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Resumo

Introducdo: A Perturbacdo do Espetro do Autismo é composta por 5 possiveis
diagndsticos: Transtorno Autista (autismo classico), Sindrome de Asperger, Perturbagédo
Desintegrativa da Infancia, Sindrome de Rett e o Perturbacéo Global do Desenvolvimento
Sem Outra especificagdo. Esta perturbacdo identifica dificuldades ao nivel da
comunicacdo social, da interacdo social e padrOes repetitivos e restritos de
comportamento, atividades e interesses. Objetivo: Colocou-se como principal objetivo
deste estudo averiguar o impacto que um diagndstico desta natureza pode ter na salde
mental dos pais, no que diz respeito as variaveis de Resiliéncia, Estilos de Coping,
Ansiedade, Depressao, Stresse e Bem-estar. Instrumentos: a) Escala de Resiliéncia CD-
RISC (Faria et al., 2008); b) Questionario de Estilos de Coping (Dinis, Pinto, Gouveia e
Duarte, 2011); c) Escala de Ansiedade, Depressdo e Stresse (Pais-Ribeiro, Honrado e
Leal, 2004); d) Indice de Bem-estar Pessoal (Neto, 1993). Participantes: Amostra Total
(N=186). Pais de criancas com diagndstico de Perturbacdo do Espetro do Autismo
(N=86). Pais de criancas sem diagnostico de Perturbacdo do Espetro do Autismo (N=100)
Resultados: As hipdteses desta investigacdo foram confirmadas, a excecdo de uma
hipotese. Foi possivel verificar que os pais de criangas com diagndstico de Perturbacao
do Espetro do Autismo mostram significativamente niveis mais elevados de Stresse,
Ansiedade, Depressdo e Estratégias de Coping diferentes quando comparados com 0s pais
de criancas sem perturbacdo e niveis menos elevado de Resiliéncia e Bem-estar.
Conclus@es: A intervencdo clinica ndo sé com criangas com este diagnostico, mas
também com os pais das mesmas é fulcral, uma vez que um diagnéstico desta natureza

tem impacto na sua salde mental enquanto seus cuidadores.

Palavras-Chave: Perturbacao do Espetro do Autismo; Saude Mental; Pais; Stresse

Parental; Resiliéncia; Estilos de Coping; Ansiedade; Depressao; Bem-Estar



Abstract

Introduction: The Autistic Spectrum Disorder is constituted by 5 possible diagnosis:
Autistic Disorder (classic autism), Asperger Syndrome, Childhood Disintegrative
Disorder, Rett Syndrome and Global Development Disorder with no Specification. This
disorder highlights impediments in social communications, social interactions, and
repetitive patterns, with restrictive behaviours, hobbies and interests. Purpose: This study
entails, as a main goal, to understand the impact that a diagnosis of this nature can have
in the family system, as well as, how it can affect the parent’s mental health in regard to
Resilience variables, Coping Styles, Anxiety, Depression, Stress and Well-Being.
Instruments: a) Resilience Scale (Faria et al., 2008); b) Coping Styles Questionnaire
(Dinis, Pinto, Gouveia e Duarte, 2011); c) Depression Anxiety Stress Scales (Pais-
Ribeiro, Honrado e Leal, 2004); d) Satisfaction with Life Scale (Neto, 1993)
Participants: Total Sample (N= 186). Parents of children diagnosed with Autistic
Spectrum Disorder (N= 186). Parents of children without a diagnosis for Autistic
Spectrum Disorder (N= 100). Results: All the hypothesis of this study were confirmed,
except for one. It was found that parents of children diagnosed with Autism Spectrum
Disorder significantly show higher levels of Stress, Anxiety, Depression and different
Coping Strategies when compared to parents of non diagnosed children and lower levels
of Resilience and Well-being. Conclusions: Clinical interventions are crucial not only
for diagnosed children, but for their parents as well, considering the impact that a
diagnosis of this nature can have over their mental health as care givers.

Key Words: Autistic Spectrum Disorder; Mental Health; Parents; Parental Stress;
Resilience; Coping Styles; Anxiety, Depression; Well-Being



Siglas e Abreviaturas

APA- American Psychological Association
BEP- Bem-estar Psicoldgico

BES- Bem-estar Subjetivo

cf.- Conferir, do latim confer

DP- Desvio-Padrao

e.g- por exemplo

EADS- Escala de Ansiedade, Depresséo e Stresse
et al.- e outros colaboradores

M- Média

Max= Maximo

Min= Minimo

n=numero de sujeitos

p- nivel de significancia estatistica (p value)
PEA- Perturbacdo do Espetro do Autismo
SA- Sindrome de Asperger

t- valor estatistico do teste t de Student

TGD-SOE- Transtorno Global do Desenvolvimento sem Outra Especificacdo
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1. Introducéo

Atualmente, e cada vez mais, verifica-se a existéncia de uma maior sensibilidade e
compreensdo acerca de questdes relacionadas com a salde mental. Mas desde ha muito
que as sociedades humanas se apoiam numa estruturacdo em torno do conceito
“normalidade” e, se uma pessoa se desviava da “norma”, era negligenciada ou até mesmo
excluida (Santos & Sousa, 2005).

A palavra “autismo” deriva do grego “autos”, que significa “o proprio”, acrescentado do
sufixo “ismo” que alude a ideia de orientacao ou estado. Neste sentido, o substantivo
“autismo” diz respeito a “uma condi¢do ou estado de alguém que apresenta tendéncia para
o alheamento em relacdo a realidade exterior, a par de uma atitude de permanente
concentragdo em si proprio” (Rebelo, 2011).

Tendo em conta as dificuldades ao nivel psicossocial que as criangas com um diagnostico
de Perturbacdo do Espetro do Autismo (PEA) apresentam, que desafios € que 0s pais
enfrentam no seu dia-a-dia no cuidado das mesmas? Que impacto terd este mesmo
diagndstico na sua salde mental? Quais sdo as suas maiores dificuldades e as suas maiores
fraquezas? Com que obstaculos se deparam constantemente? Estas e muitas outras
questdes sdo validas e merecedoras de uma reflexdo na tentativa de promover a clareza e
compreensdo sobre o impacto que a PEA pode ter nos pais de criangcas com este
diagnostico.

Deste modo, a presente investigacdo procura entender se existem diferencas na saude
mental de pais de criancas com PEA, nomeadamente ao nivel da Resiliéncia, Estilos de
Coping, Ansiedade, Depressdo, Stresse e Bem-estar, comparativamente com pais de
criangas com desenvolvimento considerado normativo. Pretende-se, assim, averiguar o
impacto que um diagndstico, neste caso especificamente de PEA, pode ter no modo como
0s pais reagem a esse mesmo diagndstico e gerem nesse contexto 0S seus proprios

recursos psicolégicos.



2. Perturbagao do Espetro do Autismo

Segundo 0 DSM-V (2014), da PEA fazem parte o Transtorno Autista (autismo classico),
a Sindrome de Asperger, a Perturbacdo Desintegrativa da Infancia, a Sindrome de Rett e
a Perturbacdo Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo. Esta perturbagédo
identifica dificuldades predominantemente em dois dominios: défices na comunicacéo e
interacdo social e padrGes repetitivos e restritos de comportamento, de atividades e de

interesses.

2.1 Autismo Classico

De acordo com Oliveira (2009), o Autismo é uma perturbagdo cronica do neuro-
desenvolvimento que se manifesta precocemente, se prolonga por toda a vida e evolui
com a idade.

Habitualmente, o autismo esté presente desde o nascimento, contudo a idade em que se
manifesta pode variar. Segundo a APA (2002), as criangas com autismo apresentam
respostas incomuns a estimulos sensoriais, tais como resisténcia a dor, hipersensibilidade
ao toque, reacdes exageradas a odores e fascinio por estimulos concretos e especificos.
De acordo com Ozonoff e colaboradores (2009), o sintoma inicial mais reconhecido e
relatado pelos pais é o0 anormal desenvolvimento da fala, contudo sintomas referentes ao
atraso do desenvolvimento social e comunicativo parecem anteceder os atrasos da
linguagem. Todos estes atrasos desenvolvimentistas mencionados pelos pais incluem
dificuldade na imitacdo, na partilha de atencéo e de afeto e no contacto visual, a par de
auséncia de resposta quando chamados pelo nome (Ozonoff et al., 2008).

As pessoas com autismo tém uma grande dificuldade, ou até mesmo incapacidade, de
comunicar, tanto de forma verbal como néo-verbal. Em muitos casos, o uso da linguagem
é limitado e desadequado, devido a grande dificuldade na sua utilizacdo. O isolamento
social e a insisténcia na repeticdo sdo outras caracteristicas desta perturbacdo. Destas
caracteristicas advém a necessidade que o0s autistas apresentam de seguir rotinas,
sentindo-se extremamente perturbados quando algo altera as mesmas. As respostas tipicas
a estas situacOes, de maior stresse, sao o balancar do corpo, bem como gestos e sons

repetitivos.



2.2 Sindrome de Asperger

A Sindrome de Asperger (SA) é caracterizada por défices na interacdo social e nos
interesses, apresentando comportamentos limitados, semelhantes aos que sdo tipicos do
autismo classico. Contudo, nao se verifica qualquer atraso clinicamente significativo no
desenvolvimento precoce, nas areas da linguagem falada ou da sua percecdo, no
desenvolvimento cognitivo, na curiosidade sobre o ambiente e nas competéncias de
autocuidado.

Normalmente, estas pessoas mostram ter capacidade cognitiva peculiar e aptiddes
particulares em areas especificas. Morais (2012) postula ainda que a grande diferenca
entre o autismo infantil e a sindrome de Asperger assenta na severidade das dificuldades.
Os individuos com Sindrome de Asperger, normalmente ndo demonstram quaisquer
sinais de atraso mental, contudo apresentam padrdes comportamentais tipicos, interesses
peculiares e atividades especificas.

Esta perturbacdo manifesta-se de diferentes formas em cada pessoa, contudo ha aspetos
especificos comuns, tais como as relagdes pessoais e sociais dificultadas devido ao défice
de competéncias de comunicagéo e de sociabilizacdo, nomeadamente com individuos da
mesma idade, padrées de comunicacdo ndo-verbal ndo habituais, interesses em areas
especificas, rigidez quer a nivel comportamental quer a nivel cognitivo, dificuldade na
interpretacdo de conceitos abstratos, dificuldades severas na interpretacdo e compreensdo
de emocbes e sentimentos alheios, demasiada concentracdo e foco nos detalhes,
problemas ao nivel da capacidade de planificacdo e ao nivel das funcGes executivas e, por
vezes, uma interpretacdo literal da linguagem falada.

Assumpcdo e Pimentel (2000) explicam os quadros desta sindrome. Geralmente, estes
sdo reconhecidos antes dos 24 meses. No decorrer dos trés primeiros anos de vida, é
possivel a observacdo de uma descoordenacdo motora progressiva, originando-se alguma
falta de destreza. Os prendncios de hiperatividade e de desatencdo fazem-se notar

frequentemente neste tipo de perturbacao.



2.3 Perturbacédo Desintegrativa da Infancia

Segundo Braga (2010), a Perturbagdo Desintegrativa da Infancia (PDI) é uma condicao
bastante rara que se inicia com um periodo de desenvolvimento considerado normativo
e, apods esse periodo, surgem graves dificuldades ao nivel das capacidades cognitivas, de
autocuidado, entre outras. Verifica-se uma regressao repentina e acentuada apds pelo
menos dois anos de desenvolvimento normativo.

Previamente a esta grave regressdo, a crianga apresenta capacidades desenvolvidas de
fala, ao nivel das relagdes sociais, da inteligéncia, entre outras. Repentinamente, sucede-
se entdo uma perda destas capacidades ja adquiridas; a criancga isola-se, perde aptiddes
motoras e cognitivas, deixa de falar, etc. Os seus comportamentos podem ser
considerados semelhantes aos comportamentos das criangas autistas, contudo nesta
perturbacdo os mesmos tém propensao para piorar ao longo dos anos (Ferreira, 2011).

