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RESUMO

Os Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD) acarizam-se pelo
comprometimento da interaccdo social, pelo usorexdipado da linguagem e pela
presenca de comportamentos repetitivos com inesessstritos. O presente estudo
objectivou investigar se o tempo de diagnoésticpetturbacdo do espectro do autismo,
de um filho € um predictor dgtresse ansiedade parental, e se afecta as estratégias d
coping adoptadas por estes pais face ao diagnosticaciparam 20 pais, com idades
compreendidas entre os 28 e os 47 anos, cujoss fillppesentam diagnostico de
perturbacdo do espectro do autismo. O instrumetilivado no presente estudo para
medir as reacc¢des psicologicas parentais, comgiadaue, Gtresse a depresséo, foi a
Depression Anxiety Stress Scal@ASS) (Lovibond & Lovibond, 1995) que no
presente trabalho designaremos por Escalas de dadgieDepressao Stress(EADS-
21) (adaptada por Pais-Ribeiro, Honrado & Leal,20@ instrumento utilizado para
medir as estratégias depingfoi O Ways of Coping Questionnairgue designaremos
por WOC, que € uma adaptacdo da versdo origindralleman e Lazarus, 1988,
conseguida por Pais-Ribeiro e Santos (2001). Qstael®s revelaram que ndo existem
diferencas significativas entre o tempo de diagods osscoresda EADS-21, ou seja,

o tempo de diagnostico ndo afecta significativamens resultados da Escala de
Ansiedade, DepressdoStress Quanto as estratégias para lidar com as emog8es,
resultados revelaram que ndo existem diferencasifisajivas entre o tempo de
diagndstico e oscoresde coping.Os dados corroboram a teoria no sentido em que o
stress a ansiedade e depresséo, podem estar ou naatpsesa vida dos pais, face ao
diagndstico de perturbacdo do espectro do autisnandfilho, independentemente do
tempo do diagnostico, assim como 0s mecanismogsfes pais utilizam perante uma
situacao adversa ndo apresentam relacdo com o t@engiagnostico, sendo que estes
mecanismos vao depender apenas das caracteridticegento causador de stress e

caracteristicas do proprio individuo e do modo ceste vivencia o problema.

Palavras-Chave: Autismo; Diagnostico;StressParental; Ansiedade; Estratégias de

Coping



ABSTRACT

The Pervasive Developmental Disorders (PDD) can described as a severe
developmental disorder that presents deficits imiprecal social interaction,
communication and restricted and repetitive intsresd behaviors. The goal of this
study was to evaluate if the time of diagnosis srass and an anxiety predictor and if
the time of diagnosis affects coping strategies fharents adopt. In this study,
participated 20 parents (ages 28 to 47), whosedreml have an autism spectrum
disorder diagnosis. One of the measures used waBdpression Anxiety Stress Scale
(DASS) (Lovibond & Lovibond, 1995) that, in thisusly, will be called Escalas de
Ansiedade Depresséo e Stress (EADS-21) (adaptdthisyRibeiro, Honrado & Leal,
2004). The instrument used to measure the stratefieoping was the Ways of coping
Questionnaire, what we will designate for WOC, whis an adaptation of the original
version of Folkman and Lazarus, 1988, got by PdieiRb and Santos (2001). The data
corroborate the theory in the sense in which thesst the anxiety and depression, they
can be or not presents in the life of the pardate to the diagnosis of perturbation of
the spectrum of the autism of a son or daughtetependently of the time of the
diagnosis, as well as the mechanisms what thesmtsanse before an adverse situation
do not present relation with the time of diagnosising that these mechanisms are
going to depend only on the characteristics of @élient which caused of stress and
characteristics of the individual himself and ot ttvay since this one survives the

problem.

Key-words: Autism; Diagnosis; Parental stress; Anxiety; Cgsirategies.



Capitulo | - O Autismo desde o Inicio

1.1. Historia do Autismo

O termo autismo vem do grego “autds” que signifamsi mesmo”.

Em 1960, Plouller introduzia o termo autista narditura psiquiatrica. Porém,
foi Bleuler, em 1911, o primeiro a difundir o terraotismo, referindo-se no entanto ao
quadro de esquizofrenia, que consistia na limitalg&orelacdes humanas.

Em Boston, nos Estados Unidos, o pedopsiquiatraklaemer estudou um grupo
de 11 criangas (oito rapazes e 3 raparigas), @ngortamento descreveu como sendo
“marcadamente e distintamente” diferente do da n@aas outras criancas. Embora
estas criancas tivessem uma aparéncia fisica nomada uma delas exibia um
isolamento extremo ou um “afastamento autisticdupan”. O trabalho de Kanner,
publicado em 1943, e intitulado “Autistic Disturlzas of Affective Contact”, alude a
um “autismo infantil”.

Actualmente, referimo-nos, frequentemente, as psssgue apresentam este
género de disturbios, como estando afectadas poautismo “tipico” ou “classico”.
Entre as caracteristicas marcantes deste autigmo tiu classico, encontram-se: uma
incapacidade comum a todos os individuos para dek&m relacionamentos, mesmo
com os pais e irmaos; competéncias de interacgéiadlas, que vao desde a dificuldade
em manter contacto visual até uma incapacidadeatgemuma conversa, seja ela para
sociabilizar ou para partilhar; uma preferénciajpgpos repetitivos, como a construcao
de torres com modulos, ou a arrumacéo de objeatasifos em longas filas, sem uma
ideia real sobre a qual a forma mais adequada ilizautum qualquer brinquedo ou
objecto; um desejo obsessivo de conservacao darmmifade, incluindo as rotinas; e
uma perturbacao extrema quando as rotinas sapeiraelamente, alteradas.

Aqui, incluem-se os rituais auto-impostos, que ténobjectivo de oferecer
consolo, mas que podem ser socialmente inaprogiiatma hipersensibilidade aos
estimulos ambientais, onde a resposta a uma cacgasiva de estimulos pode tomar a
forma de um movimento de balanceamento do corpdeotapar os ouvidos com as
maos; uma boa capacidade de memorizagdo de rofregsientemente relacionadas

com objectos pouco usuais, como numeros de calgaalviculas de automoveis, entre



outras; um acentuado atraso, ou notorio insucessagquisicdo da linguagem e um uso
pouco vulgar desta, de forma ndo comunicativa.

Mais tarde, Kanner mencionou a ecolalia, linguagetremamente literal, o uso
estranho da negativa, a inversdao pronominal e yperturbacdes da linguagem
(Kanner, 1946).

E relevante salientar que algumas das especulagd@siblicacdo original de
Kanner, como a frieza afectiva dos familiares,ipaldrmente a da mae, da inteligéncia
das criancas ser normal e de ndo haver preseng-derbidade, com o tempo
revelaram estar incorrectas. Com a evolucdo dapi@as cientificas, conclui-se que o
autismo ndo é um distarbio do contacto afectivo,s n®m um distarbio de
desenvolvimento.

Segundo a Associacdo Americana de Autismo (ASAY&), o autismo € uma
inadequacg&o no desenvolvimento que se manifestaadeira grave por toda a vida. E
incapacitante e aparece tipicamente nos trés posanos de vida. Atinge cerca de 20
entre cada 10 mil nascidos e é quatro vezes maisroono sexo masculino do que no
feminino. N&o se conseguiu até agora provar quelgaasa psicolégica no meio
ambiente destas criancas que possa causar a doencga.

Segundo Gauderer (1997), os sintomas sédo causadassfuncdes fisicas do
cérebro, verificados pela anamnese ou presentegxame ou entrevista com o
individuo. Os sintomas incluem: disturbios no riteh® aparecimento de capacidades
fisicas, sociais e linguisticas; reac¢fes anorraasisensacdes, sendo as areas mais
afectadas, a audi¢céo, a viséo, o tacto, a dorlaglga o equilibrio e a postura corporal;
fala e linguagem ausente ou atrasada, ritmo imadardala e uso de palavras sem
associacao ao significado; relacionamento anororal @s objectos, eventos e pessoas,
assim como o uso de objectos de maneira menosqropr

Em 1944, um ano depois de Kanner ter publicadeuoastigo, Hans Asperger,
pediatra austriaco, que viveu e trabalhou em Vienalicou um trabalho intitulado
“Die Autistischen Psychopathen im Kindersalter”, qoal descrevia um grupo de
criancas com caracteristicas muito semelhantes dsadner, chamando igualmente
autismo ao Sindrome. De referir que nenhum desissalitores conhecia a obra do
outro. O artigo de Asperger foi traduzido para&sgbpenas em 1991 (Frith, 1991a).

No seu estudo, Asperger descreve um grupo deesppee tinha um QI médio

ou acima da média, mas para quem era “dificil eacae socialmente”. Essas criancas,



actualmente, seriam descritas pelos pais e protsssmmo sendo “academicamente
brilhantes mas socialmente estranhas”, ou “muitteligentes mas um pouco
excéntricas”, ou mesmo “insolentes, quase rudesialdas caracteristicas notérias do
grupo de estudo de Asperger era a de serem estsdare tinham a capacidade de falar
fluentemente, mas que tinham em comum uma falteodgreensédo e de capacidade
relativamente & importancia e ao uso da converssmé@al. Este grupo, comummente,
exibia um género de discurso que, embora tendoamqmmdonteddo gramatical, uma boa
articulacdo e um vocabulario rico, era pedante teriepado na sua enunciagao.
Descricdes modernas relacionadas com esta difdeldacluem conversagdes
unilaterais, discursos na forma de mondlogos e sminapropriado ou incomum de
palavras complicadas ou caracteristicas do disawsadulto. Alguns individuos com
este disturbio sédo descritos como muito formaiafeatados quando falam.

Uma outra caracteristica manifesta deste grupestiedo era a de todos o0s
rapazes fazerem com frequéncia tentativas de s&agab e de aproximacgdo aos outros,
embora ao fazé-lo, normalmente cometessem errosserigdes modernas também
incluem que criancas com este disturbio ndo sadazespde aprender com 0S Seus erros.
Para além de terem falta de competéncias socm@igneitos elementos deste grupo,
notava-se uma fraca coordenacao.

Os individuos com “autismo classico” do grupo deuéo de Kanner, e os do
grupo de Asperger partilhavam algumas caracteaistisobretudo uma tendéncia para
manterem interesses obsessivos ou invulgares, @rafeéncia pelas rotinas.

Apesar das competéncias dos individuos com Sinddem&sperger, estes tém
igualmente dificuldade com a interaccdo social precia e com a comunicacao
funcional, embora falem com propriedade, comportdme rigidez de pensamento.

O transtorno de Asperger diferencia-se do autissserecialmente pelo facto de
nao ser acompanhado por atraso, ou deficiénciamgaagem, ou no desenvolvimento
cognitivo. A diferenca fundamental entre um indidd com autismo de alto
funcionamento, e um individuo com transtorno deetger, é que o individuo com
autismo possui um QI executivo maior que o verbapmesenta atraso na aquisicdo da
linguagem. Na pratica clinica, a distingdo faraquodiferenca, porque o tratamento e as
intervencdes dirigidas sao semelhantes.

De referir que a Sindrome de Asperger foi iderdde em 1944, mas soO foi

oficialmente reconhecido como critério de diagruastio DSM-1V, em 1994,



1.2. Perturbagbes do Espectro do Autismo

Na esteira dos estudos de Wing e Gould, foi dedeidopor Simon Baron-
Cohen, Uta Frith e Alan Leslie uma outra teorideaque as pessoas com perturbacdes
do espectro do autismo (PEA) tém uma “teoria dateieteficitaria (Hewitt, 2005).

Teoria da Mente — capacidade para compreendetaoesmentais dos outros.

Muito trabalho e investigacdo tem sido realizadasostinuam a realizar-se,
relativamente a todos os aspectos das PEA. Emkafamn surgido alegacdes que
variam entre o anuncio de “curas milagrosas” e sevasacdo de que “podem ser
conseguidas melhoras”, os dados recolhidos atdaasdgerem que, embora se possa
lidar com o autismo através de uma intervencaocesada, ndo existe cura para o
autismo. Se uma pessoa tem autismo, sera auttkaatuida. Em cada individuo, esta

situacdo manifestar-se-a em diferentes niveistdasidade.

O Espectro do Autismo

Embora os individuos dos grupos de estudo de Kadeehsperger, e de Wing
e Gould apresentassem incapacidades mais ou meammguadas nas areas da
comunicacdo, da imaginacdo e da socializacdo (ewtute referidas normalmente
como a Triade de Incapacidades), havia entre @stiidduos diferencas notorias,
especialmente entre os grupos de Kanner e os go gaiAsperger, muitas das quais ja
referimos. Porém, como é necessario aplicar difeseabordagens as pessoas com
Sindrome de Asperger, € muito importante reconhedeentificar os individuos por
este afectados.

Tentativas frequentes de aproximacdo social, umpacidade de falar
fluentemente, em conjuncdo com um QI médio ou adiaaédia e com a afirmacao da
consciéncia de si mesmo, por parte dos individiéms,como resultado a protelacdo do
diagndstico da Sindrome de Asperger.

Entre as caracteristicas mais comuns da Sindromepglerger incluem-se: um
QI médio ou acima da média; manifestacbes freqaedee comportamento social
estranho ou inapropriado; interpretacao literallidguagem; discurso fluente, muitas
vezes recorrendo a palavras complicadas; mondélogdsngados; discurso monétono e

formal, ou afectado; aparéncia de excentricidad@; enordenacdo motora; uma



consisténcia de ser diferente, especialmente mgdinios mais velhos; uma tendéncia
para uma baixa auto-estima e uma desvalorizac@si gedprio e tendéncia para a
depresséao, ou, em situacdes extremas, para oisuicid

N&o ha duas pessoas que sejam afectadas exactaaentesma maneira, e
assim, cada uma é referenciada como tendo PEAmakgsdo referenciadas como
tendo Sindrome de Asperger.

Podendo o diagnodstico de PEA ser feito em qualquenento da vida, é mais
usual que o diagnostico do “autismo classico” acamtre os 18 meses e 0s 2 anos e
meio. Por motivos que ja foram referidos, o diatjo6sda Sindrome de Asperger é
feito geralmente mais tarde, normalmente entreuasrg e 0s seis anos de vida, embora
possa ocorrer bem para além do limiar da idadetaad@té-se que alguns individuos
com sindroma de Asperger nunca chegam a ser afierde diagnosticados, por
estarem tao subtiimente afectados. Ha& também geesemue todos nos encontramos
algures no espectro do sindroma.

Segundo Hewitt (2005), investigacdo recente magteaas PEA afectam quatro
vezes mais os individuos do sexo masculino do qumaexo feminino, incluindo-se a
Sindrome de Asperger. Esta estimativa substituntigga propor¢cdo de 10:1 (sexo
masculino para sexo feminino) aplicavel a SindrateeAsperger. O raciocinio por
detras desta conjectura € o de que raparigas aquirosia de Asperger parecem ser
capazes de disfarcar os seus sintomas com maasiafipelo que passam sem deteccao.

Um diagndstico precoce de PEA, que permita umanietgdo precoce, é
geralmente encarado de forma positiva pelos pais.



Capitulo Il - Autismo: Considerac¢des Diagnosticas

2.1. O Autismo como Diagnaostico

Kanner realizou em 1943, a primeira descricdo dadogu clinico de autismo.
Através de um relato detalhado do comportamentergddo num grupo de criangas,
Kanner chamou a atencéo para diferentes caramtasisjue eram comuns a todas as
criancas. Entre elas, podemos citar a incapacigade se relacionar com 0s outros,
comprometimento da aquisi¢ao da linguagem, ing&érbsessiva para manter a rotina
e recusa alimentar nos primeiros anos de vida.

Para Kanner, este quadro clinico caracterizavasitnacao particular, presente
desde os primeiros anos de vida e que, portant@rideser diferenciada dos demais
diagndsticos existentes em psiquiatria infantitlusivamente da esquizofrenia. Desta
forma, surgiu o autismo infantil como entidade diagggica especifica.

Porém, conforme observacfes feitas por Rutter (1996termo autismo ja
nasceu envolto em muita confusdo. Utilizado inme&hte em Psiquiatria por Bleuler,
para descrever o isolamento encontrado em pacieqtégofrénicos, o termo autismo
neste contexto referia-se ao facto destes pacieiveem no seu mundo de fantasias.
No caso do autismo definido por Kanner (1943), dauma incapacidade para
desenvolver relacionamentos que era acompanhadaurpar falta de imaginacao.
Kanner ndo parecia acreditar que por trds do iséonexistisse um mundo de
fantasias a ser descoberto. Pelo contrario, aexedéxistir uma incapacidade para criar
e imaginar. Este mal entendido gerou uma grandéus@o, na qual esquizofrenia
infantil, autismo e psicose infantil eram utilizadmmo sindnimos.

Apesar de se referirem a contextos diferentes,rR@@891), reforca a ideia de
que o autismo e a esquizofrenia sdo patologiasedties, e apoia a sua argumentacao
em trés pontos: no autismo 0s sintomas surgem moeips anos de vida, enquanto
que a esquizofrenia, comummente, se inicia na sd@heia ou no inicio da idade
adulta; o autismo é uma desordem estatica, enqupumoa esquizofrenia cursa com
recidivas ou remissfes; no autismo ndo estdo pessexucinacbes e delirio, que
geralmente fazem parte da esquizofrenia. Portaats, argumentos fortalecem a
hipotese de que o autismo € uma entidade diagadstitonoma e distinta da

esquizofrenia.



Apés esta primeira descricdo, inidmeros pesquisadibeeam continuidade ao
trabalho iniciado por Kanner (1943), objectivandgamizar e avaliar quais seriam 0s
sintomas fundamentais para que alguém recebessagoodtico de autismo. Para
Tinbergen & Tinbergen (cit in Roncon, 2003), o sma essencial era o facto, destas
criangas evitarem “olhar-no-olho”, e na sua deforigesconsideravam muitos outros
sintomas descritos por Kanner.

A visao clinica do autismo, definida por Kanner £943, veio a ser redefinida
nos ultimos 50 anos, contudo, tém-se mantido axtafsticas basicas assinaladas por
este autor.

