Data de Publicacao

Resumo

Palavras Chave

Tipo
Revisio de Pares

Colecles

J7
Lusiada”

Repositorio das Universidades Lusiada

Universidades L usiada

Correla, Marina Raquel Oliveira, 1996-

Necessidades eresiliéncia das familias de criancas
com perturbagdes do desenvolvimento : autismo e
hiper atividade-défice de atencao

http://hdl.handle.net/11067/5764

M etadados
2020

O presente estudo visa compreender as necessidades dos pais de filhos
com perturbacdo do espetro do autismo (PEA) e com perturbacéo da
hiperatividade/défice de atengéo (PHDA). A amostra compreende 208
participantes (104 pais de criancas com PEA e 104 pais de criangas com
PHDA). Aplicou-se o questionario sociodemogréfico e de informagao,
o0 inventario das necessidades da familia e a escala de avaliagédo
daresiliéncia dafamilia. Como objetivos especificos, pretende-se
compreender a necessidade que...

The present study aims to understand the need of parents of children
with autism spectrum disorders (ASD) and with hyperactivity / attention
deficit disorder (ADHD). The sample comprises 208 participants (104
parents of children with ASD and 104 parents of children with ADHD).
The sociodemographic and information questionnaire, the family need
inventory and the family resilience assessment scale were applied. As
specific objectives, if necessary, the need that most manifestsitself in
both disor...

Pais de criangas autistas - Psicologia, Criangas autistas - Relagdes com a
familia, Pais de criancas com distUrbio de défice de atencéo - Psicologia,
Criancas com distUrbio de défice de atencéo - Relagdes com afamilia,
Resiliéncia (Trago da personalidade)

masterThesis
N&o
[ULL-IPCE] Dissertactes

Esta paginafoi gerada automaticamente em 2024-09-21T12:23:22Z com
informac&o proveniente do Repositério

http://repositorio.ulusiada.pt


http://hdl.handle.net/11067/5764

UNIVERSIDADE LUSIADA

INSTITUTO DE PSICOLOGIA E CIENCIAS DA EDUCACAO

Mestrado em Psicologia Clinica

Necessidades e resiliéncia das familias de criangas com
perturbacbes do desenvolvimento: autismo e

Constituicao do Juri:

Presidente:
Orientadora:
Arguente:

Dissertagéo aprovada em:

hiperatividade-défice de atencao

Realizado por:
Marina Raqguel Oliveira Correia

Orientado por:
Prof.2 Doutora Ténia Gaspar Sintra dos Santos

Prof.2 Doutora Tulia Rute Maia Cabrita
Prof.2 Doutora Ténia Gaspar Sintra dos Santos
Prof.2 Doutora Mayra Armani Delalibera

1 de fevereiro de 2021

Lisboa

2020




¢
& ¢
X (LN
s 7
Z =
= >
0 %
7, —
Legt O

UNIVERSIDADE LUSIADA

INSTITUTO DE PSICOLOGIA E CIENCIAS DA EDUCAGAO

MESTRADO EM PSICOLOGIA CLINICA

Necessidades e resiliéncia das familias de criancas
com perturbacGes do desenvolvimento:
autismo e hiperatividade-défice de atencao

Marina Raquel Oliveira Correia

Lisboa

novembro 2020



UNIVERSIDADE LUSIiADA

INSTITUTO DE PSICOLOGIA E CIENCIAS DA EDUCACAO

MESTRADO EM PSICOLOGIA CLINICA

Necessidades e resiliéncia das familias de criancas
com perturbacAes do desenvolvimento:
autismo e hiperatividade-défice de atencao

Marina Raquel Oliveira Correia

Lisboa

novembro 2020




Marina Raquel Oliveira Correia

Necessidades e resiliéncia das familias de criancas
com perturbacdes do desenvolvimento:
autismo e hiperatividade-défice de atencao

Dissertacdo apresentada ao Instituto de Psicologia e
Ciéncias da Educacado da Universidade Lusiada para a
obtencdo do grau de Mestre em Psicologia Clinica.

Orientadora: Prof.2 Doutora Tania Gaspar Sintra dos
Santos

Lisboa

novembro 2020



Ficha Técnica

Autora Marina Raquel Oliveira Correia
Orientadora Prof.2 Doutora Tania Gaspar Sintra dos Santos

Titulo Necessidades e resiliéncia das familias de criancas com perturbagées
do desenvolvimento: autismo e hiperatividade-défice de atengéo

Local Lisboa
Ano 2020

MEDIATECA DA UNIVERSIDADE LUSIADA - CATALOGACAO NA PUBLICACAO

CORREIA, Marina Raquel Oliveira, 1996-

Necessidades e resiliéncia das familias de criangcas com perturbacdes do desenvolvimento : autismo
e hiperatividade-défice de atencéo / Marina Raquel Oliveira Correia ; orientado por Tania Gaspar Sintra
dos Santos. - Lisboa : [s.n.], 2020. - Dissertacdo de Mestrado em Psicologia Clinica, Instituto de
Psicologia e Ciéncias da Educacao da Universidade Lusiada.

| - GASPAR, Ténia, 1977-

LCSH

NoghkwhNhpE

NooakswhpE

Pais de criangas autistas - Psicologia

Criancas autistas - Rela¢des com a familia

Pais de criancas com disturbio de défice de atencéo - Psicologia

Criangas com disturbio de défice de atencdo - RelagBes com a familia
Resiliéncia (Traco da personalidade)

Universidade Lusiada. Instituto de Psicologia e Ciéncias da Educacéo - Teses
Teses - Portugal - Lisboa

Parents of autistic children - Psychology

Autistic children - Family relationships

Parents of attention-deficit-disordered children - Psychology
Attention-deficit-disordered children - Family relationships

Resilience (Personality trait)

Universidade Lusiada. Instituto de Psicologia e Ciéncias da Educacao - Dissertations
Dissertations, Academic - Portugal - Lisbon

LCC

1.

HQ773.8.C67 2020




“A alegria estd na luta, na tentativa, no sofrimento envolvido e ndo na vitoria

’

propriamente dita.’
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Resumo

O presente estudo visa compreender as necessidades dos pais de filhos com
perturbacao do espetro do autismo (PEA) e com perturbacéo da hiperatividade/défice de
atencdo (PHDA). A amostra compreende 208 participantes (104 pais de criancas com
PEA e 104 pais de criancas com PHDA). Aplicou-se o questionario sociodemografico e
de informacdo, o inventario das necessidades da familia e a escala de avaliacdo da
resiliéncia da familia. Como objetivos especificos, pretende-se compreender a
necessidade que mais se manifesta em ambas as perturbacdes, a influéncia da escolaridade
e da situacdo conjugal dos pais, o efeito da idade das criancas e a preponderancia do
numero de terapias e duracdo das mesmas. Os resultados salientam a falta de informacao
e de apoio como as necessidades mais manifestadas pelos participantes das duas
perturbacdes. Observa-se também que os pais de PEA apresentam um valor elevado de
necessidades financeiras contrariamente aos de PHDA que demonstram mais
necessidades de funcionamento da vida familiar. Constata-se que 0s pais com menor
escolaridade e os pais divorciados apresentam mais necessidades. Quanto a idade,
verifica-se um maior numero de necessidades para os pais de criangas mais velhas. No
que toca ao numero de terapias e duracdo das mesmas, os resultados justificam um maior
namero de necessidades para os que frequentam apenas uma terapia e no periodo temporal
inferior a um ano. Conclui-se, assim, que a divulgacéo de informagéo deve ser promovida
bem como 0s apoios e programas que permitam uma maior satisfacdo das necessidades

destas familias.

Palavras-chave: Perturbacdes do Neurodesenvolvimento, Autismo,

Hiperatividade/Défice de Atencdo, Necessidades familiares, Resiliéncia.
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Abstrat

The present study aims to understand the need of parents of children with autism
spectrum disorders (ASD) and with hyperactivity / attention deficit disorder (ADHD).
The sample comprises 208 participants (104 parents of children with ASD and 104
parents of children with ADHD). The sociodemographic and information questionnaire,
the family need inventory and the family resilience assessment scale were applied. As
specific objectives, if necessary, the need that most manifests itself in both disorders, the
influence of schooling and parents' marital status, the effect of the children's age and the
preponderance of the number of therapies and duration of comparisons. The results
motivated the lack of information and support as a need most expressed by the
participants of the two disorders. It is also observed that PEA parents have a high financial
need, in contrast to the ADHD, which demonstrates a greater need for family life to
function. It appears that parents with less education and divorced parents have more
needs. As for the child's age, there is a greater need for parents of older children. With
regard to the number of therapies and their duration, the results justify a greater number
of needs for those who attend only one therapy and in the period of less than one year. It
is concluded, therefore, that the dissemination of information should be promoted as well

as the support and programs that are a greater satisfaction of the needs of these families.

Keywords: Neurodevelopmental Disorders, Autism, Hyperactivity/Attention Deficit,

Family needs, Resilience.
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1. Introdugéo

Na vida do ser humano, ter um filho é um dos acontecimentos mais marcantes e
provedor de muitas ilusGes e expetativas. Embora ser pai ou mée seja um acontecimento
natural e habitual, tal ndo significa que seja facil e, quando a crianca apresenta alguma
problemaética, todo o enredo se torna mais complexo (Marchesi, Coll & Palacios, 2004).

A partir do momento em que os pais sdo informados a cerca de uma perturbagéo
no seu filho, a preocupacdo com o seu presente e futuro aumenta exponencialmente. A
existéncia de uma deficiéncia implica o envolvimento dos pais na decisdo de tratamentos
e procura de profissionais, bem como o conhecimento das caracteristicas e
particularidades da perturbagdo (Marques & Dixe, 2011).

A intervencdo terapéutica é uma das formas de intervencdo que apresenta
melhores resultados para estas crian¢as no que toca a prevencdo e minimizacdo de
sintomas. Esta forma de intervencdo tem como objetivos ajudar a crianca e respetiva
familia, sendo que, quanto mais cedo iniciar as terapias e maior for a frequéncia das
mesmas, maior a eficacia (Coutinho, 2004).

Os psicologos e outros profissionais que trabalham com perturbagdes do
desenvolvimento devem ter em atencdo que a cooperacdo da familia é essencial no
desenvolvimento da crianca, tendo em conta que se trata da primeira estrutura social com
que esta contacta. Neste seguimento, a familia deve ser informada sobre diversos aspetos
técnicos, de forma a compreender a problematica da crianca e ajudar no processo
terapéutico (Fiamenghi & Messa, 2007).

Ao logo deste processo de adaptacdo a perturbagdo da crianga, surgem diversas

necessidades e dificuldades que afetam a saude mental e bem-estar destas familias sendo



importante detetar e trabalhar sobre as mesmas de forma a promover o melhor
desenvolvimento da crianca (Franco, 2009).

Neste seguimento, a presente dissertacdo tem como principal objetivo identificar
as necessidades dos pais de criancas com perturbacdo do espetro do autismo em
comparagdo com os familiares de criancas com perturbacdo da hiperatividade/défice de
atencdo. Desta forma, o estudo encontra-se dividido em duas partes: a primeira parte,
composta pelo enquadramento conceptual, onde é feita a contextualizacdo do conceito de
familia, das perturbaces do desenvolvimento de um modo geral e, posteriormente, da
perturbacao do espetro do autismo e a perturbacdo de hiperatividade/défice de atencéo.
Ainda nesta primeira fase, sdo abordadas as diferentes necessidades familiares bem como
0 conceito de resiliéncia e suporte social que, por vezes, se encontra relacionado com as
mesmas. A segunda parte da dissertacdo é referente a investigacao realizada com uma
amostra probabilistica. Nesta etapa encontram-se descritos, inicialmente, os objetivos, as
variaveis em estudo, a descricdo da amostra e o procedimento da investigacdo. Ainda
neste ponto, sdo apresentados os instrumentos utilizados no estudo e seu nivel de
confiabilidade.

Posteriormente, encontram-se apresentados o0s resultados quantitativos e
qualitativos e a discussdo dos mesmos. Por fim, apresentam-se as conclusdes da

investigacao, limitaces do estudo e sugestdes para investigacdes futuras.



2. Enquadramento teorico
2.1 Conceitualizagdo de familia

O conceito de familia define-se como um grupo de individuos que possuem lagos
bioldgicos e emocionais entre si, podendo distender-se ao longo de varias geragdes
(Macedo, 2013). Do ponto de vista psicolégico, o grupo familiar caracteriza-se também
pela presenca de hierarquias e relagdes entre 0s membros, que esclarecem a posigéo de
cada um para com o grupo (Carnut & Faquim, 2014).

Dentro deste conceito, distinguem-se a configuracdo e a estrutura familiar, que dizem
respeito ao nimero de sujeitos que constituem o ndcleo familiar e forma como estes
interagem e atuam uns com os outros (Wagner, Tronco & Armani, 2011). No dominio da
estrutura familiar, constatam-se as posic¢des definidas por cada um dos membros, podendo
se observar estruturas conjugais, monoparentais e homoparentais (Carnut & Faquim,
2014).

A familia trata-se de um sistema aberto, sujeito a mudancas que surgem da influéncia
de outros subsistemas, como € caso de um matriménio ou compromisso, subsistema
conjugal, ou de um nascimento ou adocdo, subsistema parental (Walsh, 2016).

Enquanto estrutura parental, a familia possui um papel fundamental no
desenvolvimento pessoal, emocional e social da crianga, pois de todos os contextos com
que a crianga contacta, o familiar é o que mais influéncia tem sobre o seu
desenvolvimento, tendo em conta que se trata do primeiro ambiente com que interage e
também aquele em que passa mais tempo nos primeiros anos de vida (Silva & Dessen,
2004). De um modo geral, os familiares mais proximos sdo os que cuidam da crianca e
Ihe transmitem os primeiros sentidos de educacdo e modelos de comportamento

(Coutinho, 2004).



Neste seguimento, torna-se essencial que o ambiente familiar seja saudavel e
apresente boas caracteristicas de flexibilizacdo e estabilizacdo de regras consistentes.
Estas capacidades permitem que os membros modifiquem e adaptem os seus limites em
torno das necessidades de cada um, de forma a promover o desenvolvimento e bem-estar
de todos (Wagner, Tronco & Armani, 2011).

Embora nem sempre as circunstancias permitam a presenca de estabilidade nos
diferentes niveis, é essencial que os membros responsaveis, nomeadamente os pais, se
consciencializem das dificuldades da familia e procurem alternativas que beneficiem a

salde e qualidade de vida do grupo (Macedo, 2013).

2.2 Perturbac6es do desenvolvimento infantil

O ser humano, contrariamente a outros primatas, apresenta periodos de gestacao
mais prolongados e desenvolvem crias totalmente dependentes da progenitora. Uma
crianga quando nasce é fisica e neurologicamente imatura e necessita de cuidados de
sobrevivéncia no que refere a alimentacdo, protecdo e regulacdo de temperatura. Este
fator justifica-se pelo desenvolvimento do sistema nervoso central, etapa que se prolonga
durante o primeiro ano de vida apds o nascimento. Este periodo é fundamental na
evolucdo e crescimento do individuo, sendo que o cérebro apresenta uma maior
plasticidade e vulnerabilidade (Matos, 2009).

O desenvolvimento infantil caracteriza-se pelo grupo de alteracGes psicomotoras
e comportamentais que ocorrem no individuo desde o seu nascimento até a fase adulta
(Lima, 2015). O crescimento fisico e psicoldgico do ser humano apresenta competéncias
pré-definidas que devem ser alcancadas para que 0 mesmo possa ser considerado

“normal”. Neste seguimento, os individuos devem adquirir habilidades motoras,



comunicativas e de manipulacdo de objetos em distintos tempos de evolucdo (Matos,
2009).

Existem diversas fases do desenvolvimento que surgem em idades especificas,
embora seja possivel que estas sejam adquiridas dentro de um desvio-padréo da média. A
etapa de aquisi¢do da marcha sem apoio surge por volta de 1 ano de idade, no entanto é
aceitavel que esta comece a acontecer a partir dos nove meses até um ano e meio (Lima,
2015).

As relacBes sociais influenciam significativamente o desenvolvimento de um
individuo, principalmente as relac6es familiares. A forma como se desenvolve a relacéo
entre 0s pais e a crianca e 0 ambiente em que esta se insere, tem um forte impacto na
formacdo da sua personalidade (Fiamenghi & Messa, 2007). As suas caracteristicas
pessoais interferem também no ambiente e nos individuos que com ele contactam, ou
seja, a crianca é influenciada e influencia quem ou o que a rodeia (Silva & Dessen, 2004).

Antes de se realizar qualquer classificacdo do desenvolvimento de uma crianga
como atipico, devem ser analisados diversos fatores que influenciem as diferentes etapas.
O composto genético, a dindmica familiar e social, a cultura em que a crianca esta inserida
e a sua rede de apoio emocional sdo perspetivas que devem ser avaliadas previamente a
qualquer decisdo. E importante classificar a conduta da crianca de acordo com diferentes
parametros de forma a compreender o que a leva a ter um determanidado comportamento
pois, por vezes, uma atitude que é classificada como atipica no desenvolvimento, pode
apenas ser uma estratégia da crianca para suportar um conflito interno (Delatorre, Santos

& Dias, 2011).



A classificacdo entre o desenvolvimento normal e o desenvolvimento néo
convencional é feita pela presenca escassa ou nula de determinada capacidade, bem como
o0 nivel de necessidade de apoio que esta exige (Matos, 2009).

O processo de avaliacdo e diagndstico deve ser feito com uma equipa
multidisciplinar que insira profissionais de diferentes areas especificas do
neurodesenvolvimento, nomeadamente psicologia, terapia da fala, psicomotricidade,
terapia ocupacional, entre outros (Lima, 2015). De acordo com o modelo que cada equipa
executa, o diagnéstico pode ser observado a partir de dois pontos de vista. O primeiro
designa-se por diagndstico etioldgico e foca-se, principalmente, nas causas genéticas ou
neuroldgicas que deram origem ao problema de que a crianca € portadora. Ja a segunda
abordagem, referente ao diagnostico sindromatico, defende que o mesmo deve ser
descrito de acordo com as caracteristicas e particularidades especificas do individuo. A
decisdo de cada diagnostico depende das dimensdes e limites que cada intervencao exige
e em que cada vertente é consideravel (Franco, Melo e Apolonio, 2012).