A caracteristica mais saliente desta perturbacdo consiste em surgir repentinamente,
produzindo um impacto notorio que vai deixar sequelas para o resto da vida do individuo
(Mercadante, Gaag & Schwartzman, 2006 citado por Marques, 2013).

E uma perturbacdo rara, mas que esta ligada a outras patologias tais como perturbacoes
do metabolismo, perturbacbes neuroldgicas, entre outras (Mercadante, Gaag &
Schwartzman, 2006). Os autores referem ainda que é importante distinguir esta
perturbacdo da perturbacdo autistica, dado que, ao contrario desta, os sintomas ndo séo

tdo percetiveis nos primeiros dois a trés anos de vida.

2.4 Transtorno Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo (TGD-SOE)

O Transtorno Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificacdo (TGD-SOE), é a
quinta e Ultima categoria de Perturbacdo do Espetro do Autismo.

Segundo o DSM-IV-TR (2002), esta classificagdo diz respeito ao diagndstico em que as
criancas apresentam dificuldades pelo menos em dois dos trés grupos dos sintomas
relacionados com o Autismo, principalmente na relagdo com os outros, ao nivel dos
comportamentos repetitivos e problemas de comunicagdo; mas que ndo completam os

critérios para qualquer outra das perturbagdes supramencionada.



3. Desafios a Parentalidade

Perante uma dificuldade, a familia é a principal fonte de apoio e a resiliéncia é bastante
importante na superacao de situagfes percebidas como stressantes.

Segundo Wagnild e Young (1990), a resiliéncia € um fator importante numa adaptagéo
psicoldgica considerada bem-sucedida. No contexto especifico de Perturbacdo do Espetro
do Autismo, a resiliéncia é vista como uma capacidade positiva de adaptacao a situacdes
traumaticas e/ou stressantes.

Neste sentido, o conceito de resiliéncia familiar diz respeito a capacidade de
autorreparacdo da familia como um sistema (Pina, 2016). De acordo com o autor, uma
familia resiliente é aquela que proporciona um ambiente provido de estabilidade, o qual
permite o desenvolvimento de capacidades orientadas para a resolucdo de problemas.
Todas as familias podem ser consideradas familias resilientes, contudo, este potencial
desenvolve-se em funcdo das caracteristicas individuais e das relagfes individuo-familia,
nos varios contextos.

Podemos enumerar uma série de capacidades resilientes relativas a familia que podem ser
identificadas como fatores de protecdo, nomeadamente a coesdo familiar, a gestdo de
positiva do stresse e de situacdes de crise, 0 otimismo, a visdo positiva da vida, a
flexibilidade e a perseveranca (Pina, 2016).

Todavia, ndo pode deixar de ser destacado um dos fatores de risco mais determinantes na
adaptacéo de pais de criangas com deficiéncia: o stresse. Segundo Pina (2016), o stresse
é um dos fatores de risco mais determinantes e importantes na adaptacdo de pais de
criangas com PEA. O autor cita Smith (2010), referindo que as maes de criangas com este
tipo de diagnostico foram expostas a mais eventos percebidos como stressantes no
cuidado diario dos filhos do que as que tém criangcas com desenvolvimento considerado
normativo.

A gravidade do diagndstico constitui um preditor significativo de stresse, contudo, a
percecdo do problema pelos pais, por sua vez, € um preditor da adaptacdo dos mesmos a
perturbacgdo (Sarria & Pozo, 2015).

De acordo com Cabanillas, Sarrid e Méndez (2006), as maes de criangcas com este tipo de
diagnostico apresentam niveis de stresse mais elevados do que as pessoas cujos filhos ndo

apresentam qualquer tipo de distarbio. No mesmo sentido, as mées de criangas com PEA



demonstram ter mais dificuldades a nivel pessoal e familiar, maior pessimismo e mais
sintomas depressivos.

Um estudo conduzido por Hastings e Johnson (2001, citado por Rose, 2014), concluiu
que pais de criancas com autismo que usavam estratégias de fuga / evitamento,
apresentavam niveis de stresse mais elevados e uma maior probabilidade de desenvolver
problemas de salide mental, como depressao e ansiedade. Por outro lado, os pais que
usavam a estratégia de reconstrucdo positiva da situacdao apresentavam niveis de stresse
menos elevados. Neste sentido, as estratégias de coping utilizadas pelos pais de criangas
com este diagnostico mostram ter um papel fundamental no sucesso da adaptacao.
Segundo um estudo realizado por Phelps e colaboradores (2009, citado por Rose, 2014),
0s pais de criancas com PEA experienciam elevados niveis de tristeza, ansiedade,
depressdo e desamparo. InUmeras vezes, 0s pais sentem uma elevada quantidade de
pressdo e de desafios a nivel psicolégico, nomeadamente, decorrentes de falta de
respostas relativamente a etiologia da perturbacéo e as responsabilidades percebidas pelos
proprios. Segundo 0s mesmos autores, neste estudo foi também encontrada uma
diminuicdo da autoestima e da autoconfianca, devido a pressdo relativamente as
expectativas dos outros e de si proprio, originando consequentemente flutuacdes relativas

a sensacdo de bem-estar.



4. Definicdo de Variaveis

Para este efeito, e ao encontro do propdésito desta investigagdo, irdo ser delimitadas e
definidas algumas variéveis psicoldgicas que, a partir da literatura, se identificaram como
pertinentes no estudo do impacto deste tipo de perturbacéo na vivéncia da relagdo com os
filhos e na saude mental dos pais e cuidadores. Assim, foram identificadas como
pertinentes as variaveis: Resiliéncia, Estilos de Coping, Ansiedade, Depressao, Stresse e

satisfacdo com a vida.

4.1 Resiliéncia

Segundo McCubbin e McCubbin (1998, citado por Abraham & Nolting, 2013), a
definicdo de resiliéncia familiar prende-se com “as caracteristicas, dimensdes e
propriedades que ajudam as familias a serem resistentes a ruturas diante de mudangas e
adaptativas diante de situagdes de crise”.

A resiliéncia familiar ndo é um conjunto estatico de forcas que torna a familia resiliente
em sentido absoluto, mas sim um caminho adaptativo e dindmico, Unico para cada familia
e para cada situacéo.

Um fator de risco é uma qualidade da pessoa ou do sistema envolvente que estd associada
com uma alta probabilidade de prejudicar a sua satide mental. E, nessas circunstancias, a
vulnerabilidade da familia ou de um dos seus membros pode aumentar, perante eventos
imprevistos, como doenca, morte, perda de trabalho, separacdes, etc.

Por outro lado, um fator de protecdo é uma condicdo da pessoa ou do meio ambiente
capaz de favorecer o desenvolvimento do individuo ou grupo ou de reduzir os efeitos das
circunstancias desfavoraveis. De acordo com Werner (2000, citado por Pina, 2016), entre
os fatores protetores da familia, incluem-se os seguintes: o pequeno tamanho da familia
(<4 filhos), o nivel educacional da mée, a competéncia materna, e o apoio dos avds, entre
muitos outros. Associados aos fatores protetores familiares, encontram-se os fatores
protetores individuais, tais como: a autoestima, a autonomia, o humor, as relag0es
afetivas, o0 género, a idade, entre outras. Segundo Grotberg (2000, citado por Pina, 2016),
se 0 trauma acontecer numa idade menos avancada, é possivel observar niveis mais
elevados de resiliéncia.

Contudo, é possivel que fatores que agiram como fatores de risco, em certos momentos,

noutros possam ser protetores.



A resiliéncia encontra-se associada a melhor saide mental nos pais com filhos com PEA,
incluindo menores niveis de depressao, stresse e ansiedade, e maiores niveis de bem-estar
(ver revisao de Bekhet, Johnson, & Zauszniewski, 2012). Com efeito, os palis resilientes
aprendem a ultrapassar o stresse e os problemas relacionados com o cuidado de uma
crianca com PEA.

As estratégias de coping constituem também tipo de conceito que se encontra diretamente
ligado ao conceito de resiliéncia, sendo que este se define como conjunto de estratégias
utilizadas para a adaptacdo das pessoas em circunstancias hostis. Neste sentido, os pais
de criangas com autismo que possuem mais baixos indicadores de resiliéncia (e.g., menor
sentido de coeréncia) tendem a fazer maior uso de estratégias de coping desadaptativas,
como por exemplo ndo procurar apoio social ou evitar a responsabilidade (Pisula &
Kossakowska, 2010).

4.2 Estrategias de Coping

O conceito de coping refere-se as capacidades desenvolvidas de controlo e adaptagéo as
situacOes consideradas como fontes stressoras. Folkman e Lazarus (1980, 1985 citados
por Dinis, Gouveia e Duarte, 2011), sugeriram a diferenciacdo do conceito de coping em
dois tipos: o coping focado na tarefa e o coping focado na emogéo. O primeiro tipo refere-
se aos esforcos (cognitivos, comportamentais, ativos, diretos e construtivos) para alterar
ou suprimir a situacdo percebida como fonte de stresse. O coping focado na emocao diz
respeito as tentativas para diminuir ou regular a resposta emocional, que advém da
situacdo de stresse ou que esta associada ao stresse.

Faz sentido que familias de criancas com certas dificuldades se ajustem de forma positiva
e tenham que se adaptar a essa realidade através de estratégias de coping.

Endler e Parker (1990) propuseram combinar os dois tipos de coping, avaliando o coping
orientado para a tarefa, o coping orientado para a emogdo e o coping orientado para o
evitamento. Este ultimo refere-se as distracBes procuradas ou pensamentos evitados
acerca do fator considerado stressor. Foi também acrescentado um outro estilo de coping:
o0 coping Desligado/ Distanciado, que se refere aos esforgos que o individuo faz para
tentar criar uma distancia emocional em relagéo ao evento stressor, apesar de saber que o
evento de facto aconteceu (Folkman e Lazarus, 1988 citado por Dinis, Gouveia e Duarte,
2011).



4.3 Ansiedade, Depressao e Stresse

Os pais de criangas com dificuldades a nivel do desenvolvimento tém uma probabilidade
maior de desenvolver sintomas associados a ansiedade, a depressdo e ao stresse do que
0s pais de criangas sem esta condi¢do (Nachshen & Minnes, 2005).

Segundo Lovibond e Lovibond (1995), a depressdo caracteriza-se principalmente pela
perda de motivacao e autoestima e encontra-se diretamente relacionada com a percegéo
da baixa probabilidade de alcancar objetivos de vida que a pessoa considere significativos
para si, enquanto individuo. Por outro lado, a ansiedade da énfase as ligagcdes entre 0s
estados constantes de ansiedade e de respostas intensas de medo. O stresse refere-se a
estados de excitacdo e tensdo persistentes, com baixo nivel de resisténcia a frustracéo e
desiluséo.

Algumas das caracteristicas tipicas observadas em pais de criangcas com transtornos do
desenvolvimento s&o quadros como isolamento social, depressdo, problemas conjugais,
tristeza cronica e baixa autoestima (Orr et al., 1993). Favero e Santos (2005) realizaram
um estudo sobre a relacdo entre 0 autismo e o stresse familiar e verificaram que os pais
de criangas com autismo apresentam niveis mais elevados de stresse, sendo que a
deficiéncia cognitiva que estas criangas apresentam se torna a principal fonte de stresse.
As mées de criancas autistas, devido ao cuidado rigoroso que estas criancas exigem, estao
mais propensas a experienciar estados depressivos e elevado stresse.

Os pais de criancas com dificuldades ao nivel ja descrito, tendem a experienciar niveis
mais altos de stresse do que pais de criangas com um desenvolvimento considerado
normativo (Zablotsky et al., 2013). Alguns dos fatores relacionados com o aumento dos
niveis de stresse parental sdo o comportamento do préprio filho, onde se inclui as
habilidades sociais limitadas (Bromley et al., 2004) e os baixos niveis de apoio familiar
(Bromley et al. 2004).

4.4 Bem-Estar

O conceito de Bem-estar comporta duas perspetivas conceptuais predominantes: Bem-
estar Subjetivo (BES) e Bem-estar Psicolégico (BEP).