Posteriormente a Kanner, varios investigadoreszegam estudos com vista a
determinar uma definicdo precisa e 0 mais univgressivel, sendo que a maioria optou
por recorrer a um dos sistemas clinicos de diagmostormalmente aceites. Estas
referem-se as designacdes formuladas pela Associeéricana de Psiquiatria (APA)
e publicadas nas varias edi¢cdes do Manual de Dstigné Estatistica das Perturbacdes
Mentais (DSM), que tem vindo a ser sucessivameefi@mulado, em virtude dos
progressos; e, sistema clinico formal da Organzadda@ndial de Saude (OMS) e
classificagdo Internacional das Doencas (ICD10) r¢Mes, 1998; Messias, 1995;
Pereira, 1996).

Para Marques (1998, p. 24), “Ambos os sistemasdongordam que a condicao
essencial ao diagnodstico de autismo é a presen¢eésigerturbacdes principais do
desenvolvimento: limitagbes na interac¢do socialpreca (verbal e ndo verbal) e
limitacdes da capacidade de imitacdo, que se teadyzor um padrdo ou repertorio
comportamental restrito. Trata-se da denominadadérde Lorna Wing” (...). Sendo o
sistema de classificagdo mais usado o da APA (D§M)jue se considera mais
abrangente e por fornecer uma maior cobertura aestaan o que facilita a investigacao
relativa a uma melhor analise dos varios subtipdardques, 1998; Pereira, 1996;
Messias, 1995; Lippi, 2005).

2.2. Triade de Incapacidades
Em 1979, Wing e Gould publicaram os resultadosaloestudo, levado a cabo

em Camberwell, que confirmavam que, embora as@sautistas apresentassem um

vasto leque de dificuldades, havia trés areasapacidade que podiam facilmente ser



identificadas — linguagem e comunicagcdo, comped8nesiociais e flexibilidade de
pensamento ou de imaginacdo. ConsequentementeriadéTde Incapacidades” de
Wing veio a ser a base do diagnadstico.

Para se compreender melhor a forma como o ausiimoloiido a Sindrome de
Asperger), tal como definido por Wing e Gould (197&ecta um individuo, vamos

examinar a Triade de Incapacidades em maior detalhe

Comunicacéao

A competéncia comunicagdo € infinitamente compleRara além das
complexidades do conteudo verbal (expresséo, vouredocidade do discurso), inclui
as do contacto visual, da expressdo facial e dgudigem corporal, que sao
incalculaveis.

A incapacidade para interpretar, usar e respora@opriadamente a
comunicacao € uma dificuldade enfrentada, com aeigialde, por todos os individuos
com autismo. Tanto aqueles que ndo conseguem ¢allanp os que tém sindroma de
Asperger, que apresentam uma tendéncia para fasFpretacdes literais e/ou para
emitir mondlogos enfadonhos, a comunicagédo sodéetdtiea e apropriada representa
um desafio constante.

Enquanto que os individuos afectados por autidassico ndo estabelecem, por
natureza, contacto visual, os que tém sindroma sigeryer estabelecem contacto
visual, porém, podem ser incapazes de fazé-lo ointdgpreta-lo de forma correcta.
Eles podem fixar o olhar ou afasta-lo nas alturasrmapropriadas, o que, para além
de originar dificuldades sociais Obvias, pode tambgfectar a sua aprendizagem
académica. Nenhum individuo com autismo é capantdgpretar com facilidade este
aspecto da comunicacdo, de uma forma que |he perighdntificar ou responder
adequadamente ao seu verdadeiro significado verbal.

Apesar das dificuldades com que se enfrentam toslasdividuos com autismo,
com o auxilio de uma intervencéo especializadaaacapacidade de comunicacao pode
ser melhorada.



Socializacao

No caso da maioria das pessoas, 0 aspecto sociataa frequentemente a
parte que apreciam (e a expectativa € a de que sgjpazes de aprecia-la), acima de
todas as outras. A maior parte das criancas ene idadolar gosta dos periodos de
brincadeira e de fazer novas amizades. Para ascasiaafectadas pela forma mais
classica de autismo, que preferem sobretudo afsstdos outros para se centrarem em
objectos, ndo é este o caso. Naquelas que apnesaitdroma de Asperger, que
procuram integrar-se mas, ao fazé-lo, normalmenteetem repetidamente 0s mesmos
erros, as situacdes sociais, quaisquer que segsulfam frequentemente em frustracao
e perturbacdo. Todos os individuos com autismoregolarmente confrontados pela
sua incapacidade natural para decifrar e para rrestgquadamente a diferentes
situagdes sociais.

Contudo, com uma intervencao especializada, unvichad com este disturbio,
pode ser auxiliado a adquirir competéncias de kpag@io mais eficazes, a natureza
complexa da desordem pode exigir que essas consEté&anham de ser, num periodo
inicial, ensinadas, em cada situacéo social ou rbiemtes novos. A medida que um
individuo constréoi um banco de memodrias de cenarogiais de sucesso
“experimentados e testados na vida real”, torna-s@ais capaz de responder

adequadamente em qualquer situacao social encarftdaavitt, 2005).

Imaginagao

Uma deficiéncia de imaginacdo afecta bastante accdgde de um individuo
para fazer de conta, ou para, de qualquer outraafose envolver no jogo imaginativo
ou criativo com 0s outros, ou a sua capacidaderpaodver problemas.

Para além disto, esta incapacidade pode inclusweneenduzir os individuos a
exibirem uma compreensao limitada das consequénarge positivas como negativas.
Sem uma experiéncia afectiva de um evento, quee¢armm banco de memorias de
situacdes da vida real, uma pessoa sera incapeandeber que algo podera acontecer,
nao prestando atencgao portanto, a quaisquer avisegplicacdes verbais, mesmo que

muito detalhadas ou demoradas.
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Uma incapacidade de imaginacdo resulta frequentemem resisténcia a
qualquer tipo de mudanca. A maior parte de nés ppéaas imaginar como deve ser
extenuante ter de lutar para conseguir, constamtexnkdar com sucesso a mudancas

inquietantes, para além de ter de enfrentar presgiieionais proprias da adolescéncia.

2.3. Sistemas de Diagndstico

Acerca dos sistemas de diagnostico, destaca-seMrlDSactualmente, € a
classificagdo que relne maior consenso e a maisusa ICD10, que tém baseado os
seus critérios em problemas que se podem orgasstanturalmente em trés areas
diferentes, com inicio antes dos trés anos de jdatalo estas: Comprometimento na
interaccdo social, Comprometimento na comunicacéhal e nao-verbal, e no
brinquedo imaginario, Comprometimento em interesessitos e repetitivos (Messias,
1995; APA, 1996).

Assistiu-se a uma evolucéo progressiva ao nivelcdt&ios patentes na DSM,
pelo que os mesmos acompanharam a evolucao dasigagdes no campo do autismo
e das nocdes vigentes de cada um dos momentosyro@n¢onsta do trabalho de Lippi
(2005) e de Ballone (2002). Em 1994, foram efecsadlteracbes que trouxeram
alteracbes no campo do diagnostico do autismo. e es alteracdes efectuadas
denota-se uma mudanca ao nivel da categorizacdautiemo, de modo que as
Perturbacdes Globais do Desenvolvimento se ens@mr@reviamente no Eixo Il (area
de perturbacdes a longo prazo e com mau prognjispessando a estar no Eixo |
(destinado a diagndsticos episodicos e disturbiads ntransitorios). Tal deixa
transparecer um reconhecimento de que a sintongéoliesta perturbacéo é variavel,
segundo a intervencéo adequada (APA, 1996; Marq9es).

Actualmente, é sem duvida a patologia autista a spu@ssume como mais
reconhecida de entre o conjunto das perturbacbes frequentes do grupo das
Perturbacdes Globais do Desenvolvimento. Segundauda, (2002) “Esta categoria
diagndstica passou a integrar em si uma variededgedurbacdes, nomeadamente o
distarbio autista, a perturbacdo desintegrativanfincia, a Sindrome de Asperger, 0
sindroma de Rett e a perturbacdo glabaldesenvolvimento sem outra especificacao
(PGDSOE)".
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2.4. Diagnostico Diferencial

O conjunto das caracteristicas que diferenciamtisraa de outras patologias,
bem como os seus limites, permitem determinar atilde de uma perturbacao.
Portanto, com base no DSM-IV (2002) e em autoresocBallone (2002), Kuperstein e
Missalglia (2005), Marques (1998), Messias (1995)Pereira (1996, 1999), o
diagndstico diferencial de perturbacédo do espeatdrautismo, deve estabelecer-se com
as Perturbacbes Globato Desenvolvimento, nhomeadamente: Sindroma de Rett,
Perturbacdo Desintegrativa da Infancia, SindromaAsdperger; bem como, com a
Esquizofrenia, a Perturbacdo da Linguagem ExprassiDisturbio Misto de Expressao
e Recepcao, e o Atraso Mental. Com base nos autefesdos serdo abordadas as
caracteristicas e especificidades que auxiliamagrdistico diferencial entre elas e o

autismo.

Sindroma de Rett

O Sindroma de Rett € considerado como portadornaiz etiologia genética.
Este afecta o sexo feminino e, além deste aspeatacteriza-se pelo facto do seu
desenvolvimento apresentar um inicio normal gradualqual ocorre uma perda das
capacidades adquiridas (por volta dos dois anomlate). Como no autismo existe
comummente perda da linguagem, este facto constituifactor que dificulta o seu
diagnostico, no entanto existem particularidades fpcilitam a identificacdo do
Sindroma de Rett: abrandamento do crescimento dion@&o craniano, perda de

habilidades motoras manuais ja adquiridas e ddenlg de coordenacéo 6culo-manual.

Perturbacao Desintegrativa da Segunda Infancia

E caracteristica desta perturbacdo o desenvolvinecoce normal ainda que
este seja acompanhado por uma desintegracdo, picada, nos primeiros cinco anos
de vida (regra geral). Aquando desta desintegrassiste-se a uma perda da linguagem,
da necessidade e prazer de estabelecer contacéb, smepobrecimento do contacto
visual, perda de outras formas de comunicacéo aéml(como apontar). Ao inves, no

autismo, é essencialmente no primeiro ano de vidasg assiste as perturbacdes do
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desenvolvimento, todavia, é sempre atribuido o rdistico de autismo quando a
informacdo do desenvolvimento precoce ndo é awlliGu quando ndo é possivel

documentar o periodo de desenvolvimento normaiaxig

Sindroma de Asperger

Este sindroma surge na DSM-IV em 1994, visto querammmente a estas
criancas cabia-lhes a denominacdo de possuir ursanaidade esquizoide. SO entéo,
em 1994, este documento lhe atribuiu uma distimfenciada do disturbio autista.
Esta distingcdo baseia-se fundamentalmente em aspeomo o facto, do diagndstico
ser mais tardio, relativamente ao do autismo, @ @giatrasos ndo séo tao evidentes e
por norma, estas criancas nao apresentam debilidadtl, nem séo tdo importantes as

perturbacdes da linguagem e socializacgéo.

Perturbacédo Global do Desenvolvimento Sem outrae&ifipacao

Comparativamente com o0s itens exigidos no diagrmbstio autismo, o
diagnostico desta perturbacdo exige a presencaedesiitens e de menor intensidade,
além de que apresenta menor compromisso cogniticonsequente atraso mental.
Quanto as controvérsias em redor desta categagadstica, os defensores da nocao de
espectro defendem que esta constitui uma variagdautismo, ao invés do que se
verifica na DSM-IV, em que esta perturbacdo naocsgiosm numero de critérios
suficientes para pertencer ao conjunto das Per@ésaGlobais do Desenvolvimento,
Esquizofrenia ou Disturbio da Personalidade (aigda apresente compromisso nas

areas centrais).

Esquizofrenia

Segundo o DSM-1V, o diagnéstico diferencial do smitb com a esquizofrenia
infantil, fundamenta-se no desenvolvimento nornoal guase normal), que € possivel
identificar durante alguns anos, bem como a presete sintomas activos com

alucinacdes (durante pelo menos um més), que ast&dmtes na patologia autista. Além
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disso, ao contrario do que ocorre com 0s autistag;riancas com esta perturbacao

possuem periodos de “normalidade”.

Mutismo Selectivo

N&o é dificil estabelecer o diagndstico diferenmtdtivamente ao autismo, uma
vez que a inibicdo voluntaria da fala, que se fomelgta essencialmente num problema
de interaccao social, uma resposta afectiva edideal, mais do que uma perturbacao
da linguagem. E comum que as criangas com mutisiests’o demonstrem possuir
competéncias comunicativas consideradas adequaddsterminados contextos, o que

nNao ocorre em criangas com autismo.

Perturbacdo da Linguagem Expressiva e Perturbacastdvida Expressao e Recepcéo

da Linguagem

Com base no DSM-IV, ocorrem nestas perturbacOegpawdades linguisticas,
gue ndo se encontram relacionadas com a presengaalscapacidade qualitativa das
interacc0es sociais, nem com o0s padroes de compartas repetitivos e
esteriotipados, caracteristicos da perturbacasetauti

Marques (1998), refere que no contexto das pertddsada linguagem, Rapin
em 1987 defende a existéncia de um continuo enteeitismo e as perturbagdes
especificas da linguagem, sobretudo se estes satearem envolvidos com problemas
associados ao processamento central da linguagem éisso, Rapin aponta ainda
para a existéncia de um défice semantico pragmaiioocriancas que nao apresentem
0s critérios exigidos pelo diagnostico do autisido. mesmo ano, Rapin e Allen,
defendem igualmente que as dificuldades comunesthmanifestas nas criangas com
défice semantico pragmatico sdo mais aparentes aso do discurso continuo,
comparativamente a producdo ou compreensdo. Soraambém, um grupo de
caracteristicas particulares: tendéncia para falato sem comunicar verdadeiramente,
e tendéncia para dar respostas tangenciais asdgsiesti mudar de topico, sem
explicagéo.

Todavia, “(...) ainda é dificil validar a existénai@ um subgrupo semantico

pragmatico ou mesmo compara-lo com as perturbatdespectro do autismo, devido
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a inexisténcia de instrumentos de avaliagdo seassige estas particularidades
linguisticas, mas as investigagfes e estudos adakz mostram uma tendéncia no

sentido desta subdivisdo.” (Marques, 2002, p. 46).

Atraso Mental

Os autores denotam uma grande dificuldade em digi@rmos individuos com
atraso mental se estes apresentam o diagnostiaotideno, e esta dificuldade torna-se
ainda mais demarcada nos casos de criangas cornraso anental severo e profundo.
Com base no DSM-IV, este diagnéstico é reservada pauacdes em que se
identifique a existéncia de défice social quak@ti défice nas competéncias

comunicacionais e caracteristicas comportamengpicéficas do disturbio autista.
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Capitulo Il - Perspectivas sobre a Etiologia do Asmo

3.1. Etiologia

Muitos estudos tém vindo a ser desenvolvidos netiga de contribuir para a
definicdo de autismo, contudo, muito ha ainda astigar para combater a indefinicdo
relativamente a sua etiologia (Ballone, 2002; Bes&allias, 2000; Borges, 2000;
Marques, 2002; Pereira, 1996, 1999).

Sao multiplas as teorias que pretendem esclarsqegrturbacdes do espectro do
autismo. Contudo, se por um lado se encontramate@omportamentais que “(...)
tentam explicar os sintomas caracteristicos destarpacdo com base nos mecanismos
psicolégicos e cognitivos subjacentes (...)", sobrayierspectiva, encontram-se as
teorias neurolégicas e fisiologicas que “(...) tenfammecer informacdo acerca de uma
possivel base neurolédgica. “ (Marques, 1998, p. M2)s, embora invistam “(...) em
areas tao diversificadas, mais do que um confétaste entre elas como que uma
complementaridade, que por certo vai permitir udeatificacdo cada vez mais clara e
operacional da explicacao etiolégica”, como refepdr Marques (1998, p.43).

Da consulta bibliografica efectuada, foram encal#sa varias teorias que
procuram explicar o problema da etiologia, ou caisguadro clinico do Autismo, no
entanto, serdo apenas abordadas algumas das b&fdles mostraram ser mais
relevantes, relativamente a importancia das inyegbies e o0s avancos que
proporcionaram no contexto desta tematica. Desthentam-se as Teorias
Psicogenéticas, as Teorias Bioldgicas, as Teogm®lBgicas, as Teorias Afectivas e as
Teorias Cognitivas, na perspectiva de Ballone (20B2sa e Callias (2000), Borges
(2000), Marques (1998), Marques (2002) e Pereig@q)lL Contudo, Borges (2000) e
Lippi (2005) consideram que as teorias mais resengeie fornecem um maior
esclarecimento do ponto de vista do diagnostico asaleoria Afectiva e a Teoria

Cognitiva.

Teorias Psicogenéticas

Ja Kanner em 1943 considerou o autismo como uméaurbacdo do

desenvolvimento constitucionalmente determinadagersodo a possibilidade de
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existéncia de uma componente genética, que corasapdo tempo se revelou correcta,
contudo, foi o préprio Kanner que especulou redatiente a possibilidade dos pais
contribuirem para o disturbio (Bosa & Callias, 20B6reira, 1996; Marques, 1998).

Esta perspectiva fundamenta-se nas teorias psitteamle defendem que as
criangas autistas eram normais no momento do nestimnmas que devido a factores
familiares (pais frios e pouco expressivos), o deskimento afectivo das criancas era
afectado, o que provocava um quadro autista (Bp&3¥0; Duarte, Bordin & Jensen,
2001; Messias, 1995; Tomkiewicz, 1987).

Segundo Marques (1998, p. 44), Kanner considercal @agi singularidades
psicologicas dos pais das criangcas com autismoziach-se em relagdes distorcidas e
patolégicas com os seus filhos, e estavam na oraesindroma autista. Além disso,
interpretava o autismo como uma perturbacéao pratamemente emocional.

Posteriormente, nas décadas de 50 e 60, comederalense que o disturbio
emocional correspondia a uma resposta desadaptnée a um ambiente que nao é
favoravel, mais do que um défice inato (Marque€81Borges, 2000). Ainda nesta
ordem de ideias, Eisenberg considerava como uncgdea relacao parental, pelo que
segundo este, a crianca poderia estar a respowdérat@mento mecanico, frio e
obsessivo recebido por parte dos pais, como ref@esa e Callias (2000), Pereira
(1996), e Marques (2002).

Bettelneim em 1967 desenvolveu a teoria das “mégerifico”, na qual se
entendia que as criangas se tornavam autistas aomoresposta desadaptativa a um
ambiente ameacador e ndo carinhoso, por parte da(fudueta, 1998; Tomkiewicz,
1987). Marques (1998), acrescenta que este procesgareendia diferentes momentos,
tornando-o gradual no decorrer do desenvolvimemds, quais a crianca se poderia
tornar autista.

