

informacéo
sobre como
ensinar as

tarefas basicas

ao meu filho.

4. Preciso de
informacéo
sobre como
falar com o meu
filho.

5. Preciso de
informacéo

sobre 0s
servicos que o
meu filho
podera receber

no futuro.

6. Preciso de
informacbes
sobre 0s
servigos que
estao
atualmente
disponiveis
para 0 meu
filho.

7. Preciso de
informacédo

sobre 0
desenvolviment

o0 do meu filho.

Adaptado de: Family Needs Survey Pre-Intervention Form, 1988.
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2. ldentifique a frequéncia de situacdes de vulnerabilidade a que as criancas

podem estar sujeitas.

Nunca

Raramente

Algumas

vezes

Quase

sempre

Sempre

1. O seu filho
precisa, mesmo em

casa, de vigilancia

permanente.

2. O seu filho
precisa de
acompanhamento
no trajeto
casal/escola e
escola/casa.

3. O seu filho
preciso que
contacte 0s
professores.

4. O seu filho
precisa de um
acompanhamento

médico/terapéutico.

5. O seu filho
apresenta
dificuldades em
estabelecer
relagbes/interagdes
com outras

pessoas.

6. Envolve o seu
filho na pratica de
atividades onde
obtenha sucesso a

curto prazo.
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7. O seu filho
precisa de ser
elogiado  quando

tem sucesso numa

tarefa.
8. O seu filho
necessita de

grande atencao

mesmo com
objetos nao
perigosos.

9. O seu filho
precisa de rotinas

na sua vida diaria.

10. O seu filho
precisa que nao
haja alteracbes na
estrutura do

espaco onde passa

mais tempo.

11. O seu filho
precisa com
frequéncia de

manifestacdes de

afeto.
12. O seu filho
precisa de

particulares

cuidados com a

alimentacéo.
13. O seu filho
precisa de

particulares
cuidados de

higiene pessoal.
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Grupo IV - Suporte Social

1. Tendo em consideracdo as pessoas/instituicbes que conhece com que

frequéncia pode contar com elas para o(a) ajudar nas diversas situacfes do dia-

a-dia.
Nunca Raramente Pouco Frequente Muito
frequente frequente
Apoio emocional
1. Familia
2. Amigos
3. Vizinhos
4. Escola
5. Apoio

institucional/técnico

Apoio financeiro

1. Familia

2. Amigos

3. Vizinhos

4. Apoio

institucional/técnico

Apoio instrumental (apoio nas tarefas quotidianas)

1. Familia

2. Amigos

3. Vizinhos

4. Escola

5. Apoio

institucional/técnico

Apoio técnico ou de servigos

1. Escola

2. Apoio

institucional/técnico

Adaptado de: Questionério de Suporte Social (Alarcdo & Sousa, 2008).

42



Grupo V - Caracteristicas especificas das criancas autistas

Apenas responde as questdes deste grupo (V) se for cuidador de uma crianga com o
sindrome do espectro do autismo, sendo passe para a avaliagdo do questionario.

1. Sente no seu dia-a-dia que o seu filho é excluido da sociedade devido a
deficiéncia que tém?

Sim O

N&o O

3. Que medidas acha que seriam importantes para a melhoria da qualidade de
vida do seu filho (d&mbito ladico/recreativo, escolar...).

Avaliagcdo do questionario
1. Existe mais algum aspeto que julga importante para ser abordado?
Sim O

Nao O

1.1 Se a suaresposta foi "sim", que aspetos?

2. Ap6s o preenchimento do presente questionario conseguiu compreender com
clarezatodas as questdes apresentadas?

Sim [

Nao 17

2.1 Se a sua resposta foi “nao”, qual ou quais as questoes que sentiu

mais dificuldade na sua compreensao e clareza?

Obrigado pela sua colaboracéo
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