A primeira, tem investigado a felicidade e explorado as suas correlagcdes com a qualidade
e a satisfacdo de vida. Um dos seus critérios é a apreciacdo que as pessoas fazem das suas

vidas ao nivel das experiéncias emocionais (Novo, 2005). Por sua vez, a segunda, diz
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respeito a identificacdo das dimensbes psicolégicas que constituem a base do

funcionamento positivo e da satide mental (Novo, 2005).

O Bem-estar Subjetivo abrange uma harmonizacao entre emog0es positivas e as emogdes
negativas. Para que esta harmonia seja representativa deste conceito, tem de existir um
balan¢o positivo entre as emocdes vividas, ou seja, deverao ter sido experienciadas mais
emocdes positivas do que negativas, ao longo da vida. De acordo com Keyes, Shmotkin
e Ryff, (2002, citados por Ribeiro & Cummins, 2008), o conceito de BES d& énfase aos
aspetos positivos da vida.

Os mesmos autores referem ainda que o Bem-estar Psicoldgico se insere no modelo
homeostatico, ou seja, um sistema que atua no sentido de assegurar que a sensagdo de
bem-estar permanece dentro de certas fronteiras, para cada pessoa. Esta sensa¢éo de bem-
estar é crucial para um normal funcionamento e advém de uma atuacdo positiva deste
sistema. E evidenciado, também, que esta teoria alega que cada individuo tem o seu
proprio ponto de estabilidade e que a sua percecdo de bem-estar se situa dentro de um
valor normativo para si mesmo.

Para a presente investigacao e através dos resultados obtidos na aplicagcdo do Questionario
de Estilos de Coping, serd dado énfase ao BES, na medida em que 0 mesmo tem como
foco o reconhecimento ou percecdo subjetiva do nivel de felicidade e satisfagdo por parte
dos individuos (Novo, 2005), neste caso, por parte de pais e cuidadores de criangas com

e sem PEA diagnosticada.
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5. Objetivos e Hipdteses

5.1 Objetivos

Define-se como objetivo geral desta investigacao averiguar o impacto que um diagndstico
numa crianga, concretamente de Perturbacdo do Espetro do Autismo, pode ter na salde
mental dos pais da crianca diagnosticada.

Pretende-se entdo:

e Estudar variaveis psicologicas - Resiliéncia, Estilos de Coping, Ansiedade,
Depressao, Stresse e Bem-estar - em pais de criancas com Perturbacdo do Espetro
do Autismo e comparar com pais de criangas com desenvolvimento considerado
normativo.

e Perceber de que modo um tal diagndstico pode influenciar os niveis de Resiliéncia
de pais.

e Verificar de que forma a Ansiedade, a Depressao e o Stresse influenciam o nivel
de Bem-estar subjetivo dos pais.

e Compreender em que medida o Estilo de Coping influencia os niveis de

Ansiedade, Depressdo e Stresse.

5.2 Hipoteses

Tendo por base a revisdo de literatura supracitada, partiu-se das seguintes hip6teses de

investigacao:

H1: Os pais de criancas com diagnostico de PEA apresentam niveis mais elevados de
Stresse do que os pais de criangas sem este diagndstico.

H2 (exploratoria): Os pais de criangas com diagndstico de PEA apresentam niveis mais
elevados de Resiliéncia do que os pais de criangas sem este diagndstico.

H3: Os pais de criangas com diagnostico de PEA apresentam niveis mais elevados de
Ansiedade do que os pais de criancas sem este diagndstico.

H4: Os pais de criangas com diagnostico de PEA apresentam niveis mais elevados de

Depressdo do que o0s pais de criancas sem este diagnostico.
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H5: Os pais de criancas com diagndstico de PEA apresentam niveis inferiores de Bem-
estar do que os pais de criancas sem este diagnostico.

HG6: Existe uma correlagéo positiva entre o estilo de coping Evitante e a Ansiedade, nos

pais de criancas com diagnostico de PEA.

H7: Existe uma correlacdo positiva entre o estilo de coping Evitante e a Depressao, nos

pais de criancas com diagnostico de PEA.

H8: Existe uma correlacéo positiva entre o estilo de coping Evitante e o Stresse, nos pais

de criangas com diagndstico de PEA.

H9: Existe uma correlacdo negativa entre os niveis de_Ansiedade e 0 Bem-estar dos pais

de criancas com PEA.

H10: Existe uma correlagcdo negativa entre os niveis de Stresse e 0 Bem-estar dos pais de

criancas com PEA.
H11 (exploratéria): Existe uma correlagdo negativa entre os niveis de Depressdo e o
Bem-estar dos pais de criancas com PEA.

H12: Existe uma correlacdo positiva entre a Resiliéncia e 0 Bem-estar dos pais de

criangas com PEA
H13: Existe uma correlagéo negativa entre o estilo de coping Evitante e a Resiliéncia,

nos pais de criancas com diagnostico de PEA.

H14: Existe uma correlacdo negativa entre os niveis de Ansiedade e a Resiliéncia dos

pais de criangas com PEA.
H15: Existe uma correlacdo negativa entre 0s niveis de Stresse e a Resiliéncia dos pais

de criangas com PEA.

H16: Existe uma correlacdo negativa entre os niveis de Depressdo e a Resiliéncia dos

pais de criancas com PEA.
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6. Metodologia

6.1 Participantes

Devido a especificidade do tema e, consequentemente da amostra, foi utilizada uma
amostragem nao-probabilistica. A amostra, de ocasido, obtida encontra-se dividida em
dois subgrupos (cf. Quadro 1): pais de criancas com diagnéstico de PEA (n=86) e pais de
criangas sem este mesmo diagndstico (n=100).

6.2 Instrumentos
Além dos Questionarios Sociodemogréaficos (cf Anexos D e E), para cada subamostra,
construidos especificamente para esta investigacdo, foram utilizados os seguintes

instrumentos:

6.2.1 Escala de Resiliéncia CD-RISC

A Escala de Resiliéncia foi desenvolvida inicialmente por Connor e Davidson (2007) e
posteriormente traduzida e adaptada para a populacdo portuguesa por Faria e

colaboradores, em 2008.

A Escala de Resiliéncia é constituida por 25 itens, em que o participante assinala até que
ponto concorda com as afirmacdes, utilizando uma escala de Likert de 0 a 4 (em que 0
corresponde a Nao Verdadeira e 4 a Quase Sempre Verdadeira). O valor de Alfa de
Cronbach deste instrumento é de 0,82 demonstrando boa consisténcia interna (Faria et.al,
2008).

6.2.2 Questiondrio de Estilos de Coping

O Questionario de Estilos de Coping inicialmente foi desenvolvido por Roger, Jarvis e
Najarian, em 1993 e, em 2011, foi traduzido e adaptado para a populagdo portuguesa por
Dinis, Pinto, Gouveia e Duarte. Este questionario avalia as estratégias de coping que
habitualmente sdo utilizadas pelos individuos perante uma situagdo em que 0S mesmos
percebem ndo ter recursos suficientes para lidar com ela.
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Quadro 1- Caracterizacdo Sociodemogréafica da amostra e das subamostras

Amostra Com filhos com Com filhos sem
(N=186) diagndstico diagndstico
(n=86) (n=100)
N % n % n %
Sexo
Feminino 99 53.2 80 93.0 19 19.0
Masculino 87 46.8 6 7.0 81 81.0
Escolaridade
1°ciclo 1 05 - - 1 1.0
2° ciclo 6 32 1 1.2 5 5.0
3°ciclo 23 124 6 7.0 17 17.0
Ensino 65 34.9 31 36.0 34 34.0
Secundario
Licenciatura 60 32.3 32 37.2 28 28.0
Mestrado 20 10.8 12 14.0 8 8.0
Doutoramento 3 16 - - 3 3.0
Outro 8 43 4 4.7 4 4.0
Idade
M 40.99 40.62 41.31
D.P 6.53 6.96 6.15
Min 22 22 24
Max 64 64 54
Amplitude 42 42 30

Ao responderem a este questionario, é pedido aos participantes que mencionem o modo
como normalmente reagem a situacdes de stresse. A escala é constituida por 28 itens, em
cada um dos quais 0 corresponde a “Nunca” e 3 corresponde a “Sempre”. Tal como a
versdo original, a versdo portuguesa é constituida por uma estrutura assente em 4 fatores-
Racional, Emocional, Evitante e Distanciado/Desligado. Constatou-se que, a excec¢ao do
Gltimo fator, que ndo demonstrou qualidades psicométricas robustas, todos os outros
fatores sdo considerados medidas validas e pertinentes na avaliacdo das estratégias de
coping. Esta escala apresenta também boa estabilidade temporal (Dinis, Gouveia &
Duarte, 2011).

O Fator I (Racional) é constituido por 10 itens e apresenta um Alfa de Cronbach de 0.77.
Do Fator Il (Emocional) fazem parte 6 itens e tem um Alfa de Cronbach de 0.76. O Fator
Il (Evitante) é formado por 7 itens e apresenta um Alfa de Cronbach de 0.70. Por sua
vez, o Fator IV (Distanciado/ Desligado) é constituido por 5 itens e tem um Alfa de
Cronbach de 0.69. O Alfa de Cronbach dos 28 itens (escala total) € de 0.75 (Dinis,
Gouveia & Duarte, 2011).
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6.2.3 Escala de Ansiedade, Depressdo e Stresse

A escala de Ansiedade, Depressao e Stresse foi inicialmente desenvolvida por Lovibond
e Lovibond, em 1995, e mais tarde traduzida e adaptada para a populacdo portuguesa por
Pais-Ribeiro, Honrado e Leal, em 2004. Esta escala pressupfe que as perturbacoes
psicoldgicas sdo dimensionais, ou seja, as diferengas observadas quer na depressdo, quer
na ansiedade e/ou no stresse experienciados por individuos sem patologia e por individuos
com perturbacdes, assentam fundamentalmente em diferencas de grau. Lovibond e
Lovibond, (1995), sugerem uma classificacdo dimensional que se baseia em cinco
posi¢des entre “normal” e “muito grave”. Esta versdo, constituida por 21 itens (EADS-
21), pretende medir 0s mesmos construtos que a versdo mais longa, constituida por 42
itens. Neste contexto, em que as populacbes podem tender a estar mais fragilizadas, é
preferivel a utilizacdo de uma medida reduzida, para evitar que a avaliacdo seja

considerada uma sobrecarga para o participante.

A EADS-21 é constituida por trés subescalas: Depressdo, Ansiedade e Stresse, sendo cada
uma delas formada por sete itens. Os itens correspondem a afirmacgdes que remetem para
sintomas emocionais negativos e pede-se ao participante que responda se a afirmacéo se
aplica a ele ao reportar-se & “semana passada”. Estas afirmacdes sdo apresentadas numa
escala tipo Likert de 4 pontos em que 0 corresponde a “Nao se aplicou nada a mim”, 1 a
“Aplicou-se a mim algumas vezes”, 2 a “Aplicou-se a mim muitas vezes” ¢ em que 3
corresponde a “Aplicou-se a mim a maior parte das vezes”. A subescala de Depressédo é
constituida por 7 itens e apresenta um Alfa de Cronbach de 0.85. Por sua vez, a subescala
de Ansiedade é composta também por 7 itens e tem um Alfa de Cronbach de 0.74. Da
subescala de Stresse também fazem parte 7 itens e apresenta um Alfa de Cronbach de
0.81 (Ribeiro, Honrado & Leal, 2004).

6.2.4 indice de Bem-estar Pessoal

O Indice de Bem-estar Pessoal (IBP) é um instrumento inicialmente desenvolvido por
Diener, Emmons, Larsen, e Griffin, em 1985 com a designacdo de Satisfaction With Life
Scale, tendo sido traduzido e adaptado para a populacéo portuguesa por Neto, em 1993.
Este questionario, que tem como objetivo avaliar o Bem-estar Subjetivo, inclui medidas

objetivas e subjetivas de qualidade de vida.
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Para cada questdo, os participantes respondem através de uma escala tipo Likert de 7
pontos, referindo o seu grau de acordo relativamente ao item/afirmacdo, em que 1

corresponde a “Totalmente em Desacordo” e 7 corresponde a “Totalmente de Acordo”.