A maioria dos estudos desta época partilhou es@ovidos acontecimentos,
contudo, s6 na década de 70 surgiram outros estgdesse contrapunham aos
resultados até entdo obtidos.

N&o descurando o facto desta leitura psicanaliécdrazido contributos para
analise da etiologia do autismo, certo é que autierte se considera que a mesma
trouxe efeitos nefastos para as familias destasgas, que carregaram a culpa de serem
0os autores de tais alteracfes nos filhos, comoséritte por Borges (2000), Duarte,
Bordin e Jensen (2001).
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Existem investigadores que referem que ndo esgporte empirico para a
nocdo de que o autismo seja originado pelos padddssinteraccdes familiares
desviantes.

Assim, na génese do autismo, varios autores témstatado que o défice
cognitivo assume um papel crucial. Além disso, aenavancos nas técnicas de estudo
cerebral, tem-se assistido a um aumento progressivaeu desenvolvimento (Borges,
2000).

Teorias Bioldgicas

As investigacdes posteriores, que dizem respeifzeasrbacdes do espectro do
autismo, revelaram indicios de que nesta pertudbagitiria uma origem neuroldgica
de base. Partindo das hipoteses psicogenéticasgasmprimeiros argumentos que
pretendeu derrubar as mesmas, encontrava-se re&doiocom o facto de que as
criancas autistas possuem grande probabilidadé desofrer de epilepsia (a incidéncia
aumenta com a infancia e adolescéncia) (Pereif&; Marques, 1998).

Em 1967, os estudos de follow-up efectuados ptteRea Lockyer, e em 1973,
estudos de DeMeyer e outros colaboradores, pra@and@dicar a existéncia de uma
perturbacdo neurolégica (Marques, 1998), em siemed que esta ndo estivesse ainda
completamente identificada, pelo que lhes coubesotonde iniciarem a identificacéo
do papel da componente genética do autismo, mesm@ctualmente ainda ndo haja
certezas quanto ao papel que os genes desempeontararecimento desta perturbacao
(Barthélémy & Lelord, 1987; Costa & Nunesmaia, 1,9&#lberg, Nordin & Ehlas,
1996; Quinhones-Levy, 2004).

Através de varios estudos, verificou-se que aol miaealistribuicdo por géneros,
0 autismo é quatro vezes mais comum nos rapazqaeloas raparigas, e esta relacado
eleva-se para 5:1 se se considerar 0 espectréaantisua totalidade. Em 1994, Happé
considerou que apesar de um elevado numero de dasagtismo ainda se manterem
idiopaticos (cerca de 2/3), estudos detalhados démonstrado e documentado uma
etiologia organica em cerca de 25% dos casos, éoapoesentado por Marques (1998).

Dos relatos existentes, constata-se a associacaatismo com varios disturbios
bioldgicos (incluindo paralisia cerebral, rebéota-patal, toxoplasmose, infeccbes por

citomegalovirus, encefalopatia, esclerose multipteeningite, hemorragia cerebral,
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fenilcetonuria, e varios tipos de epilepsia), etipdo destas concepcdes, actualmente
aceita-se que o autismo resulta de uma perturbde&teterminadas areas do sistema
nervoso central, que afectam a linguagem, o desgmanto cognitivo e intelectual e a
capacidade em estabelecer relagbes, segundo daacvavios autores (Bosa & Callias,
2000; Borges, 2000; Marques, 1998; Marques, 20a59\s, 1995; Barthélémy, 1987;
Pereira, 1996, 1999; Golse, Haag & Bullinger, 2000)

Em 1991, um estudo realizado por Steffenfurg refpre 90% da sua amostra
apresentava evidéncias de dano cerebral com unedade de problemas. Com os
avancos acerca dos estudos cerebrais houve lugaopesenvolvimento progressivo
de estudos bioldgicos deste distlrbio, o que terdovia alterar as teorias etiolégicas.
“Estes estudos incidem em areas diversas como éticgncom estudos sobre a
disfuncéo cortical e subcortical (Ornitz, 1977),meuroquimica com estudos sobre 0s
neurotransmissores e 0s péptideos (Gillberg, 1982¢studos metabdlicos, os factores
imunoldgicos e complicacdes pré-natais, péri eradais”. (Marques, 1998, p. 50).

Teorias Psicoldgicas

Segundo Wing, ainda que o autismo seja definiddesmos comportamentais,
certo € que nos ultimos 30 anos se tem assistigwimazia das caracteristicas
cognitivas sobrepondo-se aos sintomas afectivo®nmepartamentais. Rimland, em
1964, desenvolveu uma dessas primeiras teoriagjuah pretendeu verificar se as
criangcas com autismo falhavam na associacdo dmsudss recebidos com a memoria
como resultado de experiéncias anteriores (Bosaliag, 2000).

Contudo, s6 em 1970 os trabalhos de Hermelin e @i€oderam o impulso
definitivo nestas investigacdes, pretendendo ifleati o défice cognitivo bésico
subjacente as alteracdes fundamentais do autisippi,(R005). Na perspectiva destes
autores, 0s autistas armazenavam as informacOésivede forma neutra, sem as
analisar, atribuir significado ou reestruturar,opgqlie os seus estudos lhes permitiram
evidenciar uma das deficiéncias mais importantespecificas do autismo, que € a
incapacidade de avaliar a ordem e a estrutura eewdizar a informacao (Pereira,
1996). Segundo Happé, os autistas sao, assim,anespde extrair regras ou de

estruturar experiéncias, tanto nos dominios verbamo ndo verbal, o que torna
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compreensivel a sua dificuldade em realizar tarefi@ntadas por leis complexas como
a linguagem e as interacg¢des sociais (cit in MagL@98).

De acordo com Marques (1998), os trabalhos de Erifermelin, na década de
70 mostram a existéncia de padrdes de respostimsigi esteriotipados, na maior parte
dos testes cognitivos. O’Conner e Leboyer, na désaduinte, acrescentaram que estes
individuos ndo possuiam uma “representacdo mers@djundo o ponto de vista
piagetiano, e esta incapacidade determinava aultiide que estes possuiam em
generalizar, manifesta nas dificuldades de apregdin. Rutter, no fim dos anos 70,
coloca a hipétese de que a perturbacdo centralttoreo se deva a uma perturbagéo do
desenvolvimento da linguagem associada a um défigaeitivo especifico. Contudo,
estas criancas apesar de possuirem um aspectol herama na sua maioria deficientes
mentais e cerca de 50% tinham um QI inferior a 50.

Pelos anos 80 surge a Teoria da Mente, tendo @er dustores como Uta Frith,
Alan Leslie e Baron-Cohen (Bosa & Callias, 2000rddaCohen, 1990; Marques, 1998;
Lippi, 2005). Segundo esta teoria, a triade depacaades comportamentais presentes
no autismo, era resultado de um impedimento da etgnpia humana fundamental de
“ler a mente dos outros”, pelo que pretenderamtifiear os niveis fundamentais
responsaveis pelos défices sociais no autismo, datha no mecanismo mental de
“metacognicdo”, aquele que coordena 0 “pensar acda pensamento”, como €
referido por Baron-Cohen (1990). A Teoria da Menignifica a capacidade para
atribuir estados mentais a outras pessoas e predizemportamento das mesmas, em
funcao destas atribuicbes (Bosa & Callias, 2000).

Teorias Afectivas

A tese de Kanner de que as criancas com autisnii@riaon de uma
incapacidade inata de se relacionarem emocionagnoem outras pessoas foi retomada
por Hobson em 1993. A teoria afectiva sugere quautismo se origina de uma
disfuncéo primaria do sistema afectivo, havendo umapacidade inata basica, para
interagir emocionalmente com o0s outros, o que iavauma falha no reconhecimento
de estados mentais e a um prejuizo na capacidadeapstrair e simbolizar (Borges,
2000; Bosa & Callias, 2000; Lippi, 2005).
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Varias hipoteses dentro destas teorias foram testadde acordo com Bosa e
Callias (2000), todas elas apresentam uma carstataricomum: a atribuicdo dos
deficits sociais em autismo e a dificuldade em ntexdtanto a informacdo sensorial,
quanto a experiéncia perceptiva. Dessa forma, trafreento” autista tem sido
explicado em termos de um estado de excitacdoorosegundo Hutt e Hutt (1968), ou
em flutuacées nesses estados, como refere OrriRitve (1986), que conduzem ao
evitamento do olhar, reaccbes negativas e retraimda interaccdo social, como
mecanismos para controlar o excesso de estimu(agdm, 2005).

Ritvo, em 1986, tornou-se um dos autores pionara®nsiderar o sindroma
autistico como uma desordem do desenvolvimentosacku por uma patologia do
sistema nervoso central, bem como, a salientapari@ncia dos deficits cognitivos do
autismo (Borges, 2000; Marques, 1998; Pereira, ;19antin, 1999).

De modo sintético, no decorrer de mais de 50 am®®studos dos artigos de
Kanner e Eisenberg permitem-nos afirmar: a) a dgsrrsemiologica do Autismo
Infantil Precoce ndo sofreu modificacdes ao long® anos; b) a concepcdo do quadro
engquanto sindrome, passa de uma etapa inicialgaadogica a sindrome clinica; c) a
etiopatogenia do Autismo Infantil Precoce vai pgsea decorrer dos anos, de uma
posi¢cdo psicopatologica a uma posicdo bioldgicadiea e/ou bioquimica), apos
percorrer uma etapa intermediaria de posicao faatial) suas especificacdes sobre a
inteligéncia e frieza afectiva mostraram falhas s@@& Callias, 2000; Lippi, 2005;
Valentin, 1999).

Na opinido de Borges (2000), independentementeeslesinhecimentos, néo
menos importante, € que seja feita uma intervepgécoce, de modo a permitir um
prognéstico mais avalizado, e ndo apenas uma s$aisgai presenca de qualquer
condicdo associada. Percepcdo que é partilhadaoyiors autores (Barthélemy &
Lelord, 1987; Bosa & Callias, 2000; Braunwald, 1988lberg, Merdin & Ehlas, 1996;
Messias, 1995; Golse, Haag & Bullinger, 2000; Maxju2002; Valentin, 1999).
Marques (1998), reforca a ideia de que a classHiceetiologica vai certamente ter
grande impacto na prevencdo, e aconselhamento igenéssim como no

desenvolvimento de uma intervengéo farmacolégicazf
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Capitulo IV - Avaliacdo, Diagnostico Precoce, Traento e Intervencgéo

4.1. Avaliacéo

E certo que as criangas com autismo manifestamtrasoaem muitas areas do
desenvolvimento, razdo pela qual a sua avaliac@dena necessidade de intervencgao
de profissionais de diferentes areas, nomeadamafde comunicacdo, do
desenvolvimento global, comportamento, entre oujeosjue € consensual que toda e
qualquer perturbacdo do desenvolvimento benefiola @ intervengcdo e avaliagao
clinica, se esta for conduzida por uma equipa dictex interdisciplinar e detentora de
experiéncia.

Segundo Marques (2002), a avaliacdo decorre emndomentos distintos: um
primeiro tempo serd aquele, no qual se tenta delimim diagndstico preciso da
perturbacdo que se nos depara. E preciso para i@elifnonteiras com outras
perturbacdes analogas. O segundo tempo sera aguelpue se avalia para intervir
eficazmente.

Recentemente, ap6s uma marcada evolucdo nas g@sisatde avaliacdo
psicoeducacionais, pretende-se que esta incluaaantraticas tradicionais da avaliacao
psicolégica como a educativa, garantindo a comBimage uma abordagem que
compare a informacdo individual, com os dados nbtwvos que posteriormente
permita uma programacao e planeamento de activ8dguke vao tornar compativel este
processo, com as necessidades especificas daacfigorges, 2000; Pereira 1996).

4.2. Diagnostico Precoce

O diagnéstico precoce do autismo permite a indicagdiecipada de tratamento.
Os atendimentos precoces e intensivos podem famer diferenca relevante no
prognoéstico do autismo. A demora no processo dgnditico e aceitacdo torna-se
prejudicial ao tratamento, uma vez que a idengicaprecoce deste transtorno global
do desenvolvimento, permite um encaminhamento adkue influéncia

significativamente a evolug&o da crianca.
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4.3. Os Sinais Precoces do Autismo

Se o diagnéstico é relativamente evidente a pdos 2-3 anos, em clinica €
desejavel assinalar as criancas de risco de aytesde a mais tenra idade. A analise
clinica retrospectiva e sobretudo o visionament® filmes familiares (Malvy, Adrien
& Sauvage, 1997) revelam a frequente existéncrrages precoces.

Dos 0 aos 6 meses podem verificar-se distorcoesopee de interaccdo: a
crianca ajuizada que nunca chora, que nao reclarbabé “que se deixa esquecer”;
perturbacao ténica sob a forma de hipotonia e tudwede auséncia tonica, a partir dos
2-3 meses, sem ténus ou gesto de antecipacdorqelidrio atitude hiperténica com
gesticulacéo incessante, incapacidade de se ardalmamente entre os bracos; desvio
frequente do olhar que pode tomar precocement@ectsde evitamento do olhar; o
estrabismo € frequente, perturbacdo do sono, cosdni@m geralmente calma;
perturbacdes da alimentagcdo, como auséncia decsuagdrexia; auséncia de sorriso
voluntario a partir do terceiro més, com manutenc&o um rosto seério, quase
“congelado”.

Segundo Hewitt (2005), dos 6 anos 12 meses, adfasiagdes precedentes
confirmam-se e invadem a qualidade de interacca®-bebé; a auséncia de didlogo
tonico torna-se manifesta, com auséncia de brastendidos (quando se pega na
crianca), auséncia de mimica; a crianca € hipaddra ao inves, hipertdnica, rigida,
parecendo recusar o0 contacto; surgem as actividadtsreotipadas e a sua
particularidade é persistir ou mesmo acentuar-sandp o adulto se aproxima da
crianca; o evitamento do olhar pode tornar-se reatdf activo, intenso; a frequente
auséncia de vocalizacdes e o ar sério dao a estgaum estilo relacional mecanico;
indiferenca face as separagfes e aos reencontros.

Dos 12 aos 24-30 meses, o quadro clinico constitygeuco a pouco, marcado
pela auséncia de linguagem, mas sobretudo pela@asie precursores da linguagem:
auséncia do apontar protodeclarativo (este apomtplica uma partilha da atencao
visual e da atencdo conjunta) ainda que o apomtdpipperativo (apontar para o
objecto sem atencdo conjunta) possa existir. Armis@®u recusa da atencao conjunta
torna-se patente nesta idade.



23

As perturbagbes funcionais (perturbagbes do soedunpacdo alimentares)
podem persistir: as estereotipias, a afectacdauaest o interesse exclusivo por

objectos estranhos acentuam-se (Hewitt, 2005).

4.4, Tratamento

O tratamento das psicoses infantis ou Perturba@@@sis do desenvolvimento
€ um problema particularmente complexo, devido ascohhecimento parcial dos
clinicos, quanto aos factores etioldgicos precisoguanto ao seu peso relativo, no
surgimento desta patologia.

Actualmente, a maioria das “teorias” etioloégicasnmecem na categoria das
hipoteses e devem ser entendidas como tal. No tentanabordagem terapéutica

depende, evidentemente, das concepc¢des tedricdiido.

4.5. Intervencédo Terapéutica

O quadro de autismo ndo € estatico, alguns sintamadificam-se, outros
podem amenizar-se e vir a desaparecer, porém marasteristicas poderao surgir com
a evolucdo do individuo. Portanto, aconselham-akagdes sistematicas e periddicas.

E fundamental o investimento na pessoa com autigpdg a intervencéo
produzira beneficios significativos e duradouros.gravidade do autismo oscila
bastante, porque as causas, ndo sendo as mesndasn pooduzir significativas
diferencas individuais no quadro clinico. O transtoautista € permanente, até ao
momento presente ndo tem cura, nem existem tratamespecificos para o transtorno
autista.

O tratamento que se considera mais adequado ébasa&onsideracdo das co-
morbidades, para a realizacéo de atendimento apdoprem funcdo das caracteristicas
particulares do individuo. O envolvimento da famié essencial para a intervencao
terapéutica na crianca autista.

O tratamento deverd ser realizado através da &cuage uma equipa
multidisciplinar que inclua no tratamento, uma geté tanto médica como psicoldgica,
auxiliando a crianca numa inclusdo social maislifada, uma vez que a intervencéo

apropriada resulta em consideravel melhoria dorgrstico.
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A evolucdo do autista estard dependente de qudtremtes vectores que se
entrecruzam: identificagdo precoce da sindromesrgade e tipo de problema, tipo de
tratamento, coordenacéo e relacédo entre meiospEtesuSegundo Pereira (1996), so
uma organizacao equilibrada destes factores nacaeunto, permitira construir um
melhor “ponto de apoio” para os diferentes nivess idtervencado: intervencao
assistencial, interven¢do educacional e interveps&mldgica.

Estes trés niveis ofereceram ao autista um lequeudados que parecem
responder as suas solicitacbes mais importantemteivencao assistencial procura
garantir o bem-estar fisico de seguranca, higiesalgle, sendo o mais priméario de
todos os apoios e condi¢cdo necessaria para quetseot autista com dignidade e
respeito pelo ser humano. Por sua vez, a intereeadé@cacional pretende salientar
conteudos e objectivos essenciais a modificacdopodamental, nos contextos
relacionais escola-casa-familia-sociedade. Quantint@rvencdo psicologica, esta
direcciona-se para os factores ndo observaveistainente nos autistas, mas que
potenciam e determinam o crescimento e organizasftatural bio-psico-emocional
equilibrada e normal no ser humano (Pereira, 1996).

Embora a intervengao educacional seja fulcral naone de vida dos autistas,
alguns pais e profissionais acreditam que certasdaljens terapéuticas desempenham
um papel importante no desenvolvimento das capaéesdaomunicativas e na reducéo
dos sintomas comportamentais, associados ao autisstas terapias complementares
podem incluir musica, arte ou terapias com animaisdendo ser realizadas
individualmente ou em grupo. O seu contributo sgeaa nivel da criacdo de
oportunidades de comunicacdo, desenvolvendo assiminteraccdo social e
proporcionando aquisicfes importantes. Estas apensapodem facultar a crianca
autista formas positivas e seguras de desenvolveslarbes em ambientes protegidos
(Aarons & Gittens, 1992; Marques, 2002).