As consultas de desenvolvimento infantil apresentam como objetivo compreender
precocemente possiveis perturbacdes presentes na crianga. Esta detecdo precoce permite
aos profissionais desenvolverem intervengdes que visem ajudar a criangca na sua
adaptacdo e funcionalidade no mundo exterior (Matos, 2009). E importante que 0s
primeiros sinais sejam detetados 0 mais precocemente possivel para que o nivel de
sucesso da intervengdo e do desenvolvimento da crianga seja melhor (Lima, 2015).

As perturbacdes do desenvolvimento dividem-se em duas vertentes: as gerais e as
especificas. As perturbacdes do desenvolvimento gerais classificam-se como sendo as
que apresentam todas as areas do desenvolvimento afetadas, embora em diferentes niveis

de gravidade. Ja as perturbacOes especificas do desenvolvimento, apresentam apenas



algumas das areas comprometidas, como € o exemplo das perturbacfes da linguagem
(Matos, 2009).

Estas perturbacdes dividem-se em sete categorias, nomeadamente a (1)
perturbacdo do desenvolvimento intelectual (PDI), (2) perturbacGes da linguagem, (3)
perturbacdo do espetro do autismo (PEA), (4) perturbacdo da hiperatividade/defice de
atencdo (PHDA), (5) perturbacao especifica da linguagem, (6) perturbacfes motoras e (7)
perturbacdes do neurodesenvolvimento com outras especificagdes (Lima, 2015).

Relativamente as areas atingidas nas perturbacdes do desenvolvimento, a
linguagem é a aquela que mais é afetada contrariamente as capacidades visuais e de
motricidade grosseira (Matos, 2009).

Normalmente estas perturbacbes surgem antes da idade escolar e afetam o
funcionamento da crianca na componente pessoal, social, académico e ocupacional.
Grande parte das perturbacfes do neurodesenvolvimento sdo permanentes, mantendo-se
ao longo de toda a vida do individuo sendo necesséria a intervengao continua e ndo apenas
durante a fase em que é detetada (Lima, 2015).

Quando uma crianca é diagnosticada com uma perturbacdo do desenvolvimento,
por norma esta coexiste com outra problematica, podendo ser outra perturbacdo do
desenvolvimento ou perturbagdes emocionais e comportamentais. Por exemplo,
perturbacdes da linguagem podem coexistir com perturbacbes da aprendizagem, da
mesma forma que a perturbacdo da hiperatividade/défice de atencdo pode coexistir com
perturbacdo de desafio e oposigdo (Matos, 2009).

As formas de aprender e adquirir competéncias destas criancas € mais lenta e
irregular em comparacdo com uma criangca sem qualquer perturbacdo. Neste sentido, é

essencial a constante estimulacdo, planeamento e persisténcia dos objetivos, 0 que pode



provocar alguma hesitacdo nos pais na forma como encaram e trabalham esta situacao
(Coutinho, 2004).

O papel da familia nas diferentes etapas de desenvolvimento da crianca deve ser
valorizado considerando que esta é fundamental no processo de intervencdo. Neste
seguimento, a evolucdo dos diferentes membros necessita também de ser avaliada tendo
em conta as suas perspetivas e estratégias para lidar com a deficiéncia. Embora se acredite
que a familia contribui para o progresso da crianca nas diferentes areas, 0 mesmo também
pode acontecer para a regressdo e atraso das mesmas. Desta forma, € importante que a

salide e bem-estar destes intervenientes seja analisada e compreendida (Franco, 2009).

2.3 Perturbacéo do Espetro do Autismo

2.3.1 Conceitualizagéo e caracterizagao

O autismo tem sido um fator de estudo desde meados do século XX, sendo
interesse dos psiquiatras e pediatras austriacos da época. Numa fase inicial, o autismo foi
interpretado como um sintoma precoce da esquizofrenia que influenciava o
desenvolvimento do individuo a nivel psicoldgico e relacional. Estes sintomas foram, em
muitos estudos, justificados por vérias abordagens que culpabilizavam os pais como
responsaveis pela deficiéncia da crianga (Schmidt, 2014).

O psiquiatra Leo Kanner, considerado o pai do autismo, foi quem descreveu
detalhadamente as caracteristicas especificas desta perturbacdo. Com base num estudo
com 11 criancas portadoras, verificou que estas apresentavam resisténcia a mudanca,
isolamento social, gostos restritos e comportamentos estereotipados. A nivel linguistico,

averiguou que o seu desenvolvimento era andmalo pois a crianga tendia a repetir o que



Ihe era dito, a sua entonacao era desadequada e ndo usava corretamente 0s pronomes nas
frases (Volkmar e Wiesner, 2017).

Paralelamente ao trabalho deste cientista, Hans Asperger publicou diversos
estudos sobre a “psicopatia autista na infincia”, onde destacou as mesmas caracteristicas
que Kanner, nomeadamente as alteracfes nas relacdes sociais, na comunicacdo e
linguagem e na inflexibilidade/rigidez das rotinas. No entanto, Hans considerou uma
forma de intervencao a esta patologia — a educacgéo. Desta forma, foi implementada uma
medida, com base na educacdo, que levou a construcdo de escolas especificas para
criancas autistas que visavam ajudar estes individuos no seu desenvolvimento e adaptacédo
(Marchesi, Coll & Palacios, 2004).

A partir da década 60, a crenca de que os pais eram culpados pelo autismo nas
criancas deixou de ser justificada e surgiram os primeiros estudos que defendiam o
autismo como uma perturbacdo de origem neurologica. Para além disso, formulou-se uma
hipotese que admitia a perturbacdo como sendo de origem cognitiva e que justificava a
presenca de alteraces na interacdo social, linguagem e comunicacdo (Marchesi, Coll,
Palacios, 2004).

Consequentemente aos resultados, o autismo deixou de pertencer ao grupo das
psicoses e passou a ser classificado como uma perturbacdo invasiva do desenvolvimento
(Schmidt, 2014).

A perturbacdo do espetro do autismo, classificada também como uma perturbacéo
global do desenvolvimento, define-se entdo pela presenca de alteragdes no
comportamento, comunicacao e interacdo social. No que refere ao comportamento, este
é classificado pela frequéncia de movimentos estereotipados, gostos restritos, resisténcia

a mudancas, compulsividade e/ou agressividade. Na comunicacéo, é possivel verificar



alteracdes que decorrem desde a inexisténcia de linguagem a presenca da mesma com
incapacidade de manter um discurso coerente. Na terceira area afetada, a interacdo social,
averigua-se a incapacidade de criar relacbes sociais e emocionais com 0S pares e a
tendéncia ao isolamento (Matos, 2009).

Tendo em conta que se trata de uma perturbacdo que afeta todas as areas do
desenvolvimento pode ser confundida, numa idade mais precoce, com 0 atraso
psicomotor global. Porém, as caracteristicas de comportamento estereotipados e as
dificuldades na comunicacdo e interacdo sdo suficientes para discriminar o autismo de
outras perturbac@es do desenvolvimento (Oliveira, 2009).

A nivel sensorial, estes individuos apresentam uma hipersensibilidade a estimulos
externos, nomeadamente estimulos que interferem com o tato, a audicdo, o paladar e a
visdo. Pode acontecer que estas crian¢as ndo gostem de ser tocadas e se retraiam quando
Ihes tocam ou tentam abracar. Sons, cheiros e luzes mais intensos tendem a ser muito
perturbadores para estes sujeitos, podendo ser motivo de crise e desregulacdo emocional
(Cunha, 2020).

Estas criancas apresentam também um enorme sentido de autonomia, o que pode
muitas vezes induzir em erro relativamente a veracidade do diagndstico. Tendo em conta
que sdo criancas com dificuldades de comunicacdo e interagéo, estas ndo tendem a pedir
ajuda a um adulto quando querem algo gque ndo se encontra ao seu alcance. Habitualmente
optam por outras alternativas, como subir a uma cadeira ou arrastar, e apenas em Ultimo

caso movem o adulto pela méo e indicam o seu objetivo (Oliveira, 2009)
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2.3.2 Diagnostico

Segundo o manual de diagndstico e estatistica das perturbacdes mentais - DSM-
V (APA, 2013), a perturbacdo do espetro do autismo encontra-se no capitulo das
perturbacdes do neurodesenvolvimento, nomeadamente perturbacGes que surgem
precocemente, na maioria das vezes antes da crianca comecar 0 ensino primario. Esta
perturbacao € justificada por diferentes critérios que no seu conjunto e intensidade dos
sintomas especificam a gravidade da perturbacdo. Os tracos essenciais do autismo
caracterizam-se pela caréncia permanente de comunicacdo e interacdo social (critério A),
pela presenca de comportamentos e interesses restritos e ritualizados (critério B) e
existéncia de sintomas desde o inicio do desenvolvimento que influenciam
significativamente o desenvolvimento pessoal, social e ocupacional do individuo
(critérios C e D).

A presenca dos sinais de autismo e a forma como estes se manifestam a nivel
cognitivo, variam ao longo de um espetro que segue desde a incapacidade intelectual até
aos valores de inteligéncia acima da média (Matos, 2009).

Na maioria dos casos, 0s sinais caracteristicos desta perturbacdo, nomeadamente
a dificuldade de interacdo, podem ser detetadas antes dos 2 anos de idade. No entanto, 0s
adultos com quem a crianga tem maior contacto, como os pais e educadores, identificam
caracteristicas andmalas apenas a partir do ano e meio de idade quando constatam que a
crianga ndo diz as primeiras palavras, como é esperado nesta idade, nem obedece a

pedidos simples (Oliveira, 2009).
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2.3.3 Etiologia

Até ao momento ainda ndo se conhecem as causas da perturbacédo do espetro do
autismo. Existe a possibilidade de se encontrar relacionada com anomalias no cérebro e
também com a componente genética embora ainda ndo existam resultados conclusivos
(Mello, 2005). Alguns fatores ambientais que tém sido estudados e relacionados com a
presenca do autismo numa crianca, nomeadamente a idade avancada da mae,
complicacBes durante a gravidez, exposicdo a medicamentos e toxinas, depressdo
materna, entre outros. Acredita-se também que a prematuridade e complicacdes apos o
nascimento possam também ser causas da manifestacdo de sintomas de autismo (Gaiato,
2018). A presenca de um familiar préximo com esta perturbacdo € também um fator de

risco que pode justificar a presenca dos sintomas da patologia (Oliveira, 2009).

2.3.4 Prevaléncia

Segundo um estudo realizado pelo psiquiatra e epidemiologista Eric Fombonne
(2009), estima-se que uma em cada 150 criangas apresenta a perturbacdo do espetro do
autismo.

Relativamente ao género, 0 sexo masculino apresenta uma frequéncia quatro
vezes maior do que o sexo feminino (APA, 2014).

Espera-se que com o desenvolvimento da ciéncia, mudanga de conceitos e
definicBes, conhecimento da perturbacédo e flexibilidade dos servicos de satde, o0 nimero
médio venha a aumentar em estudo futuros. A expetativa deste aumento ndo reflete um
maior nascimento de criangas com esta perturbacdo, mas sim uma maior frequéncia de
rastreios que permitam identificar a probleméatica 0 mais precocemente possivel

(Fombonne, 2009).
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2.3.5 Tratamento

Normalmente, os casos de autismo sdo identificados pelo médico assistente que
deve estar preparado para 0 encaminhamento destas familias para equipas de intervengéo
precoce dos servigos publicos de forma a elaborarem um plano interventivo adequado as
necessidades da crianca e respetiva familia. Para além destas funcGes, estas equipas
possuem também um papel de psicoeducacdo dos pais de forma a informéa-los a cerca das
peculiaridades da perturbacéo e formas de lidar com a mesma (Oliveira, 2009).

No que refere ao tratamento desta perturbacéo, ¢ fundamental que sejam definidos
objetivos especificos para cada crianca. Estes objetivos sdo organizados pelos
profissionais de salde que acompanham a crianca, tendo sempre em conta as necessidades
da familia uma vez que esta trabalhara como co-terapeuta no processo de intervencéo
(Lima, 2015).

O tipo de intervencdo realizada no autismo € principalmente educacional, com o
objetivo de ensinar a crianca a comunicar a partir de gestos, imagens ou simbolos.
Pretende-se também, com as terapias, promover a interacao social, adequacgdo e controlo
de comportamentos e desenvolvimento da autonomia (Myers & Johnson, 2007).

Existem diversos métodos de intervencdo conhecidos mundialmente,
nomeadamente o TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related
Communication-handicapped Children), o ABA (Applied Behavior Analysis) e o PECS
(Picture Exchange Communication System). No entanto, existem outros tratamentos
psicoterapéuticos que podem ser bastante benéficos na evolucdo da criangca, como é o
caso da musicoterapia, praticas holisticas, yoga, hipoterapia, entre outros (Mello, 2005).

A componente nutricional pode também apresentar influéncia na regulagéo

emocional e comportamental destes individuos. O acompanhamento adequado por um
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especialista, com uma selecdo e orientagdo alimentar restrita, apresenta resultados no

aumento da atencdo e estabilizacdo das estereotipias destes individuos (Cunha, 2020).

2.4 Perturbacdo da Hiperatividade e de Défice de Atencéo

2.4.1 Conceitualizagéo e caracterizacao

O conceito da perturbacdo da hiperatividade e de défice de atencdo teve origem
nas atencdes clinicas de George Still e Alfred Tredgold, no inicio do século XX. Estes
investigadores classificaram estas criangas como demasiado ativas, podendo algumas
delas apresentar atos de agressdo e desafio. Para além disso, ambos verificaram que estas
criangas possuiam grandes dificuldades em manter a aten¢do (Barkley, 2009).

Nos dias de hoje, a Perturbacdo da Hiperatividade e de Défice de Atencédo
caracteriza-se pela presenca de desatencgéo, hiperatividade e impulsividade excessiva em
comparagdo com individuos que se encontram na mesma etapa de desenvolvimento
(Matos, 2009). Relativamente ao sintoma desatencao, este caracteriza-se principalmente
pela facil distragdo e incapacidade de focar a atencdo numa tarefa do inicio ao fim. Estes
individuos séo observados como os que cometem erros muito facilmente devido a sua
desatencdo a pormenores e dificuldade em captar informacdes importantes. Apresentam
também alguma incapacidade em seguir instrugdes e terminar tarefas, como por exemplo
atividades escolares. Sdo também descritas como criancas desorganizadas, que perdem
0s seus materiais com muita frequéncia e que nem sempre respondem quando sdo
chamadas pelo nome devido a estarem distraidas com outros estimulos (Cordinhd &

Boavida, 2008). Em contexto escolar, estes sujeitos sdo estigmatizados como aqueles os
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mais problematicos, que ndo querem aprender e que perturbam os colegas e o decurso das
aulas (Nunes & Werlang, 2008).

Ja as caracteristicas que descrevem a hiperatividade, sdo facilmente observaveis
em momentos que exigem uma postura de calma e tranquilidade. As criangas que
apresentam esta componente no seu diagnostico sdo descritas como agitadas, com muita
dificuldade em se manterem no mesmo lugar. Normalmente encontram-se em constante
movimento, correm, saltam e movimentam os membros inferiores de forma exagerada
principalmente em momentos que ndo é adequado fazé-lo. Para além disso, sdo também
muito observaveis tracos de impulsividade. Estes individuos, por serem demasiado
agitados, apresentam uma tendéncia para agir sem pensar nas possiveis consequéncias
dos atos. Esta caracteristica pode ser prejudicial para o sujeito portador da perturbacéo e
também para aqueles que o rodeiam (Cordinhda & Boavida, 2008).

E a perturbacio mais frequente do ramo das perturbacdes do desenvolvimento e
pode prejudicar o rendimento do individuo a nivel escolar, social e laboral (Lima, 2015).
Normalmente é diagnosticada nos primeiros anos de ensino escolar, sendo, na maior parte
das vezes, detetada de acordo com as exigéncias académicas e comportamentais. No
entanto, € possivel observar-se sintomas numa fase mais precoce como é o caso da fase
pré-escolar (Cordinhd & Boavida, 2008).

As criancas, jovens e adultos que apresentam esta perturbacdo demonstram
grandes dificuldades na concentracdo e atencdo por longos periodos de tempo,
planeamento de atividades e controlo de impulsos (Matos, 2009). As caracteristicas
apresentadas por estes sujeitos conduzem a diversas consequéncias para 0 seu bem-estar
como é o caso do insucesso escolar, pouca tolerancia a frustragdo e baixa autoestima.

Verifica-se também, principalmente no caso dos jovens e adultos, uma maior propensao
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para comportamentos imprudentes, dificuldades sociais, acidentes de viacdo e consumo

de substancias aditivas (Cordinhda & Boavida, 2008).

2.4.2 Diagnostico

De acordo com 0 DSM-V ¢é necessaria a presenca, no periodo minimo de seis
meses, dos critérios de diagnostico que confirmam a permanéncia da perturbacao.
Relativamente ao critério A, o da desatencdo, este caracteriza-se pela dificuldade em
manter a atencdo, cumprir prazos e terminar atividades escolares, recordar pedidos e
instrucdes, organizar tarefas e guardar materiais de forma a nao os perder. No segundo
critério, que engloba a hiperatividade e impulsividade, verifica-se a frequéncia de
agitacdo excessiva dos membros superiores e inferiores, dificuldade em permanecer
sentado durante muito tempo, tendéncia para falar em demasia e ndo conseguir esperar
pela sua vez e pouca resisténcia a frustracdo (APA, 2014).

Aos sintomas de hiperatividade podem surgir também impulsividade exagerada,
caracterizada por humor irritdvel que os leva a responder com impaciéncia e a ter reacoes
menos adequadas. Os individuos que apresentam esta perturbacdo podem ser
prejudicados a nivel académico e social, pois apresentam dificuldade em cumprir regras
da sala de aula e em controlar atitudes e respostas desapropriadas que afetam as relagoes
com os pares (Matos, 2009).