Esta escala é composta por cinco itens e aborda dominios como a satisfacdo com o nivel
de vida, a saude, a realizagdo pessoal, as relacGes pessoais, 0 sentimento de seguranca, a
ligacdo & comunidade e a seguranca em relacéo ao futuro. Este instrumento apresenta um
alfa de Cronbach de .81 (Neto, 1993).

6.3 Procedimento

A recolha dos dados foi realizada ao longo de sensivelmente 2 meses. Os dados foram
recolhidos através de uma plataforma online, da Universidade de Lisboa, a Plataforma
Qualtrics. Foram construidos dois questionarios diferentes (um para cada subamostra),
pois 0 questionario sociodemogréafico dirigido a subamostra de pais de criangas com
diagnostico de PEA incluia mais questbes especificas (cf Anexo B e C). Apo6s a
construcdo de cada questionario, incluindo todos os itens de todos os instrumentos
aplicados, estes foram publicados e partilhados nas redes sociais, nomeadamente
Facebook e via correio eletronico. Para a recolha de participantes da subamostra de pais
de criangas com desenvolvimento considerado normativo, o questionario foi partilhado
na pagina pessoal de Facebook da investigadora e partilhado por outras pessoas,
recorrendo a uma divulgacédo e recolha amostral em rede ou “bola de neve”. Em alguns
casos, foi também enviado através do Facebook, mas via mensagem privada. Em relacéo
a subamostra de pais de criancas com diagndstico de perturbacdo, o questionario foi
enviado por correio eletrénico para algumas instituicbes que haviam aceite previamente
colaborar na sua divulgacdo (contacto prévio através de correio eletronico, cf Anexo E),
apo6s analise do questionario por parte das instituicbes. O parecer das instituicoes
participantes foi positivo, tendo colaborado, assim, na divulgacdo do questionario entre
os pais de criancas com PEA. As associacBes que aceitaram participar foram a Associacdo
Portuguesa para as Perturbacdes do Desenvolvimento e Autismo-Lisboa, a instituicao
Vencer Autismo, a Associacdo Portuguesa de Sindrome de Asperger, PIN- Progresso
Infantil, o Centro ABC Real e 0 Agrupamento José Maria dos Santos - Pinhal Novo. O
questionario desta subamostra também foi partilhado em péaginas especificas do

Facebook, tais como: Maes, Pais e Cuidadores de Criangas com Necessidades Especiais,
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Grupo de Apoio Asperger- Portugal, Autismo em Familia, O Autismo em Portugal,
Movimento Pais e Amigos para a Inclusdo em Portugal e Vencer Autismo-Grupo de
Partilha.

O consentimento informado foi facultado por cada participante ao aceitar responder e
prosseguir com a submissao das suas respostas, relativamente as quais se assegurou a

confidencialidade através do anonimato da participacéo.

6.4 Procedimentos de analise estatistica

Numa primeira instancia procedeu-se a analise da estatistica descritiva das variaveis dos
varios instrumentos A andlise de resultados foi realizada com recurso ao software de
andlise estatistica IBM STATISTICS SPSS 25 e iniciou-se com a analise da consisténcia
interna e da normalidade das distribuicdes de resultados dos instrumentos utilizados,
usando - o teste de normalidade Kolmogorov-Smirnov, de forma a verificar que variaveis
seguiam ou ndo uma distribuicdo normal. Em funcdo destes resultados, optou-se por
aplicar testes paramétricos, quando as variaveis seguiam a distribuicdo normal, ou nao
paramétricos, em caso de violacao do pressuposto de normalidade. Tendo este critério em
consideracdo, aplicou-se o teste t-Student ou o teste Mann-Whitney, respetivamente, no
caso das analises de comparacdes de grupo, e a correlacdo ndo paramétrica de Spearman
em todas as analises correlacionais. Por fim, foram realizadas regress@es lineares simples
para procurar identificar eventuais relacdes causais entre as variaveis independentes e a
dependente, o Bem-estar, de modo a obter uma compreensdo mais integrada das ligagoes

entre as variaveis sob estudo.

17



7. Resultados

7.1 Estatisticas Descritivas das Escalas dos Instrumentos Aplicados

Quadro 2- Estatisticas descritivas das escalas dos instrumentos aplicados a
subamostra de pais de criangas sem PEA (N=100)

Min-Max Min-Max Mediana Média Desvio- Alfade

Instrumentos possivel observado padréo Cronbach

Escala de 0-175 6-96 73 70.64 13.24 01

Resiliéncia B B ' : '

Subescala

Coping 0-33 12-33 23 23.19 4.38 82

Racional

Subescala

Coping 0-15 0-11 4 3.61 2.33 g7

Emocional

Subescala

Coping 0-21 3-17 9 9.47 3.00 .59

Evitante

Subescala

Coping 0-15 2-11 7 7.04 2.14 .58

Distanciado

Escala

Ansiedade 7-28 7-27 8 9.44 3.55 91

Escala de

Depressio 7-28 7-27 8 9.31 3.52 .90

Escala de

Stresse 7-28 7-28 12.50 12.28 3.67 .87

Escala de

Bem-Estar 7-35 5-33 27 25.22 5.08 .81

O Quadro 2 apresenta as amplitudes potenciais e observadas das escalas, bem como as
médias verificadas nos pais de criancas sem PEA. Salienta-se que este grupo de pais
detém niveis moderados de Resiliéncia e de Coping Distanciado e niveis elevados de
Bem-estar. Os alfas de Cronbach dos instrumentos aplicados revelam-se, na sua maioria,

satisfatorios a bons.

O Quadro 3 apresenta as amplitudes potenciais e observadas das escalas, bem como as
médias verificadas nos pais de criancas com PEA. Salienta-se que este grupo de pais
detém niveis elevados de Coping Emocional, Coping Evitante e de Stresse e niveis
moderados de Ansiedade. Os alfas de Cronbach dos instrumentos aplicados revelam-se,
na sua maioria, satisfatorios, com excecdo da escala de Coping Evitante e da escala de
Coping Distanciado, pelo que os respetivos resultados derivados devem ser interpretados

com precaucao.
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Quadro 3- Estatisticas descritivas das escalas dos instrumentos aplicados a
subamostra de pais de criangas com PEA (N=86)

Min-Max Min-Max Mediana Média Desvio- Alfa de

Instrumentos possivel observado padrdo Cronbach

Escala de 0-175 0-95 65.50 66.41 16.62 93

Resiliéncia B j ' ' ' )

Subescala

Coping 0-33 3-31 23.50 23.00 4.60 .82

Racional

Subescala

Coping 0-15 0-15 6 6.12 3.31 .87

Emocional

Subescala

Coping 0-21 4-18 10 10.34 2.76 .39

Evitante

Subescala

Coping 0-15 1-11 6 5.87 2.12 .53

Distanciado

Escala

Ansiedade 7-28 7-28 11 12.34 4.87 .88

Escala de

Depressio 7-28 7-28 11 11.91 4.45 .89

Escala de

Stresse 7-28 7-28 15 15.56 4.87 .89

Escala de

Bem-Estar 7-35 5-35 18 19.40 7.11 .84

7.2 Teste de Hipoteses sobre Comparacdo de Grupos

Para avaliar as possiveis diferencas entre grupos, tendo em consideracdo as variaveis
estudadas, foi realizada uma comparacdo de ordens medias, atraves do teste Mann-
Whitney (dada a violagdo dos pressupostos da normalidade). Foi possivel verificar que
0s pais de criangas com diagndstico de PEA apresentam diferencas significativas, em
relacdo aos pais de criangas sem perturbacéo, na maioria das variaveis desta investigagéo,
nomeadamente no Stresse, na Ansiedade, na Depressao, no estilo de coping Emocional e
no estilo de coping Evitante (cf Quadro 4). Através do teste t-Student, verificou-se que o0s
pais de criangas com PEA apresentam niveis significativamente mais elevados de coping
Evitante. Perante estes resultados, conclui-se que existem diferencas significativas na

salde mental dos pais aquando da presenca do diagndéstico de PEA.

H1: Os pais de criangas com diagnostico de PEA apresentam niveis mais elevados de

Stresse do que os pais de criangas sem este diagnostico.

Verificou-se entdo que os pais de criangcas com diagnostico de PEA apresentam niveis

significativamente mais elevados de Stresse (U = 2516.00, p<.001) por comparagdo com
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os pais de criangas sem diagndéstico de PEA (cf Quadro 4). Pode-se, portanto concluir que

a primeira hipétese foi confirmada.

Quadro 4- Comparacéo de grupos utilizando o teste de Mann-Whitney

Pais de criangas com Pais de criangas
diagnostico de sem diagndstico de U p
PEA PEA
(n=286) (n=100)
M DP M DP
Resiliéncia 66.41 16.62 70.64 13.24 3551.00 =.041
Stress 15.56 4.87 12.28 3.67 2516.00 <.001
Ansiedade 12.34 4.87 9.44 3.55 2546.00 <.001
Depressao 1191 4.45 9.31 3.52 2539.50 <.001
Bem-Estar 19.40 7.11 25.22 5.08 2162.50 <.001
Coping
Cop_ing 23.00 4.60 23.19 4.38 4201.00 =.786
Racional
COpiﬂ_g 6.12 3.31 3.61 2.33 2359.50 <.001
Emocional
Coping 5.87 2.12 7.04 2.14 2988.50 <.001
Distanciado
Quadro 5- Comparacéao de grupos utilizando o teste t-Student
Pais de criancas com Pais de criangas sem t p
diagnostico de PEA diagnostico de PEA
(n=86) (n=100)
M DP M DP
Coping
Euiants 10.34 2.76 9.47 3.00 -2.06 35

H2: (exploratdria): Os pais de criangas com diagnostico de PEA apresentam niveis mais

elevados de Resiliéncia do que os pais de criangas sem este diagndstico.

Verificou-se que os pais de criancas sem diagnostico de PEA apresentam niveis
significativamente mais elevados de Resiliéncia (U= 3551.00, p=.041) por comparacao
com os pais de criangas com diagndstico de PEA (cf. Quadro 4). Foi possivel, assim,
verificar que a segunda hipdtese ndo foi confirmada, a ndo ser ao nivel de significancia
de .05 (p<.05).
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H3: Os pais de criangas com diagnostico de PEA apresentam niveis mais elevados de

Ansiedade do que os pais de criangas sem este diagnostico.

Confirmou-se que os pais de criangas com diagndstico de PEA apresentam niveis
significativamente mais elevados de Ansiedade (U= 2546.00, p<.001) por comparacéo
com os pais de criancas sem diagndstico de PEA (cf Quadro 4). E possivel concluir que

a terceira hipdtese foi confirmada.

H4: Os pais de criangas com diagnostico de PEA apresentam niveis mais elevados de

Depressao do que os pais de criangas sem este diagnostico.

Verificou-se entdo que os pais de criangcas com diagnostico de PEA apresentam também
niveis significativamente mais elevados de Depressdao (U=2539.50, p<.001) por
comparagdo com os pais de criangas sem diagndstico de PEA (cf Quadro 4). Tal confirma

a quarta hipdétese postulada.

H5: Os pais de criancas com diagndstico de PEA apresentam niveis inferiores de Bem-

estar do que os pais de criancas sem este diagnastico.

Foi possivel concluir que os pais de criangas sem diagndstico de PEA apresentam niveis
significativamente mais elevados de Bem-estar (U= 2162.50, p<.001) por comparacdo
com os pais de criangas com diagnostico de PEA (cf Quadro 4). Posto isto, é possivel
concluir que a quinta hipétese foi confirmada.

7.3 Teste de Hipoteses sobre correlacbes

H6: Existe uma correlagdo positiva entre o Estilo de Coping Evitante e a Ansiedade nos

pais de criancas com diagnostico de PEA.

Para testar a sexta hipdtese, foi utilizado o teste ndo paramétrico Spearman, devido a
violagio do pressuposto da normalidade. E possivel concluir que existe uma correlagdo
significativa positiva entre o Estilo de Coping Evitante e a Ansiedade (rs= .44, p<.001) e

entre o estilo de coping Emocional e a Ansiedade (rs= .56, p<.001). Ademais, existe uma
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correlacdo significativa e negativa, ainda que menos expressiva, entre o estilo de coping

Distanciado e a Ansiedade (rs= -.23, p<.001).