Os pais podem e devem ser importantes aliadosroxegso terapéutico da
crianca autista, mas para tal apresenta-se eslsgueiaejam dotados de conhecimentos
e aptidoes especificas nesse sentido. Por vezés, 38w necessario auxiliar os pais a
superar determinados obstaculos, devendo o ps@d@m outros terapeutas estarem
atentos e disponibilizarem-se para Ihes prestapio & todos o0s niveis (psicoldgico,

relacional, emocional etc.).
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Capitulo V - O Impacto do Autismo na Familia

Os Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGDg ipeluem o Transtorno
Autista, tém sido definidos como um sindroma, emeotlo comprometimento severo e
invasivo em trés areas do desenvolvimento: capaeide interaccdo social reciproca,
capacidade de comunicacdo, e presenca de compottaneteresses e actividades
estereotipadas (DSM-IV-TR, 2002). Estas caracteastpodem constituir factores de

stresspotencial em familiares e/ou prestadores de coslad

5.1. Conceito de Stress

O stressderiva do verbostringo, stringere strinxi, strictum, que tem como
significado apertar, comprimir, restringir.

Stress2 um termo para o qual ndo se encontra em portugnésraducao facil e
breve. Apesar do estrangeirismo (vocabulo utilizagldingua comum inglesa), o termo
entrou na linguagem comum. Vive-se siless ndo se suporta stress tem-se uma
profissdo destress adoece-se devido @tress

Ao stressassociam-se acontecimentos diversos, como segsasiies naturais,
desemprego, sentir ansiedade, etc.

O stressé tudo, o que levanta a suspeita de néo ser nada!

A excessiva utilizagdo do termo na sua acepc¢ao coamim ou a extenséo de
manifestacbes que procura abarcar, torna-o roddadmmprecisdo. N&o surpreende
pois, que haja dificuldade em defingtress (Bishop, 1994; Fisher, 1997, cit in
Rodrigues, 2000, p. 10).

A este propoésito, Elliot e Eisdarfer (1982, ciliazarus & Folkman, 1984, p.11)
notam que: “...apds trinta e cinco anos ainda ningfedmulou uma definicdo detress
que satisfizesse a maioria dos investigadores”.

O stressé compreendido pela maioria das pessoas como anma extrema de
emocao. O medo, a raiva, a tristeza e até mesniegaaapodem produzistressno
individuo, quando experienciado de forma intensaa R.azarus e Folkman (1984), o
stressconstitui as demandas internas ou externas, queawdiadas pelo individuo

como excedente dos seus recursos pessoais.
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5.2. Conceito de Coping

Na literatura cientifica anglo-saxénica existe t@mo que nao tem uma
traducéao facil para portugués e que se designagpang(Silva & Firmino, 1988, cit in
Rodrigues, 2000, p. 30). Esta expressédo, que éraeeate que a daress,nao é mais
do que unmalicismointroduzido e assimilado pela lingua inglesa ddstléonga data,
na medida em queampingderiva do francésouper.

Esta circunstancia deve-se ao facto da linguadsanter sido o idioma culto da
corte inglesa até meados do século XVI. Na idadéianéoupertinha um significado
de baterou deatingir.

Actualmente, quando se emprega o tecmingé com um significado preciso —
estratégias que sao utilizadas pelo Homem paradmla ostress(situacdes indutoras
de stres$ (Ferreira, 1993; Pereira, 1991, 1997; Serra, 19889, cit in Rodrigues,
2000).

O coping tem uma longa histéria mas um curto passado coonwedo
psicolégico. Este termo comecou a receber atengactia dos finais da década de 60, e
isto, porque de acordo com Snyder e Dinoff (1998,inc Rodrigues, 2000) andou
disfarcado de outras expressdes, existentes no longdécanalitico, como sejam,
mecanismos de defesa do Eu.

E Richard Lazarus, e um dos seus grandes colabesaddusan Folkman, que
através da Teoria Transaccional 8tress decisivamente liberta o ternumping das
raizes analiticas as quais estava agarrado eidirébum significado diferente.

Copingdeve ser definido do seguinte modo: “conjunto sfereos cognitivos e
comportamentais, em permanente mudanca, realizpdtis individuo para lidar
(dominar, reduzir ou tolerar) (Folkman & Lazaru88%) com as exigéncias especificas,
internas ou externas, que sdo avaliadas como (trgpaksando 0s seus recursos”
(Lazarus & Folkman, 1984, p. 141).

Folkman e Lazarus (1984) propuseram um modelo dertifica dois conceitos
centrais: a avaliacdo cognitiva eaping A avaliacdo cognitiva refere-se ao julgamento
de eventos para verificar se a situagcdo é benignseocausara danos no sujeito. O
coping por sua vez, diz respeito aos constantes e mst@&gforcos cognitivos e

comportamentais, utilizados pelo individuo paradidom ostress Desta forma, o
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stresse ocopingconsistem em interac¢des e ajustamentos contiantg, 0 sujeito e o
ambiente (Gomes & Bosa, 2004).

Tendo por base a conceptualizacdo sugerida paarlksz Folkman (1984),
algumas consideracbes merecem ser feitas no saigiddarificar o termaoping o
coping é um “processo-orientado”, querendo com isto sicanifque se centra naquilo
em que a pessoa pensa ou faz, e nas mudancas pessasientos e acgoes durante as
transaccOes (Brannon & Feist, 1992; Lazarus & Falkni984; Sarafino, 1994, cit in
Rodrigues, 2000).

O coping deve ser entendido como um esforgco adaptativo l@daa com a
situacdo e ndo como um comportamento automatiqotatder. Nao ha que confundir
coping com resultados, uma vez que na definicdo estéiditipl ideia de “esforcos
para lidar” e que incluem qualquer coisa que aqgzefg;a ou pense, independentemente
de funcionar ou ndo; de ter ou ndo bons resultdd@sjue evitar associabping com
sucesso ou fracasso das acgoes. A expressaoctiddrpode incluir minimizar, evitar,
tolerar, aceitar a situac&bressanteassim como tentar dominar a situacdo (Rodrigues,
2000).

Lazarus e Folkman (1984) atribuemapingduas fungbes que guardam amplo
consenso entre os investigadores. A primeira fuggpor designadeopingfocado no
problema, constituindo como objectivo a alteracd@o situacdo, os esforcos sé&o
geralmente dirigidos para a analise e definicdo sdaacdo, para a criagcdo de
alternativas, para a avaliacdo dos custos e beretiessas alternativas, para a selecgéo
da melhor alternativa e finalmente para a accdsedgunda funcdo € designada por
coping focado nas emocdes, constituindo como objectivajtrotar a resposta
emocional criada pela situacéimessanteos esforcos sdo dirigidos para pensamentos e
accoes sem visar propriamente agir sobre a sityagdofundo sdo de natureza
acomodativa (Lazarus & Folkman, 1984). E curioderieque “ambas as funcées do
copingsédo usadas em, potencialmente todas as situag8aesh (Lazarus e Folkman,
1984, p. 155).

As emoc0bes, quando atingem uma intensidade muéondgr sdo dificeis de
tolerar, desorganizam as rotinas individuais efiatem largamente com o bem-estar do
individuo.

Actualmente reconhece-se que o0 impacto que detadaisituacastressante

tem sobre o individuo, depende n&o sO das suadéggas, mas também dos recursos
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gue pode dispor. Para Moos e Shaefer (1993, &buirigues, 2000, p. 39) 0s recursos
correspondem “...aos factores pessoais e sociaigtivaghente estaveis, que
influenciam a forma como os individuos tentam lidam as transicfes e as crises da
vida”.

Este recursos, a sua disponibilidade e limitacié&s,condicionar as estratégias
a utilizar face a uma determinada avaliacdo cognitLazarus e Folkman (1984)
afirmam ser muito dificil catalogar todos os reosrs

A forma como as pessoas lidam comstoessdepende muito dos recursos
pessoais e sociais mas também dos constrangimewiiogluais e do ambiente que
inibem estes recursos, isto €, que fazem diminuitilizacdo dos recursos @eping
Lazarus e Folkman (1984) apontam alguns: valordturais e crencas, deficits
psicolégicos, dependéncia de certas necessidadesadfaconstrangimentos do meio e

elevados niveis de ameaca.

5.3. O Stress Parental nas Familias de Criancas isiats

A familia de individuos portadores de autismaemf o desafio de se ajustar
as expectativas quanto ao futuro, as limitagcbemademndicdo, para além da necessidade
de se adaptar a intensa dedicacéo e prestacaodaelasi das necessidades especificas
de um filho (DeMeyer, 1979; Gauderer, 1997). Asactristicas clinicas do sindroma
afectam as condi¢gBes fisicas e mentais do indiyidwonentando a demanda por
cuidados e, consequentemente, o nivel de depeaddosi pais e/ou prestadores de
cuidados. Esta situacdo pode constituir um faceosttesspotencial para familiares,
independentemente do tempo em que a situacdo adsargiu (Schmidt & Bosa,
2003).

Vérios estudos revelaram a existénciastlessagudo em familias que possuem
um membro com diagnostico de autismo. O estudo istoB e Schopler (1983)
complementa estes dados, demonstrando que osda@silde criancas com autismo
apresentam padrdes siieessmais elevados do que familias que possuem um doino
desenvolvimento tipico ou com Sindrome de Downgesndo que cstressparece ser
influenciado por caracteristicas especificas ds@a, e ndo apenas por um atraso de

desenvolvimento (Schimdt & Bosa, 2003).
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Konstantareas e Homatidis (1989) realizaram ureaebrevisdo historica sobre
a questdo dostressem familiares de criangcas com autismo. Segundauisres
Holroyd, Brown, Wilker e Simmons, estes autoresroros primeiros a investigar o
tema, identificando niveis consideraveis diess nas 29 familias pesquisadas.
Subsequentemente, um outro estudo (Holroyd & Makrtth976) encontrou niveis de
stressmais elevados em pais de criangas com autismadquaomparados a grupos de
controlo (Schmidt, Dell’Aglio & Bosa, 2007).

No final da década de 1970, DeMeyer (1979) publieseu trabalho acerca do
stressdos pais de criangas com autismo, que foram cadpara um grupo de controlo.
Os resultados demonstraram maior presenca de tésg&oe psicoldgica, em maes de
criangcas com autismo, culpa em 66% destas maesededmnas quanto a capacidades
maternais em 33%. Neste estudo, os pais tambénmosteanam afectados, porém de
modo indirecto, isto €, reagiram ao sofrimentosies esposas.

Milgram e Atzil (1988) estudaram os diferentesgsplesempenhados por pais
e maes de criancas com autismo em Tel-Aviv. Osltegkas apontam que as maes
tendem a apresentar maior risco de criseessdo que os pais, devido a demanda dos
cuidados com a crianca. Conforme estes autoregeaxina expectativa social de que as
maes tomem para si, esses cuidados, assumindoissdmague os pais. Contudo, é
mencionado o sentimento de desamparo destas, @edadie suporte dos maridos,
manifestando o desejo de que eles assumam umansesfialade conjunta e
espontanea, acerca dos cuidados do filho.

No inicio dos anos 90, levantou-se a hipoteseudgepydesse existir um padrao
particular de areas que influenciasssressem pais de criangcas com autismo. Koegel e
colaboradores (1992) exploraram melhor este tera@ Bvaliar a consisténcia destes
padrbes destress 50 familias oriundas de varias regides geogmafidas Estados
Unidos e Alemanha preencheram o QR®)uestionnaire on Resources and Stress
(Holroyd, 1974), tendo em conta o nivel de funcroeato (QI) e idade dos individuos
(entre 3 e 31 anos). A correlacéo para méaes decasacom autismo, em cada uma das
trés localidades geogréficas, mostrou-se bastdtdeeaestatisticamente significativa
(p< 0,001). O coeficiente de correlacdo entre o grdpoCaliférnia e o grupo da
Alemanha foi de 0,931. Para o grupo da Califérreesus o grupo Apalache (West
Virginia, Kentucky e Ohio), a correlacdo foi de9®7. Por ultimo, entre o grupo da

Alemanha e o grupo Apalache a correlacédo foi d8@),&stes resultados sugerem a
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existéncia de um perfil caracteristico seesspara pais de criancas com autismo,
mostrando uma constancia relativa, entre famikadiftrentes localidades geogréficas.
De entre os itens avaliados, 0 que mostrou maiwist&ncia quanto &iressem pais e
maes foram as preocupacoes relativas ao bem-estdilltbs, quando os mesmos néo
pudessem promover 0S seus cuidados. Estas predespacibdividem-se em: 1)
preocupagédo com o futuro dos seus filhos; 2) ddades cognitivas e habilidades de
funcionamento independente da crianca; e 3) aéeitaa sua comunidade (Schmidt &
Bosa, 2003).

Embora grande parte da literatura mostre evidéragamaiores niveis ddress
em familiares de criangcas com transtornos no dedamento, outras pesquisas
abordam este assunto sob outra 6ptica. Alguns @st(i{bnstantareas, Homatidis &
Plowright, 1992; Silva & Dessen, 2003) indicam @sedificuldades das criangas com
algum transtorno do desenvolvimento podem ser dereilas como um factor dgess
apenas em potencial, podendo estes pais sofreiamomefeitos de ustressreal. Para
estes autores, o impacto das dificuldades promlasindroma sobre os pais, vai
depender de uma complexa interaccao entre a saderiths caracteristicas proprias da
crianca e as da personalidade dos pais, bem cordizpanibilidade de recursos
comunitarios e sociaigjdo estando ®tress a ansiedade e depressdo intimamente
relacionados com o tempo do diagnodstico da enfexeid De facto, Gomes e Bosa
(2002), ao investigarem sobre o impacto do autismoirmaos de portadores desta
condi¢do, ndo encontraram evidénciasttessnesta populacdo. Na verdade, os niveis
de stress ansiedade e depressdo estavam mais associadedidade das relactes
familiares, como o conflito e punicdo, independer@ete de ter ou ndo um irmao com
autismo.

Estudos tém apresentado dados a respeito da zeatlze eventos causadores de
stresse das caracteristicas proprias da crianca corsnanitique exercem um impacto
sobre os familiares, considerando como parte iatggrdeste processo, as formas
utilizadas pelos familiares para lidar constoess(coping. As emocdes e a excitacao
fisioldgica criada por situacdes daesssao altamente desconfortaveis, motivando o
individuo a fazer algo para o seu alivio (AtkinsoAtkinsons, Smith & Bem, 1995;
Lazarus e Folkman, 1984). O conceitoadpingtem sido descrito como o conjunto de

estratégias utilizadas pelas pessoas, no sentidgedadaptarem a circunstancias
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adversas ou causadorasdiieess sendo revisto periodicamente (Antoniazzi, Delliag
& Bandeira, 1998; Lazarus e Folkman, 1984).

Quanto a eficacia das estratégias empreguesmubioduo, durante os episédios
de coping Beresford (1994) afirma que embora a avaliacdoefieacia ou da
adaptabilidade das estratégiasadging se tenha mostrado extremamente subjectiva,
em muitas pesquisagoping deve ser visto como independente do seu resultado
positivo ou negativo. Deste modo, determinada tEsfi@ decoping ndo pode ser
considerada como intrinsecamente boa ou ma, adeptat mal adaptativa, sendo que é
necessdria a sua avaliagcao a partir do contextquenocorreu o episodio deress das
caracteristicas do proprio evento e dos individroglvidos (Antoniazzi, Dell’Agio &
Bandeira, 1998).

Tunali e Power (1993) abordaram a relacdo esthesse coping em pais de
criangcas com transtornos de desenvolvimento. Coroa sua andlise, quando um
individuo se encontra numa situagao inevitavelgamuma necessidade humana basica
estd ameacada, esta exposicao st@ss pode redefinir o preenchimento destas
necessidades, desenvolvendo meios alternativosaftanaca-lo. Baseado neste modelo,
num estudo posterior, (Tunali & Power, 2002), oti@s compararam as respostas de
maes de criangas com e sem autismo, a respeitmaeserie de topicos, envolvendo o
seu quotidiano, numa entrevista. Os resultadosend@aram diferencas entre os grupos
guanto a itens como o ajuste psicoldgico, satisfali vida ou satisfacdo conjugal.
Todavia, os autores encontraram uma correlacadiy@osim determinadas estratégias
de coping e satisfagdo de vida, em méaes de filhos com aotishs maes que
apresentaram maior satisfacdo de vida foram aqugiastendiam a depositar maior
énfase na importancia de “ser boa mae” do que maii@aprofissional; a passar a maior
parte do seu tempo de lazer com familiares; a d@posenor énfase no lazer individual
e na opinido e ou aprovacéao alheias, a respeitecauoportamentos do seu filho; maior
énfase nos papéis e suporte parentais do que imaidedle conjugal e lazer
compartilhado; maior tolerancia a ambiguidade,a@m relacdo aos seus filhos, como
no geral. Essa correlacdo foi negativa para as méesriancas, ndo portadoras de
autismo.

Os estudos apresentados mostram que os pais ouonmsdadores de um

individuo portador de autismo lidam diariamente atimersos factores detress Esta
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condicao afecta todos os membros da familia, cdossressdirecta ou indirectamente
(Schmidt, Dell’Aglio & Bosa, 2007).

Todavia, enquanto alguns estudos indicam assoc&q#e o cuidado de filhos
portadores de autismo e sobrecarga emocional pareatros estudos indicam que nem
todos os prestadores de cuidados, que vivem sggag@melhantes, sao afectados de
igual modo,independentemente do tempo de diagnéstico da doaimda que expostos a
uma sobrecarga emocional similar. Varios factoredem estar relacionados com a
tolerancia individual a frustracdo a determinadiéisagbes, como factores internos
relacionados com a personalidade, factores edutsicsociais e culturais.

Pereira (1999) afirma que o0s mecanismos ad@ing estdo intimamente
relacionados com resiliéncia, e ndo com o tempod@dmndstico. Deste modo,
habilidades deoping e personalidade resiliente proporcionam maneieafiddr com
situacdes causadoras digess.O individuo resiliente tem perspectivas que oaorn
“capaz de ultrapassar e cicatrizar de uma formaralatdindmica e construtiva, as
dificuldades da vida” (Pereira, 1999, p.78). Seguraste autor a personalidade
resiliente de mées de criancas autistas contriboiio atenuante dstressvivenciado
por estas.