Dentro do diagndstico é possivel identificar trés especificacdes de PHDA, tendo
em conta o predominio dos sintomas. Pode acontecer que seja preenchido apenas um dos
critérios e, dessa forma, identificar a perturbagcdo com predominancia da desatencao ou

com predominancia da hiperatividade/impulsividade. Numa situacdo em que se verifica
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0 preenchimento da maioria dos sintomas, classifica-se como sendo PHDA de
apresentacdo combinada (APA, 2014).

De um modo geral, as criancas diagnosticadas com PHDA sao mais reconhecidas
pela presenca de sintomas de hiperatividade do que por dificuldades na atencédo e
impulsividade. No entanto, com 0 progresso da crianca e chegada a idade adulta, as
caracteristicas de hiperatividade tendem a diminuir ou desaparecer, contrariamente ao
défice de atencdo que passa a ser a problematica mais valorizada (Lima, 2015).

A avaliacao de individuos suspeitos desta perturbacédo deve ser realizada por uma
equipa multidisciplinar que compreenda as necessidades da crianca e respetiva familia,
tendo em atencdo o comportamento e dificuldades em contexto de sala de aula,
intensidade dos sintomas, impacto das consequéncias no bem-estar na crianca e

relacionamento com os familiares, colegas e professores (Cordinhd & Boavida, 2008).

2.4.3 Etiologia

Embora a causa concreta do presente distlrbio ndo seja conhecida, existem
diversos fatores que podem influenciar o seu aparecimento. Muitos estudos apontam para
uma grande preponderancia dos fatores genéticos, afirmando que existe uma forte
probabilidade de pais diagnosticados com PHDA terem filhos que desenvolvam a mesma
perturbacdo. Todavia, as caracteristicas ambientais sdo também um fator de risco,
designadamente o ambiente em que a crianga se desenvolveu desde o seu
desenvolvimento intra-uterino até & idade de aparecimento dos primeiros sintomas (APA,
2014).

E de extrema importancia ter-se em atencdo outras causas que podem provocar o

aparecimento de alguns sintomas. No caso de criangas com muitos sinais de desatencéo
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e dificuldade em captar o que é transmitido em contexto escolar, pode-se justificar a
presenca de uma deficiéncia auditiva. O ambiente familiar e escolar em que a criancga se
insere sdo também fatores que devem ser avaliados de acordo com as caracteristicas

apresentadas pela mesma (Cordinhd & Boavida, 2008).

2.4.4 Prevaléncia

No que refere as diferencas de género, as criangas do sexo masculino apresentam
uma probabilidade trés vezes maior de desenvolver PHDA em comparacdo com as
criancas do sexo feminino. Contudo, as meninas tendem a apresentar menos problemas
comportamentais e mais caracteristicas a nivel da atencdo e concentracdo (Barkley,
2009).

A maioria das perturbacGes do desenvolvimento apresentam comorbilidades,
querendo isto dizer que quando um individuo apresenta um disturbio, por norma, este ndo
se encontra isolado. Na hiperatividade e défice de atencdo, as comorbilidades mais
frequentes sdo perturbacdes especificas da aprendizagem, os tragos de autismo, os tiques,

a ansiedade, a depresséo e a perturbacdo de oposicéo e desafio (Lima, 2015).

2.4.5 Tratamento

A perturbacdo da hiperatividade e de défice de atencdo deve ser valorizada e ter o
seu devido tratamento pois trata-se de uma problematica que apresenta risco de fracasso
escolar, conflitos familiares, tendéncia para o consumo de substancias aditivas e
insucesso laboral (Matos, 2009). As criangas com esta perturbacdo apresentam uma maior
probabilidade de desenvolverem perturbacdes do comportamento na adolescéncia e

perturbacdes da personalidade quando adultos, em comparacdo com outras criangas. A
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persisténcia das caracteristicas de impulsividade pode levar a utilizacdo de drogas,
infracdo de regras e comportamentos imprudentes (APA, 2014).

O tratamento da PHDA encontra-se sujeito a gravidade e frequéncia dos sintomas.
Numa situacdo em que a crianga ainda ndo atingiu os seis anos de idade, o
aconselhamento psicoldgico parental é o procedimento mais adequado e apenas se deve
recorrer ao uso da medicacdo em situacbes com resultados insatisfatorios. Quando a
crianca tem mais de seis anos, a intervencdo psicologica, o treino de competéncias e a
medicacdo podem ser iniciadas, tendo sempre em atencédo a variabilidade dos sintomas
(Lima, 2015).

Relativamente ao procedimento farmacologico, podem ser administrados o
metilfenidato, a dextroanfetamina e a pemolina - estes medicamentos sdo estimulantes e
apresentam uma eficacia de 65% a 80% (Braga, 2000). Em casos mais leves, em que
verificam essencialmente alteracdes a nivel escolar, sugere-se que a terapia farmacoldgica
seja descontinua com interrupcdo nos dias em que a crianca ndo se apresente nesse
contexto, nomeadamente fins de semana, férias e feriados. Relativamente aos casos mais
graves, onde se observam alteracGes a nivel comportamental em todos 0s contextos com
que a crianga contacta, recorre-se a um método de terapia medicamentosa continua
(Cordinh&d & Boavida, 2008).

Embora existam diversas possibilidades terapéuticas no tratamento da perturbacéao
de hiperatividade/défice de atencdo, a alternativa multimodal € que demonstra melhores
resultados. O apoio terapéutico intercalado com a intervencdo medicamentosa oferece um
melhor desenvolvimento e adaptacdo da crianca com esta perturbacao (Braga, 2000). No
entanto, muitos pais procuram alternativas para substituir os farmacos e que ajudem a

crianca a estabilizar o seu comportamento e as suas emocdes. Dentro destas alternativas,
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podem ser aplicadas terapias que visem o relaxamento corporal e mental aliada a nocao
do aqui e agora, como € o caso do mindfulness. Esta forma de intervencdo pode ser
aplicada num contexto psicoterapéutico e apresenta resultados ao nivel da concentracéo,
consciéncia e mudanca dos comportamentos do individuo que o pratica (Gomes, 2016).

O trabalho realizado em torno das necessidades de cada crianca deve ser feito em
conjunto com a crianga, a familia, o médico assistente, o(s) terapeuta(s) e 0s
educadores/professores de forma a que todos trabalhem para 0os mesmos objetivos
(Cordinhd & Boavida, 2008). E importante que todas as figuras com que a crianca
contacta tenham em atencao que as suas atitudes tém impacto no seu desenvolvimento.
Neste seguimento, o processo de tratamento passa também pelo trabalho e dedicacdo dos
pais e professores as particularidades da crianca. No caso dos pais, estes devem estimular
a crianca para a realizacdo das tarefas escolares enquanto os professores e educadores
promovem a interacdo da crianga com 0s pares e a motivacdo escolar (Desidério &
Miyazaki, 2007).

Em situagdes em que os pais ndo possuem possibilidades de sustentar terapias
complementares, 0 medico assistente deve assumir a responsabilidade de orientar o

tratamento mais adequado para cada caso especifico (Bordin & Offord, 2000).

2.5 Influéncias no ciclo familiar

2.5.1 Impacto das perturbac6es do desenvolvimento

O grupo parental inicia-se quando nasce o primeiro filho e, como consequéncia,
sdo sentidas diversas mudancas nas rotinas e costumes dos pais. O nascimento de uma

crianga pode alterar a estrutura da familia em diferentes contextos e exige que o0s
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cuidadores se adaptem e organizem de acordo com as necessidades do bebé (Fiamenghi
& Messa, 2007).

Antes da crianca nascer, esta nasce no pensamento dos pais e é fantasiada quanto
ao seu fisico, personalidade, interacdes sociais, desenvolvimento académico e conquistas
profissionais. No entanto, muitas sao as preocupac¢des que séo sentidas pelos progenitores
durante a gravidez, nomeadamente a saude e bem-estar do bebé (Franco & Apolonio,
2009).

Com os pais de criancas com perturbacdes graves, a mudanca é ainda mais sentida
pois surge uma alteracdo de planos idealizados ao longo do desenvolvimento gestacional
da crianca (Fiamenghi & Messa, 2007). Ter o conhecimento de que o filho apresenta uma
deficiéncia origina um sentimento semelhante ao de perda de um ente querido. Durante o
desenvolvimento embrionario até & fase em que descobrem a perturbacdo, os pais
idealizam a crianca e criam expectativas do seu desenvolvimento e futuro. Apos a
descoberta, passam por um processo de luto, atravessando as diferentes fases de choque,
culpa e negacédo (Marchesi, Coll & Palacios, 2004).

Os pais destas criangas sdo abatidos por um sentimento de desiluséo pois, a crianca
fantasiada nunca chega a nascer. Torna-se assim importante que estes pais encarem a
situacdo e passem a aceitar o filho como a crianca ideal e desejada, ainda que com as suas
peculiaridades. Este processo requer um longo trabalho de compreenséo e aceitagédo da
problematica que nem todas as familias conseguem atingir (Franco & Apoldnio, 2009).

Como podemos observar na figura 1, ao periodo de rececdo da noticia, segue-se
um periodo de crise que obriga a uma reorganizacao e equilibrio emocional do sistema
familiar, sendo necessario que a familia passe por um processo de luto pela crianca

idealizada. Nesta etapa sdo vivenciados inimeros sentimentos de caracter depressivo que
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irdo permitir uma re-idealizagio da crianca e posterior vinculagdo com a mesma. E este
ultimo processo que, posteriormente, ira definir a capacidade de resiliéncia e suporte de

cada familia (Franco, 2009).

Figura 1:

Etapas vivenciadas pela familia apos rececao do diagndstico

Resiliéncia

Rececdo do . -idealizaca
! S—" . Crise Re IQCallza?ao e
diagnostico vinculacdo

De acordo com Falkenbach, Drexsler e Werler (2008), o processo de aceitacéo
tende a ser mais doloroso quando n&o existem antecedentes de criangas com deficiéncia
na familia. Estes pais precisam de aprender ndo sé a aceitar e compreender a crianga nao
idealizada como também a perturbacdo de que € portadora, o que os leva a procurar
informacdes, através de pesquisa, leitura ou cursos, que 0s auxiliem no processo de
desenvolvimento e relagdo com o seu filho.

No que € relativo as expetativas futuras, um pai possui a crenca de que o seu filho
ird atingir a maturidade e conseguir ter uma vida independente. Quando existe uma
dificuldade que afeta varias areas, a ideia sobre o futuro do seu filho fica incerta e cheia
de interrogacdes (Marchesi, Coll & Palacios, 2004). Uma das maiores preocupacoes
destes pais ndo se encontra no momento presente, mas sim nos planos futuros da crianca.

Estes pais questionam-se sobre a futura vida social, profissional e amorosa do filho.
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Perguntam-se se o esforco que fazem é suficiente e qual sera o destino daquela crianca
qguando algum dia eles ja ndo estiverem presentes (Gray, 2003).

Apesar de as mentalidades terem evoluido relativamente ao preconceito para com
uma crianga com deficiéncia, alguns pais vivem com uma culpa imensa e acreditam que
tal situacéo tenha derivado de um castigo. Por vezes, as familias ndo conseguem a aceitar
a realidade de terem um filho com deficiéncia e este fator pode ser preponderante para as
relacGes matrimoniais, ligacdes sociais e problemas de salde. A capacidade de os pais se
conseguirem adaptar a problematica da crianca depende das estratégias que estes utilizam
perante situacfes dificeis, nomeadamente formas de pensar e agir. Sdo estas
caracteristicas que definem os diversos estilos parentais e explicam as diferentes formas
de adaptacdo que se verificam entre familias de criancas com perturbacdes semelhantes.
E importante ter em atencdo que o facto de os pais aprenderem a se adaptarem as
limitacBes do filho, tal ndo significa que estejam conformados com a perturbacéo. Muito

pais, embora consigam ajudar da melhor forma os seus filhos, passam grande parte da sua

vida a lamentar a falta de capacidades e oportunidades (Marchesi, Coll & Palacios, 2004).

2.5.2 Impacto da Perturbacao do Espetro do Autismo na familia.

Receber a noticia de que o filho apresenta tracos do espetro do autismo é um
momento para o qual os pais nunca se encontram preparados. Embora reparem em alguns
sinais antes do diagnostico, a sua esperanca é a de que o médico especialista diga que é
apenas uma fase e que esta ira passar (Gaiato, 2018).

De acordo com Monte e Pinto (2015), receber esta noticia provoca nos pais

reacOes de stress causadas pelos encargos monetarios e emocionais que a perturbacao
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exige. Embora cada familia tenha a sua maneira de reagir, esta trata-se de uma situacédo
muito suscetivel a solidariedade e ruturas dentro do seio familiar.

Ter um filho com esta perturbacdo provoca um grande impacto na vida dos pais e
da familia no que refere a gastos monetarios. Em alguns casos, pode acontecer a perda do
emprego bem como a privacdo de momentos de lazer. Estas situagbes surgem,
principalmente, devido a necessidade de despender o seu tempo e dinheiro em
intervencdes e terapias para o seu filho (Jarbrink, Fombonne & Knapp, 2003). De acordo
com o estudo de Gray (2003), a figura materna sente os efeitos de ter um filho autista com
uma maior intensidade que a figura paterna. Esta situacdo € justificada pela teoria
tradicional de que a mulher tem a funcdo de ficar em casa a realizar tarefas domésticas e
cuidar dos filhos enquanto o homem sai de casa para trabalhar.

Um estudo orientado por Jarbrink, Fombonne e Knapp (2003), verificou que 0s
pais destas criangas admitem que a perturbacédo afeta de forma negativa a sua carreira ou
ordenado mensal. Os momentos de lazer e periodos de férias sdo muitas vezes afetados
ndo so a nivel monetario, mas tambem devido as limitagcdes dos filhos. As limitacOes
desta perturbacdo ndo permitem que os cuidadores usufruam de determinados momentos
e/ou lugares.

A figura materna é a que mais sofre com esta perturbacao por ser, na maioria das
vezes, a que mais tempo passa com a crianga e que, consequentemente, tem de abdicar
do seu emprego, momentos de lazer e vida social. Todas as complicacfes que esta
perturbacdo acarreta, afetam gravemente a sua saide emocional originando, em alguns
casos, doengas fisicas e psicologicas (Gray, 2003).

A presenca de uma criangca com autismo na familia requer capacidades de

adaptacéo e flexibilidade que nem todos conseguem alcancar. A constante presenca de
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mudancas e obstaculos pode afetar a salde mental destes pais, podendo despoletar
complicacdes psicoldgicas graves e também conflitos familiares (Marques & Dixe, 2011).
Estas familias tendem a apresentar uma autoestima baixa e sentimentos de culpa e
desvalorizacédo, podendo originar comportamentos de isolamento e pouca interacdo com
0 meio social (Monte & Pinto, 2015).

Na maioria dos casos, a pressdo e stress sentidos pela figura paterna ndo se
encontram diretamente relacionados com perturbacdo da crianga, mas sim com a
influéncia que esta tem sobre a sua companheira matrimonial. Esta situacdo deve-se muito
ao facto de o homem se ausentar durante a grande parte do dia para trabalhar enquanto a
mulher fica em casa e toma conta do filho. Neste seguimento, o pai tende a sentir muitos
dos efeitos negativos da perturbacédo a partir do estado emocional da sua esposa e nédo
diretamente com a crian¢a. Ter um filho com perturbacdo do espetro do autismo pode ser
um fator muito influenciador do sucesso do casamento. Embora seja normal todos os
casais com filhos terem discussdes, 0s pais destas criangas s80 mais propensos a
discordancias (Gray, 2003).

Marques e Dixe (2011) verificaram que, de todas as variaveis que interferem com
0 bem-estar da familia, os pais destas criancas apresentam um nivel de satisfacdo mais
elevado no suporte social e um nivel mais baixo nas perspetivas e seguranca futuras. Este
ultimo fator pode ser justificado pela necessidade dos pais em receberem mais informacao
a cerca dos servicgos que o filho pode beneficiar.

Segundo Sprovieri e Assumpcéo (2001), as familias de criangas autistas tendem a
ser familias com pouca comunicagdo entre os membros, fraca flexibilidade na lideranca
e pouco investimento emocional e afei¢do fisica. O sistema familiar de familias com

criancas autistas € desorganizado e com a saude emocional do grupo afetada pela
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dificuldade de integracdo da crianca na sociedade e também pela complexidade de
adaptacdo dos restantes membros as limitacGes da doenca.

Verifica-se também que, a nivel conjugal, a intimidade entre o casal é
significativamente afetada apds a rececao do diagndstico da crianca. Esta situacdo é uma
das causas de sofrimento dos pais face as mudancas que ocorrem no seio familiar
(Medeiros, 2016).

As maiores preocupacdes da familia em relacdo a crianca com autismo sdo
relacionadas com o0s aspetos cognitivos e comportamentais. A nivel cognitivo, existem
constantes questdes a cerca do desenvolvimento da crianga na componente de
aprendizagem, se véo ter muitas dificuldades em aprender ou como sera a sua execucao.
Quanto ao elemento comportamental, os pais vivem momentos de grande ansiedade e
preocupacdo relativamente aos comportamentos agressivos, questionando-se sobre a
permanéncia dos mesmos e formas de controlar (Monte & Pinto, 2015).

Estes familiares tendem a desenvolver estratégias para ultrapassar as crises da
crianca com perturbacdo do espetro do autismo e, de acordo com Gray (2003), essas
estratégias passam por reconhecer o0 momento ou situacdo que despoleta a crise e
antecipa-la - estes métodos variam de acordo com a crianga e as suas sensibilidades. Em
contrapartida, muitos pais utilizam a estratégias de lidar com a crise no momento em que
esta acontece, sem planear ou antecipar, mas sim compreender e acalmar o filho naquele
momento.

Verifica-se também que, devido as limitagBes comunicativas da crianga, 0s pais
apresentam uma forte determinacéo para estimular esta vertente de forma a compreender

melhor o seu filho. Este trabalho pode ser feito através de brincadeiras, gestos, sinais ou
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outras formas que permitam estabelecer um fio de comunicacdo com a crianca (Monte &
Pinto, 2015).