Quadro 6- Coeficientes de Correlacdo de Spearman

Coping Coping Coping Coping iedad 3 S Bem- s
Racional Emocional Distanciado Evitante Ansiedade Depressao fresse estar Resiliéncia
Coping -.351**2 .296** -.037 -.297** -.312** -.253* .083 A79**
Racional
Cop_ing .349**b -.155 .329** .382** A8T** A35%* - 401** - 340**
Emocional
_Copiqg 144 -.327** -.186 -.170 -.204* -272** .161 .292*
Distanciado
Coping .029 456%* -.256* 288%*  437**  432%*  _253%  -.197*
Evitante
Ansiedade -.076 .565** -.231* 443* .696** T27** -.247* -.223*
Depresséao -.276* 719** -.301** A02** .706** 714** - 358** -.303*
Stresse -173 525%* -.384%* A16%*  749%*%  691** -211* -105
Bem-estar .330** -377** -.128 .212* -.278** -.483** -.179 .207*
Resiliéncia 591** -.549** .324* -.170 -.307* -538**  -411**  344**

** A correlagdo é significativa no nivel 0,01 (teste bilateral)
* A correlagdo é significativa no nivel 0,05 (teste bilateral)

3Em cinza: valores correspondentes a subamostra de pais de criangas sem PEA

bSem cinza: valores correspondentes a subamostra de pais de criancas com PEA

Por outro lado, para a subamostra de pais de criancas sem PEA, podemos concluir que,
embora com menos expressividade, existe uma correlacéo significativa positiva entre o
estilo de coping Evitante e a Ansiedade (rs=.28, p<.001) e entre o estilo de coping
Emocional e a Ansiedade (rs=.38, p<.001). De modo similar, existe, também com menos
expressividade, uma correlagdo negativa entre o estilo de coping Distanciado e a
Ansiedade (rs= -.17, p=.09). Contudo existe, uma correlacdo significativa e negativa na

subamostra de pais de criangas sem PEA entre o estilo de coping Racional e a Ansiedade
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(rs=-.29, p<.001, a qual ndo se verifica nos pais de filhos diagnosticados (cf Quadro 6).

Podemos assim verificar que a sexta hipotese foi confirmada.

Em suma, as correlacdes entre a Ansiedade e os varios Estilos de Coping sdo mais fortes
na subamostra de pais com filhos com diagnostico de PEA, com excecdo da relagao entre
a Ansiedade e o coping Racional, a qual ¢ significativa somente no grupo de pais com
filhos sem diagnostico de PEA, e, aparentemente, especifica a esta popula¢do. Conclui-

se que as relagOes entre as variaveis sob analise ndo derivam do diagndstico de PEA.

H7: Existe uma correlacdo positiva entre o estilo de coping Evitante e a Depressdo nos

pais de criancas com diagnostico de PEA.

Através da andlise das correlagcbes de Spearman, na amostra de pais de criangas com PEA,
é possivel concluir que existem correlagdes significativas e positivas entre o estilo de
coping Evitante e a Depressdo (rs= .40, p<.001) e entre o estilo de coping Emocional e a
Depressdo (rs= .71, p<.001). Além disso, existem correlacGes negativas significativas
entre o estilo de coping Racional e a Depressdo (rs= -.27, p=.01) e o estilo de coping
Distanciado e a Depressao (rs= -.30, p= .005). Relativamente a subamostra de pais de
criancas sem PEA, encontrou-se uma correlagéo significativa positiva entre o estilo de
coping Evitante e a Depressdo (rs= .43, p<.001) e o estilo de coping Emocional e a
Depressdo (rs= .48, p<.001), embora esta Ultima com menos expressividade quando
comparada com a subamostra de pais de criancas com PEA. E possivel ainda concluir,
relativamente a esta mesma subamostra, que existe uma correlacgdo significativa negativa
entre o estilo de coping Racional e a Depresséo (rs= -.31, p<.005) e entre o estilo de
coping Distanciado e a Depresséao (rs= -.20, p=.041), embora também menos expressiva
do que as da outra subamostra (cf Quadro 6). Podemos, assim, verificar que a sétima
hipotese desta investigacdo foi suportada pelos resultados. Ndo obstante, mais uma vez,
as relacOes entre a Depressdo e os Estilos de Coping ndo se confinam ao grupo com
diagndstico, uma vez que ocorrem em ambas as subamostras estudadas. Realca-se que,
de forma similar aos resultados anteriores, as correlacdes entre a Depressdo e 0s estilos
de coping Emocional e Distanciado demonstram ser mais fortes nos pais de filhos

diagnosticados, o0 que é importante ter em consideracéo.
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H8: Existe uma correlacdo positiva entre o estilo de coping Evitante e o Stresse nos pais

de criangas com diagnostico de PEA.

Através da analise de correlacdo Spearman relativa a oitava hipotese, podem-se verificar
correlagdes significativas positivas, entre o estilo de coping Evitante e o Stresse (rs= .41,
p<.001) e entre o estilo de coping Emocional e o Stresse (rs= .52, p<.001). Por outro lado,
é possivel verificar correlagGes significativas, mas negativas, entre o estilo de coping
Distanciado e o Stresse (rs= -.38, p<.001) e uma baixa correlacdo negativa entre o estilo
de coping Racional e o Stresse (rs=-.17, p< .001). Contudo, quando analisada a amostra
de pais de criangas sem diagndstico de PEA, é possivel verificar igualmente a existéncia
de correlagdes significativas positivas entre o estilo de coping Emocional e o Stresse (rs=
43, p<.001) e entre o estilo de coping Evitante e o Stresse (rs= .43, p<.001), embora
ambos surjam com menos expressividade do que na outra amostra. Do mesmo modo,
verifica-se a existéncia de correlagfes significativas negativas entre o estilo de coping
Distanciado e o Stresse (rs= -.27, p=.006) e entre o estilo de coping Racional e o Stresse
(rs= -.25, p=.011), embora esta ultima menos expressiva (cf Quadro 6). Posto isto,
podemos concluir que esta hipotese foi confirmada. O padrdo de resultados repete-se
neste conjunto de resultados, na medida em que as correlagdes entre o Stresse e 0s estilos
de coping Emocional e Distanciado demonstram ser mais fortes nos pais de filhos
diagnosticados. Em contrapartida, a relacdo entre o Stresse e o coping Racional revela-se
como Unica a subamostra de pais com filhos sem diagnostico de PEA, sendo todas as

outras correlacOes gerais a ambas as populacdes.

H9: Existe uma correlacdo negativa entre os niveis de Ansiedade e 0 Bem-estar dos pais

de criangas com PEA.

Apos a andlise da correlacdo de Spearman, pode-se verificar que existe uma correlagdo
significativa negativa entre as escalas de Ansiedade e de Bem-estar nos pais de criangas
com diagnostico de PEA (rs= -.27, p<.001) tal como existe nos pais com filhos sem
diagnostico da PEA (rs= -.24, p=.01). E possivel assim verificar que a nona hip6tese foi

confirmada.

A partir de uma analise de regresséo linear, post-hoc, verifica-se que a Ansiedade é um
preditor significativo e negativo do Bem-estar na subamostra de pais de filhos com PEA
(B= -.352; t = 11.59; p<.001), mas ndo na subamostra de pais com filhos sem PEA

(p=.086), ndo se podendo deduzir uma relacdo de causalidade entre as duas varidveis
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nesta populacdo. Este preditor revela assumir um papel relevante somente na populacéo
de pais com filhos diagnosticados, sendo que os maiores os niveis de Ansiedade dos pais

parecem levar a menor Bem-estar (cf. Quadro 7).

Quadro 7- Resultados da Anélise de Regressdes Lineares

Pais de criangas com PEA Pais de criancas sem PEA
(n=86) (n=100)
R? p T B R? p t B
Resiliéncia 152 <.000 2.833 167 .043 .038 7.175 .080
Ansiedade .05 <.001 11.59 -.352 .030 .08 -1.734 -.247
Depressao 211 <.001 14.302 -.735 .06 .008 20.54 -.381
Stresse .033 .09 9.21 -.265 .037 .05 16.206 -.266

H10: Existe uma correlacdo negativa entre os niveis de Depressao e 0 Bem-estar dos pais

de criangas com PEA.

Apos a andlise de correlagcbes Spearman referente a décima hipoOtese da presente
investigacdo, pode-se verificar que existe uma correlacdo significativa negativa entre as
escalas de Depressdo e 0 Bem-estar nos pais de criancas com diagndstico da PEA (rs= -
48, p< .001), tal como existe nos pais com filhos sem diagndstico da PEA (rs= -.35,
p<.001), embora com menor expressividade. Posto isto, é possivel observar que esta

hipdtese é suportada pelos resultados.

A partir de uma andlise de regressao linear, post-hoc, verifica-se que a Depressao é um
preditor significativo e negativo do Bem-estar na subamostra de pais de filhos com PEA
(B= -.74; t = 14.30; p<.001), e na subamostra de pais com filhos sem PEA (B= -.38; t
=20.54,p=.008). Este preditor revela possuir um papel relevante em ambas as populacoes
de pais, independentemente da presencga ou auséncia de diagnostico, de tal modo que os
maiores niveis de Depressao dos pais levam a menor Bem-estar. Ndo obstante, salienta-
se que a variavel de Depressao tem um maior poder preditivo nos pais de filhos com PEA.
Aliés, este preditor explica 21% da variancia do Bem-estar neste grupo de pais, ao passo

que apenas explica 6% no grupo de pais com filhos sem diagnostico (cf Quadro 7).
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H11: Existe uma correlacdo negativa entre os niveis de Stresse e 0 Bem-estar dos pais

de criancas com PEA.

Ap0s a andlise de correlacBes de Spearman, pode-se verificar que existe uma correlacéo
negativa entre o Stresse e 0 Bem-estar nos pais de criangas com diagnostico da PEA (rs=
-.17, p=.10) e nos pais de criancas sem diagnostico da PEA (rs= -.21, p=.03). Posto isto,

é possivel verificar que a décima primeira hipdtese foi confirmada.

A partir de uma analise de regressdo linear, post-hoc, verifica-se que o Stresse ndo tende
a ser um preditor significativo do Bem-estar, quer na subamostra de pais de filhos com
PEA (p<.001), quer na subamostra de pais com filhos sem PEA (p=.055), ndo sendo
portanto possivel admitir, com base nestes resultados, uma relacéo de causalidade entre
estas varidveis (cf Quadro 7).

H12: Existe uma correlacdo positiva entre a Resiliéncia e 0 Bem-estar dos pais de

criangas com PEA.

Apos a anélise de correlacBes de Spearman, pode-se verificar que existe uma correlacao
significativa positiva entre a Resiliéncia e o Bem-estar nos pais de criangas com
diagnostico da PEA (rs=.344, p=.001) e nos pais de criancas sem diagnostico da PEA (rs=
.207, p=.039), embora esta com muito menor expressividade. Posto isto, é possivel

verificar que a décima segunda hipotese foi confirmada.

A partir de uma analise de regressao linear, post-hoc, verifica-se que a Resiliéncia é um
preditor significativo e positivo do Bem-estar na subamostra de pais de filhos com PEA
(B=.167; t=2.83; p<.001), e na subamostra de pais com filhos sem PEA (B=.080; t=7.17
, p=.008). E de salientar que a variavel de Resiliéncia tem um maior poder preditivo nos
pais de filhos com PEA. Alias, este preditor explica 15% da variancia do Bem-estar neste
grupo de pais, ao passo que apenas explica 4% no grupo de pais com filhos sem
diagnostico (cf Quadro 7).

H13: Existe uma correlacdo negativa entre o estilo de coping Evitante e a Resiliéncia,

nos pais de criancas com diagnostico de PEA.

Através da andlise das correlacdes de Spearman, na amostra de pais de criangcas com PEA,
é possivel concluir que ndo existe uma correlacdo significativa entre o estilo de coping
Evitante e a Resiliéncia (p=.117), o que rejeita a décima terceira hipotese. Contudo,

existe uma correlacdo significativa positiva entre o estilo de coping Racional e a
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Resiliéncia (rs=.591, p<.001) e o estilo de coping Distanciado e a Resiliéncia (rs= .324,
p=.002). Além disso, encontra-se uma correlacéo significativa negativa entre o estilo de

coping Emocional e a Resiliéncia (rs= -.549, p<.001).