As caracteristicas proprias do comportamento dgopsscom autismo, somadas
a severidade do transtorno, podem constituir fastalestressem potencial para as
familias. A compreenséo da relacdo entre autismatressfamiliar ndo pode ocorrer
com base em relacdes lineares, entre possiveiasagisseus efeitos, de forma
reducionista. Salienta-se a necessidade da adapz&am modelo explicativo, que
contemple as diversas variaveis envolvidas no peacde adaptacdo da familia a uma
condicao cronica.

O metamodelo de Adaptacéo Familiar, proposto padt#rd (1997), surgiu a
partir da experiéncia clinica do autor com as famile criancas com doengas cronicas
e da constatacdo sobre a falta de articulacdo enteenhecimento gerado pelas
pesquisas e sua aplicacdo clinica. O foco de sBgerdo autor € a compreensao de
fendmenos envolvidos nas condicfes potencialmecgpacitantes, sejam elas fisicas
ou mentais. Desta forma, 0s aspectos psicossat®aisna determinada condi¢cdo, néo
sdo separados da sua dimenséao biolégica. O modmloypa-se em investigar tanto as
peculiaridades de uma doenca, como as similaridades outras condi¢cdes, nao

desprezando os processos de desenvolvimento iodigié@ os do ciclo familiar. Este
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autor ressaltou ainda, a importancia de se invastg caracteristicas individuais das
criancas, os desafios impostos pela doenca, agéggas deopinge a rede de apoio
social. Conforme o autor, ndo se pode afirmar queesenca de uma enfermidade,
representa um evento inquestionavelmente adveracagamilia. Diante desta situacéo,

a familia é confrontada com factores potenciaistdess que podem levar, ou néao, ao
desenvolvimento destresse depressédo, se ndo forem conduzidos adequadamente
(Schmidt & Bosa, 2003).

5.4. Suporte Social como Alternativa

O suporte social tem mostrado ter importante imibigg na dinamica familiar da
crianca autista. Konstantareas (1991), atravésrderavisao de literatura sobre eventos
causadores dstress verificou que foram relatados nos estudos, comgadores de
stressparental, ndo apenas caracteristicas fisicasiaglacar mas também estranhezas
comportamentais, na forma destas criancas se datenue no uso inapropriado do
corpo, como o0 balanceamento do corpo, manipulagiiianda de objectos, entre outros
gestos repetitivos e estereotipados. A gravidadesidéomatologia parece estar
positivamente correlacionada constoess Como estratégias dmping Konstantareas
ressalta 0 acesso a assisténcia profissional centpetbons programas educacionais,
estilo de vida familiar confortavel e acesso a ainépilidade de uma ajudante, como
uma ama, que deveriam tornar mais manejavel a iérp@ de stress da nado
funcionalidade da crianca, oferecendo apoio tantplano material como psicolégico
(Favero & Santos, 2005).

Davies (1996) pesquisou sobre o papel de uma rageidde familia, como
alguém que poderia atenuarstressdos pais. Os resultados indicaram que muitas
familias com uma crianga do espectro do autismeseadas em consideravel tenséo,
devido a falta de facilidades e servicos de ap@paiveis, para ajudar no alivio da
pressao.

Para Dunn e colaboradores (2001), algumas estatégcoping em maes e
pais de criangcas com autismo, corresponderam edtesf negativos (depresséo,
isolamento social e problemas de relacionamentfugal). Altos niveis de apoio social

corresponderam a menores indices de problemas gaisjuEventos causadores de
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stressndo foram predictores directos de resultados ivegatquando a sua influéncia
foi moderada pelo suporte social e estratégiaogang.

Com base nos estudos efectuados por distintoseaygpodemos concluir que o
stress parental pode ser francamente atenuado com o dalesighorte social,
independentemente do tempo do diagnéstico, espemié com a presenca de um
ajudante/auxiliar, nos cuidados prestados a crianca
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Capitulo VI - Algumas Consideractes

6.1. Reflexdo

O impacto dos Transtornos Globais do Desenvolvimera familia tem sido
foco de investigacdes ha quase trés décadas, mdedlaeresse cientifico pelo tema. As
pesquisas que inicialmente enfatizavam os efeibgspais sobre a crianca passaram a
estudar os efeitos da crianca com Transtorno Ghlibb&esenvolvimento sobre os pais.
De acordo com esta mudancga, estudos actuais tésidemado aspectos como a
natureza crénica da sindrome, e consequente, dotenéd dos pais pelstress
decorrente da prestacdo de cuidados a longo pcapw factores importantes para a
compreensao do fenémeno.

Diante de uma condig&o peculiar de sobrevivénociaocé o caso da familia que
convive com uma crianga autista, a dindmica famsiedre mobilizagbes que véo desde
aspectos financeiros até aqueles relacionados apml@lade de vida fisica, psiquica e
social dos prestadores de cuidados directos. Gsdeaiem fazer o luto pela perda do
filho ideal, para que possam perceber as reaiscickgules e potencialidades da sua
crianca. O emprego do termo resiliéncia foi utdiazaenquanto uma boa adaptagcdo em
condicOes desfavoraveis, adversas, em que o indiddresenta resultados adaptativos.

Concomitantemente, a literatura aponta o modo cestes pais se defrontam
com as actividades estereotipadas da criancgalanisato, a auséncia do brincar, que
acaba culminando, muitas vezes, com o proprio afestto familiar de uma vida
social. As preocupacdes com a gravidade do filzerfao stressda familia com a
crianca autista ser mais elevado, quando compacado familias com criancas
portadoras de outras enfermidades, tais como arddfiedde Down. A dificuldade
diagnostica, a multicausalidade do transtorno audsa auséncia de uma componente
genética, definida no caso do autismo, podem estarionados com o sentimento de
culpa verificado em pais de criangas autistas.

Do reconhecimento desses sentimentos, torna-sgarental a tomada de
responsabilidade activa dos pais, no sentido daoedgdo de estratégias deping
Neste sentido, os aconselhamentos, orientac6egpeio social, através das instituicées
de atendimento as criancas, e os trabalhos terepg&uémergem como alternativas de

adaptacdo a situacado causadoratokss.
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A despeito deste impacto, os pais que vivem diemgemelhantes, nem sempre
sao afectados da mesma maneira, ainda que todganestiante de uma grande
sobrecarga. O conceito de resiliéncia foi insenéste contexto. Porém, € um novo
construto na area psicologica. Os autores quellvaiaan este conceito, utilizaram-no
enquanto uma boa adaptacdo dos individuos dianteondicbes adversas, ou seja,
obtencdo de resultados positivos e de sucesso erdicdes desfavoraveis que
ofereciam risco a saude mental.

Apesar dos avancos ja obtidos nesta area, resslt@mhtroversos identificam
diferentes factores associados ao impacto dos forans Globais do Desenvolvimento.
Estas inconsisténcias sado, possivelmente, refledesfalnas metodolégicas ou
divergéncias tedricas entre pesquisadores.

Com base na pesquisa bibliografica efectuada,idendsnos pertinente estudar
as reaccoes psicoldgicas, comaosteessansiedade e depressdm as estratégias de
coping parentais face a um filho com diagnostico de peattéo do espectro do
autismo, no sentido de verificar em que medidangptede diagnostico € um predictor
de stresse ansiedadeparental, e de verificar se o tempo de diagnostiferta as

estratégias deopingadoptadas por estes pais.
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Capitulo VII - Método

7. Método

7.1. Delineamento

Uma vez que se vao comparar dois grupos, 0 gruppatke que tiveram
conhecimento do diagndstico do/a filho/a ha mereod dnos, inclusivamente, com o
grupo de pais que tiveram conhecimento do diagrwsti/a filho/a ha mais de 4 anos,
este estudo utiliza o método observacional degorite comparacao entre grupos.

Como variavel antecedente define-se a idade dm@stigo de perturbacdo do
espectro do autismo da crianca, como variavel cuesde, as reaccdes psicologicas,
como ostresse estratégias dsopingadoptadas pelos pais, face ao tempo diagnostico

de perturbacdo do espectro do autismo.

O objectivo deste estudo € verificar se o tempdidgnostico € um predictor
de ansiedade, depressamsteessparental e se este afecta as estratégiasopimg
adoptadas por estes pais, face ao diagnosticortielpcdo do espectro do autismo de

um filho.

7.2. Participantes

A amostra deste estudo € uma amostra de convemigm@veniente de uma
populacdo de pais com um filho com perturbacadospearo do autismo, com idades
compreendidas entre os 3 e os 17 anos, em que 8% sexo masculino, e os

restantes 15% sao do sexo feminino.

A amostra é constituida por 20 sujeitos (10 swgetteeram conhecimento do
diagnéstico h4 menos de 4 anos, inclusivamente,serestantes 10, tiveram
conhecimento do diagnostico ha mais de 4 anosnda&s e 7 pais, pertencentes ao
Concelho de Cascais, com idades compreendidas @8 e os 47 anos, perfazendo

uma idade média de 38,9500 anos. Dos 20 partiegpah6 sao casados, 1 é divorciado
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e 0s restantes 3 sao solteiros, o que em percemtsigaifica que dos 100% totais, 80%
sdo casados, 5% divorciados, e os restantes 15%okéwos. Resultados que indicam

claramente que a maioria dos participantes é casado

No presente estudo, dos 20 participantes (13 masgastantes 7 maes dos filhos,
dos 7 pais que participaram), 17 tiveram uma gegvitbrmal, contra as restantes 3 que
vivenciaram uma gravidez de risco. Dos 20 partitipsdo presente estudo (13 maes e
as restantes 7 maes dos filhos, dos 7 pais quieiparam), 9 tiveram parto eutécico
(45%), 7 cesariana (35%), 3 forceps (15%) e apenas parto (5%) foram utilizadas

ventosas, o que perfaz um total de 100%, represdmias 20 sujeitos da amostra.

A amostra foi escolhida de acordo com a acdsklde, conveniéncia e tempo

apropriado para recolher os dados, da forma maggar possivel.

Os critérios para a inclusdo nesta amostra inclg@npai ou mae de um filho
com perturbacdo do espectro do autismo, perterceadeconcelho de Cascais e
alfabetizados. Estes pais pertencem a um estatcimecondmico medio-elevado.

O objectivo deste estudo € verificar se o tempdidgnostico € um predictor
de ansiedade, depressasteessparental e se este afecta as estratégiasopieg
adoptadas por estes pais, face ao diagnosticortielpcdo do espectro do autismo de

um filho.

7.3. Instrumentos

Os instrumentos de avaliacdo utilizados para efecypresente estudo foram:
a EADS-21 e 0 WOC.

A Escala de Ansiedade, Depressdiress que denominaremos pelo acrénimo
EADS-21, é uma adaptacdo Dapression Anxiety Stress Sc8BASS), de 42 itens,
(Levibond & Levibond, 1995) conseguida por PaisdRi, Honrado e Leal (2004).
Esta versdo adaptada de 21 itens organiza-se sradralas: Depressédo, Ansiedade e
Stress incluindo cada uma delas 7 itens. Cada item stmsnuma frase, uma
afirmacado, que remete para sintomas emocionaiginegilae € pedido ao sujeito que
responda se a afirmacéao se |lhe aplicou no momentgque teve conhecimento do

diagndstico do seu filho. Para cada frase existemtrq hipdteses de resposta,
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apresentadas numa escala tijkert. Os sujeitos avaliam a extensdao em que
experimentaram cada sintoma, aquando do conheandendiagndstico do seu filho,
numa escala de quatro pontos de gravidade ou fneguév.d. Anexo 3)

Os Ways ofcoping Questionnaire, que no presente estudo designarporos
WOC, é uma adaptacdo da verséo original de Folkenkazarus, 1988, conseguida
por Pais-Ribeiro e Santos (2001) que apresentast#idt@&gias (itens) deoping
cognitivas e comportamentais, divididas em 8 subastdimensbes deoping
Pergunta-se ao respondente o que fez ou pensouwlauame conhecimento do
diagnédstico do seu filho, e este tera de respofmEmdo-se no que sentiu nessa
altura, e respondera de acordo com o que fez adiuséh formato de resposta do
WOC é uma escala ordinal de 4 posicdes, permitmdorespondentes pontuar de 0 a
3, numa escala tipbkert, a frequéncia com que usaram cada uma das esmtég

apontadas. (v.d. Anexo 4)

7.4. Procedimento

Os participantes deste estudo provéem de uma amdstconveniéncia. Os
pais foram contactados e informados sobre o andeiste estudo, sendo advertidos,
através de cartas de consentimento informado, d#omaoque declarassem a sua
concordancia e compreensdo dos termos do acordbeéstido, em relagdo a sua
participacdo no estudo. (v.d. Anexo 1).

No contexto de uma investigacdo mais vasta direaedia para o estudo das
Reaccbes psicologicas e EstratégiasGaping parentais face ao Diagnostico de
Perturbacdo do Espectro de Autismo, de um filhalizeu-se, inicialmente, uma
entrevista individual com os pais destas crianigasn primeiro momento solicitou-se
que respondessem a uma entrevista semi-estrutw@usiruida com o objectivo de se
obter informacdes especificas, seguindo-se a galicde duas provas. No final de se
aplicarem as provas foi pedido aos pais para lerearta de consentimento informado
e procederem a concordancia, se fosse o casamnpoa & obter a autorizacao.
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7.5. Resultados Esperados

No presente estudo espera-se identificar se o telambagnostico é afecta as
reaccdes psicologicas, como a ansiedade, depresséssparental, e se este afecta
0S mecanismos utilizados por estes pais face go@stico de perturbacao do espectro
do autismo. Espera-se que os resultados possanboanpara delinear a intervencgao
psicologica adequada, no sentido de promover otaapento ao diagndstico de

perturbacédo do espectro do autismo.
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Capitulo VIII — Resultados

8.1. Estatistica Descritiva

8.1.1. Variavel “Respondente”

Neste estudo participaram 20 pais, 13 méaes e 7, jpgie representam
respectivamente, 65% e 35 % da amostra, perfazendtl de 100%. Dados que se
apresentam na tabela e figura seguintes, em gaecéocmaior nimero de respondentes

do sexo feminino, ou seja, maes.

Respondente
Frequéncia Percentagem
Valido Pai 7 35,0
Mée 13 65,0
Total 20 100,0

Tabela 1:Respondente — Tabela de frequéncias.
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Respondente

B Pai
B mae

Figura 1:Distribuicdo gréfica dos “Respondentes” (pai/mae).

8.1.2. Variavel “ Idade”

Neste estudo, participaram pais e maes, todos corBngino Superior
(Licenciatura), com idades compreendidas entre8os @s 47 anos, respectivamente o

valor minimo e méaximo da idade dos respondentes.

A média de idades dos participantes € de 38,9506; axmediana das idades é
de 40,5000 e a medida de disperséo, o desvio-padraaim valor de 6,37821. A moda
das idades é de 46 anos.

A tabela de frequéncias ndo se aplica, pois a &mplidas respostas € muito
dispersa. Todos os valores podem ser verificadésh®da e figura seguintes.
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Idade

N Valido 20

Falta 0
Média 38,9500
Mediana 40,5000
Moda 46,00
Desvio-padréo 6,37821
Minimo 28,00
Méaximo 47,00

Tabela 2:1dade: medidas de tendéncia central, desvio-padadar, maximo e minimo.
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Figura 2: Distribuicdo grafica da “ldade”.

8.1.3. Variavel “Estado Civil”

No presente estudo podemos verificar, segundesidtados da tabela que se
apresenta seguidamente, que 16 dos 20 participafitesasados, 1 é divorciado e os
restantes 3 sao solteiros, o0 que em percentagenficagiue dos 100% totais, 80% sao
casados, 5% divorciados, e os restantes 15% s#mre®l Resultados que indicam

claramente que a maioria dos participantes é casado



Estado Civil

Frequéncia Percentagem

Valido Casado 16 80,0
Divorciado 1 5,0

Solteiro 3 15,0

Total 20 100,0

Tabela 3:Estado Civil — tabela de frequéncias.

Estado Civil
80
60
Percentageth |
20
0 \ ‘ T ‘ T
Casado Divorciado Solteiro
Estado Civil

Figura 3: Distribuicdo graficalo “Estado Civil”.
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8.1.4. Variavel “Rendimento”

Através da analise da tabela de frequéncias quapsesenta seguidamente,
podemos verificar que a maioria dos participanfgesenta um rendimento de 1.500
euros a 1.999 euros, 0 que representa 45% dosipanties do estudo, 40% apresenta
um rendimento superior a 2.000 euros, e 0s restd®i%® apresenta um rendimento de

1000 euros a 1499 euros, perfazendo um total d&,1§0e corresponde aos 20 sujeitos

da amostra.
Rendimento
Percentagem
Frequéncia | Percentagem cumulativa

Valido de 1000 a 1499 euros 3 15,0 15,0
de 1500 a 1999 euros 9 45,0 60,0
mais de 2000 euros 8 40,0 100,0
Total 20 100,0

Tabela 4:Rendimento - Tabela de frequéncias
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Figura 4: Distribuic@o grafica do “Rendimento”.

8.1.5. Variavel “Tipo de Gravidez”

No presente estudo, dos 20 participantes, 17 tivamena gravidez normal,
contra as 3 que vivenciaram uma gravidez de riResultados estes susceptiveis de

serem conferidos na tabela de frequéncias querssempa a seguir.

Em suma, conclui-se que a maioria das mées viweugravidez normal e sem
complicacbes. (Os pais que participaram no presesgieido forneceram-nos a
informacé&o do tipo de gravidez vivenciada pelas sposas, aquando da gestacdo dos

seus filhos)
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Tipo de Gravidez

Frequéncia Percentagem

Valido Normal 17 85,0
Risco 3 15,0
Total 20 100,0

Tabela 5:Tipo de Gravidez - Tabela de frequéncias.

Tipo de Gravidez

B Norma
B Risco

Figura 5: Distribuicdo gréfica do “Tipo de Gravidez”.
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8.1.6. Variavel “Tipo de Parto”

Através da anadlise da tabela de frequéncias qegursse apresenta, podemos
verificar que dos 20 participantes do presentedest® tiveram parto eutécico (45%), 7
cesariana (35%), 3 férceps (15%) e apenas num (Epforam utilizadas ventosas, o
gue perfaz um total de 100%, representando os j2lcsuda amostra. Este resultados
indicam, portanto, que a maioria dos filhos nastparto eutdcico e apenas um nasceu

por ventosas.

Tipo de Parto

Frequéncia Percentagem
Valido Eutécico 9 450
Cesariana 7 35,0
Forceps 3 15,0
Ventosa 1 5,0
Total 20 100,0

Tabela 6: Tipo de Parto — Tabela de frequéncias
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Tipo de Parto

B Eutécico
I cesariana
|| Forceps
B ventosa

Figura 6: Distribuicdo gréafica do “Tipo de Parto”.