O papel dos profissionais de educacdo € também muito importante no
desenvolvimento e inclusdo da crianca na sociedade. Todavia, esta € uma das principais
preocupacOes dos pais devido a falta de formacdo destes profissionais no contexto de
necessidades educativas especiais. Embora a crianga se encontre integrada numa turma
com criancas sem dificuldades cognitivas e de interacdo, os professores nem sempre se
encontram preparados para a receber e trabalhar com ela (Sant’Ana, 2005). Com as
criancas portadoras da perturbacdo do espetro do autismo, a incidéncia é maior em
comparagdo com as criangas que possuem outras deficiéncias (Camargo & Bosa, 2009).

No que toca as necessidades mais sentidas pelos pais de criancas com PEA, estas
sdo a (1) falta de informacdo relativamente aos servicos gque a crianca pode beneficiar, (2)
POUCOS recursos para exporem as suas preocupacgoes e encontrar formas de intervir sobre
as mesmas, (3) falta de tempo para si, (4) dificuldades no pagamento das despesas e a (5)
dificuldade em encontrar alguém competente para tomar conta do filho (Marques & Dixe,
2011).

De acordo com o estudo de Semensato, Schimidt e Bosa (2010), familias de
criangas com perturbacdo do espetro do autismo apresentam mais dificuldades de apoio
e de acesso aos servicos de salde. Estes pais tendem a sentir alguma inseguranga
relativamente ao atendimento dado pelos profissionais, principalmente quando ndo se
verificam resultados nas intervencdes. Para além disso, o custo elevado das mesmas,
tempo de espera por um diagndstico e posterior aplicacdo do plano de intervencgéo

provoca nestes pais sentimentos de angustia e incerteza quanto ao futuro do seu filho.
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Os profissionais que contactam com estes familiares, acarretam alguma
responsabilidade relativamente ao encaminhamento destes pais para outros servicos que
Ihes possam ser Uteis tendo em conta que as necessidades variam ao longo do
desenvolvimento da crianca. A recomendacdo de grupos sociais e atividades adaptadas
para estas criancas, bem como informacdes acerca dos apoios e servigos a que tém direito
s&o alguns exemplos (Myers & Johnson, 2007). E também muito importante que os pais
recebam informacdes fidedignas a cerca da doenca de forma a compreendé-la melhor e

aprenderem a ultrapassar sentimentos de angustia e frustracdo (Monte & Pinto, 2015).

2.5.3 Impacto da Perturbacdo de Hiperatividade e de Défice de Atencdo na
familia.

O impacto desta perturbacdo varia de acordo com a influéncia que os sintomas
tém no desenvolvimento pessoal, académico e emocional da crianca, podendo alterar
desde caracteristicas leves e moldaveis ou graves e com grande interferéncia no
desenvolvimento do individuo (Cordinhda & Boavida, 2008). A intensidade destas
caracteristicas €, muitas vezes, influenciada pelas atitudes e reagcdes dos pais perante 0s
comportamentos do filho. Ou seja, a condi¢éo da crianga pode sofrer alteragdes negativas
em ambientes familiares instaveis e com muitos antagonismos (Rezende, Calais &
Cardoso, 2019).

Existe também uma grande tendéncia dos pais, principalmente da figura materna,
para proteger o filho e justificar os seus comportamentos desajustados. Esta situacdo pode
ser provedora de conflitos familiares no que toca a forma de educar e lidar com a crianca

(Nunes & Werlang, 2008).
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Pais de criancas com PHDA apresentam mais questdes conflituosas e niveis de
raiva e impaciéncia para com os filhos em comparacdo com pais de criangas sem qualquer
problema de desenvolvimento. Este fator pode ser justificado pela extrema atencao que
estas criangas exigem, levando os pais a um nivel de cansaco e tensdo superiores
(Edwards, Barkley, Laneri, Fletcher & Metevia, 2001). Para além disso, apresentam
também uma preocupacdo excessiva relativamente ao futuro ocupacional da crianca
devido, ndo sO, ao diagndstico, mas também as inimeras queixas que recebem de
diferentes fontes (Bellé, Andreazza, Ruschel & Bosa, 2009).

A hostilidade dentro do seio familiar é preponderante na frequéncia e aumento de
agressividade das criancas com PHDA noutros contextos sociais, principalmente no
contexto escolar. As criancas tendem a repassar aquilo que vivem em casa para outros
ambientes e figuras externas, ou seja, se a crianca for constantemente repreendida e sujeita
a reforcos negativos, o seu instinto e atitudes para com 0s outros serdo também negativos
(Edwards, Barkley, Laneri, Fletcher & Metevia, 2001). Por vezes estes pais apenas
precisam de apoio e ajuda para aprender a trabalhar a sua assertividade e desenvolverem
estratégias adequadas para a educacédo dos seus filhos (Bordin & Offord, 2000).

Os pais de criancas hiperativas com uma menor capacidade de adaptacdo a
problematica do filho devem optar por métodos que visem diminuir a frequéncia do
conflito familiar. O recurso a medica¢do recomendada pelo médico assistente, com o fim
de estabilizar os sintomas, e a frequéncia em terapia conjugal sdo alternativas que podem
ser benéficas para a dindmica da familia (Edwards, Barkley, Laneri, Fletcher & Metevia,
2001).

Normalmente os sintomas de agitacdo e desatencdo apresentados por estas

criancas tendem a ser mais observaveis quando estas se encontram em ocasifes de pouca
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estimulacdo, com conteudos que ndo sdo do seu interesse e que exigem atencdo
prolongada. Em contrapartida, 0os mesmos sinais da perturbacdo podem parecer
inexistentes em situacdes apelativas para a crianca ou em momentos em que existe a
expetativa de ser recompensado pelo comportamento adequado. Para além disso, 0s
mesmos sintomas tendem a camuflar-se também em momentos de alguma tensdo que
implicam conversas diretas com a crianga, como € o caso de consultas médicas. Estas
situacBes podem proporcionar uma ideia errada de que o comportamento da crianca ndo
estd relacionado com uma perturbacdo do desenvolvimento, mas sim com a educagéo
dada pelos pais, levando uma culpabilizacdo dos mesmos (Cordinhd & Boavida, 2008).
Estas mudancas sao principalmente sentidas no contexto escolar, o segundo meio
social com que a crianca mais contacta para além do familiar. Sdo estas duas figuras
autoritarias que influenciam o desenvolvimento do individuo e promovem a sua
integracdo na sociedade, sendo por isso essencial a presenca de uma boa comunicagéo
entre os membros e trabalho conjunto para os mesmos objetivos (Nunes & Werlang,

2008).

2.5.4 Impacto das caracteristicas sociodemograficas nas necessidades e
resiliéncia da familia.

As variaveis sociodemograficas podem apresentar nocoes e perspetivas diferentes
de acordo com grupo em que cada sujeito se inclui. No caso do género, constata-se que
as mulheres acarretam um maior sentido de responsabilidade sobre os cuidados basicos
da crianga, o que representa uma fonte de maior stress e sentimentos negativos (Kiquio

& Gomes, 2018).
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Segundo um estudo realizado por Barbosa e Fernandes (2009), a qualidade de vida
dos pais de criancas com perturbacdes do desenvolvimento é influenciada pelas
habilitacdes literarias que possuem. Verificou-se que, a nivel ambiental, as familias com
menos estudos apresentam mais necessidades no que refere ao acesso aos servigos, tempo
de lazer e condicdes no ambiente familiar. Este resultado é também apoiado por Silva,
Nunes, Betti e Rios (2008), que observaram uma maior exposi¢do a fatores de risco e
dificuldades no grupo de pais que possuem um nivel de escolaridade e econémico mais
baixo. Este ultimo grupo apresenta mais necessidades de informacdo, no que refere a
forma de interagir e lidar com a crianca, e necessidades de funcionamento familiar,
relativamente a lideranca e concordancia entre os cuidadores.

Ainda relativamente ao impacto da escolaridade dos pais, Andrade, Santos,
Bastos, Pedromdnico, Almeida-Filho e Barreto (2015), constataram no seu estudo que
guanto maior a escolaridade, maior a consciéncia dos pais em relagcdo as suas emocades e,
consequentemente, a organizacdo familiar. Para além disso, verificaram um menor
namero de necessidades de informacdo relativamente as caracteristicas da crianca e
estimulacdo adequada, em comparagdo com o grupo de pais com escolaridade mais baixa.

A idade da crianca é também um fator que podem influenciar as necessidades
sentidas pela familia. Familias de criancas mais velhas apresentam mais necessidades de
funcionamento da vida familiar e comunicacao entre os diferentes membros. Esta situacéo
pode ser justificada pelo desenvolvimento da crianca e consequente construcdo da sua
personalidade. Quanto mais velha a crianga, maior o seu contacto social e verbalizacdo
das suas ideias que podem provocar desavencas e dificuldades no processo de

comunicagdo com os seus pais (Rezende, Calais & Cardoso, 2019).
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A intensidade das necessidades € ainda mais sentida quando o casal se separa ou
é apenas um dos membros que cuida e se responsabiliza pela crianca. Nestas situagdes €
comum observar-se um maior numero de necessidades ao nivel do funcionamento
familiar e resolucdo de problemas, devido ao stress sentido pelos encarregados. Para além
disso, dividir as despesas ou ser 0 Unico que as acarreta é também uma das causas das

dificuldades financeiras destas familias (Ramires, Passarini, Flores & Santos, 2009).

2.5.5 Impacto das terapias nas necessidades e resiliéncia da familia.

As perturbacdes do desenvolvimento permanecem ao longo de toda a vida do
individuo e, dessa forma, a identificacdo precoce dos primeiros sinais € fundamental no
percurso de maximo desenvolvimento e inclusdo da crianca (Franco, 2016).

O médico assistente &, por norma, a primeira figura profissional que contacta com
a crianca e familia na vertente das perturbaces do desenvolvimento. Desta forma,
apresenta uma funcdo muito importante no que refere a educacdo dos responsaveis
relativamente ao diagndstico da crianga e formas de lidar com as caracteristicas da
mesma. Os cuidadores devem ser informados e incentivados para a adaptacao a situagdo
e estabelecimento de regras consistentes, de forma a desenvolver uma relacéo proxima e
saudavel entre os membros (Marques, Matias, Machado, Duarte, Fonseca & Monteiros,
2018).

Neste seguimento, surge a necessidade de inserir a crianca em intervencoes
terapéuticas de modo a possibilitar mudangcas no seu comportamento e promover o
desenvolvimento das areas afetadas. Embora cada caso seja unico, a maioria das
intervencdes sdo feitas com profissionais da area da saude, nomeadamente psicélogos,

terapeutas da fala, psicomotricistas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, entre outros
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(Silva, Santos, Sousa, Cunha, Costa e Araujo, 2018). Um estudo orientado por Lima,
Afonso, Calado, Torgal, Gouveia e Nascimento (2014), constatou que terapias intensivas
que englobam diversas modalidades sdo eficazes no desenvolvimento cognitivo e
linguistico das criancas com perturbac6es do desenvolvimento.

Os profissionais que acompanham a crianca e a familia devem trabalhar no
processo de inclusdo da crianca na familia e, posteriormente, na sociedade. Para além
disso, devem consciencializar os pais da problematica de que o filho é portador e suas
peculiaridades. E importante que estes pais compreendam que a chave para um
desenvolvimento adequado da crianca ndo é feita apenas com os técnicos, mas também
no ambiente familiar (Franco, 2016). Cada crianca € Unica e ndo existem técnicas e
estratégias que sejam eficazes para todos os sujeitos. Algumas criangas podem ter uma
area mais desenvolvida do que outra e, dessa forma, € importante que os técnicos e 0s
familiares explorem formas de a compreender e ajudar. Para além disso, verifica-se que
a inclusdo dos pais nas terapias e consequente observacdo do comportamento da crianca
em contexto terapéutico, auxilia os cuidadores no processo de compreenséo e aceitagdo
das suas peculiaridades (Marques, 1998).

Segundo um estudo realizado por Corréa, Ribeiro e Costa (2016), o contacto da
familia com os terapeutas que acompanham a crianca é impactante na medida em que 0s
pais adquirem ferramentas para compreender melhor a condicéo da criancga e resolverem
problemas no seio familiar. Estes dados complementam as conclusdes adquiridas por
Franco e Apolonio (2008) que verificaram uma satisfacdo das necessidades dos pais por
parte dos terapeutas ao nivel da informacéo e do funcionamento familiar. Com a ajuda
dos técnicos, os pais destas criangas passam a conseguir compreender o desenvolvimento

da crianca e criar estratégias adaptadas a sua problematica. Para além disso, este estudo
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verificou também uma reducao das necessidades no que refere a seguranca no futuro da
crianca, momentos de lazer e explicar aos outros as particularidades do seu filho.

O periodo temporal das terapias possui também um valor crucial nas necessidades
pois, 0s pais adquirem um maior nivel de informacéao a cerca da perturbacédo da crianca,
bem como forma de lidar com a mesma, ao fim do primeiro ano de terapias (Marques,
1998).

No que diz respeito a resiliéncia e suporte social, constata-se uma forte influéncia
por parte das intervencdes terapéuticas embora este fator isolado ndo seja significativo.
Neste seguimento, a apoio da familia, dos médicos assistentes e dos
educadores/professores apresenta um papel fundamental na capacidade de resiliéncia e

suporte social da familia (Franco & Apolonio, 2008).

2.1 Necessidades da familia

Um filho com necessidades especiais requer mais tempo, dedicacéo, atencao e
cuidados por parte dos pais. A maioria das figuras parentais de criangas com perturbacdes
do desenvolvimento tém grande maioria do seu tempo dedicado néo s6 ao seu filho, mas
também as constantes interacbes e acompanhamentos com diferentes profissionais
(Marchesi, Coll & Palacios, 2004).

A qualidade de vida e bem-estar pessoal tende a melhorar de acordo com a
satisfacdo das necessidades da familia, ou seja, quais mais sao as necessidades sentidas,

menor é a qualidade de vida e bem-estar (Marques & Dixe, 2011).
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2.6.1 Necessidade de informacéao

A falta de informacdo adaptada a todos os leitores é também um fator que
preocupa os pais destas criancas. A maioria dos pais ndo tem acesso a informacdes a cerca
das perturbacdes e tal situacdo pode ter consequéncias na forma como lidam com a
crianca (Fiamenghi & Messa, 2007).

O sentimento de confusdo e angustia dos cuidadores diminui com o aumento das
informacdes que adquirem a cerca da doenca. Estas informacdes sobre as peculiaridades
da perturbacdo, bem como a forma de lidar com ela, surgem com a intensidade e
continuidade das intervenc@es profissionais em que a crianca é acompanhada (Furtado &
Lima, 2003). Os profissionais que avaliam e acompanham a crianca sao também vistos
como fonte de suporte no que refere ao conhecimento das caracteristicas da perturbacéo
e suporte emocional nos periodos de reacdo e negacdo da mesma (Marchesi, Coll &

Palacios, 2004).

2.6.2 Necessidade de apoio

Os familiares e amigos sdo, muitas vezes, a maior fonte de apoio destes pais no
que refere ao suporte emocional e de cuidados da crianga. Ainda assim, a presenca de
uma crianca com dificuldades pode gerar efeitos negativos nas relagcbes familiares e
sociais devido a comportamentos de rejeicdo e incompreensdo (Marchesi, Coll &
Palacios, 2004). A sensago de apoio deve ser sentida também entre o casal. E importante
que as decisdes para melhor desenvolvimento da crianga sejam pensadas e tomadas em
conjunto (Sifuentes & Bosa, 2010).

A inclusdo em grupos e programas indicados para pais de criangas com

deficiéncias e/ou perturbacgdes pode ser muito benéfico do desenvolvimento pessoal dos
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mesmos. Estas iniciativas ajudam os pais destas criancas a receberem as informacoes
fidedignas sobre a perturbacdo do filho bem como estratégias para enfrentarem e se
adaptarem as circunstancias. Para além disso, a partilha de experiéncias com outras
familias € também uma mais valia na fase de compreenséo e aceitacdo da problematica
da crianca (Fiamenghi & Messa, 2007). Nos dias de hoje, existem inumeras formas de
contacto entre familias de criancas com perturbacbes, seja a partir de ligacdo com
associacOes ou paginas da internet criadas com esse intuito. Estas alternativas permitem
aos pais desabafarem sobre a sua posicao e sentirem que sdao compreendidos. Para além
disso, estas interacdes possibilitam também o conhecimento de véarias sindromes e

estratégias para lidar com determinadas situacdes (Marchesi, Coll & Palacios, 2004).

2.6.3 Necessidade de explicar aos outros

Um dos maiores receios dos pais destas criancas, em particular as que apresentam
um diagnostico de perturbacdo mais grave, encontra-se relacionado com as reagdes
imprevisiveis que os seus filhos possam ter em contexto publicos, nomeadamente
situacdes de crises que incluem gritos, guinchos, agitacdo excessiva e agressao fisica. Os
pais destas criancas sao invadidos por sentimentos de vergonha e ansiedade por sentirem

que serdo julgados e incompreendidos pela sociedade (Monte & Pinto, 2015)

2.6.4 Necessidade de servigos da comunidade

O valor excessivo das intervencdes, a escassa ou nenhuma ajuda por parte dos
servigcos governamentais e a inadaptabilidade de servigos as necessidades das criancgas e
respetiva familias, sdo exemplos de fatores que aumentam a vulnerabilidade das familias

de criangas com perturbacdes. Encontrar pessoas competentes que possam cuidar da
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crianca durante um periodo de tempo para que 0s pais possam usufruir de momentos de
lazer, € uma das dificuldades mais sentidas (Marchesi, Coll & Palacios, 2004). Os pais de
criancas com perturbacGes mais graves vivem em constante angustia e preocupacdo, em
especial devido a falta de instituicdes preparadas para cuidar destes individuos quando os

familiares ja ndo conseguirem cuidar deles (Fiamenghi & Messa, 2007).