Relativamente a subamostra de pais de criancas sem PEA, podemos verificar que existe
uma correlacéo significativa negativa, embora fraca, entre o estilo de coping Evitante e a
Resiliéncia (rs= -.197, p=.049) e entre o estilo de coping Emocional e a Resiliéncia (rs=
-.342, p=.001). E possivel concluir, também, relativamente a esta mesma subamostra, que
existe uma correlacdo significativa positiva entre o estilo de coping Racional e a
Resiliéncia (rs=.479, p<.001) e entre o estilo de coping Distanciado e a Resiliéncia (rs=
292, p=.003).

Novamente, as relagdes entre a Resiliéncia e os Estilos de Coping ndo se confinam ao
grupo com diagndstico, uma vez que ocorrem em ambas as subamostras estudadas.
Apenas a correlacdo entre a Resiliéncia e o Coping Evitante se reflete como sendo unica
aos pais com filhos sem diagnostico. Em todo o caso, as correlagdes entre a Resiliéncia e
os estilos de coping Emocional, Racional, e Distanciado sdo mais fortes nos pais de filhos

diagnosticados.

H14: Existe uma correlacdo negativa entre os niveis de Ansiedade e a Resiliéncia dos

pais de criancas com PEA.

Segundo a analise de correlagdes de Spearman, conclui-se que existe uma correlagéo
significativa negativa entre a Resiliéncia e 0s niveis de Ansiedade nos pais de criancas
com diagndstico da PEA (rs= -.307, p=.004) e nos pais de crian¢as sem diagndstico da
PEA (rs= -.223, p=.025), embora esta com menor expressividade. Posto isto, é possivel
verificar que a décima quarta hipétese foi confirmada.

H15: Existe uma correlagdo negativa entre os niveis de Stresse e a Resiliéncia dos pais

de criangas com PEA.

Apos a anélise de correlacBes de Spearman, pode-se verificar que existe uma correlacao
significativa negativa entre a Resiliéncia e 0s niveis de Stresse nos pais de criancas com
diagnostico da PEA (rs= -.411, p<.001) mas ndo existe uma correlacéo significativa nos
pais de criangas sem diagnostico da PEA (p=.297). Posto isto, é possivel verificar que a
décima quinta hipétese foi confirmada.
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H16: Existe uma correlacdo negativa entre os niveis de Depressdo e a Resiliéncia dos

pais de criancas com PEA.

Ap0s a andlise de correlacBes de Spearman, pode-se verificar que existe uma correlacéo
significativa negativa entre a Resiliéncia e 0s niveis de Depressao nos pais de criancas
com diagnostico da PEA (rs=-.538, p<.001) e nos pais de criangas sem diagnostico da
PEA (rs= -.303, p=.002), embora esta com menor expressividade. Posto isto, é possivel

verificar que a décima sexta hipétese foi confirmada.
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8. Discussao

Tendo em conta que a resiliéncia diz respeito a capacidade de o individuo recuperar de
situacdes adversas, é de admitir que os pais de criangas com PEA apresentem niveis mais
elevados de resiliéncia, quando comparados com pais de criangas sem esse diagnostico
(cf. Quadro 10), tendo em conta que os primeiros enfrentam diariamente mais
dificuldades no cuidado do seu filho. Contudo, os resultados desta investigacdo néo

confirmam o encontrado na literatura.

Como os pais de criangas com este diagnostico passarem tantas dificuldades a varios
niveis, por comparagdo com os pais de criangas sem PEA, este resultado pode dever-se
aos seus niveis de resiliéncia sejam mais baixos, dado que estas dificuldades nao sdo algo
esporadico ou temporario nas suas vidas, mas sim algo permanente e que perspetivam
prolongar-se no futuro, ameacando desse modo a percecao de que dispdem dos recursos

necessarios para ultrapassar os desafios constantes decorrentes da perturbacéo.

Este resultado, em termos de implicacdes praticas, pode passar pela importancia do
acompanhamento psicoldgico e promogdo de competéncias, ao nivel do desenvolvimento
de capacidades relacionadas com a autoeficacia, resolucdo de problemas, autoestima,
entre outros. Tendo em conta que esta variavel prediz o Bem-estar, seria também
importante o desenvolvimento do uso de Estratégias de Coping que favorecem niveis

mais elevados de Resiliéncia, nomeadamente, o estilo de coping Racional.

Segundo os resultados obtidos nesta investigacao, verificou-se também que a resiliéncia
e 0 Bem-estar sdo afetados pelo stresse, sendo que é conhecido que este Gltimo é um dos
fatores de risco mais decisivos e fulcrais na adaptacdo de pais de criangas com PEA (Pina,
2016). O mesmo se confirmou na presente investigacao, em que os pais de crian¢as com
diagnostico de PEA apresentaram niveis significativamente mais elevados de stresse, por

comparagao com o0s pais de criancas sem esse diagndstico.

Este resultado pode dever-se a que 0s pais de criancas que tenham diagndstico desta ou
de outra perturbacéo, estejam expostos diariamente a mais eventos experienciados como
stressantes no cuidado dos seus filhos, comparativamente com pais de criangas com

desenvolvimento considerado normativo.

Por outro lado, o Stresse per si ndo prediz o0 Bem-estar, ao contrario do que se verificou

com a Ansiedade e a Depressdo. Segundo Sarrid e Pozo (2015), a percecdo do problema

29



pelos pais € um forte preditor da adaptacdo dos mesmos a propria perturbacao. Posto isto
e, de acordo com a literatura, as mées de criancas com PEA demonstram ter mais
dificuldades a nivel pessoal e familiar, maior pessimismo e mais sintomas de natureza
depressiva, o que foi suportado pelos resultados obtidos na presente investigagdo. Os
mesmos demonstram que os pais (nesta subamostra, maioritariamente mées) de criancas
com diagndstico de PEA apresentam também niveis significativamente mais elevados de
Depressdo por compara¢do com 0s pais de criangas sem diagndstico de PEA (nesta
subamostra, maioritariamente pais), ou seja, 0s resultados obtidos nesta investigacédo

podem dever-se a acentuada assimetria de sexos das subamostras (cf. Quadro 9).

Observando os dados suportados pela reviséo de literatura, os pais de criangas com PEA
experienciam inimeras vezes desafios ao nivel psicol6gico, nomeadamente decorrentes
da desconhecida etiologia da perturbacdo e das responsabilidades percebidas pelos
préprios, consequentes de cuidar de uma crianga com um diagndéstico desta natureza
(Phelps et.al, 2009 citado por Rose, 2014). Segundo estes autores, € também observada a
diminuicdo da autoestima derivada das expectativas dos outros e deles préprios, levando
a flutuacBes quanto a sensacdo de bem-estar, tendo em conta que o bem-estar engloba,
entre outros dominios, as respostas emocionais dos individuos, a satisfacdo com a vida e
a satisfacdo com os dominios de vida (felicidade, paz, realizacdo, satisfacdo com a vida)
(Diener, Oishi & Lucas, 2003). Se os pais de criancas com diagnéstico de PEA
apresentam niveis mais elevados de Depressdo, ndo conseguem experienciar mais
emocdes agradaveis do que desagradaveis, apresentando niveis mais baixos de Bem-estar.
O impacto que a Depressdo tem no Bem-estar e vice-versa é mais forte que a interagdo
destas duas variaveis na populacdo de pais de filhos saudaveis. Os resultados obtidos
demonstram a importancia da monitorizacdo dos niveis de depressdo desta populagdo em

especifico.

O facto de que o Stresse per si ndo prediz 0 Bem-estar pode estar associado a que o Stresse
avaliado possa ser considerado “stresse situacional”, enquanto um diagndstico de PEA é
algo cronico, para mais reforgado pela prévia idealizagdo de um filho saudavel e sem
problemas. Segundo Schmidt e colaboradores. (2007), os comportamentos repetitivos, a
dificuldade ao nivel da comunicacdo e a necessidade de cuidados permanentes sdo 0s
fatores de risco mais comuns que afetam os familiares de criangas com este tipo de
diagndstico. Estes e outros fatores acarretam, por si, para além de niveis elevados de

depressdo e ansiedade, niveis mais elevados de Stresse. A nivel de implica¢des préticas,
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considera-se fulcral o desenvolvimento de programas de prevencdo destes sintomas,

aquando da identificacdo de um diagnoéstico desta natureza.

Relativamente a Ansiedade, verificou-se que os pais que tém filhos com este diagnostico
experienciam diariamente uma elevada quantidade de pressdo e de desafios a nivel
psicoldgico, decorrentes principalmente das responsabilidades percebidas pelos proprios
Segundo a literatura, estes niveis de bem-estar, atenuados pelos elevados niveis de
ansiedade, podem também estar relacionados com baixa autoestima e autoconfianca,
devido a pressao oriunda das expectativas dos outros e de si proprio (Phelps et al., 2009
citado por Rose, 2014).

Com base na revisdo de literatura, verificou-se também que os pais de criancas com PEA
que usam estratégias de coping Evitante apresentam uma maior probabilidade de
desenvolver problemas relacionados com a saude mental, nomeadamente a ansiedade
(Hastings & Johnson, 2001 citado por Rose, 2014). Na analise de resultados foi possivel
concluir que efetivamente os pais de criangas com diagndstico de PEA apresentam niveis
significativamente mais elevados de Ansiedade por comparagdo com 0s pais de criangas
sem diagnostico de PEA. Contudo, e tendo em conta os resultados desta investigacéo, é
possivel observar que o uso do estilo de coping Emocional é um preditor de elevados
niveis de Ansiedade, aparecendo com mais expressividade do que o estilo de coping
Evitante. Este resultado pode dever-se ao facto de que esta subamostra é constituida
maioritariamente por participantes do sexo feminino (93%) (cf. Quadro 9), que
possivelmente utilizam mais estratégias de natureza emocional para lidar com as
situacBes complexas decorrentes do cuidado continuado de um filho com um diagnostico
(Pepperell, Paynter & Gilmore, 2018; Dinis, Gouveia & Duarte, 2011).

Um resultado inesperado € o de o estilo de coping Emocional apresentar uma correlacdo
significativa mais forte com a Ansiedade, o que ndo confirma o encontrado na literatura.
Podemos entdo concluir que pais que utilizam estratégias mais evitantes ou de carater
emocional, para conseguir lidar com as situacfes percebidas como problematicas ou
desafiantes, apresentam niveis mais elevados de Ansiedade. Posto isto, € possivel
verificar que os pais que utilizam estratégias de distanciamento para lidar com as
situacOes mais adversas apresentam niveis mais baixos de ansiedade. Este resultado pode
estar relacionado com o facto de que a assimetria de sexos (cf. Quadro 9) nesta
subamostra é bastante acentuada, ndo podendo assim deixar de ser considerada na analise
dos resultados decorrentes da presente hipotese. Pode-se concluir entdo que pais que
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costumam utilizar estratégias de natureza mais emocional para lidar com as situacfes
tendem a experienciar mais frequentemente sintomas depressivos. Por outro lado, os
resultados obtidos, levam-nos também a crer que, quer os pais que racionalizam, ou seja,
pensam de forma mais légica sobre as situagdes, quer os pais que costumam distanciar-
se das situacOes resultantes das dificuldades de criar um filho com PEA, apresentam

menor tendéncia para experienciar sintomas depressivos.
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9. Conclusao

A presente investigacdo pretendeu estudar o impacto da presenca de um diagndstico,
nomeadamente de PEA, na salde mental de pais. Os resultados foram globalmente
consistentes com as hipoteses colocadas para esta investigacdo, a exce¢do da segunda

hipdtese.