8.1.7. Variavel “Sexo da Crian¢a”

Por observacdo da tabela seguinte, conclui-se e 20 sujeitos que
participaram no estudo, 85% dos seus filhos s&e®o masculino, e os restantes 15%
sdo do sexo feminino. Estes resultados manifestaengrande predominancia do sexo
masculino, o que pode ser explicado pela signifiaagxisténcia de diagndsticos de

perturbacao do espectro do autismo no sexo masddlifh).



Sexo da Crianca
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Percentagem Percentagem
Frequéncia Percentagem Valida Cumulativa
Valido Masculino 17 85,0 85,0 85,0
Feminino 3 15,0 15,0 100,0
Total 20 100,0 100,0

Tabela 7: Sexo da Crianca — Tabela de frequéncias.

Sexo da Crianca

Figura 7: Distribuicao grafica do “Sexo da Crianc¢a”.

B Masculino
B Feminino
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8.1.8. Variavel “Idade da Crianca”.

Neste estudo, participaram 20 sujeitos, com filbos idades compreendidas

entre os 3 e 0s 17 anos.

A média de idades dos filhos dos participantes 8,2@00 anos; a mediana das
idades é de 7,0000 e a medida de disperséo, medemssido, tem um valor de 3,86073.
Também pode ser interessante notar a moda (7.8€ijn a&como o valor minimo de
idades que é 3,00 e 0 maximo é 17,00 anos, confeenfde ver na Tabela 8. Tal,

também pode ser verificado graficamente, na fiGura

A tabela de frequéncias ndo se aplica, pois a &mplide respostas € muito

dispersa.

Idade da Crianca

N Valido 20

Falta 0
Média 8,2000
Mediana 7,0000
Moda 7,00
Desvio-padréo 3,86073
Minimo 3,00
Méaximo 17,00

Tabela 8:1dade da Crian¢a: medidas de tendéncia centralicdpadréo, valor maximo

e minimo.
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Figura 8: Distribuicdo grafica da “Idade da Crianca”.

8.1.9. Variavel “Numero de Irméos”

Como podemos verificar nas tabelas e figura ségglim nUmero de irmaos dos
filhos dos participantes do presente estudo, erexaet entre 0s 0 e 0s 2. A média do

nimero de irmaos é de 0,5500, a mediana é de 0eb800oda é de 0,00.

Tendo em conta a tabela 10, podemos concluirdipse20 participantes do
estudo, 10 tém apenas 1 filho, o que correspord¥mada amostra, 45% dos filhos tém
1 irméo, e apenas 5% tém dois irmaos. Resultadeseypodem verificar, também, na
figura 9, que contém a distribuicdo grafica do “Niinde Irm&os”, sendo a figura de

barras o mais adequado para este tipo de escalatifativa).
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Numero de Irméos

N Valido 20

Falta 0
Média ,5500
Mediana ,5000
Moda ,00
Desvio-padréo ,60481
Minimo ,00
Méaximo 2,00

Tabela 9:Numero de Irméos: medidas de tendéncia centraljaipadrdo, valor

maximo e minimo.

Numero de Irméos

Percentagem
Frequéncia Percentagem Cumulativa
Valido ,00 10 50,0 50,0
1,00 9 45,0 95,0
2,00 1 5,0 100,0
Total 20 100,0

Tabela 10:Numero de Irméos — Tabela de frequéncias.
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Figura 9: Distribuic&do grafica do “Numero de Irm&os”.

8.1.10. Variavel “Notou Dificuldades”

Dos 20 pais e mées que participaram no estudé58mdos casos foi a mée que
notou as primeiras dificuldades do filho com pdragdo do espectro do autismo, em
30% dos casos foram ambos os pais que notaranmnaainas dificuldades do filho, em
10% dos casos foi 0 pai que notou as primeirasutiifades do filho e os restantes 5%
foram os avoés, estando estes em minoria, perfazenoial de 100%. Estes resultados
revelam entdo, que na sua maioria foram as maesajaeam as primeiras dificuldades

do filho. Dados estes que se podem verificar naldad figura seguintes.



Notou Dificuldades

Frequéncia Percentagem

Valido Pai 2 10,0
Mae 11 55,0
Pais 6 30,0
Avés 1 5,0
Total 20 100,0

Tabela 11:Notou Dificuldades — Tabela de frequéncias.

Notou Dificuldades
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Figura 10: Distribuicéo grafica de “Notou Dificuldades”.
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8.1.11. Variavel “Quem fez o Diagndstico”

Dos 20 participantes, quem fez o diagnostico déugeacao do espectro do
autismo do filho foi o Pediatra em 85% dos casasrespondendo a 17 dos 20
respondentes, em 5% dos casos foi o Psicologoesmondendo a 1 dos 20
respondentes, e os restantes 10% foi outro a tazsignostico, que corresponde a 2
dos 20 respondentes. Este “outro” significa qu@ais ndo tinham a certeza de quem

tinha feito o diagndstico do filho.

Quem fez o Diagndstico

Frequéncia Percentagem

Valido Pediatra 17 85,0
Psico6logo 1 5,0

Outro 2 10,0

Total 20 100,0

Tabela 12:Quem fez o Diagnoéstico — Tabela de frequéncias.
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Figura 11: Distribuicao gréfica de “Quem fez o Diagndstico”.

8.1.12. Variavel “Tempo de Diagnostico”

Como podemos verificar na tabela 13 e figura 1@em@entagem do tempo de
diagndstico inferior ou igual a 4 anos é igual ecpetagem de tempo de diagndstico ha
mais de 4 anos, que correspondem a cada uma exatéaBb0%, perfazendo um total
de 100%. A variavel “Tempo de Diagnéstico” divide-assim em 50% tempo de
diagndstico inferior ou igual a 4 anos, correspode50% a 10, dos 20 respondentes, e

0s outros 50% aos restantes 10 participantes,@lostds.



Tempo de Diagndstico
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Percentagem Percentagem
Frequéncia | Percentagem Valida Cumulativa
Valido Menor ou igual a 4 anos 10 50,0 50,0 50,0
Mais de 4 anos 10 50,0 50,0 100,0
Total 20 100,0 100,0

Tabela 13:Tempo de Diagnéstico — Tabela de frequéncias.

Tempo de Diagnéstico

Figura 12: Distribuicdo gréfica do “Tempo de Diagnostico”.

H Menor ou igual a
anos

B Mais de 4 anos




8.1.13. Variavel “Clarificada Diagnéstico”

Dos resultados que se apresentam podemos congkiidas 100% da amostra
total, 90% sente-se clarificado pelos profissiongimnto ao diagndéstico do filho,
restando apenas 10% que nao se sente clarificadelagiio do diagnostico do filho,
pelos profissionais. Aos 90% dos clarificados spondem 18 dos 20 participantes, e
os restantes 10% correspondem aos 2 dos 20 paniiegpdo estudo que mostrou ndo se

sentir clarificado em relacao ao diagnoéstico, seqaw é evidente que a grande maioria

se sente clarificado.

Clarificada Diagndstico

Frequéncia Percentagem

Valido Sim 18 90,0
Nao 2 10,0

Total 20 100,0

Tabela 14:Clarificada Diagndstico — Tabela de frequéncias.
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Clarificada Diagnostico
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Figura 13 —Distribuicao gréafica de “Clarificada Diagnostico”.

8.1.14. Variavel “ Scores de Stress, Ansiedade prBssao”

Nesta escala quantitativa, ngsores de stress obtidos pelos participantes,
verifica-se, através da analise da tabela 15, gans@ coluna, que a média é de
13,2500, a mediana é 13,0000 e a moda € 16.00s\oefgadrao é de 4,36342 e o valor
minimo € 4.00 e o méaximo é 21,00.

No que diz respeito aszoresde ansiedade obtidos pelos participantes, através
da analise da terceira coluna da tabela 15, ver#fic que as medidas de tendéncia
central s&o menos elevadas. Assim, a média € 8.850@diana é 7,5000 e a moda é
6,00. O desvio-padrao é de 5,69649, o valor mirdrde 0,00 e 0 maximo é de 21,00.
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Por ultimo, osscoresde depresséo, que se encontram na quarta, e Glionza
da tabela 15, mostram um valor médio de 11,9506, mediana de 12,0000 e a moda é
13,00. O desvio-padréo é de 5,21612 e o valor noimgistado é 2,00 e 0 maximo é
21,00.

Stress Ansiedade Depresséo

N Valido 20 20 20

Falta 0 0 0
Média 13,2500 8,1500 11,9500
Mediana 13,0000 7,5000 12,0000
Moda 16,00 6,00(a) 13,00
Desvio-padréo 4,36342 5,69649 5,21612
Minimo 4,00 ,00 2,00
Maximo 21,00 21,00 21,00

a Multiple modes exist. The smallest value is shown

Tabela 15:Scoregle StressAnsiedade e Depressao — medidas de tendéncralcent
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Figura 14Distribuicdo grafica deScoresde StressAnsiedade e

Depressao.

8.1.15. Variavel “Scores de Coping”

Nesta escala quantitativa, nesoresde coping confrontativo obtidos pelos
participantes, verifica-se, através da andliseateld 16, na segunda coluna, que a
média é de 1,8833, a mediana € 1,9167 e a mod® éQ desvio-padréao € de 0,44294,

o valor minimo é 0,83 e 0o maximo é 2,67.

No que diz respeito aascoresde distanciamento obtidos pelos participantes,
através da analise da terceira coluna da tabelaetifica-se que a média é 1,8083, a
mediana é 1,9167 e a moda é 2,17. O desvio-pads@mna o valor de 0,46602, o valor

minimo é de 0,00 e o maximo é de 21,00.
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Relativamente aoscoresde auto-controlo, que se encontram na quarta coluna
da tabela 16, mostram um valor médio de 1,8000, mediana de 1,8750 e a moda é
1,75. O desvio-padrao é de 0,55961, o valor miniegistado é 0,25 e 0 maximo é
2,75.

Os scoresde procura de suporte social, que se encontraguiméa coluna da
tabela 16, indicam-nos uma média e uma mediana G672, um valor de moda de

1,67, um desvio-padrdo de 0,31063, um valor mirdm@,17 e um maximo de 2,33.

No que diz respeito agsoresde responsabilidade, que se encontram na tabela
seguinte, na sexta coluna, verifica-se uma méd@B&8383, uma mediana de 1,0000, um
valor de moda de 1,00 e um desvio-padréo de 0,5628Mhlor minimo registado é de

0,00 e 0 maximo de 2,33.

Os scoresde evitamento, que se encontram na sétima colantalitla 16,
indicam-nos uma média de 1,3100 uma mediana d€Qd,30n valor de moda de 1,00,

um desvio-padrao de 0,41789, um valor minimo dé 8,6m maximo de 2,20.

No que diz respeito aazoresde resolucdo de problemas, que se encontram na
tabela seguinte, na oitava coluna, verifica-se umédia de 1,4875, uma mediana de
1,3750, um valor de moda de 1,25 e um desvio-paded6,49653. O valor minimo

registado é de 0,50 e 0 maximo de 2,50.

Por ultimo, nos scores de Aprendizagem Positivagdia é de 1,2700, o valor
da mediana de 1,2000, e a moda de 1,00. O destii@gpapresenta-se pelo valor de

0,38539, o valor minimo registado é de 0,60, senahdximo de 2,20.
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Procura

. Resol.
Coping Distanci Auto- Resp_(_) Evitam Ap._
amento Suporte nsabili ento Proble | Positiv
Confronto Controlo dade mas a
Social
N | Vvalido 20 20 20 20 20 20 20 20
Falta 0 0 0 0 0 0 0 0
Média 1,8833 1,8083 1,8000 1,6667 0,8833 | 1,3100 | 1,4875 | 1,2700
Mediana 1,9167 1,9167 1,8750 1,6667 1,0000 | 1,3000 | 1,3750 | 1,2000
Moda 2,00 2,17 1,75° 1,67 1,00 1,00 1,25° 1,00
Desvio-Padrao 0,44294 0,46602 | 0,55961 0,31063 | 0,56481 | 0,41789 | 0,49653 | 0,38539
Minimo 0,83 0,83 0,25 1,17 0,00 0,60 0,50 0,60
Maximo 2,67 2,67 2,75 2,33 2,33 2,20 2,50 2,20

a Multiple modes exist. The smallest value is shown

Tabela 16:Scoresde Coping— medidas de tendéncia central.
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Figura 15: Distribuicdo gréafica dos “Scores de Coping”.
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8.2. Consisténcia Interna das Escalas utilizadas

Esta andlise é feita através Atpha de Cronbach E importante referir que
valores abaixo de 0,6 demonstram que os resultalbdos por essa escala tém

caréncia de validade.

8.2.1. Consisténcia Interna da Escala EADS-21 (Uosond & Lovibond, 1995), para o

Stress.

Com o valor obtido n&\lpha de Cronbach(0,730), verifica-se que esta escala
tem um valor forte de consisténcia interna, o gemahstra a sua fiabilidade (v.d.
Anexo 5, Tabela 19)

8.2.2. Consisténcia Interna da Escala EADS-21 (Uoond & Lovibond, 1995), para a

Ansiedade.

Com o valor obtido n@\Ipha de Cronbach(0,867), verifica-se que esta escala,
também, possui um valor muito forte de consistéimi@na, o que demonstra a sua
elevada fiabilidade. (v.d. Anexo 5, Tabela 20)

8.2.3. Consisténcia Interna da Escala EADS-21 (Uoend & Lovibond, 1995), para a

Depressao.

Com o valor obtido n@\lpha de Cronbach(0,846), verifica-se que esta escala,
também, possui um valor muito forte de consistéimtierna, demonstrando, assim, a

sua elevada fiabilidade. (v.d. Anexo 5, Tabela 21)

8.2.4. Consisténcia Interna da Escala WOC (Folkm&n Lazarus, 1988), para o

coping confrontativo.
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Com o valor obtido n&Alpha de Cronbach(0,735) verifica-se que esta escala
possui um valor forte de consisténcia interna, dettando assim, a sua fiabilidade.
(v.d. Anexo 5, Tabela 22)

8.2.5. Consisténcia Interna da Escala WOC (Folkm&n Lazarus, 1988), para o
coping Distanciamento.

Com o valor obtido n&Alpha de Cronbach(0,714) verifica-se que esta escala
possui um valor forte de consisténcia interna, detmando assim, a sua fiabilidade.
(v.d. Anexo 5, Tabela 23)

8.2.6. Consisténcia Interna da Escala WOC (Folkma&n Lazarus, 1988), para o

coping Auto-controlo.

Com o valor obtido n&Alpha de Cronbach(0,804) verifica-se que esta escala
possui um valor muito forte de consisténcia intedemnonstrando, assim, a sua elevada
fiabilidade. (v.d. Anexo 5, Tabela 24)

8.2.7. Consisténcia Interna da Escala WOC (Folkm&n Lazarus, 1988), para o
coping Procura de Suporte Social.

Com o valor obtido n&Alpha de Cronbach(0,603) verifica-se que esta escala
possui um valor que indica consisténcia internéhagm baixo, demonstrando, assim, a
sua fiabilidade. (v.d. Anexo 5, Tabela 25)

8.2.8. Consisténcia Interna da Escala WOC (Folkm&n Lazarus, 1988), para o

coping Responsabilidade.

Com o valor obtido n&Alpha de Cronbach(0,723) verifica-se que esta escala
possui um valor forte de consisténcia interna, detando, assim, a sua fiabilidade
(v.d. Anexo 5, Tabela 26)
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8.2.9. Consisténcia Interna da Escala WOC (Folkma&n Lazarus, 1988), para o

coping Evitamento.

Com o valor obtido n&Alpha de Cronbach(0,690) verifica-se que esta escala
possui um valor que indica consisténcia internagjaigue baixo, demonstrando, assim,
a sua fiabilidade. (v.d. Anexo 5, Tabela 27)

8.2.10. Consisténcia Interna da Escala WOC (Folkm&nLazarus, 1988), para o
coping Resolugéo de Problemas.

Com o valor obtido n&Alpha de Cronbach(0,834) verifica-se que esta escala
possui um valor muito forte de consisténcia intedenonstrando, assim, a sua elevada
fiabilidade. (v.d. Anexo 5, Tabela 28)

8.2.11. Consisténcia Interna da Escala WOC (Folkm&nLazarus, 1988), para o

coping Aprendizagem Positiva.

Com o valor obtido n®Alpha de Cronbach(0,627) verifica-se que esta escala
possui um valor que indica consisténcia internejatestrando, assim, a sua fiabilidade.
(v.d. Anexo 5, Tabela 29)

8.3. Estatistica Inferencial

8.3.1. Variavel “Scores das dimensdes de Coping”

Ao colocarmos a hipétese: “Sera quesosresdas dimensdes de coping séo
afectados significativamente pelo tempo de diageai®t a tabela e a figura seguintes,

permitem-nos verificar que existem diferencas dédias entre os grupos.
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Média Desvio-padréo Minimo Maximo
Coping_Confronto Menor ou igual a 4 anos 10 1,7833 ,45168 ,83 2,17
Mais de 4 anos 10 1,9833 ,43355 1,50 2,67
Total 20 1,8833 ,44294 ,83 2,67
Distanciamento Menor ou igual a 4 anos 10 1,8333 ,48432 ,83 2,67
Mais de 4 anos 10 1,7833 AT7173 1,00 2,33
Total 20 1,8083 46602 ,83 2,67
Auto_Controlo Menor ou igual a 4 anos 10 1,8000 , 71492 25 2,75
Mais de 4 anos 10 1,8000 ,38730 1,00 2,25
Total 20 1,8000 ,55961 ,25 2,75
Procura_Suporte Menor ou igual a 4 anos 10 1,6167 , 15811 1,33 1,83
Mais de 4 anos 10 1,7167 ,41611 1,17 2,33
Total 20 1,6667 ,31063 1,17 2,33
Responsabilidade Menor ou igual a 4 anos 10 ,9333 ,69921 ,00 2,33
Mais de 4 anos 10 ,8333 42310 ,00 1,33
Total 20 ,8833 ,56481 ,00 2,33
Evitamento Menor ou igual a 4 anos 10 1,4800 47329 ,60 2,20
Mais de 4 anos 10 1,1400 ,28363 ,60 1,60
Total 20 1,3100 41789 ,60 2,20
Resolucdo_Problemas Menor ou igual a 4 anos 10 1,5250 ,38097 1,00 2,00
Mais de 4 anos 10 1,4500 ,61010 ,50 2,50
Total 20 1,4875 ,49653 ,50 2,50
Aprendizagem_Positiva Menor ou igual a 4 anos 10 1,3400 37771 ,60 1,80
Mais de 4 anos 10 1,2000 ,40000 ,80 2,20
Total 20 1,2700 ,38539 ,60 2,20

Tabela 17:Scoresdas dimensdes de coping: Estatistica Descritiva
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Figura 16: Distribuicdo grafica da média doS¢oresdas Dimensdes de Coping” e
“Tempo de Diagnéstico”.