2.6.5 Necessidade financeira

A nivel econdmico, a maioria destes pais utiliza as suas poupancas em
intervencdes médicas, educativas e/ou de reabilitacdo para o seu filho, e esta situacdo
pode ser ainda mais grave quando um dos responsaveis deixa de trabalhar para se dedicar

inteiramente a crianca (Marchesi, Coll & Palacios, 2004).

2.6.6 Necessidade de funcionamento da vida familiar

Um estudo realizado por Cummings e Davies (2002) verificou que a presenca de
um filho com problemas de desenvolvimento pode ser um fator preponderante nos
conflitos conjugais. Coincidentemente, a permanéncia de conflitos desenvolve
caracteristicas negativas no progresso da crianca. As desavencas entre o casal podem ter
origem nas préaticas parentais, relacdo entre os pais e o filho e formas diferentes de lidar
com situagdes dificeis, nomeadamente as limitagdes da crianca.

Por vezes, os conflitos entre o casal podem resultar no isolamento de um dos
membros, originado pelo sentimento de ser o Unico que compreende o filho e tem
capacidade para cuidar dele. Este comportamento pode provocar o afastamento de outros

cuidadores e gerar, nos mesmos, sentimento de incompeténcia (Sifuentes & Bosa, 2010).
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Torna-se fundamental que exista apoio reciproco entre o casal e que ambos
compreendam que cada um tem a sua forma de reagir e aceitar a situacdo. Nestes casos,
a presenca de um filho com perturbacdo pode gerar dois resultados distintos, ou o casal
se ajuda e apoia mutuamente ou se culpam e atacam, podendo resultar no fim da relagéo
(Marchesi, Coll & Palacios, 2004).

O nivel de stress parental varia também de acordo com o estado civil. Pais solteiros
ou divorciados tendem a apresentar um nivel de stress superior ao dos pais que se

encontram numa relacdo matrimonial (Veiga-Branco, Ribeiro, Antdo & Anastacio, 2018).

2.7 Resiliéncia e suporte social da familia

O conceito de resiliéncia comecou por ser introduzido na década de 70 com base
em estudos que submeteram individuos a situacdes traumaticas e verificaram que estes
ndo apresentaram mazelas psicologicas, como seria esperado (Regalla, Guilherme e
Serra-Pinheiro, 2007). Neste seguimento, a resiliéncia trata-se da capacidade de um
individuo ultrapassar adversidades e retirar aprendizagens das mesmas, conseguindo
superar situacdes dificeis que surgem ao longo da sua vida (Franco & Apolénio, 2009).

Na vertente da constru¢cdo humana e da salde, a resiliéncia € interpretada como a
habilidade do sujeito para retomar a sua vida, de forma estavel, apds a exposi¢do a uma
situacdo dificil (Fonteles & Campos, 2010). Esta competéncia pode ser avaliada tanto
num individuo em particular como em grupos, como é o caso das familias (Franco &
Apolébnio, 2009).

Tendo em conta que 0s obstaculos sdo inevitaveis para qualquer grupo e/ou
individuo, o impacto dos mesmos é caracterizado pelos seus limites e forma como cada

um encara a situagdo (Regalla, Guilherme e Serra-Pinheiro, 2007). Pessoas e grupos
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resilientes conseguem ser mais racionais perante circunstancias complicadas e procurar
alternativas para lidar e ultrapassar as dificuldades. Para além disso, adquirem uma atitude
de transformacdo das situacbes em processos de autoconhecimento e aprendizagem
(Fonteles & Campos, 2010).

Esta capacidade ndo é inata, mas sim adquirida gradualmente desde o inicio da
vida do individuo. A sua interacdo com diferentes contextos bem como a intensidade das
experiéncias sdo alguns fatores que definem o seu nivel de resiliéncia (Silva, Lacharité,
Silva, Lunardi & Filho, 2009).

Com as familias de criancas com perturbacBes do desenvolvimento, a sua
capacidade de resiliéncia pode ficar comprometida devido a vulnerabilidade da situacao.
Na fase inicial, em que descobrem a presenca da perturbacdo, estes pais encontram-se
fragilizados e com a autoestima e confianca baixas, podendo abalar toda a estrutura
familiar. No entanto, esta experiéncia pode dar origem resultados distintos, verificando-
se a modificagéo positiva do seio familiar acompanhada pelo crescimento e aceitagdo da
situacdo da melhor forma possivel (Falkenbach, Drexsler & Werler, 2008).

No caso da perturbacdo do espetro do autismo, que se trata de uma perturbacéo
que se encontra presente durante toda a vida do individuo, torna-se possivel que os pais
se adaptem a situacdo, aprendam e crescam com ela. Este fator pode ser preponderante
na resiliéncia da familia, permitindo que esta encare as dificuldades e obstaculos com a
esperanca de que vao conseguir ultrapassa-las (Marques & Dixe, 2011). J& os pais de
criangas com hiperatividade/défice de atencdo, a sua capacidade de resiliéncia parece ser
muito abalada pelos fatores de risco apresentados pela perturbacéo, que podem estar
associados ao ambiente familiar, mas também a fatores externos que originam

comportamentos desajustados na crianca (Regalla, Guilherme e Serra-Pinheiro, 2007).

39



A habilidade de lidar com situacdes desgastantes parece também ser afetada
consoante a idade da crianga. Por norma, pais de criancas mais velhas tendem a
acostumar-se a situacdo e consequentemente desenvolverem a competéncia de ultrapassar
0s obstaculos com menor nivel de stress (Santos & Pereira, 2016). No entanto, pode
acontecer que o efeito seja contrario e se verifique uma maior capacidade de ultrapassar
adversidades nos pais de criancas mais jovens devido a inocéncia e ingenuidade das
mesmas (Rezende, Calais & Cardoso, 2019).

A capacidade de resiliéncia necessita de estar aliada a outras componentes para
apresentar uma estrutura solida e definida. Neste seguimento, o suporte social, que
engloba o afeto, respeito e compreensdo, é uma presenca essencial para a formacéo de
um individuo ou grupo resiliente (Fonteles & Campos, 2010). Relativamente ao casal, é
fundamental que exista uma boa comunicacéo e divisao de tarefas entre 0 mesmo. Quando
os dois elementos conseguem estabelecer consisténcia no estabelecimento de critérios e
limites, o sentimento de seguranca e confianga entre os diferentes membros tende a ser
mais estavel (Sifuentes & Bosa, 2010).

O apoio da familia alargada é também um fator que auxilia na capacidade de
resiliéncia e suporte familiar. Para além disso, o contacto da crianga com outros membros
pode ser benéfico para o desenvolvimento das suas competéncias sociais (Abreu &
Teodoro, 2012). Verifica-se que o apoio aos pais por parte da restante familia, amigos,
colegas e vizinhos pode ter um efeito bastante positivo na forma como os pais lidam com
as dificuldades e momentos stressantes (Santos & Pereira, 2016).

Ainda relativamente ao contexto familiar, € importante que os cuidadores
apresentem uma atitude compreensiva e assertiva perante as adversidades apresentadas

pela crianga de modo a promover o desenvolvimento das suas competéncias emocionais,
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sociais e ocupacionais. A educacdo e estilo parental saudavel ird auxiliar as criancas a
transformarem-se em adultos capazes de resolver problemas e ultrapassar obstaculos com
um equilibrio emocional adequado (Fonteles & Campos, 2010).

Uma revisdo realizada por Abreu e Teodoro (2012), verificou que existe uma
necessidade de os pais terem intervencao psicoldgica de forma a adquirirem ferramentas
para trabalharem funcionalmente, em dupla, no tratamento do filho com limitagdes. Esta
intervencdo pode ser aliada a presenca de outros pais de criangas com a mesma
perturbacdo como o fim de incentivar a partilha e desenvolver a resiliéncia das familias.

Os profissionais de satde possuem também um papel relevante no suporte social
e informal da familia, pelo que devem trabalhar como uma fonte de incentivo para a
comunicacdo entre 0s membros e interacdo com outros contextos (Abreu & Teodoro,

2012).
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3. Objetivos de estudo

3.1 Problematica e objetivos de estudo

As dificuldades dos pais de criangas com perturbagdes do desenvolvimento devem
ser avaliadas como necessidades que se determinam pela presenca de uma perturbacéo e
de outros fatores familiares, mas também pela qualidade da resposta dos contextos sociais
(Marchesi, Coll & Palacios, 2004).

Neste seguimento, pretende-se identificar as principais necessidades dos pais de
criancas de duas perturbacdes do desenvolvimento (perturbagéo do espetro do autismo e
perturbacdo de hiperatividade/défice de atencdo) e de forma estas sdo influenciadas por
variaveis relacionadas com caracteristicas da familia e com os diferentes contextos com

que esta contacta.

Obijetivos especificos:

(1) Compreender e identificar as principais necessidades sentidas pelos pais de
ambas as perturbacoes;

(2) Compreender o impacto das caracteristicas sociodemograficas nos pais,
nomeadamente escolaridade e situagéo conjugal;

(3) Compreender em que medida a idade da crianca influencia as necessidades
familiares;

(4) Compreender como o numero de terapias e espaco temporal das mesmas
influencia as necessidades dos pais;

(5) Compreender a resiliéncia e suporte social das familias de criangas com

perturbacdes do desenvolvimento.
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4. Método

4.2 Tipo de estudo

A presente investigacdo teve como principal objetivo a compreensdo e
interpretacdo das variaveis em estudo entre dois grupos distintos, podendo se descrever
como sendo do tipo descritivo e comparativo (Almeida & Freire, 2008), pois pretende
descrever as necessidades sentidas pelos pais de criancas com PEA e pelos pais de
criancas com PHDA e comparar as diferentes variaveis entre grupos. Surge também a
comparacao entre grupos divididos de acordo com a situacdo conjugal e escolaridade dos
pais bem como a comparacgdo entre grupos de acordo com a idade das criancas e terapias
frequentadas.

Trata-se também de uma investigacdo com fundo correlacional pois pretende
identificar a relacdo entre diferentes variaveis e de que forma estas se influenciam,
nomeadamente a relacdo entre as necessidades e a resiliéncia da familia.

De forma a complementar os dados estatisticos recolhidos, apresenta uma
componente qualitativa recolhida a partir de uma questéo de resposta aberta inserida no

questionario das necessidades.

4.3 Participantes

A amostra deste estudo € composta por 208 participantes, nomeadamente 104 pais
de criancas com Perturbacdo do Espetro do Autismo e 104 pais de criangas com
Perturbacdo da Hiperatividade e Défice de Atencao.

Relativamente ao genero, a maioria dos participantes eram do sexo feminino

(n=201; 96,6%) e apenas 3,4% do sexo masculino (n=7). Analisando o género das
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criancas, verifica-se que 81,3% sao do sexo masculino (n=169) e 18,8% do sexo feminino
(n=39).
Tabela 1:

Amostra envolvida no estudo

Adultos Criancas
Pais Maes Masculino Feminino
7 201 169 39

No que toca a situagdo conjugal dos inquiridos, observa-se que 72,6% destes pais
sdo casados (n=151), 14,4% sao solteiros (n=30), 12,0% encontram-se divorciados ou

separados (n=25) e 1,0% é viavo (n=2).

Gréfico 1:

Situacéo conjugal dos pais

m Casado mSolteiro = Divorciado/Separado = Vidvo

Relativamente as habilitacOes literarias dos participantes, constata-se que 19,3%
apresentam estudos até ao 9° ano (n=40), 40,4% possui estudos equivalentes ao 12° ano
(n=84) e 40,4% apresentam habilitaces académicas correspondentes ao ensino superior
(n=84), sendo que 29,8% correspondem a bacharelato ou licenciatura (n=62) e 10,6% a

mestrado ou doutoramento (n=22).
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Grafico 2:

HabilitacGes literarias dos pais

m Até ao 9° ano m12° ano m Bacharelato/Licenciatura m Mestrado/Doutoramento

No que respeita a idade das criancas, contabilizada em anos, esta varia entre o0s 2
(minimo) e os 14 anos (mé&ximo) de idade e apresenta uma média aproximada de 8 anos

(M=8,36; DP=3,038). Verifica-se que a idade mais frequente € a de 9 anos (N=29;13,9%).

Gréfico 3:

Idade das criangas
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Tendo em conta os servicos e terapias frequentados pelas criancgas verifica-se que

a psicologia € a mais frequentada (N=138; 66,3%), seguida pela terapia da fala (N=106;

51%), terapia ocupacional (N=75; 36,1%) e psicomotricidade (N=47; 22,6%).

Ainda na recolha de informacdes, incluiu-se uma guestdo qualitativa que permitia

a identificacdo de outras terapias frequentadas pela crianca para além das referidas. A esta

questdo obteve-se uma percentagem de resposta de 30,3% (N=63). Dentro da categoria

que engloba outras categorias para além das mencionadas, constatam-se terapias como a

fisioterapia, hidroterapia, hipoterapia, musicoterapia, intervencdo precoce, reiki, yoga,

terapia teatral, entre outros. Observa-se que a terapia alternativa predominante é a

pedopsiquiatria (N=28;13,5%).

Tabela 2:

Terapias frequentadas pelas criancas

Terapias N %
Psicologia 138 66,3%
Terapia da fala 106 51%
Terapia ocupacional 75 36,1%
Psicomotricidade 47 22,6%
Outras 63 30,3%
(Das quais pedopsiquiatria) (28) (13,5%)

No gue toca a quantidade de terapias frequentadas pelas criancgas, constata-se que

46,2% das criancas frequenta apenas uma terapia (N=96) e 53,8% frequentam duas ou

mais terapias (N=112). Estes dados podem ser observados na tabela 3.
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Tabela 3:

Numero de terapias frequentadas pelas criancas

N %
Um terapia 96 46,2%
Duas ou mais 112 53,8%

No que respeita ao tempo, em anos, que a crianca frequenta terapias, como se pode
ver no grafico 4, contata-se que 22,6% frequentam terapias hd menos de um ano (N=47),

28,4% entre dois a trés anos (N=59) e 49% ha mais de trés anos (N=102).

Gréfico 4:

Tempo de acompanhamento da crianga em terapias

102; 49%

mHamenosdelano ®mEntre2a3anos = HAa mais de 3 anos

4.4 Instrumentos

Para o presente estudo foi aplicado o Questionario das Necessidades das Familias,
traduzido e adaptado por Filomena Pereira (1996) para a populagéo portuguesa com base
no instrumento original “Family Needs Survey” (FNS, 1988) desenvolvido por Donald
B. Bailey, e Rune J. Simeonsson e a escala “Family Resilience Assessment Scale —

FRAS” de Sixbey (2005), adaptado a populagdo portuguesa por Martins, Matos, Faray,
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Rocha e Sousa (2013). A aplicacao dos instrumentos foi online e incluiu no, seu contetdo,

questdes sociodemograficas e de informacao.

4.4.1 Questionario sociodemografico e de informacao

Este questionario foi elaborado pela investigadora com o fim de recolher dados de
identificacdo e caracterizacdo dos participantes e respetivos filhos. A nivel
sociodemografico recolheram-se dados correspondentes ao género, estado civil e
habilitacdes literarias. Relativamente a componente informativa e tendo em conta que se
trata de um estudo que pretende investigar as necessidades dos pais de criangas com
perturbacBes do desenvolvimento, apresentaram-se questbes que permitiram a
caracterizacdo de cada uma das criangas, nomeadamente o0 género, a idade, a perturbacédo
do desenvolvimento de que era portadora, as terapias que esta frequentava e a

durabilidade das mesmas.

4.4.2 Family Needs Survey (FNS)

O instrumento que avalia as necessidades da familia — Family Needs Survey de
Bailey & Simeonsson (1988), divide-se em seis subescalas que correspondem as
diferentes necessidades, nomeadamente a (1) necessidade de informacao, (2) necessidade
de apoio, (3) necessidade de explicar aos outros, (4) necessidade dos servicos da
comunidade, (5) necessidades financeiras e (6) funcionamento da vida familiar. Esta
escala encontra-se distribuida ao longo de 35 itens e foi um dos primeiros instrumentos
que surgir para avaliar o impacto da deficiéncia das criangas na familia. O Family Needs

Survey foi adaptado para a populacdo portuguesa por Filomena Pereira (1996). Este
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instrumento adaptado apresenta 28 dos 35 itens da escala original e duas questdes de
resposta aberta.

Relativamente a resposta a cada um dos itens, estas sdo feitas a partir de uma
escala de Likert de trés pontos, sendo 1 referente a “Nao necessito deste tipo de ajuda”, 2
— “Nao tenho a certeza” e 3 — “Necessito deste tipo de ajuda”.

Para o presente estudo foram aplicados os 28 itens da escala adaptada e uma
pergunta de resposta aberta que permitiu aos participantes exporem a sua opinido sobre
outras necessidades que nao tivessem sido referidas. Ndo foi aplicada a questdo que
sugere aos participantes indicarem, por escrito, as maiores necessidades da familia por

ordem crescente (até 10).

4.4.3 Family Resilience Assessment Scale (FRAS)

Esta escala foi elaborada por Sixbey (2005) e apresenta como principal objetivo a
avaliacdo da capacidade da familia para lidar com adversidades. O conteudo desta escala
tem como base o modelo de resiliéncia de Froma Walsh.

O presente instrumento é composto por 54 itens e divide-se em seis categorias,
nomeadamente a (1) comunicacgdo familiar e resolucao de problemas, a (2) utilizag&o dos
recursos sociais e econémicos, a (3) manutencdo de uma perspetiva positiva, as (4)
ligagGes familiares, a (5) espiritualidade familiar e, finalmente, a (6) capacidade de dar
um sentido a adversidade (Sixbey, 2005). Relativamente a classificacdo das respostas,
estas estdo organizadas de acordo com uma escala tipo Likert de quatro pontos, sendo o
1 equivalente a “Discordo Totalmente”, o 2 “Discordo”, o 3 “Concordo” e, por fim, o 4
“Concordo Totalmente”. Em 2013 esta escala foi adaptada para a populacdo portuguesa

e no presente estudo apenas se avaliaram 28 itens agrupados em duas categorias,
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nomeadamente a comunicacao familiar/resolucdo de problemas e o suporte social. Para o
dominio da comunicacao familiar/resolucdo de problemas foram selecionados 21 itens e

para o suporte social selecionaram-se 7 itens.