Posto isto, € possivel verificar que um diagnostico de PEA afeta a saide mental dos pais
dessas criancas, nas variaveis selecionadas para esta investigacdo: Resiliéncia, Estilos de
Coping, Ansiedade, Depressao, Stresse e Bem-estar. Existe bastante bibliografia acerca
desta perturbacdo, como o diagndstico afeta as criangas a niveis da aprendizagem, a niveis
sociais ou profissionais, entre outros. Contudo, a bibliografia referente a saide mental
dos pais destas criancgas, do impacto na satude mental que sofrem, e das alteracfes do seu
funcionamento psicoldgico decorrentes de um diagnostico desta natureza num filho, é
escassa. Neste sentido, os resultados da presente investigagcdo podem constituir um
contributo relevante, no sentido em que demonstraram que, ndo sdo sé as criangas com
PEA que precisam de atencdo e cuidados da parte de profissionais de Psicologia, mas sim,
também, os seus pais, de modo a promover o seu bem-estar, satisfacdo com a vida e a sua
propria saude mental. Tal trabalho podera também refletir-se na saide e bem-estar das

préprias criangas, constituindo indiretamente uma outra forma de atuar junto delas.

9.1 Limitacdes

Uma limitacdo importante desde estudo diz respeito ao facto de néo ter sido avaliada e
contemplada a gravidade do diagnéstico de PEA. Esse conhecimento poder-nos-ia
providenciar mais informacao acerca de algumas respostas dadas por parte dos pais, aos
questionarios, bem como ajudar a compreender alguns resultados.

Outra desvantagem, da metodologia adotada neste estudo, refere-se ao processo de
amostragem escolhido. Apesar de a utilizacdo da plataforma online Facebook permitir
uma répida disseminacdo da solicitacdo de participacdo no estudo, este método apresenta
alguns obstaculos, nomeadamente, a tendéncia a uniformizar a amostra e a
impossibilidade de controlo experimental.

Um outro aspeto que poderia ser melhorado nesta investigacao diz respeito a dimensao
da amostra e sua distribuicdo socio-demogréafica. Com efeito, relativamente a algumas

variaveis sociodemograficas verificaram-se algumas limita¢Ges, tais como a acentuada
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assimetria de sexos em ambas as subamostras, mas em sentidos opostos, e o facto de mais
de metade dos pais de criancas com PEA (51%) terem pelo menos uma licenciatura, o
que faz com que pudessem ter uma melhor compreensdo acerca das questfes do
questionario e mais informacao do que os pais da populagéo geral, afastando ao mesmo
tempo a amostra das caracteristicas da populacdo geral, o que limita as possibilidades de

generalizacao dos resultados deste estudo (cf Quadro 1).

9.2 Estudos Futuros

Seria interessante proceder-se a uma analise exploratoria de clusters para identificar um
eventuais “perfis” caracteristicos dos pais / cuidadores de uma crianga com diagnostico
de PEA, para que, a nivel clinico, a intervencéo com estes cuidadores seja mais eficiente
e personalizada. O modo como se organizam estas variaveis no plano intra-individual
poderd mostrar formas distintas de reagir e responder a presenca de um diagnostico desta
natureza e sugerir modos e prioridades de atuacéo e intervencéo distintas, mais adaptadas

a cada tipo de caso.
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ANexos

Anexo 1- Critérios de Diagnostico de Perturbacdes do Espetro do Autismo

De acordo com 0 DSM-V (2013), os critérios de diagnostico referentes a Perturbacdo do

Espetro do Autismo s&o:

A) Défices persistentes na comunicacdo e na interacdo social transversais a maltiplos
contextos, manifestados pelos seguintes, atualmente ou no passado:

1. Défices na reciprocidade socioemocional, variando, por exemplo, de uma
aproximagcéo social anormal e fracasso na conversacdo normal; a uma partilha
reduzida de interesses, emoc0des ou afeto; a fracasso em iniciar ou responder
a interag0es sociais.

2. Défices nos comportamentos comunicativos ndo verbais usados para a
interagéo social, variando, por exemplo, de uma comunicacdo verbal e ndo
verbal pobremente integrada, a anomalias no contacto ocular e linguagem
corporal ou défices na compreensdo e uso de gestos, a uma total falta de
expressoes faciais e comunicacgédo ndo verbal.

3. Défices em desenvolver, manter e compreender relacionamentos, variando,
por exemplo, de dificuldades em ajustar o comportamento de forma a adequar-
se aos varios contextos sociais; a dificuldades em partilhar jogos imaginativos

ou fazer amigos; a auséncia de interesse nos pares.
Especificar a gravidade atual:

A gravidade atual é baseada nos défices da comunicacao social e nos

padrdes de comportamento restritos e repetitivos.

B) Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades,
manifestados por pelo menos 2 dos seguintes, atualmente ou no passado:

1. Movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou repetitivos (por
exemplo, estereotipas motoras simples, alinhar brinquedos ou sacudir objetos,
ecolalia, frases idiossincraticas).

2. Insisténcia na monotonia, aderéncia inflexivel a rotinas ou padrdes
ritualizados de comportamento verbal ou ndo verbal (por exemplo, angustia

extrema com pequenas mudancas, dificuldades com transi¢Oes, padrdes de
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C)

D)

E)

pensamento rigidos, rituais de cumprimento, necessidade de fazer o mesmo
percurso ou comer a mesma comida todos os dias).

3. Interesses altamente restritos e fixos, que sdo anormais na intensidade ou foco
(por exemplo, ligacéo forte ou preocupacdo com objetos incomuns, interesses
excessivamente circunscritos ou perseverantes).

4. Hiper ou hiporreactividade a estimulos sensoriais ou interesse incomum por
aspetos sensoriais do ambiente (por exemplo, indiferenca aparente a
dor/temperatura, respostas adversas a sons ou texturas especificas, tocar ou

cheirar objetos excessivamente, fascinagdo visual com luzes ou movimento).
Especificar gravidade atual:

A gravidade € baseada nas deficiéncias na comunicacéo social e nos

padrdes de comportamento restritos e repetitivos.

Os sintomas tém de estar presentes no inicio do periodo de desenvolvimento (mas
podem ndo se tornar totalmente manifestas até as exigéncias sociais excederem as
capacidades limitadas ou podem ser mascaradas mais tarde na vida por estratégias
aprendidas).

Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo no funcionamento social,
ocupacional ou noutras areas importantes do funcionamento atual.

Estas perturbacGes ndo sdo mais bem explicadas por incapacidade intelectual
(perturbacdo do desenvolvimento intelectual) ou atraso global do
desenvolvimento. A incapacidade intelectual e a perturbacdo do espetro do
autismo coocorrem muitas vezes; para efetuar diagnosticos comorbidos de
perturbacdo do espetro do autismo e incapacidade intelectual, a comunicacéo

social deve estar abaixo do esperado para o nivel geral de desenvolvimento.
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Anexo 2- Nivel de gravidade da Perturbacéo do Espetro do Autismo

Quadro 8- Nivel de gravidade da Perturbacéo do Espetro do Autismo

Adaptado de (APA Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders - DSM 5,

2013)

Grau

Comunicacao Social

Comportamentos Repetitivos

Nivel 3 “Requerendo
suporte muito substancial”

Défices graves nas
habilidades verbais e néo
verbais de comunicagdo
social, causam  graves
défices no funcionamento,
iniciagdo de interagdes
sociais muito limitada e
resposta minima a abertura
social por outros. Por
exemplo, uma pessoa com
poucas palavras faladas
inteligiveis que raramente
inicia interacdo e, quando o

faz, apresenta
aproximagfes  incomuns
para apenas satisfazer

necessidades e apenas
responde a aproximacoes
sociais muito diretas.

Inflexibilidade do
comportamento, extrema
dificuldade em lidar com a
mudanca, ou outros
comportamentos
restritivos/repetitivos que
interferem marcadamente

com o funcionamento em todas
as esferas.

Grande angustica/dificuldade em
mudar o foco ou a acéo.

Nivel 2 “Requerendo
suporte substancial”

Défices marcados nas
habilidades verbais e ndo-
verbais de comunicacgdo
social; os défices sociais
sdo aparentes mesmo com
suporte no local; iniciagao
limitada de interacdes
sociais e respostas
reduzidas ou anormais a
abertura social por outros.
Por exemplo, uma

pessoa que fala frases
simples, cuja interacdo é
limitada a interesses
restritos especiais e que
tem uma comunicacdo nao

Inflexibilidade do
comportamento, dificuldade em
lidar com a mudanca ou outros
comportamentos
restritivos/repetitivos aparecem
com frequéncia suficiente para
serem Obvios ao

observador casual e interferirem
no funcionamento numa
variedade de

contextos. Angustia e/ou
dificuldade em mudar de foco ou
acao.
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verbal marcadamente

estranha.

Nivel 1 “Requerendo
suporte”

Sem suportes no local, os
défices na comunicacédo
social causam prejuizos
visiveis. Dificuldades em
iniciar interacdes sociais e
exemplos  claros de
respostas  atipicas  ou
malsucedidas a abertura
social por outros. Pode
parecer que tém interesse
reduzido nas interagdes
sociais. Por exemplo,

uma pessoa que é capaz de
falar com frases completas
e se envolve

na comunicacdo, mas cuja
conversacao bilateral com
outros falha e as tentativas
para fazer amigos sdo
estranhas e tipicamente mal
sucedidas.

A inflexibilidade do
comportamento causa

interferéncia significativa com o

funcionamento num ou mais
contextos. Dificuldade em
mudar entre atividades.
Problemas de organizacédo e
planeamento dificultam a
autonomia.

Tabela adaptada do DSM 5 (APA, DSM 5: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (5th

edition), 2013)
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Anexo 3. Consentimento Informado dirigido a pais de criangas com diagndstico de
Perturbacéo do Espetro do Autismo

Consentimento Informado

Eu, Inés Sofia Bentes da Conceicdo, aluna de Mestrado em Psicoterapia Cognitivo-
Comportamental, na Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa, encontro-me a
desenvolver, no &mbito da minha Dissertagdo de Mestrado sob orientacdo da Professora
Doutora Maria Jodo Afonso, um estudo sobre a saude mental de pais/cuidadores,
comparando caracteristicas de pais de criancas com diagndstico de Perturbacdo do

Espetro do Autismo com pais de criangas com desenvolvimento considerado normativo.

E condigéo obrigatoria, para participacdo na amostra de pais/cuidadores de criancas com

diagnostico de autismo, ter pelo menos um filho com diagnostico de Perturbacdo do

Espetro do Autismo e com idade compreendida entre 0s 6-18 anos. A sua participacéo é

muito importante pois permitira melhor compreender as dificuldades e necessidades

especificas dos pais/cuidadores de criancas com diagnostico de autismo.

O procedimento de recolha de informacdo, neste estudo, consiste na resposta a um
conjunto de questionarios, numa Uunica sessdo com a duracdo de 30 minutos,
aproximadamente. Toda a informacgdo recolhida é confidencial e registada de forma
anonima. Os dados serdo utilizados exclusivamente no &mbito desta investigacdo. A sua
participacdo € voluntaria, podendo interrompé-la a qualquer momento, sem qualquer

consequéncia para si.

Caso tenha alguma davida, podera coloca-la em qualquer momento, através do endereco

eletronico ines.sofia.conceicao@gmail.com. Ap6s a conclusdo do estudo, poderéa receber

informacdo sobre os seus resultados, sendo necesséario, para isso, que envie uma
mensagem para o endereco eletronico indicado, solicitando o acesso aos resultados da

investigacao.

Ao avancar, concorda que compreendeu toda a informacdo anterior, e que teve
oportunidade de colocar questdes e obter respostas que esclarecessem as suas duvidas.
Declara ainda que aceita participar de livre vontade e que autoriza a utilizacdo dos dados

que ira fornecer no ambito da presente investigacao.
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De seguida encontra alguns questionarios que abordam varios temas ligados com a sua
experiéncia parental. Tente responder de forma honesta e com a maior brevidade possivel,

espontaneamente, sem se deter muito em cada questao.

N&o existem respostas certas nem respostas erradas; o que importa é o que for verdadeiro
para si. E conveniente que tente responder sozinho e assegurando boas condicdes
(privacidade, um minimo de interrupgdes, atencdo e disponibilidade psicologica e de

tempo).

De modo a enriquecer os dados da presente investigacao, e caso haja essa possibilidade,
seria muito importante que ambos os pais/cuidadores respondessem de maneira

independente aos questionarios.