O teste mais adequado para proceder a esta corpara Anova one-way. O
teste de Anova one-way, aplica-se quando se pretwsiar duas ou mais amostras
independentes (extraidas da mesma populacdo oopidapdes diferentes) (Maroco,
2003).

Contudo, este teste tem 2 pressupostos que presmawerificados antes de o
podermos utilizar (Normalidade e Homogeneidade daavicias), excepto quando as
amostras apresentam dimensdes superiores a 30nédsnique ndo € o caso da nossa
amostr3, nestes casos diz-se que 0s pressupostos podenmlseios. Sendo assim

primeiro vamos verificar 0s pressupostos.
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Como o valor “sig” é inferior a 0,05, entdo a a&gl passa no pressuposto da
normalidade. Assim, falta verificar o segundo pupssto, a homogeneidade de
variancias (v.d. Anexo 6, Tabela 31).

O valor “sig” néo é inferior a 0,05, pelo que asgdacias sdo homogéneas.

Com os dois pressupostos verificados, podemo&o eaplicar o teste da Anova
one-way, para verificar a existéncia diferencaniB@tivas (v.d. Anexo 6, Tabela 32).

Na tabela 32, verifica-se que o valor de “sig” @daferior a 0,05, pelo que nao
existem diferencas significativas, ou seja, o tengm diagnosticondo afecta

significativamente nenhum dosscoresde coping

8.3.2. Variavel “Scores das dimensdes da EADS-Afress, Ansiedade e Depressao.

Ao colocarmos a hipotese: “Sera que os Scoresidaenddes de EADS-21 sao
afectados significativamente pelo tempo de diagrdt a tabela e a figura, permitem-
nos verificar que existem diferencas das médias e# grupos. A tabela e a figura

permitem-nos verificar que existem diferencas dadias entre os grupos.

N Média Desvio-padrao Minimo Maximo
Stress Menor ou igual a 4 anos 10 14,2000 3,79473 10,00 21,00
Mais de 4 anos 10 12,3000 4,87739 4,00 19,00
Total 20 13,2500 4,36342 4,00 21,00
Ansiedade Menor ou igual a 4 anos 10 8,7000 6,76675 ,00 21,00
Mais de 4 anos 10 7,6000 4,69515 ,00 16,00
Total 20 8,1500 5,69649 ,00 21,00
Depresséo Menor ou igual a 4 anos 10 12,3000 4,90011 4,00 21,00
Mais de 4 anos 10 11,6000 5,75809 2,00 20,00
Total 20 11,9500 5,21612 2,00 21,00

Tabela 18:Scores das dimensdes da EADS-21: Estatistica

Descritiva.
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B stress
I Ansiedade
14,00 | || Depressao

12,00 —

10,00 —

8,00 —

6,00 —

4,00 —

2,00

0,00 —

Menor ou igual a 4 anos Mais de 4 anos

Tempo de Diagnostico
Figura 17 —Distribuicao grafica dos “Scores das dimensdoesSARS-21:

Stress Ansiedade e Depressao” e “Tempo de Diagnostico”.

O teste mais adequado para proceder a esta cor@aparag Anova one-way. O
teste de Anova one-way, aplica-se quando se preetessiar duas ou mais amostras
independentes (extraidas da mesma populacdo oopidapdes diferentes) (Maroco,
2003).

Contudo, este teste tem 2 pressupostos que preseawerificados antes de o
podermos utilizar (Normalidade e Homogeneidade daavicias), excepto quando as
amostras apresentam dimensdes superiores a 30nébsmeestes casos diz-se que 0s
pressupostos podem ser violados. Sendo assim psimeamos verificar oS
pressupostos.
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Como o valor “sig” € inferior a 0,05, entdo a veelpassa no pressuposto da
normalidade. Assim, falta verificar o segundo pupssto, a homogeneidade de

variancias (v.d. Anexo 7, Tabela 34).
O valor “sig” néo é inferior a 0,05, pelo que asgdacias sdo homogéneas.

Com os dois pressupostos verificados, podemo&o eaplicar o teste da Anova

one-way, para verificar a existéncia diferencaniB@tivas (v.d. Anexo 7, Tabela 35).

Na tabela 35, verifica-se que o valor de “sig” @daferior a 0,05, pelo que nao
existem diferencas significativas, ou seja, o0 tengm diagnosticondo afecta

significativamente nenhum doscoresda EADS-21,Stress Ansiedade e Depressao.
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Capitulo IX — Discussédo dos Resultados

9.1. Discussao

Neste estudo foram examinadas duas hipGteses quijoda revisdo de
literatura efectuada consideramos pertinente estli@minamos as relacdes entre o
tempo de diagnadstico (inferior ou igual a 4 anosuperior a 4 anos) e gsoresde
stress ansiedade e depressao parental, e o tempo deddisg (inferior ou igual a 4
anos, e superior a 4 anos) esgsresde coping face ao diagnéstico de perturbacdo do
espectro do autismo de um filho, em pais com idadegreendidas entre os 28 e os 47

anos.

Com base na pesquisa bibliografica efectuada eestodo desenvolvido,
verificou-se que o tempo de diagnostico ndo afswaificativamente oscoresde
stress ansiedade e depresséo vividos por estes paisit&bis que corroboram a
literatura, sendo que segundo Gomes e Bosa (20@#ess a ansiedade e depressao,
podem estar ou ndo presentes na vida dos famildeemdividuos portadores de
perturbacdes do desenvolvimento, independentententempo do diagndstico, pois
estes sentimentos podem ser atenuados ou mesnegtaépresentes, devido a uma boa
adaptacdo dos individuos a condi¢cdes adversas, apam social prestado aos
familiares. Segundo Schmidt & Bosa (2003), as ¢aristicas clinicas do sindroma
afectam as condicdes fisicas e mentais do individuwmmentando a procura por
cuidados e, consequentemente, o nivel de depeaddosi pais e/ou prestadores de
cuidados. Esta situacdo pode constituir um faceostesspotencial para familiares,
independentemente do tempo em que a situacdo adsargiu. Contudo, embora
grande parte da literatura mostre evidéncias deregniveis detressem familiares de
criangas com transtornos no desenvolvimento, oyttessjuisas abordam este assunto
sob outra optica. Alguns estudos (Konstantareamatidis & Plowright, 1992; Silva &
Dessen, 2003) indicam que as dificuldades das gasarom algum transtorno do
desenvolvimento podem ser consideradas como unorfal# stress apenas em
potencial, podendo estes pais sofrer ou ndo ofoefde umstressreal. Para estes
autores, o impacto das dificuldades proprias ddreima sobre os pais, vai depender de
uma complexa interaccao entre a severidade dastedsticas proprias da crianca e as

da personalidade dos pais, bem como a disponiédidie recursos comunitarios e



76

sociais, ndo estandostress a ansiedade e depressao intimamente relaciotado®
tempo do diagndstico da enfermidade. Segundo Bdi®97), ndo se pode afirmar
que a presenca de uma enfermidade, e o tempo hestpuoi diagnosticada, representa
um evento inquestionavelmente adverso para a &amili

Na sequéncia do estudo da relacdo entre o temp@gedstico e doscoresde
coping obtidos pelos pais, verificou-se que o tempo dagrbstico ndo afecta
significativamente as estratégiasabpingadoptadas por estes pais, face ao diagndstico
de perturbacao do espectro do autismo de um fidaolos que corroboram a teoria de
Pereira (1999), que afirma que 0s mecanismos caping estdo intimamente
relacionados com resiliéncia e ndo com o tempo @mndstico. Deste modo,
habilidades deoping e personalidade resiliente proporcionam maneieafiddr com
situacdes causadoras digess.O individuo resiliente tem perspectivas que oaorn
“capaz de ultrapassar e cicatrizar de uma formaralatdinamica e construtiva, as
dificuldades da vida” (Pereira, 1999, p.78). Seguraste autor a personalidade
resiliente de mées de criangas autistas contribomio atenuante dstressvivenciado
por estas. O conceito deoping tem sido descrito como o0 conjunto de estratégias
utilizadas pelas pessoas, no sentido de se adapiareircunstancias adversas ou
causadoras d&tress sendo revisto periodicamente (Antoniazzi, Dellidgk Bandeira,
1998; Lazarus e Folkman, 1984).

Quanto as estratégias dapingutilizadas por estes pais, os resultados indicaram
gque a maioria dos participantes faz usadpingconfrontativo, distanciamento e auto-
controlo, sendo as estratégias menos utilizadassponsabilidade, que descreve o
reconhecimento do préprio papel no problema, erengliizagem positiva, que descreve
os esfor¢os de criacao de significados positivesarido o crescimento pessoal, tendo
também uma dimenséo religiosa. Estes dados sugguenestes pais agem de forma
objectiva e pratica, tomando iniciativa para resples problemas, sendo queaping
confrontativo descreve os esfor¢os agressivostdmeahio da situagcao, o distanciamento
descreve os esforgos cognitivos de desprendimemioienizacdo da situagéo e o auto-
controlo descreve os esforcos de regulacdo dosipsopentimentos e acgdes. Dados
estes que corroboram estudos efectuados por Si{2@0g), que indicam que o uso de
estratégias decoping confrontativo e auto-controlo sdo compreendidasnaco
adaptativas e observadas no comportamento de sdpd®s de portadores de autismo,

sendo que estas estratégias podem constituir-sa farma construtiva de lidar com a
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situacao destress sendo que estes pais tomam atitudes objectivascas e directas
para eliminar ou diminuir a intensidade do agesttessor agindo directamente sobre
este. Embora as estratégias de distanciamentdamevito possam ser compreendidas
como desadaptativas em adultos, foram também amas\no comportamento de maes
de filhos portadores de autismo nos estudos de &Hirsch (2000), que de acordo com
0sS autores, as estratégias de distanciamento poolestituir-se igualmente numa forma
construtiva pois sdo utilizadas como “fuga”, distamento da propria situacao,
decorrentes das dificuldades enfrentadas com asfiiens, sendo que com a utilizacao
destas estratégias de distanciamento, os paisreMitar directamente com o problema,
dirigindo-se para outras actividades, prevenindonagjue a situacdo de conflito se
agrave.

Quanto a eficacia das estratégias empreguesmioduo, durante os episédios
de coping Beresford (1994) afirma que embora a avaliacdoefieacia ou da
adaptabilidade das estratégiasadging se tenha mostrado extremamente subjectiva,
em muitas pesquisagoping deve ser visto como independente do seu resultado
positivo ou negativo. Deste modo, determinada tégfi@ decoping ndo pode ser
considerada como intrinsecamente boa ou ma, adeptat mal adaptativa, sendo que é
necessaria a sua avaliacdo a partir do contextquenocorreu o episodio déress das
caracteristicas do proprio evento e dos individemglvidos, independentemente do
tempo em que surgiu a situagédo adversa (AntoniBeti Agio & Bandeira, 1998).

O diagnéstico da doenca traz consigo o choqueredo do desconhecido, e
exige uma dificil adaptacdo ao novo meio, arrastamdnsigo uma série de
procedimentos dolorosos de se lidar. O descobrondetuma doenca € uma fase de
grande angustia e incerteza.

Com base nos resultados obtidos podemos conclaingempo de diagndstico
nao afecta significativamente nem soresde stress ansiedade e depressao, nem 0s
scoresde coping Resultados que sao corroborados pela literatendifica.

Contudo, para se obterem resultados generalizé&vgspulacdo, uma futura
investigacdo requer uma amostra mais ampla, semel@ @mostra do presente estudo
(N=20) é constituida por um baixo niamero de partidgmndevido a dificuldade de
aceder a populacdo que apresenta estas caracésiistbjectivando assim, a obtencgéo
de resultados mais fidedignos, sendo que numa eanostis ampla os resultados serdo

mais representativos. Ao longo da recolha da amoswtou-se também uma fraca
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adesdo deste tipo de populacdo em participar neepie estudo, sendo evidente o
pouco a vontade da mesma para falar sobre a defigi@o filho, assim como se
verificou uma generalizada escassez de conhecimestba sobre o tema.

Apesar destas limitagdes, 0 presente estudo paakeibuir para uma melhor
compreensao das questdes relacionadas com o meshplenhado por variaveis como
o tempo de diagndstico, siresse as estratégias dmping ao nivel do ajustamento
emocional, de modo a permitir o desenvolvimentintirvengdes com vista a ensinar a

estes pais aptiddes de confronto para lidar cooeagh do seu filho.
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ANEXO 1 - Carta de Consentimento Informado

NO

, de de 2008

Exmo(a) Senhor(a),

Sou aluna do Instituto Superior de Psicologia Agulec do 5° Ano do Mestrado
Integrado, Area de Clinica, e estou a desenvolver astudo sobre as Reaccdes
Psicolégicas e Estratégias @eping Parentais, face ao Diagndéstico de um filho, com

Perturbagcao do Espectro do Autismo.

Para esse efeito, sera realizada uma pequena istareos pais e aplicado um

guestionario.

Venho pedir a sua colaboragdo para a realizacate ¢efudo, no entanto a sua

participacdo é voluntaria.

Os dados que forem fornecidos sdo anénimos e endigis e destinam-se apenas ao

tratamento estatistico.

Muito obrigada.

Eu, tomei conhecimento
do objectivo do estudo e do modo como posso caaleoaceito participar
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ANEXO 2 - Questionario de Caracterizacdo da Amostra

Ne_
Mae
Data de nascimento: / / Idade: __anos
Estado civil: Nacionalidade:
HabilitagOes: Profisséo:

Rendimento Mensal Familiar:

<500 euro—™

De 500 a 999 euro]

De 1000 a 1499 eurrs

De 1500 a 1999 eurrs

> 2000 euros

Pai

Data de nascimento: / / Idade: _ nos a
Estado civil: Nacionalidade:

Habilitacbes: Profissao:

Rendimento Mensal Familiar:

<500 euro—™

De 500 a 999 euro]

De 1000 a 1499 eurts

De 1500 a 1999 eurrs

> 2000 euros



Outros dados

Tipo de gravidez:

Normal Ul
De risc Com complicac6es médicas?

Quais?

89

Tipo de Parto:

Eutocicodl Cesariana em trabalho de plrto dp&d Ventosl
Pélvico

Complicagdes:

Crianca

Sexo: FemininOD  MasculiCd

Data de nascimento: / / ldade: s ano

NUmero de irméos: Idades: :

Sexo dos irmaos:

Indique o n° de irmaos do sexo masculino: denPmas do sexo feminino:
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Com guem passa o dia habitualmente?
Amal Jardim de infanci]  Escda

Familiaredd Quem?

Quem é que notou as primeiras dificuldades do/ssatilho/a?

Quando (com que idade?)

Quais foram as dificuldades?

Quem fez o diagnostico do/a seu/sua filho/a?

Médico de familil Pediatth  Psicolcyo trod

Ha quanto tempo foi diagnosticado este problema siad/sua filho/a?

Sente-se informada/clarificada pelos profissionais, relacdo ao diagnostico do/a
seu/sua filho/a?
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ANEXO 3 — Escala de Ansiedade, Depress&resqEADS-21)

EADS-21 (Lovibond & Lovibond, 1995)

Por favor leia cada uma das afirmacdes abaixo iead&sscom uma cruz quanto cada
afirmacado se aplicou a si, quando teve conhecimgmtdiagndstico de perturbacdo do
espectro do autismo do seu filho. Nao héa respastdas ou erradas. A classificacao € a

seguinte:

0 — Nao se aplicou nada a mim
1 — Aplicou-se a mim algumas vezes
2 - Aplicou-se a mim muitas vezes

3 - Aplicou-se a mim a maior parte das vezes

Tive dificuldades em me acalmar

Senti a minha boca seca

N&o consegui sentir nenhum sentimento positivo

Senti dificuldades em respirar

Tive dificuldades em tomar iniciativa para fazeises

Tive tendéncia a reagir em demasia em determirstles;oes

Senti tremores (por ex., nas maos)

Senti que estava a utilizar muita energia nervosa

O XN g ~w N

Preocupei-me com situagdes em que podia entragamqe

fazer figura ridicula

10. Senti que néo tinha nada a esperar do futuro

11.Dei por mim a ficar agitado

12.Senti dificuldade em relaxar

13. Senti-me desanimado e melancdlico

14.Estive intolerante em relacéo a qualquer coisangiénpedisse

de terminar aquilo que estava a fazer

15. Senti-me quase a entrar em panico

16.Nao fui capaz de ter entusiasmo por nada

17.Senti que néo tinha muito valor como pessoa

18. Senti que por vezes estava sensivel

19. Senti alteracbes no meu coracdo sem fazer exeftdio

20.Senti me assustado sem ter tido uma boa razaaesgara

21.Senti que a vida ndo tinha sentido




ANEXO 4 -Ways ofCopingQuestionnaire (WOC)

Ways ofCopingQuestionnaire

(Versao experimental, Folkman & Lazarus, 1988)
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Por uns momentos concentre-se na situacdo do pralbde desenvolvimento do seu

filho. A seguir vai encontrar um conjunto de afigbas que se referem a varias

estratégias utilizadas para lidar com esta situg@é@osando na forma como esté a lidar

com esta situacdo, assinale com uma cruz (X) aérerja com que utilizou cada uma

das estratégias indicadas, de acordo com a se@sicaiéa:

0 — Nunca usei
1 — Usei de alguma forma
2 — Usei algumas vezes

3 — Usei muitas vezes

1. Concentrei-me apenas naquilo que ia fazer a sequirpréximo passo

2. Fiz algo que pensei que nédo iria resultar, maspeloos fiz alguma coisa|

3.