4.5 Confiabilidade das escalas

Os instrumentos utilizados no presente estudo tratam-se de instrumentos
psicométricos onde é utilizada a escala de Likert. Esta escala permite que os participantes
indiguem o seu nivel de concordancia com um determinado item a ser investigado
(Matthiensen, 2010). Neste seguimento, deve ser avaliada a confiabilidade da escala
utilizada com o fim de compreender se a mesma apresenta capacidade para medir a
variavel que se pretende. Para este fim, é calculado o coeficiente o de Cronbach que se
divide em diferentes categorias, nomeadamente a que apresenta confiabilidade baixa
(valores de o inferiores a 0.60), a que define confiabilidade moderada (valores entre 0.60
e 0.75), a de confiabilidade alta (o entre 0.75 e 0.9) e muito alta (valores superiores a 0.9)

(Freitas & Rodrigues, 2005).

4.5.1 Confiabilidade da escala Family Needs Survey

Relativamente a escala Family Needs Survey, que pretende avaliar as necessidades
da familia de acordo com seis categorias distintas, como se pode observar na tabela 4,
verifica-se que a escala, na sua totalidade, apresenta um valor de alfa de Cronbach de 0.88
que representa um nivel de confiabilidade alta. Quanto a avaliacdo das categorias
individualmente, constata-se que o dominio das necessidades dos servi¢os da comunidade

(=0.48) apresenta confiabilidade baixa. J& as categorias de apoio (=0.73) e de explicar

aos outros (a=0.70) apresentam um nivel de confiabilidade moderada e os restantes
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dominios, da necessidade de informacédo (a=0.78), financeira («=0.85) e funcionamento

da vida familiar (a=0.81) , apresentam confiabilidade alta.

Tabela 4:

Confiabilidade da escala das necessidades da familia (Family Needs Survey)

Dimensdes Média DP Variancia a
Informag&o 18.26 2.796 7.819 .78
Apoio 16.35 3.105 9.638 .73
Explicar aos outros 7.86 2.415 5.831 .70
Servicos da comunidade 6.06 1.951 3.808 48
Financeira 8.23 2.815 7.925 .85
Funcionamento da vida familiar 6.10 2.075 4.304 .81
Total 62.86 10.567 111.657 .88

4.5.2 Confiabilidade da escala Family Resilience Assessment Scale

Quanto a escala Family Resilience Assessment Scale, que pretende medir o nivel

de resiliéncia da familia, verifica-se que apresenta um nivel de confiabilidade alta, com

um valor de 0=0.86. Relativamente aos dominios em que a escala foi dividida, constata-

se que o da comunicacdo e resolucdo de problemas apresenta uma confiabilidade alta

(«=0.87) enquanto que o do suporte social apresenta um nivel de confiabilidade moderada

(0=0.66). Estes resultados podem ser observados com maior precisdo na tabela 5.

Tabela 5:

Confiabilidade da escala da resiliéncia da familia (Family Resilience Assessment

Scale)
Dimensoes Média DP Variancia a
Comunicacéo e resolugéo de problemas 39.95 8.107 65.727 .87
Suporte Social 18.78 3.538 12.521 .66
Total 58.73 9.640 92.922 .86
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4.6 Procedimento, recolha e tratamento de dados

Tendo em conta a situacdo atipica que se colocou no pais, devido ao surto da
Covid-19, a recolha de dados foi realizada com recurso a meio eletrénicos. A recolha de
dados realizou-se entre os meses de abril e junho do presente ano e a divulgacdo do
questionario concebeu-se em grupos de pais de criangas com perturbacdo do espetro do
autismo e de pais de criancas com perturbacao de hiperatividade/défice de atencdo. Os
instrumentos foram apresentados online a partir do Google Docs onde inicialmente se
demonstrou o consentimento informado que transmitiu ao participante que a participacdo
era voluntaria e os resultados confidenciais e apenas utilizados para este estudo. As
questdes tinham que ser todas respondidas obrigatoriamente e questionario submetido na
plataforma de modo a validar a participacéo.

Os instrumentos foram apenas respondidos por pais de criancas com um
diagnostico comprovado da perturbacdo em questdao. N&o ter um diagnoéstico confirmado,
realizado pelo médico da crianga e com base nos critérios do DSM V, ser4 um fator
exclusivo. A idade da criancga tera de compreender a faixa etaria dos 2 aos 14 anos de
idade. N&o compreendendo este intervalo de idades, sera também um fator de excluséo.
Relativamente a presenca da crianga em terapias, este foi também um fator de incluséo,
sendo que os questionarios de pais de criancas que ndo frequentavam qualquer terapia
ndo foram incluidos no estudo.

No final foram recolhidos 265 questionario onde apenas 208 se encontravam de
acordo com os critérios de inclusdo, nomeadamente 104 referentes a perturbagdo do
espetro do autismo e 104 alusivos a perturbacdo de hiperatividade/défice de atencao.

Para a analise dos dados recolhidos, utilizou-se o programa SPSS verséo 23.0 que

permitiu a organizacgéo e descri¢do dos diferentes resultados. Este software possibilitou a
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obtencdo de dados estatisticos comparativos entre os dois grupos alvo, avaliacdo do
impacto das variaveis independentes, calculo da consisténcia interna e confiabilidade das

escalas e dominios avaliados.
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5. Resultados

No presente capitulo serdo apresentados dois subcapitulos que representam duas
componentes dos dados recolhidos. No primeiro, os resultados quantitativos
correspondentes a analise estatistica reunida através do SPSS. No segundo, os resultados
qualitativos, onde se apresentam 0s comentarios dos pais relativamente a outras

necessidades por eles sentidas.

5.1 Resultados quantitativos

No total recolheram-se 265 questionarios, mas apenas 208 foram validados. A
inexisténcia de um diagndstico comprovado pelo médico assistente, a idade da crianca
inferior a 2 anos ou superior a 14 anos e a auséncia da crianca em terapias foram alguns
dos motivos que desclassificaram diversos questionarios.

De acordo com um dos objetivos especificos do estudo que pretende compreender
as necessidades dos pais de ambas as perturbacdes, verifica-se que as necessidades mais
sentidas pelos pais de criangas com perturbacdo do espetro do autismo sdo focadas na
informacdo, apoio, servigos da comunidade e financeira. Relativamente ao dominio da
necessidade de informacdo, constata-se que 66,1% dos pais referem necessitar deste tipo
de ajuda, sendo esta a necessidade mais sentida. A necessidade de apoio, referida por 53%
dos participantes, é a segunda necessidade mais sentida por este grupo, seguida pela
necessidade de servicos da comunidade com uma percentagem de 49.7% e pela
necessidade financeira, mencionada por 44% dos participantes. Estes resultados podem

ser observados na tabela 6, 7, 8 ¢ 9.
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Tabela 6:

Necessidade de informacéo (familia PEA)

Itens 1 2 3 4 5 6 7 %
N % N % N % N % N % N % N % média
Né&o necessito
destetipodeajuda 22 21.2% 10 9.6% 6 5.8% 18 17.3% 10 9.6% 0 0% 6 5.8% 9.9%
Nio tenho a 31 298% 29 27.9% 19 183% 34 32% 25 24% 12 115% 25 24% 24%
certeza
Necessito  deste 51 49% 65 625% 79 76% 52 50% 69 66.3% 92 885% 73 702% 66.1%
tipo de ajuda
Tabela 7:
Necessidade de apoio (familia PEA)
Itens 8 9 10 11 12 13 14 %
N % N % N % N % N % N % N % média
N&o necessito
deste tipo de ajuda 41 394% 37 356% 11 10.6% 15 144% 10 9.6% 15 144% 8 7.7% 18.8%
Ndo tenho a 24 231% 28 269% 34 327% 36 346% 26 25% 40 385% 17 16.3% 28.2%
certeza
Necessito  deste 39 375% 39 375% 59 56.7% 53 51% 68 65.4% 49 471% 79 76% 53%
tipo de ajuda
Tabela 8:
Necessidade dos servicos da comunidade (familia PEA)
Itens 19 20 21 %
N % N % N % média
N&o necessito deste tipo de
ajuda 38 36.5% 33 31.7% 26 25% 31%
N&o tenho a certeza 32 30.8% 18 17.3% 28 26.9% 25%
Necessito deste tipo de 34 32.7% 52 50% 50 48.1% 44%

ajuda
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Tabela 9:

Necessidade financeira (familia PEA)

Itens 22 23 24 25 %
N % N % N % N % média
N&o necessito deste tipo
de ajuda 32 30.8% 35 33.7% 19 18.3% 34 3R7%  28.9%
N&o tenho a certeza 19 183% 28 26.9% 18 17.3% 24 23.1% 21.4%
Necessito deste tipo de 53 51% 41 39.4% 67 64.4% 46 442%  49.7%

ajuda

No que refere as necessidades que os participantes consideram néo precisar desse

tipo de ajuda, como se pode observar na tabela 10 e 11, destacam-se a necessidade de

explicar aos outros e a de funcionamento da vida familiar. Constata-se que 42,3% refere

a necessidade de explicar aos outros e 34,6% a de funcionamento da vida familiar.

Tabela 10:

Necessidade de explicar aos outros (familia PEA)

Itens 15 16 17 18 %
N % N % N % N % média
N&o necessito deste tipo 42.3%
de ajuda 46 44.2% 49 47.1% 54 51.9% 27 26%
Na&o tenho a certeza 31 29.8% 23 22.1% 33 31.7% 33 31.7% 28.8%
Necessito deste tipo de 27 26% 32 30.8% 17 16.3% 44 42.3% 28.9%
ajuda
Tabela 11:
Necessidade de funcionamento da vida familiar (familia PEA)
Itens 26 27 28 %
N % N % N % média
N&o necessito deste tipo 34.6%
de ajuda 23 22.1% 31 29.8% 54 51.9%
Nao tenho a certeza 45 43.3% 36 34.6% 26 25% 34.3%
Necessito deste tipo de 36  34.6% 37 35.6% 24 23.1% 31.1%

ajuda
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Quanto as necessidades mais sentidas pelo grupo de pais de criangas com
hiperatividade/défice de atencdo, consta-se a necessidade de informacdo como a mais
referida (M=71.4%), seguida pela necessidade de apoio com uma percentagem de 48.2%,
a necessidade de funcionamento familiar (M=42.3%) e por fim a necessidade de explicar
aos outros com 38.3% das respostas. Os dados em questdo podem ser observados com

mais clareza nas tabelas 12, 13, 14 e 15.

Tabela 12:

Necessidade de informacéo (familia PHDA)

Itens 1 2 3 4 5 6 7 %
N % N % N % N % N % N % N % média

Nao necessito
deste tipo de ajuda 15 14.4% 7 67% 4 38% 4 38% 6 58% 3 29% 3 29%  58%

Ndo tenho a 34 32.7% 17 16.3% 21 202% 26 25% 21 202% 14 135% 33 31.7% 22.8%
certeza

Necessito  deste 55 52.9% 80 76.9% 79 76% 74 71.2% 77 T74% 87 83.7% 68 65.4% 71.4%
tipo de ajuda

Tabela 13:

Necessidade de apoio (familia PHDA)

Itens 8 9 10 11 12 13 14 %
N % N % N % N % N % N % N 9% média

Nao necessito
deste tipo de ajuda 30 28.8% 34 327% 12 115% 13 125% 6 58% 11 106% 6 58% 15.4%

Ndo tenho a 34 327% 36 34.6% 41 394% 38 365% 37 356% 51 49% 28 26.9%  36.4%
certeza

Necessito  deste 40 385% 34 327% 51 49% 53 51% 61 58.7% 42 404% 70 67.3% 48.2%
tipo de ajuda
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Tabela 14:

Necessidade de explicar aos outros (familia PHDA)

Itens 15 16 17 18 %
N % N % N % N % média
N&o necessito deste tipo
de ajuda 27 26% 38 36.5% 38 36.5% 29 27.9% 31.7%
Nao tenho a certeza 40 38.5% 26 25% 34 32.7% 25 24% 30%
Necessito deste tipo de 37 35.6% 40 38.5% 32 30.8% 50 48.1% 38.3%

ajuda

Tabela 15:

Necessidade de funcionamento da vida familiar (familia PHDA)

Itens 26 27 28 %
N % N % N % média
N&o necessito deste tipo
de ajuda 23 22.1% 25 24% 52 50% 32%
N&o tenho a certeza 32 30.8% 26 25% 22 21.2% 25.7%
Necessito deste tipo de 49 47.1% 53 51% 30 28.8% 42.3%

ajuda

As necessidades financeiras e dos servicos da comunidade, como se pode

constatar na tabela 16 e 17, foram as que apresentaram uma maior percentagem para a

resposta “ndo necessito deste tipo de ajuda” com 40,6% e 43,6% respetivamente.

Tabela 16:

Necessidade financeira (familia PHDA)

Itens 22 23 24 25 %
N % N % N % N % média
N&o necessito deste tipo
de ajuda 34 32.7% 9 56.7% 31 29.8% 45 43.3% 40.6%
N&o tenho a certeza 37 35.6% 31 29.8% 20 19.2% 30 28.8% 28.4%
Necessito deste tipo de 33 31L.7% 14 13.5% 53 51% 29 27.9% 31%

ajuda
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Tabela 17:

Necessidade dos servi¢os da comunidade (familia PHDA)

Itens 19 20 21 %
N % N % N % média
Né&o necessito deste tipo 56 53.8% 50 48.1% 30 28.8% 43.6%
de ajuda
Né&o tenho a certeza 27  26% 16 15.4% 32 30.8% 24%
Necessito deste tipo de 21 20.2% 38 36.5% 42 40.4% 32.4%
ajuda

No que diz respeito a compreensdo do impacto da idade da crianca nas
necessidades da familia, os grupos foram divididos em dois, nomeadamente “até aos 5
anos”, equivalente a idade pré-escolar, e “6 anos ou mais”, correspondente a idade em
que as criangas entram para a escola.

Na tabela 18, constata-se que existem resultados significativos entre os dois
grupos ao nivel das necessidades de funcionamento da vida familiar (p=.030), resiliéncia
total (p=.036) e comunicacéo/resolucao de problemas (p=.007). Observa-se que em todas
as categorias anteriormente referidas, o grupo de criangas com “6 anos ou mais” € o que
apresenta maiores necessidades em compara¢do com o outro grupo. No dominio da
necessidade de funcionamento da vida familiar, o grupo “até aos 5 anos” apresenta uma
média de 1.8108 e o grupo de “6 anos ou mais” uma média de 2.0819. Relativamente a
resiliéncia total, o grupo dos mais jovens apresenta uma média de 1.9903 e o grupo dos
mais velhos uma média de 2.1207. Finalmente, na categoria de comunicacao e resolugdo
de problemas, constata-se que o primeiro grupo apresenta uma média de 1.7490 e o

segundo de 1.9357.
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Tabela 18:

Necessidades e resiliéncia em funcdo da idade da crianca

Idade Média DP Valores F  Valores p

Necessidades total Até aos 5 anos 2.2654 0.37015 0.131 0.718
6 anos ou mais 2.2406 0.37986

Necessidades de informacéo Até aos 5 anos 2.6602 0.38883 0.733 0.393
6 anos ou mais 25082 0.40198

Necessidades de apoio Até a0s 5 anos 2.3977 0.43661 0.894 0.346
6 anos ou mais 2.3216 0.44509

Necessidades de explicar aos outros ~ Até aos 5 anos 1.8784 0.52249 0.929 0.336
6 anos ou mais 1.9829 0.61962

Necessidades de servicos da Atéaos 5 anos 21171 0.63448 0.986 0.322

comunidade 6anosoumais 20000  0.65380

Necessidades financeiras Atéaos5anos  2.1824 0.70870 1.444 0.231
6 anos ou mais 2.0292 0.70180

Necessidades de funcionamento da Atéaos5anos  1.8108 0.70946 4.759 0.030*

vida familiar 6anosoumais 20819 0.68010

Resiliéncia total Até aos 5 anos 1.9903 0.29410 4.434 0.036*
6 anos ou mais 2.1207 0.35066

Comunicacdo e resolugdo de Atéaos5 anos 1.7490 0.35451 7.327 0.007*

problemas 6anosoumais 19357 0.38553

Suporte social Até aos 5 anos 2.7143 0.41102 0.175 0.676
6 anos ou mais 26759 0.52450

*A correlacdo é significativa ao nivel de 0.05

Quanto a compreensao do impacto da escolaridade dos pais, a amostra foi dividida

em trés  grupos,

nomeadamente

(13 4

ate

ao

12°

2

, “licenciatura” e

“mestrado/doutoramento”. Na tabela 19 podemos observar resultados significativos entre
0S grupos nas componentes de necessidades total (p=.023) e de necessidade de
informagdo (p=.029). Relativamente & primeira componente, de necessidades total, o
grupo referente aos pais com escolaridade até ao 12° ano apresenta uma média de 2.2823,

os da licenciatura uma média de 2.2419 e os que possuem mestrado ou doutoramento uma
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média de 2.0438. Quando ao dominio da necessidade de informacao, verifica-se que o

primeiro grupo, dos pais com escolaridade até ao ensino secundario, apresenta uma média

de 2.6359 em comparacao com os pais licenciados que apresentam uma média de 2.6313

e 0s mestres ou doutorados com uma média de 2.3961. Em ambas as categorias 0s pais

com escolaridade até ao 12° ano apresentam mais necessidades em comparacdo com 0s

que possuem mestrado ou doutoramento, que sdo 0s apresentam menos necessidades

entre 0s trés grupos.