No caso de ambos responderem, deverdo criar uma mesma palavra-chave para
emparelhamento das suas respostas, a qual devera ser registada por cada um quando tal

for solicitado.

MUITO OBRIGADO PELA SUA/ VOSSA PARTICIPACAQ!
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Anexo 4. Consentimento Informado dirigido a pais se criancas sem diagnéstico de
Perturbacéo do Espetro do Autismo

Consentimento Informado

Eu, Inés Sofia Bentes da Conceicéo, aluna de Mestrado em Psicoterapia Cognitivo-
Comportamental, na Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa, encontro-me a
desenvolver, no ambito da minha Dissertacdo de Mestrado sob orientacdo da Professora
Doutora Maria Jodo Afonso, um estudo sobre a saude mental de pais/cuidadores,
comparando caracteristicas de pais de criancas com diagndstico de Perturbacdo do
Espetro do Autismo com pais de criangas com desenvolvimento considerado normativo.

E condigfo obrigatdria, para participacdo na amostra de pais/cuidadores de criancas sem
diagnostico de autismo, ter um filho com idade compreendida entre 0s 6-18 anos. A sua
participacdo é muito importante, pois permitird melhor compreender, por comparagéo
com a populacdo geral, as dificuldades e necessidades especificas dos pais/cuidadores de
criancas com diagnostico de autismo.

O procedimento de recolha de informacdo, neste estudo, consiste na resposta a um
conjunto de questiondrios, numa unica sessdo com a duracdo de 30 minutos,
aproximadamente. Toda a informacdo recolhida é confidencial e registada de forma
anonima. Os dados serdo utilizados exclusivamente no &mbito desta investigacdo. A sua
participacdo € voluntéria, podendo interrompé-la a qualquer momento, sem qualquer
consequéncia para si.

Caso tenha alguma davida, podera coloca-la em qualquer momento através do e-mail
ines.sofia.conceicao@gmail.com. Apds a conclusdo do estudo, poderd receber
informacdo sobre os seus resultados, sendo necessario, para isso, que envie uma
mensagem para o endereco eletronico indicado solicitando o0 acesso aos resultados da
investigacao.

Ao avancar, concorda que compreendeu toda a informacdo anterior, e que teve
oportunidade de colocar questdes e obter respostas que esclarecessem as suas duvidas.
Declara ainda que aceita participar de livre vontade e que autoriza a utilizacdo dos dados
que ird fornecer no ambito da presente investigacao.
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De seguida encontra alguns questionarios que abordam varios temas ligados com a sua
experiéncia parental. Tente responder de forma honesta e com a maior brevidade possivel,
espontaneamente, sem se deter muito em cada questéo.

N&o existem respostas certas nem respostas erradas; o que importa € o que for verdadeiro
para si. E conveniente que tente responder sozinho e assegurando boas condicdes
(privacidade, um minimo de interrupgdes, atencdo e disponibilidade psicoldgica e de
tempo).

De modo a enriquecer os dados da presente investigacdo, e caso haja essa possibilidade,
seria muito importante que ambos o0s pais/cuidadores respondessem de maneira
independente aos questionarios.

No caso de ambos responderem, deverdo criar uma mesma palavra-chave para
emparelhamento das suas respostas, a qual devera ser registada por cada um quando tal
for solicitado.

MUITO OBRIGADO PELA SUA/ VOSSA PARTICIPACAOQ!
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Anexo 5- Pedido de participacdo para as instituicoes

“Exmos Senhores,

Chamo-me Inés Sofia Bentes da Conceigédo, sou aluna de Mestrado em Psicoterapia
Cognitivo-Comportamental e Integrativa, na Faculdade de Psicologia da Universidade de
Lisboa, e encontro-me a desenvolver, no &mbito da minha Dissertagdo de Mestrado, sob
orientacdo da Professora Doutora Maria Jodo Afonso, um estudo sobre o impacto do

autismo no sistema familiar, comparando as caracteristicas de pais/cuidadores de criancas

com diagnéstico de Perturbacdo do Espetro do Autismo com pais/cuidadores de criancas

com desenvolvimento considerado normativo.

Pretendo comparar estes dois grupos de pais especificamente em dimensdes como a
resiliéncia, os estilos de coping, a satisfagdo com a vida, a ansiedade, a depressao e o
stresse. Com este estudo espero contribuir para uma melhor compreensdo das
dificuldades e necessidades dos pais e cuidadores de criancas e adolescentes com
diagnosticos de Perturbacdo do Espetro do Autismo, tendo em vista a promocéao de
medidas preventivas protetoras da sua saude mental e a proposta de meios de apoio
psicoldgico ajustados a sua realidade.

Assim, venho solicitar o apoio da vossa associagdo no sentido da divulgacao do estudo e
da disseminac&o dos questionarios a pais e cuidadores de criangas deste grupo clinico. E

condi¢do obrigatoria, para participacdo nesta amostra, ter pelo menos um filho com

diagnéstico de Perturbacdo do Espetro do Autismo e com idade compreendida entre os 6-

18 anos.

O procedimento de recolha de informacdo, neste estudo, consiste na resposta a um
conjunto de questionarios aplicados online, através da plataforma de questionarios da
Universidade de Lisboa (Qualtrics). Toda a informacdo recolhida € confidencial e
registada de forma anénima. Os dados serdo utilizados exclusivamente no ambito desta
investigacdo. A participacdo é voluntéria, podendo os participantes interrompé-la a

qualquer momento, sem qualquer consequéncia.

Apos a conclusdo do estudo, os participantes poderdo receber informacdo sobre os
resultados globais. A vossa instituicdo, caso o pretendam, serd reencaminhada a

dissertacéo final, na qual constardo os resultados de forma mais extensiva e completa.
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Agradecendo antecipadamente a atencdo dispensada, aguardo a vossa resposta tdo breve

quanto possivel.
Com os meus melhores cumprimentos,

Inés Conceigéo
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Anexo 6- Questionario Sociodemografico dirigido a pais de criancas com diagnostico
de Perturbacéao do Espetro do Autismo

Questionario Sociodemografico

Inicial do Primeiro Nome Inicial do Segundo Nome

Data de Nascimento __ / / Idade

Sexo___F M

Estado Civil: ___ Solteiro(a) ___ Casado(a) ___ Unido de Facto ___ Divorciado(a) ___
Viuvo(a)

Local de Residéncia: ___ Rural ___ Urbano

Em que zona do Pais? _ Zona Norte _ Zona Centro ___ Zona Sul ___ llhas

Escolaridade

Mae Pai

12 Ciclo (4 anos)

22 Ciclo (6 anos)

32 Ciclo (9 anos)

Ensino Secundario (12
anos)

Licenciatura (15 anos)

Mestrado (17 anos)

Doutoramento (> 17 anos)

Outra
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Situagao Profissional

Mae Pai

Estudante

Empregado por conta
propria

Empregado por conta de
Outrém

Desempregado

Reformado

Outra, qual?

Qual a profissao que exerce atualmente? No caso da situacao atual ser
desempregado/a ou reformado/a, indicar qual a profissdo que exercia quando
trabalhava?

Mae Pai

Profissdes das Forgas
Armadas

Representantes do poder
legislativo e de drgaos
executivos, dirigentes,
diretores e gestores
executivos

Especialistas das
atividades intelectuais e
cientificas

Técnicos e profissdes de
nivel intermédio

Pessoal administrativo

Trabalhadores dos
servicos pessoais, de
protecdo e seguranca e
vendedores

Agricultores e
trabalhadores qualificados
da agricultura, da pesca e
da floresta
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Trabalhadores
qualificados da inddustria,
construcao e artifices

Operadores de instalacdes
e maquinas e
trabalhadores de
montagem

Trabalhadores ndo
qualificados

Estrutura Familiar

Nuclear (pais e filhos)

Alargada (pais, filhos, avds/tios)

uma anterior relagdo)

Reconstruida (casal em que pelo menos um dos membros tem filhos de

Uniparental (com custédia partilhada)

Uniparental (sem custddia partilhada)

Outra

Agregado Familiar: 2 3 4 5 >5
Que idade tem o seu educando? 6 7 8 9 10 11 12

13 14 15 16 17

Ha quanto tempo foi feito o diagndstico?
Tipo de Diagnéstico: Autismo Sindrome de Asperger Transtorno
desintegrativo da infancia Sindrome de Rett Outro
Tipo de Ensino que frequenta: NEE privada NEE publica Regular
privada Regular publica Outro

O/A seu/sua filho/a tem algum tipo de acompanhamento psicoterapéutico?
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Se sim, qual?

O/A seu/sua filho/a toma algum tipo de medicagdo psicofarmacolégica?

Se sim, qual?

54



Anexo 7. Questionario Sociodemografico dirigido a pais de criancas sem diagostico de
Perturbacéo do Espetro do Autismo

Questionario Sociodemografico

Inicial do Primeiro Nome Inicial do Segundo Nome

Data de Nascimento __ / / Idade

Sexo F M

Estado Civil: ___ Solteiro(a) __ Casado(a) ___ Unido de Facto ___ Divorciado(a)
Viavo(a)

Local de Residéncia: _ Rural ___ Urbano

Em que zona do Pais? __ Zona Norte __ Zona Centro ___ Zona Sul ___llhas

Escolaridade

Mae Pai

12 Ciclo (4 anos)

22 Ciclo (6 anos)

32 Ciclo (9 anos)

Ensino Secundario (12
anos)

Licenciatura (15 anos)

Mestrado (17 anos)

Doutoramento (> 17 anos)

Outra
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Situagao Profissional

Mae Pai

Estudante

Empregado por conta
propria

Empregado por conta de
Outrém

Desempregado

Reformado

Outra, qual?

Qual a profissao que exerce atualmente? No caso da situacao atual ser
desempregado/a ou reformado/a, indicar qual a profissdo que exercia quando
trabalhava?

Mae Pai

Profissdes das Forgas
Armadas

Representantes do poder
legislativo e de drgaos
executivos, dirigentes,
diretores e gestores
executivos

Especialistas das
atividades intelectuais e
cientificas

Técnicos e profissdes de
nivel intermédio

Pessoal administrativo

Trabalhadores dos
servigos pessoais, de
prote¢do e seguranga e
vendedores

Agricultores e
trabalhadores qualificados
da agricultura, da pesca e
da floresta

Trabalhadores
qualificados da indUstria,
construcdo e artifices
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Operadores de instalacdes
e maquinas e
trabalhadores de
montagem

Trabalhadores ndo
qualificados

Estrutura Familiar

Nuclear (pais e filhos)

Alargada (pais, filhos, avds/tios)

Reconstruida (casal em que pelo menos um dos membros tem filhos de
uma anterior relagao)

Uniparental (com custédia partilhada)

Uniparental (sem custddia partilhada)

Outra

Agregado Familiar: 2 3 4 5 >5
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Anexo 8- Comparac0es das variaveis no grupo de maes e pais da amostra total
utilizando o teste Mann-Whitney

Quadro 9-Comparacdes das variaveis no grupo de maes e pais da amostra total
utilizando o teste Mann-Whitney

Sexo Feminino

Sexo Masculino

(n=99) (n=87) U P
M DP M DP

Stress 15.07 4.87 13.34 3.70 2790.00 <.001
Ansiedade 11.98 4.82 9.41 3.53 2850.50 <.001
Depressdo 11.52 4.36 9.37 3.64 2841.50 <.001
Bem-Estar 20.36 7.16 25.00 5.28 2603.00 <.001
Coping

Coping 23.29 451 22.88 4.43 3936.50 311

Racional

Coping 577 3.34 3.63 2.29 2656.50 <.001

Emocional

Coping 6.17 2.21 6.87 2.16 3570.00 .042

Distanciado

Coping 10.10 2.86 9.62 2.98 3908.00 274

Evitante
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Anexo 9- Comparac0es das variaveis no grupo de maes e pais da amostra total
utilizando o teste t-Student

Quadro 10-Comparac0es das variaveis no grupo de maes e pais da amostra total
utilizando o teste t-Student

Sexo Feminino Sexo Masculino t P
(n=99) (n=87)
M DP M DP
Resiliencia 67.51 15.94 70.02 13.84 62.40 <.001
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