4. Falei com alguém para saber mais sobre a situacéo

5. Critiquei-me ou analisei-me a mim préprio/a

6. Tentei ndo me fechar sobre o problema, mas desxemiaas abertas de
alguma forma

7. Esperei que acontecesse um milagre

8. Deixei-me andar como se nada tivesse acontecido

9. Tentei guardar para mim prépria/o o que estavatr se

10. Tentei olhar para os pontos mais favoraveis dolenod

11. Exprimi a minha zanga a(s) pessoa(s) que me carsmo) 0 problema

12. Aceitei que fossem simpaticos e compreensiveisgmmi

13. Eu estava inspirada/o em fazer algo criativo

14. Tentei esquecer tudo

15. Procurei ajuda de um profissional
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16.

Mudei ou cresci como pessoa de forma positiva

17.

Pedi desculpa ou fiz algo para compor a situagao

18.

Construi um plano de accao e segui-o0

19.

Consegui mostrar o que sentia

20.

Percebi que o problema estava agora nas minhas maos

21.

Sai desta experiéncia melhor do que estava antes

22.

Falei com alguém que poderia fazer alguma coisaretmem relacédo ao

problema

23.

Tentei sentir-me melhor comendo, bebendo, fumamskmdo drogas ou

medicamentos, etc.

24,

Fiz algo muito arriscado

25.

Tentei ndo agir depressa demais nem seguir 0 nmeeipy impulso

26.

Encontrei nova esperanca

27.

Redescobri 0 que € importante na vida

28.

Mudei algo para que as coisas corressem bem

29.

Evitei estar com as pessoas em geral

30.

N&o deixei que a situacdo me afectasse

31.

Pedi conselhos a um familiar ou amigo que respeito

32.

Evitei que os outros se apercebessem da gravidaesitudcao

33.

Tornei a situacdo mais leve, recusando-me a levaoigas muito a sério

34.

Falei com alguém sobre como me estava a sentir

35.

Mantive a minha posicao e lutei pelo que queria

36.

Passei o0 problema para os outros

37.

Aproveitei as minhas experiencias passadas, jéeestivolvida/o em

situacdes semelhantes

38.

Eu sabia o0 que devia ser feito, por isso redolg@eneus esforcos para qu

as coisas corressem bem

39.

Recusei acreditar que a situacéo tinha acontecido

40.

Prometi a mim prépria/o que as coisas para a prbgieniam diferentes

41.

Criei varias solugdes diferentes para o problema

42.

Tentei evitar que 0s meus sentimentos interferistamasiado noutras

coisas
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43.

Mudei alguma coisa em mim proéprio/a

44,

Desejei que a situacao desaparecesse ou que deadiguma terminasse

45,

Desejei que as coisas voltassem atras

46.

Rezei

47.

Pensei para mim prépria/o naquilo que iria dizefazer

48.

Pensei na forma como uma pessoa que eu admitimaiacom a situacao

e usei-a como modelo
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ANEXO 5 — Consisténcia Interna das Escalas

Tabela 19:Alphade Cronbachpara verificar a consisténcia interna da escalB&21,

para oStress

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha N of ltems

, 730 7

Tabela 20:Alphade Cronbachpara verificar a consisténcia interna da escalR&21,

para a Ansiedade.

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha N of ltems

,867 7

Tabela 21:Alphade Cronbachpara verificar a consisténcia interna da escalB&21,
para a Depressao.

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha N of ltems

,846 7
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Tabela 22:Alphade Cronbachpara verificar a consisténcia interna da escal&Cy\O
para ocopingconfrontativo.

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha N of ltems

, 735 6

Tabela 23:Alphade Cronbachpara verificar a consisténcia interna da escal@®WO
para ocopingDistanciamento.

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha N of ltems

, 714 6

Tabela 24:Alphade Cronbachpara verificar a consisténcia interna da escal&Cy\wO
para ocopingAuto-controlo.

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha N of ltems

804 4

Tabela 25:Alphade Cronbachpara verificar a consisténcia interna da escal@®WO
para ocopingProcura de Suporte Social.

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha(a) N of ltems

.603 6
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Tabela 26:Alphade Cronbachpara verificar a consisténcia interna da escal&CyWO
para ocopingResponsabilidade.

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha N of ltems

723 3

Tabela 27: Alphade Cronbachpara verificar a consisténcia interna da escal@®WO
para ocopingEvitamento.

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha N of ltems

,690 5

Tabela 28: Alphade Cronbachpara verificar a consisténcia interna da escal@®WO
para ocopingResolucédo de Problemas.

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha N of ltems

,834 4

Tabela 29: Alphade Cronbachpara verificar a consisténcia interna da escal@®WO
para ocopingAprendizagem Positiva.

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha N of ltems

,627 5




ANEXO 6 —Scoredas dimensdes deoping

Tabela 30:Scoresde Coping Testes de Normalidade
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Kolmogorov-Smirnov(a) Shapiro-Wilk
Tempo_Diagndstico Estatistica df Sig. Estatistica df Sig.
Coping_Confronto Menor ou igual a 4 anos ,244 10 ,093 ,822 10 ,127
Mais de 4 anos ,185 10 ,200(*) ,886 10 ,154
Distanciamento Menor ou igual a 4 anos ,200 10 ,200(*) ,936 10 ,506
Mais de 4 anos ,292 10 ,016 ,869 10 ,099
Auto_Controlo Menor ou igual a 4 anos 172 10 ,200(%) ,929 10 442
Mais de 4 anos ,297 10 ,013 ,814 10 121
Procura_Suporte Menor ou igual a 4 anos 224 10 ,168 ,911 10 ,287
Mais de 4 anos ,190 10 ,200(*) ,905 10 247
Responsabilidade Menor ou igual a 4 anos ,238 10 114 ,902 10 ,228
Mais de 4 anos ,253 10 ,069 ,903 10 ,238
Evitamento Menor ou igual a 4 anos ,133 10 ,200(*) ,984 10 ,981
Mais de 4 anos 211 10 ,200(*) ,937 10 ,520
Resolucdo_Problemas  Menor ou igual a 4 anos ,223 10 ,175 ,895 10 ,193
Mais de 4 anos ,228 10 ,148 ,947 10 ,629
Aprendizagem_Positiva Menor ou igual a 4 anos ,254 10 ,066 ,894 10 ,190
Mais de 4 anos ,291 10 ,016 ,758 10 ,105

* This is a lower bound of the true significance.

a Lilliefors Significance Correction




Tabela 31:Scoregde Coping Teste de Homogeneidade de Variancias

Levene
Estatistica dfl df2 Sig.
Coping_Confronto ,014 18 ,908
Distanciamento ,493 18 ,491
Auto_Controlo 1,737 18 ,204
Procura_Suporte 5,239 18 ,134
Responsabilidade ,934 18 ,347
Evitamento 1,838 18 ,192
Resolucdo_Problemas 2,044 18 ,170
Aprendizagem_Positiva ,095 18 , 761
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Tabela 32:Scoregle Coping Anova one-way
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Soma dos Quadrado
quadrados df médio F Sig.
Coping_Confronto Between Groups ,200 1 ,200 1,020 ,326
Within Groups 3,528 18 ,196
Total 3,728 19
Distanciamento Between Groups ,013 1 ,013 ,055 ,818
Within Groups 4,114 18 ,229
Total 4,126 19
Auto_Controlo Between Groups ,000 1 ,000 ,000 1,000
Within Groups 5,950 18 ,331
Total 5,950 19
Procura_Suporte Between Groups ,050 1 ,050 ,505 487
Within Groups 1,783 18 ,099
Total 1,833 19
Responsabilidade Between Groups ,050 1 ,050 ,150 , 703
Within Groups 6,011 18 334
Total 6,061 19
Evitamento Between Groups ,578 1 578 3,797 ,067
Within Groups 2,740 18 ,152
Total 3,318 19
Resolucdo_Problemas Between Groups ,028 1 ,028 ,109 , 745
Within Groups 4,656 18 ,259
Total 4,684 19
Aprendizagem_Positiva  Between Groups ,098 1 ,008 ,648 431
Within Groups 2,724 18 , 151
Total 2,822 19
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ANEXO 7 -Scoregdas dimensdes da Escala de Ansiedade, DepreStéess

(EADS-21)

Tabela 33:Scoreda Escala de Ansiedade, Depresséao e Stress (EADJextes de

Normalidade
Kolmogorov-Smirnov(a) Shapiro-Wilk

Tempo_Diagnéstico Estatistica df Sig. Estatistica df Sig.
Stress Menor ou igual a 4 anos ,224 10 ,168 ,885 10 ,150

Mais de 4 anos , 176 10 ,200(*) 921 10 ,365
Ansiedade Menor ou igual a 4 anos ,167 10 ,200(*) ,939 10 ,539

Mais de 4 anos ,183 10 ,200(*%) ,967 10 ,860
Depresséo Menor ou igual a 4 anos ,164 10 ,200(*) ,947 10 ,638

Mais de 4 anos ,204 10 ,200(*) ,939 10 ,545

Tabela 34:Scoregla Escala de Ansiedade, Depress&tresYEADS-21): Teste de

Homogeneidade de Variancias.

Levene
Estatistica dfl df2 Sig.
Stress ,343 1 18 ,566
Ansiedade 1,518 1 18 ,234
Depresséo ,228 1 18 ,639
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Tabela 35:Scoregla Escala de Ansiedade, Depress&tres§YEADS-21):

Anova one-way.

Soma dos Quadrado
quadrados df médio F Sig.
Stress Between Groups 18,050 1 18,050 ,945 ,344
Within Groups 343,700 18 19,094
Total 361,750 19
Ansiedade Between Groups 6,050 1 6,050 ,178 ,678
Within Groups 610,500 18 33,917
Total 616,550 19
Depresséo Between Groups 2,450 1 2,450 ,086 773
Within Groups 514,500 18 28,583
Total 516,950 19
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ANEXO 8 - Classificacao da avaliacdo do nivel s@ionomico (Almeida, 1988)

Nivel Socio-Econdmico Baixp trabalhadores assalariados, por conta de outrem,
trabalhadores ndo especializados da industria eodatrucdo civil, empregados de
balcdo no pequeno comeércio, continuos, cozinhedmpregados de mesa, empregados
de limpeza, pescadores, rendeiros, trabalhadorésokg, vendedores ambulantes, até

ao ciclo preparatorio.

Nivel Socio-Econémico Médiotrabalhadores especializados da industria (megéni
electricistas); motoristas; pequenos patres do éodo) indUstria e servigos;
profissionais técnicos intermédios independentesscamlores proprietarios de
embarcacOes; empregados de escritorio, segurosic@rimss; agentes de seguranca,;
contabilistas; enfermeiros, assistentes sociaisifepsores do ensino basico e
secundario; do 4° ao 12° ano de escolaridade;curédios e superiores.

Nivel Socio-Econdmico Elevadograndes proprietarios ou empresarios agricolas, d
comércio e da industria; quadros superiores darastracao publica, do comeércio, da
industria e de servicos, profissdes liberais (gestanédicos, magistrados, arquitectos,
engenheiros, economistas, professores do ensinodsa@ e superior); artistas, oficiais
superiores das forcas militares e militarizadasot@s da aviacdo; do 4° ano de

escolaridade a licenciatura, mestrado e doutorament
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ANEXO 9 - Administracédo e Cotacdo do Way<GaipingQuestionnaire (WOC)

Administracéo:

% Apesar de o WOC ter sido pensado para ser autoasglrado, pode ser
feita uma entrevista previamente a sua aplicacé ggadar o individuo
a reconstruir o acontecimento stressante focado.

¢ Questionar o individuo acerca do acontecimento paglelar o
investigador a assegurar-se que a resposta se eefan acontecimento
especifico e ndo a uma condicdo generalizada.

+ O entrevistador deve assegurar-se que todos asfdem respondidos.

Instrucoes:

Para assegurar que o individuo focou um acontetomespecifico os autores
sugerem as seguintes instrucoes:

“Por uns momentos concentre-se na maior situag stress que viveu (...)

quer porque se sentiu stressado pelo que acontggeuporque se esforgou bastante
para lidar com a situacgéo (...)"(Folkman & Lazarugg4, p. 10).

% O individuo deve descrever, de forma sucinta, \‘erbate ou por
escrito, o que é que aconteceu, 0 que € que t@rsituacao stressante,
guem estava envolvido e quais foram as op¢coespiagusadas.

+ Quanto mais o investigador souber sobre o contéatacontecimento,
mais facilmente poderé interpretar as pontuacdésstiumento.

% O WOC pode geralmente ser completado em cerca denitQtos,
embora o tempo possa variar com as caracterisficagespondentes
(como a literacia).

% Os individuos respondem a cada item numa escailaabide 4 pontos,
indicando com que frequéncia usam cada estrat@gibunca usei; 1-

Usei de alguma forma; 2- Usei algumas vezes; 3t tde#as vezes.
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Pontuacéao:

Existem dois métodos de pontuar os questiostapontuacdes absolutas e

relativas.

% Pontuacbes absolutas- sdo 0 somatorio das respostas dos sujeitos telos i
gue compdem uma escala. Este método sumaria emmediela cada tipo de

copingfoi usado num acontecimento particular.

% Pontuagfes relativas— calcular a pontuacdo média por item de uma dada

escala, dividindo o somatorio dessa escala pele@mide itens que a compdem.

Bibliografia:

Pais-Ribeiro, J. & Santos, C. (2001). Estudo co@sr doWays of Coping
Questionnairea uma amostra e contexto portuguedesilise Psicologica, 491-502.
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ANEXO 10 — Administracdo e Cotacao da Escala deetliasle, Depressaostress
(EADS-21)

Depressao e Ansiedade

Watson e Clark (1991) propdem um modelo tripartagrupando os sintomas de

ansiedade e depressao em trés estruturas basicas:

% Distress ou afecto negative inclui sintomas inespecificos sentidos por
individuos deprimidos e ansiosos, o humor deprinrgdansioso, a insonia,
desconforto ou insatisfagao, irritabilidade e difitade de concentragao;

% Ansiedade- tensdo somatica e hiperactividade;

+ Depressae- anedonia e auséncia de afecto positivo.

Este modelo tripartido estad na base da constru¢dcadescalaDepression Anxiety
Stress ScaléDASS) de Lovibond e Lovibond (1995).

Esta escala cobre a totalidade de sintomas de ardade, depressédo e de outro

factor, o stress Os autores classificam a escala do seguinte modo:

+ Depressao — perda de auto-estima e motivacdo, percepcdo dra ba
probabilidade de alcangar objectivos de vida quansesignificativos para o

individuo enquanto pessoa;
% Ansiedade- estados persistentes de ansiedade e respostasamtie medo;

% Stress — estados de excitacdo e tensdo persistentes, baixa nivel de

resisténcia a frustraca@esilusao
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A EADS-21 organiza-se em 3 escalas: Depressao, Amside eStress incluindo

cada uma delas 7 itens. Cada escala inclui variosrxeitos:

Depressao- Disforia dois itens; Desanimo (dois itens); Desxizacao de vida
(dois itens); Auto-depreciacao (dois itens); Fdkainteresse ou de envolvimento (dois
itens); Anedonia (dois itens); Inércia (dois itens)

Ansiedade— Excitagdo do Sistema Autdbnomo (cinco itens);itBsemusculos
esqueléticos (dois itens); Ansiedade situaciomés (itens); Experiéncias subjectivas de

ansiedade (quatro itens).

Stress— Dificuldade em relaxar (trés itens); Excitacaavosa (dois itens);
Facilmente agitado/Chateado (trés itens); IrritiRehccdo exagerada (trés itens);

Impaciéncia (trés itens).

+» Depressao
Disforia: item 13 (Senti-me desanimado e melancolico)
Desanimo:item 10 (senti que nado tinha nada a esperar doofut
Desvalorizacdo da vidaitem 21 (senti que a vida n&o tinha sentido)
Auto-depreciacao:item 17 (senti que ndo tinha muito valor como paks
Anedonia: item 3 (ndo consegui sentir nenhum sentimentdipoki
Falta de interesse/envolvimentoitem 16 (ndo fui capaz de ter entusiasmo por nada)

Inércia: item 5 (tive dificuldade em tomar iniciativa pdaaer coisas)
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« Ansiedade

Excitacdo sistema autdbnomo:item 2 (senti a minha boca seca), item 4 (senti
dificuldades em respirar), item 19 (senti alteragde meu coracdo sem fazer exercicio

fisico)
Efeitos musculos esqueléticostem 7 (senti tremores)

Ansiedade situacional:item 9 (preocupei-me com situacdes em que podiaream

panico e fazer figura ridicula)

Experiéncias subjectivas de ansiedadetem 15 (senti-me quase a entrar em panico),

item 20 (senti-me assustado sem ter tido uma [z naara isso)

%+ Stress

Dificuldade em relaxar. item 1 (tive dificuldades em me acalmar), item (li2e

dificuldade em relaxar)
Excitagdo nervosaitem 8 (senti que estava a utilizar muita enengiaosa)
Facilmente agitado/chateadoitem 18 (senti que por vezes estava sensivel)

IrritAvel/reaccbes exageradas:item 6 (tive tendéncia a reagir em demasia em

determinadas situacdes), item 11 (dei por mimax fgitado)

Impaciéncia: item 14 (estive intolerante em relacdo a qualgo&ya que me impedisse

de terminar aquilo que estava a fazer)

As trés escalas sao constituidas por sete items nach total de 21 itens.
Cada item consiste numa frase que remete parargstemocionais negativos.

Para cada frase existem quatro possibilidadessigosta apresentadas numa
escala tipo Likert: “ndo se aplicou nada a mim’pli@ou-se a mim algumas vezes”,

“aplicou-se a mim muitas vezes”, “aplicou-se a nairmaior parte das vezes”. A escala

esta dirigida a individuos com mais de 17 anos.
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Cotacao:

% Os resultados de cada sub-escala sdo dados petadasnresultados dos sete
itens.

s Obtém-se trés notas em que o minimo é 0 e 0 m&kiRiopara cada sub-escala.

% As notas mais elevadas em cada sub-escala cortespoa estados afectivos
mais negativos.

% Os itens podem ser convertidos nas notas da esoatpleta de 42 itens,
multiplicando a nota por dois.

Conclusoes:

s A versdo portuguesa da EADS-21 tem propriedadestic#& as da versao
original.

% Confirmam-se as propriedades psicométricas destiivee de acordo com o
modelo tripartido.

Bibliografia:

Ribeiro, J. L. P., Honrado, A. & Leal, I. (2004)o@ribuicdo para o estudo da
adaptacao portuguesa das escalas de ansiedadessdepe stress (EADS) de 21 itens
de Lovibond e LovibondPsicologia, Saude e Doencas, V229-239