Tabela 19:

Necessidades e resiliéncia em funcdo das habilidades literarias dos pais

Necessidades total

Necessidades de informacédo

Necessidades de apoio

Necessidades de explicar aos

outros

Necessidades de servicos da

comunidade

Necessidades financeiras

Necessidades de funcionamento

da vida familiar

Escolaridade

Até a0 12° ano
Licenciatura
Mestrado/Doutoramento

Até ao 12° ano
Licenciatura

Mestrado/Doutoramento

Até ao 12° ano
Licenciatura

Mestrado/Doutoramento

Até a0 12° ano
Licenciatura
Mestrado/Doutoramento

Até ao 12° ano
Licenciatura

Mestrado/Doutoramento

Até ao 12° ano
Licenciatura

Mestrado/Doutoramento

Até a0 12° ano
Licenciatura

Mestrado/Doutoramento

Média

2.2823
2.2419
2.0438
2.6359
2.6313
2.3961
2.3594
2.3594
2.1299
2.0363
1.8750
1.8182
2.0269
2.0376
1.9394
2.1048
2.0645
1.7614
2.0968
1.9892
1.8030

DP

0.35015
0.42825
0.32000
0.39465
0.39191
0.40148
0.40956
0.49470
0.44287
0.58669
0.63818
0.56264
0.62411
0.72455
0.59661
0.67708
0.72702
0.74593
0.67578
0.73171
0.63128

Valores F

3.834

3.591

2.679

2.231

0.197

2.258

1.884

Valores p

0.023*

0.029*

0.071

0.110

0.821

0.107

0.155
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Resiliéncia total Até ao 12° ano 2.1046 0.33661 0.088 0.916

Licenciatura 2.0922 0.38338
Mestrado/Doutoramento 20731 0.27697

Comunicagdo e resolucdo de Atéao 12°ano 1.9036 0.37152 0.172 0.842
Licenciatura 1.9155 0.43459

problemas
Mestrado/Doutoramento 1.8593 0.33105

Suporte social Até a0 12° ano 2.7074 0.53136 0.634 0.532
Licenciatura 2.6221 0.46496

Mestrado/Doutoramento 27143 0.47172

*A correlacdo é significativa ao nivel de 0.05.

De forma a compreender o impacto da situacdo conjugal dos pais nas necessidades
da familia, dividiram-se os participantes em trés grupos, o grupo de pais solteiros, 0s que
se encontravam casados ou em unido de facto e divorciados ou separados. Com base na
tabela 20 é possivel identificar resultados significativos em diversos dominios
nomeadamente, nas necessidades total (p=.001), na necessidade de apoio (p=.005), na
necessidade de explicar aos outros (p=.009), na necessidade de servi¢os da comunidade
(p=.001), na necessidade financeira (p=.001), na necessidade de funcionamento da vida
familiar (p=.002), na resiliéncia total (p=.015) e na comunica¢do e resolucdo de
problemas (p=.008). Relativamente aos dominios das necessidades total e restantes
necessidades com valores significativos, observa-se que, de entre os trés grupos, 0s
divorciados ou separados sdo 0s que apresentam uma maior média, e consequentemente
um nivel maior de necessidades, em compara¢do com o grupo de casados ou em unido de
facto que apresenta uma média inferior no processo de comparacgdo dos trés grupos. Ja na
vertente da resiliéncia total e capacidade de comunicagdo e resolucdo de problemas,
verifica-se que o grupo de pais solteiros apresentam uma menor resiliéncia e capacidade
de comunicacéo e resolucdo de problemas em comparagdo com 0s restantes grupos, em

particular com o grupo de pais casados/em uniéo de facto.
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Tabela 20:

Necessidades e resiliéncia em funcéo do estado civil dos pais

Necessidades total

Necessidades de informacéo

Necessidades de apoio

Necessidades de explicar aos

outros

Necessidades de servicos da

comunidade

Necessidades financeiras

Necessidades de funcionamento

da vida familiar

Resiliéncia total

Comunicacdo e resolucdo de

problemas

Suporte social

Escolaridade

Solteiro
Casado/Uniédo de Facto

Divorciado/Separado

Solteiro
Casado/Unido de Facto

Divorciado/Separado

Solteiro
Casado/Unido de Facto

Divorciado/Separado

Solteiro
Casado/Unido de Facto
Divorciado/Separado

Solteiro
Casado/Unido de Facto
Divorciado/Separado

Solteiro
Casado/Unido de Facto

Divorciado/Separado

Solteiro
Casado/Unido de Facto

Divorciado/Separado

Solteiro
Casado/Unido de Facto

Divorciado/Separado

Solteiro
Casado/Unido de Facto

Divorciado/Separado

Solteiro
Casado/Uniédo de Facto

Divorciado/Separado

Média

2.3881
2.1743
2.4914
2.7571
2.5733
2.6286
2.3857
2.2819
2.5829
2.1417
1.8831
2.2200
2.2889
1.9117
2.3600
2.1667
1.9520
2.5600
2.2556
1.9316
2.3600
2.2286
2.0579
2.1943
2.0698
1.8546
2.0019
2.7048
2.6679
2.7714

DP

0.32635
0.38206
0.24942
0.28608
0.42249
0.34503
0.45354
0.44169
0.36169
0.51563
0.61008
0.59214
0.58548
0.65059
0.54365
0.56222
0.71689
0.56954
0.62932
0.70060
0.54365
0.41508
0.32084
0.35417
0.43351
0.35782
0.44020
0.56141
0.50617
0.44987

Valores F

11.066

2.725

5.391

4.842

8.609

9.014

6.287

4.264

4.963

0.469

Valores p

0.001**

0.068

0.005*

0.009*

0.001**

0.001**

0.002*

0.015*

0.008*

0.626

*A correlacdo é significativa ao nivel de 0.05; **A correlacéo é significativa ao nivel de

0.01.
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Atendendo ao objetivo que pretende compreender as diferencas entre o grupo de

pais de criangas com PEA e do grupo de pais de criancas com PHDA, com o auxilio da

tabela 21 constatam-se valores significativos na necessidade de explicar aos outros

(p=.017), na necessidade de servigos da comunidade (p=.003) e na necessidade financeira

(p=.002). Relativamente a necessidade de explicar aos outros, verifica-se que os pais de

criancas com hiperatividade/défice de atencdo (M=2.0649) apresentam mais necessidades

do que os pais de criangas com autismo (M=1.8654). J& na necessidade de servicos da

comunidade, observa-se que as necessidades dos pais de criancas com autismo

(M=2.1538) sdo superiores as dos pais de filhos com PHDA (M=1.8878). Por fim, na

necessidade financeira constata-se um nivel de necessidades superiores para aos pais de

criancas autistas (M=2.2091) relativamente aos pais de criancas hiperativas e/ou com

défice de atencdo (M=1.9038).

Tabela 21:

Necessidades e resiliéncia em funcdo da perturbacdo do desenvolvimento

Necessidades total

Necessidade de informacéo

Necessidade de apoio

Necessidade de explicar aos
outros

Necessidade de servicos da
comunidade

Necessidade financeiras

Perturbacéo

Autismo

Hiperatividade/Défice de atencéo

Autismo
Hiperatividade/Défice de atencéo

Autismo

Hiperatividade/Défice de atencao

Autismo

Hiperatividade/Défice de atengdo

Autismo

Hiperatividade/Défice de atengao

Autismo

Hiperatividade/Défice de atencéo

Média
2.2493
2.2407
2.5618
2.6566
2.3420
2.3283
1.8654
2.0649
2.1538
1.8878

2.2091
1.9038

DP

0.38071
0.37583
0.39876
0.39640
0.46915
0.41846
0.57972
0.61336
0.68569
0.58682

0.71996
0.65573

Valores F

0.027

2.955

0.050

5.812

9.036

10.221

Valores p

0.870

0.087

0.824

0.017*

0.003*

0.002*

64



Necessidade de funcionamento Autismo

Hiperatividade/Défice de atengéo

da vida familiar

Resiliéncia total Autismo

Hiperatividade/Défice de atengéo

Comunicagdo e resolucdo de Autismo

Hiperatividade/Défice de atencéo

problemas

Suporte social Autismo

Hiperatividade/Défice de atencéo

1.9647 0.66976

2.1026  0.70913

2.1095 0.35458

2.0855  0.33493

1.8961 0.42034

1.9089  0.35037

2.7500  0.44189

2.6154  0.55599

2.076

0.253

0.057

3.736

0.151

0.616

0.811

0.055

*A correlacdo é significativa ao nivel de 0.05.

Na tabela 22 observam-se resultados relativos ao impacto do nimero de terapias

que a crianca frequenta nas necessidades da familia. Verificam-se resultados

significativos ao nivel da necessidade de explicar aos outros (p=.017) e da necessidade

de funcionamento da vida familiar (p=.012). Quanto a necessidade de explicar aos outros,

constata-se que os pais de criangas que frequentam apenas uma terapia (M=2.1729)

apresentam mais necessidades em comparagcdo com 0s que frequentam duas ou mais

terapias (M=1.8728). No que refere ao funcionamento da vida familiar, o grupo de pais

com criangas que frequentam uma terapia (M=2.1632) apresentam mais necessidades do

que os grupo que frequenta duas ou mais terapias (M=1.9226).

Tabela 22:

Necessidades e resiliéncia em fun¢do o numero de terapias frequentadas pela

crianga
Perturbacéo
Necessidades total Uma terapia
Duas ou mais terapias
Necessidades de informagéo Uma terapia

Duas ou mais terapias

Média
2.2779
2.2168

2.6429
2.5804

DP  Valores F Valoresp

0.37246
0.38095
0.40300
0.39592

1.356

1.267

0.246

0.262
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Necessidades de apoio

Necessidades de explicar aos outros

Necessidades de  servicos da

comunidade

Necessidades financeiras

Necessidades de funcionamento da

vida familiar

Resiliéncia total

Comunicagdo e resolucdo de

problemas

Suporte social

Uma terapia

Duas ou mais terapias

Uma terapia

Duas ou mais terapias

Uma terapia

Duas ou mais terapias

Uma terapia

Duas ou mais terapias

Uma terapia
Duas ou mais terapias

Uma terapia
Duas ou mais terapias

Uma terapia
Duas ou mais terapias

Uma terapia
Duas ou mais terapias

2.3631
2.3112
2.1729
1.8728
2.0278
2.0149
1.9688
2.1317
2.1632
1.9226
2.1280
2.0714
1.9514
1.8605
2.6577
2.7041

0.40614
0.47369
0.63341
0.56353
0.70531
0.60261
0.69892
0.70228
0.69247
0.67411
0.36009
0.32950
0.41375
0.35719
0.45530
0.54600

0.706

5.815

0.020

2.795

6.420

1.397

2.888

0.433

0.402

0.017*

0.887

0.096

0.012*

0.239

0.091

0.511

*A correlagdo é significativa ao nivel de 0.05.

Face ao objetivo que pretende compreender o impacto do periodo temporal das

terapias frequentadas pelas criancas nas necessidades familiares, como se pode observar

na tabela 23, verifica-se que existem resultados significativos ao nivel das necessidades

de informacdo (p=.013). Observa-se que os valores sdo inversamente proporcionais, ou

seja, existe uma diminuicdo desta necessidade a medida que o tempo de terapias aumenta.

Neste seguimento, os que sdo acompanhados ha menos de um ano apresentam uma média

de 2.7477, o que frequentam terapias entre 2 a 3 anos demonstram uma média de 2.6150

e, finalmente, os que sdo acompanhados ha mais de 3 anos possuem uma média de 2.5420.
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Tabela 23:

Necessidades e resiliéncia em funcdo do tempo das terapias

Escolaridade Média DP Valores F  Valores p
Necessidades total Ha menos de 1 ano 2.3116  0.33830 0.956 0.386
Entre 2 a 3 anos 22318 0.40424
H4 mais de 3 anos 22220 0.37845
Necessidades de informagao H& menos de 1 ano 2.7477  0.33199 4.416 0.013*
Entre 2 a 3 anos 2.6150 0.38557
Ha mais de 3 anos 25420 0.42184
Necessidades de apoio Ha menos de 1 ano 2.3769  0.44425 0.275 0.760
Entre 2 a 3 anos 2.3172 0.48122
Ha mais de 3 anos 23263 0.42329
Necessidades de exp|icar aos Hamenosde1ano 2.0160 0.54773 0.856 0.426
Entre 2 a 3 anos 2.0212 0.63871
outros S
Ha mais de 3 anos 1.9093 0.60810
Necessidades de servicos da Hamenos de 1 ano 2.0496  0.60184 0.095 0.910
) Entre 2 a 3 anos 1.9944 0.62358
comunidade A
Ha mais de 3 anos 2.0229 0.69139
Necessidades financeiras Ha menos de 1 ano 2.0798  0.67989 0.056 0.945
Entre 2 a 3 anos 2.0339 0.71688
Ha mais de 3 anos 2.0588 0.71336
Necessidades de funcionamento Ha menos de 1 ano 2.1064 0.73919 1.153 0.318
. - Entre 2 a 3 anos 1.9209 0.72803
da vida familiar L
Ha mais de 3 anos 2.0654 0.64492
Resiliéncia total Hé menos de 1 ano 2.0669 0.32096 1.116 0.330
Entre 2 a 3 anos 2.0593 0.40186
Hé mais de 3 anos 21338 0.31724
Comunicacio e resolucio de H4menos de 1ano 1.8593  0.34603 1.895 0.153
Entre 2 a 3 anos 1.8394 0.43111
problemas A
H& mais de 3 anos 1.9542 0.37236
Suporte social Hé menos de 1 ano 2.6596  0.49983 0.222 0.801
Entre 2 a 3 anos 27191 0.57264
Ha mais de 3 anos 26723 0.46956

*A correlagdo é significativa ao nivel de 0.05.
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Analisando a tabela 24, verifica-se que existem correlacdes entre as variaveis
utilizadas nos presente estudo.

Relativamente a variavel das necessidades total, esta encontra-se fortemente
associada com as necessidades de informacéo (CP=.649), apoio (CP=.810), explicar aos
outros (CP=.674), servicos da comunidade (CP=.691), financeira (CP=.616) e
funcionamento da vida familiar (CP=.736). Observa-se que apresenta uma associacdo
moderada com a resiliéncia total (CP=.451), a comunicacdo e resolucdo de problemas
(CP=.385) e 0 suporte social (CP=.347).

Quanto a necessidade de informacdo, esta apresenta-se associada de forma
moderada com as variaveis de necessidades de apoio (CP=.412), explicar aos outros
(CP=.404) e funcionamento da vida familiar (CP=.340). J4 com as variaveis de servicos
da comunidade (CP=.262), financeira (CP=.210), resiliéncia total (CP=.155) e
comunicacdo/resolucdo de problemas (CP=.153) a associacao € fraca.

Na andlise da necessidade de apoio constata-se esta se relaciona moderadamente
com a necessidade de explicar aos outros (CP=.459), servi¢os da comunidade (CP=.511),
financeira (CP=.386), funcionamento da vida familiar (CP=.535), resiliéncia total
(CP=.388) e suporte social (CP=.386). Quanto a comunicacao e resolucdo de problemas
(CP=. 293) a relagdo é fraca.

No que refere a varidvel da necessidade de explicar aos outros, esta relaciona-se
de forte com o funcionamento da vida familiar (CP=.608). A nivel de associacdo
moderada, verifica-se a resiliéncia total e (CP=.378), comunicacdo e resolucdo de
problemas (CP=.360). Quanto as variaveis de servicos da comunidade (CP=.277), e
suporte social (CP=.206) a associacdo é fraca. Na variavel das terapias (CP=. -154)

verifica-se também uma associacao fraca, mas de forma negativa.
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Tabela 24:

Correlacoes entre dominios de necessidades, resiliéncia e terapia

Comunicagéo e

Necessidades  Informagio Apoio Explicar Serv. da Financeira  Func. da vida Resiliéncia resolugdo de Suporte  Terapias
Total aos comunidade familiar total problemas social
outros familiares
Necessidades Total 1 0.649%* 0.810%*  0.674%* 0.691%* 0.616%* 0.736%* 0.451%* 0.385%* 0.347%% -0.010
0.000 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000 0.881
Informagiio 1 0.412% 0.404%** 0.262** 0.210%* 0.340%* 0.155* 0.153% 0.072 -0.034
000 0.000 0.000 0.000 0.000 0.026 0.028 0.299 0.624
Apoio 1 0.459%* 0.511%* 0.386%* 0.535%* 0.388%** 0.293%* 0.386%* -0.007
0.000 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000 0.000 0.921
Explicar aos outros 1 0.277%* 0.124 0.608** 0.378%** 0.360** 0.206%*  -0.154*
0.000 0.074 0.000 0.000 0.000 0.003 0.026
Serv. da comunidade 1 0.526%** 0.427%* 0.321%* 0.276%* 0.243%* 0.040
0.000 0.000 0.000 0.000 0.000 0.562
Financeira 1 0.281%* 0.208%** 0.150% 0.225%* 0.172%
0.000 0.003 0.031 0.001 0.013
Func. da vida familiar 1 0.484** 0.437%* 0.318%* -0.089
0.000 0.000 0.000 0.203
Resiliéncia total 1 0.935%* 0.582%* -0.019
0.000 0.000 0.782
Comunicagdo e 1 0.256** -0.047
resolucdo de problemas 0.000 0.502
Suporte Social 1 0.055
0.434

Terapias

*A correlagio ¢ significativa ao nivel de 0.05; **A correlagdo ¢ significativa ao nivel de 0.01.

No que toca a necessidade dos servicos da comunidade, esta encontra-se

moderadamente associada com as necessidades financeira (CP=.526), funcionamento da

vida familiar (CP=.427) e resiliéncia total (CP=.321). Nas variaveis de comunicacao e

resolucdo de problemas (CP=.276) e suporte social (CP=.243), existe uma associacao

fraca.

Relativamente a variavel financeira, apresenta-se uma relacdo fraca com o

funcionamento da vida familiar (CP=.281), resiliéncia total (CP=.208), comunicagdo e

resolucéo de problemas (CP=.150), suporte social (CP.=225) e terapias (CP=.172).
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Na componente do funcionamento da vida familiar a associacdo € moderada com
aresiliéncia total (CP=.484), comunicacéo e resolucao de problemas (CP=.437) e suporte
social (CP=.318).

Quanto a resiliéncia total, observa-se uma associagdo forte com a comunicacéo e
resolucdo de problemas (CP=.935) e uma associacdo moderada com o suporte social
(CP=.582).

Finalmente, na comunicacdo e resolucao de problemas constata-se uma associacéo

fraca com o suporte social (CP=.256).

Tabela 25:
Regressdo linear das variaveis demogréficas e de resiliéncia como preditoras das

necessidades da familia

Necessidades

Preditor Valordet Valor de Beta R R quadrado R
p ajustado
Estado civil 1.905 .058 116
Escolaridade dos -2.863 .005 -.176
pais
Idade da crianga -2.887 .004 -.195 530 281 .259
Diagnéstico  da 1.053 .294 071
crianga
Comunicacdo e 5.598 .000 .356
resolucéo de
problemas
Suporte social 3.979 .000 249

Relativamente aos dados obtidos na regressao linear, apresentada na tabela 26,

constata-se que o estado civil (B=-.123; p=.043), a idade da crian¢a (B=.217; p=.001), o
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diagnostico da crianca (B=-.152; p=.030), a necessidade de apoio (B=.170; p=.034) e a
necessidade de funcionamento da vida familiar (B=.306; p=.001) sdo variaveis preditoras
da resiliéncia da familia. Estas componentes justificam 29% da resiliéncia familiar
[R2=.327; R2 Aj =.293; Erro=.28955; F (.327)=9.564; p<.001), sendo a idade da crianca
e a necessidade de funcionamento da vida familiar as que se apresentam como melhores

preditores.

Tabela 26:

Regressdo linear das varidveis demograficas e das necessidades como preditoras

da resiliéncia
Resiliéncia
Preditor Valor de t Valor de p Beta R R quadrado R
ajustado
Estado civil -2.035 0.043 -0.123
Escolaridade dos pais 0.460 0.646 0.028
Idade da crianga 3.283 0.001 0.217
Diagnéstico da crianca -2.184 0.030 -0.152
Necessidade de informacgéo -0.774 0.440 -0.53
Necessidade de apoio 2.137 0.034 0.170 0.572 0.327 0.293
Necessidade de explicar aos 1.805 0.073 0.141
outros
Necessidade dos servicos da 0.658 0.511 0.051
comunidade
Necessidade financeira 0.476 0.635 0.034
Necessidade de funcionamento 3.748 0.001 0.306

da vida familiar

5.2 Resultados Qualitativos - Comentarios dos pais
No final do questionario das necessidades da familia (Family Needs Survey), foi

proposta uma pergunta aberta voluntaria a cada participante de forma a exporem outras
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necessidades que ndo tenham sido referenciadas ao longo do questionario. Dos 208
questionarios aprovados, 59,6% dos participantes (N=124) acrescentaram uma resposta
aberta, nomeadamente 32,7% de pais de criancas com autismo (N=68) e 26,9% de pais
de criancas com hiperatividade/défice de atencdo (N=56).

No grafico 5 € possivel observar uma sintese das necessidades referidas pelos

participantes para além das mencionadas no instrumento.

Gréfico 5:

Outras necessidades apresentadas pelos participantes
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EPHDA & Autismo

5.2.1 Comentarios dos pais de PEA
Verificou-se que, para além das necessidades referidas no instrumento, os pais de

criangas com autismo referem a escassez de vagas em intervencdo precoce e a falta de
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apoio por parte da seguranca social como uma das principais dificuldades. Dentro das

necessidades de apoio por parte da seguranca social fazem referéncia a comparticipacéao

das terapias e da medicacao.

“Na nossa familia o maior problema é sem duvida a orientacéo, 0s passos a seguir,
a compreensdo, mas principalmente queremos chegar ao maximo que for possivel
pelo nosso menino e as terapias ndo sdo comparticipadas e sdo bastante
dispendiosas e pouco tempo. O nosso sistema ndo nos ajuda em nada e a Intervencao
Precoce esta sobrelotada e fazem de tudo para tentar deixar de ajudar as nossas
criancgas porque consideram que ndo podemos usufruir do particular e querer ajuda
do estado. E revoltante!” — Testemunho de mée de crianca de 2 anos com

perturbacdo do espetro do autismo.

“Sdo necessarias terapias acessiveis a todos, através do estado. A intervengao
precoce é até aos 6 anos de idade, e ndo esta disponivel para todas as crian¢as com
necessidades, embora esteja na lei que todas tém direito. Os que conseguem tém
apenas 1h por semana, que acaba por ser muito pouco. No caso do meu filho ele foi
sinalizado para ter intervencdo precoce, mas ao perceberem que ele tinha outras
terapias (particulares e que fazemos um esforco financeiro enorme para isso), esta
sinalizado apenas para vigilancia, sem acompanhamento. O estado portugués néo
tem capacidade de resposta para as nossas criancas. Para ter um diagndstico tive de
recorrer ao particular, pois nas consultas de desenvolvimento nos hospitais, ndo
gostam de fechar diagnostico para néo rotular os mitddos. Sem diagnéstico concreto

é dificil acertar nas terapias certas. Também ndo ha grandes apoios da seguranca
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social, e a terapias privadas rondam a volta dos 30€ a 50€ por sessdo. E um esforco
enorme para os pais!” — Testemunho de mée de crianca de 3 anos com perturbacao

do espetro do autismo.

“Preciso de acesso a informacao de procedimentos burocraticos, direitos nas
escolas, apoios. A informacao é de muito dificil acesso. Deviamos ter
acompanhamento de assistente social para nos ajudar a tratar de toda a burocracia”

— Testemunho de mae de crianca de 5 anos com perturbacdo do espetro do autismo.

Para além disso, uma das necessidades também muito referida por estes pais situa-
se na falta de centros e locais de lazer apropriados para estas criancas.

A escassa divulgacdo das peculiaridades da perturbacdo e a falta de formacao dos
funcionarios e profissionais de educacdo relativamente a esta problematica foi também
uma necessidade muito referenciada pelos pais destas criangas. Alguns pais afirmam que
sentem alguma incompreensdo por parte dos professores e auxiliares relativamente as
necessidades dos seus filhos no ambiente escolar, refletindo-se na exclusdo destas

criangas em determinadas atividades e contacto com outras colegas.

“Existe uma grande necessidade de centros de apoio a familia e de lazer para estas
criancas. Mais apoio académico para o melhor desenvolvimento pedagdgico,
oportunidade de trabalho e integracéo social para o jovem ou adulto autista.

E importante que os professores se encontrem preparados academicamente para

ajudar estas criancgas e outras com outro tipo de deficiéncia. Saiu uma lei que obriga

a integracao destes alunos no contexto escolar, mas néo prepararam os profissionais
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com ferramentas para saberem lidar com estes meninos.” — Testemunho de mée de

crianca de 7 anos com perturbacao do espetro do autismo.

A falta de apoio psicoldgico familiar demonstrou-se também uma necessidade
descrita por estes cuidadores, dando énfase a comunicacdo entre membros e formas de

aceitar e lidar com a presenca de uma crianga com autismo no seio familiar.

“Necessidade de apoios e formacéao para a familia além da méae, no que toca
a saber lidar com a crian¢a autista.” — Testemunho de mée de crianga 3 anos com

perturbacao do espetro do autismo.

Outras necessidades também apresentadas por estes participantes sdo referentes
as necessidades de aceitacdo da doenca por parte da sociedade, existéncia de grupos
sociais, encontros e convivios de pais de criangas com esta perturbagdo, horario de

trabalho de reduzido e necessidade de “encontrar uma cura” para autismo.

“Seria bom as familias se encontrarem e falarem sobre o autismo.” — Testemunho

de mée de crianca de 3 anos com perturbacao do espetro do autismo.

“Necessitamos apenas de sentir que a medicina vai encontrar uma forma de

reverter ou de minimizar o autismo. N&@o por nés, mas por eles.” — Testemunho de

pai de crianca de 3 anos com perturbacao do espetro do autismo.
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5.2.2 Comentarios dos pais de PHDA
Relativamente aos pais de criancas com PHDA, a necessidade mais sentida por

estes, para além das do instrumento, foi o apoio psicoldgico aos pais e a terapia familiar.

“Necessito de terapia familiar para sabermos lidar com a situacé@o e uns com 0s

>

outros” — Testemunho de mée de crianca de 7 anos com PHDA.

“Tenho necessidade de ter acompanhamento terapéutico e ser aconselhada sobre como

’

proceder com uma crian¢a com necessidades especiais.” — Testemunho de mée de

crianca de 8 anos com PHDA.

A necessidade de apoio escolar e de formacéo para os professores e funcionarios
escolares para uma maior compreensdo e forma de lidar com a perturbacdo dos seus filhos
foi também muito referenciada pelos pais de criangas com PHDA. Alguns pais referem
que verificam a falta de conhecimento destes profissionais em momentos em que estes
justificam a perturbacdo da crianca de acordo com a educacao que é dada a crianca pelos

pais.

“Precisamos que este problema seja levado a sério (escola, opinido publica) porque

acho que desvalorizam um pouco. Pensam ser preguica e ma educa¢do.” —

Testemunho de mée de crianca de 8 anos com PHDA.

“Sdo necessarias agoes de formagdo nas escolas sobre estes transtornos de

desenvolvimento, para capacitar os professores de modo a que estes sejam capazes
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de compreender melhor estas crian¢as e ndo julguem a educacéo proveniente dos

pais.” — Testemunho de mde de crianca de 9 anos com PHDA.

“E necessario que os professores tenham formacao para compreender criangas com
necessidades especiais. A maioria das escolas s6 um ou nenhum professor
qualificado e acabam por virar as costas e ndo dar a ajuda que o nosso filho

precisa.” — Testemunho de mée de criangca com 11 anos com PHDA.

O pouco apoio da seguranca social e a falta de centros e atividades especializadas

para estas criancas foram também algumas das necessidades referidas por estes pais.

“Existe uma grande necessidade de convivios entre criangas com 0S mesmos
diagndsticos para que possam sentir-se integrados em sociedade. Tanto na escola
como noutros centros, onde os compreendam e ndo sejam julgados.” — Testemunho
de mée de crianca de 9 anos com PHDA
“Acho que a seguranca social devia estar mais informada e ajudar mais. Saber dar
as informacdes corretas sobre escolas adaptadas para estas criancgas e direitos da

’

mesma.” — Testemunho de mée de crianca de 6 anos com PHDA.
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6. Discussao

O presente estudo apresenta como principal objetivo compreender as necessidades
dos pais de duas perturbacdes do desenvolvimento: perturbacdo do espetro do autismo e
perturbacdo da hiperatividade/défice de atencdo. Neste seguimento, com o intuito de
interpretar com maior precisdo a meta principal, destacam-se os diversos objetivos

especificos relacionados com as variaveis da questao.

6.1. Compreender e identificar as principais necessidades sentidas pelos pais
de ambas as perturbacoes

Face aos dados descritivos recolhidos, constata-se que os pais de criangas com
perturbagdo do espetro do autismo referem uma maior percentagem de necessidades ao
nivel da informac&o, apoio, servicos da comunidade e financeira. Quanto as necessidades
de informagédo e apoio, estas focam-se, principalmente, na falta de divulgacdo dos
servicos que a crianca pode beneficiar e no fraco apoio por parte dos servigos publicos e
governamentais. Esta escassez de informacdo e de apoios comparticipados provocam
nestes pais sentimentos de angustia e inseguranca quanto ao bem-estar e futuro dos filhos
(Marques & Dixe, 2011). Esta insuficiéncia de informagdo verifica-se também nos
servicos da comunidade, em particular na comunidade escolar. Segundo Sant’Ana (2005),
os professores demonstram preocupacdo quanto a falta de formacdo e orientagdo no
trabalho com criangas com necessidades especiais. Relevam como precedente desta
situacdo a falta de experiéncias anteriores e de estratégias adequadas para aplicar com
estes educandos. Esta situacdo aplica-se, ndo s6 aos professores e educadores, mas

também a restante comunidade escolar, nomeadamente diretores e funcionarios.

78



Relativamente a variavel financeira, esta é justificada por Jarbrink, Fombonne e
Knapp (2003) que afirmam haver um grande impacto na vida financeira dos pais de
criangcas com perturbacdo do espetro do autismo. A perda do emprego, por parte de um
dos cuidadores, para cuidar da crianca e/ou 0 gasto de dinheiro em terapias sdo as
principais causas que levam a esta necessidade.

No caso das familias com criangas com perturbacdo da hiperatividade/défice de
atencdo, foi possivel identificar um maior numero de necessidades de informacéo, apoio,
explicar aos outros e funcionamento da vida familiar.

No que refere as necessidades de informacao e de apoio, constata-se que estes pais
apresentam dificuldades na forma como lidam com a crianga, acabando por a sujeitar
constantemente a reforcos negativos (Edwards, Barkley, Laneri, Fletcher & Metevia,
2001). Neste seguimento, existe uma grande necessidade de serem ajudados no processo
de compreender os comportamentos da crianca e desenvolverem estratégias adequadas
para a sua educacdo (Bordin & Offord, 2000).

A componente da necessidade de explicar aos outros, apresenta-se de acordo com
a literatura relativamente a necessidade dos pais de justificar os comportamentos do filho.
Este tipo de necessidade parece fazer mais sentido no contexto escolar onde pode surgir
a ideia errada de que a condicdo da crianga ndo se encontra relacionada com uma condigéo
médica, mas sim com a educacdo que Ihe é dada pelos pais (Cordinhd & Boavida, 2008).

Quanto ao funcionamento da vida familiar, este resultado vai ao encontro da
literatura que afirma que estes pais apresentam mais conflitos familiares em comparacao
com outros grupos familiares. Esta afirmacao é suportada pela atencéo elevada que estas
criangas exigem, o que leva a um maior nivel de cansago e impaciéncia dos cuidadores

(Edwards, Barkley, Laneri, Fletcher & Metevia, 2001).
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Face aos dados de correlacdo de Pearson, que visa identificar dados significativos
entre os dois grupos de pais, observam-se diferencas significativas nas necessidades de
explicar aos outros, servi¢os da comunidade e financeiras. No primeiro dominio verifica-
se que os pais de criancas com perturbacdo da hiperatividade/défice de atencgdo
apresentam mais dificuldades para explicar a outros sujeitos, nomeadamente
companheiro, amigos, professores, colegas e/ou outras criancas, a condi¢do do seu filho.
Esta situacdo parece ser justificada pela incoeréncia dos comportamentos da crianca de
acordo com 0s ambientes em que esta se encontra e estimulos a que é sujeita. Ao contrario
da perturbacdo do espetro do autismo, o0s sintomas de agitacdo e desatencdo que
caracterizam a PHDA podem ser menos observaveis em determinados ambientes,
podendo até ser inexistentes. Tais ocasifes podem provocar nos pais uma enorme
necessidade de justificarem aos outros as mudancas de comportamento da crianca
(Cordinhd & Boavida, 2008).

Quanto a necessidade dos servicos da comunidade, observam-se mais
adversidades sentidas pelo grupo de pais de criancas com perturbacdo do espetro do
autismo. Estas adversidades podem ser sentidas em diversos contextos, como é o caso do
contexto escolar onde se sente uma maior falta de formacéao dos professores e educadores
para integrarem e trabalharem com uma crianga com necessidades educativas especiais
(Sant’Ana, 2005). A desadequacao deste servigo € principalmente sentida pelas familias
de criangas portadoras de autismo, em comparacdo com familias de criangas com outras
perturbacdes (Camargo & Bosa, 2009). Para além disso, estes pais sdo arrebatados pela
dificuldade em encontrar alguém competente para tomar conta do seu filho quando
necessitam de se ausentar (Marques & Dixe, 2011) e também pelo sentimento de

inseguranca quanto ao futuro da crianga no que toca a associacdes adequadas para
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suportar as suas peculiaridades, numa fase em que ja ndo conseguirem estar presentes
(Gray, 2003). No caso dos pais de criancas com PHDA, esta necessidade tem um menor
impacto devido ao prognostico da perturbacdo em comparacdo com a PEA. Embora seja
uma perturbacédo que pode prejudicar o individuo em varios contextos, apenas algumas
areas do desenvolvimento se encontram afetadas, 0 que determina uma maior facilidade
em intervir com 0 sujeito no seu processo de adaptacdo e autonomia na sociedade
(Cordinhd & Boavida, 2008).

Finalmente, quanto a necessidade financeira, esta é mais sentida pelos pais de
criancas com PEA devido as caracteristicas da perturbacdo, que exigem mais atencao e
gastos monetarios por parte dos pais. Tendo em conta que se trata de uma perturbacéo
que afeta todas as areas de desenvolvimento, existe uma maior necessidade de investir
em intervencdes e terapias que alcancem todos os dominios debilitados (Jarbrink,

Fombonne & Knapp, 2003).

6.2. Compreender e identificar as principais necessidades familiares face as
caracteristicas dos pais

De modo a compreender o impacto das caracteristicas sociodemogréaficas nas
necessidades da familia, recolheram-se dados relacionados com a escolaridade dos pais e
situacdo conjugal.

Nos resultados que avaliam as necessidades e resiliéncia em funcédo das habilitacdes
literarias dos pais, verificam-se diferencas significativas entre 0s grupos nos dominios das
necessidades na sua totalidade e nas necessidades de informacao. Estes resultados sdo

apoiados pela literatura que afirma a existéncia um maior numero de dificuldades no
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grupo de pais com um nivel de escolaridade mais baixo (Silva, Nunes, Betti & Rios,
2008). Os pais que apresentam um nivel de escolaridade mais alta, possuem menos
dificuldades para compreender, interagir e lidar com a crianca, ao contrario do grupo com
menores habilitacdes literarias (Andrades, Santos, Bastos, Pedroménico, Almeida-Filho
& Barreto ,2015).

Na variavel da situacdo conjugal, constatam-se valores significativos entre os
grupos nas necessidades total, de apoio, explicar aos outros, servi¢os da comunidade,
financeira, funcionamento da vida familiar, resiliéncia total e comunicagdo/resolucéo de
problemas. As dificuldades sdo mais sentidas pelos grupos de pais divorciados/separados
e pais solteiros devido a pressdo sentida por ser o Unico responsavel pela crianca

(Ramires, Passarini, Flores & Santos, 2009).

6.3. Compreender e identificar as principais necessidades familiares face a
idade da crianca

Com o intuito de entender o impacto da idade da crianga nas necessidades da
familia, recolheram-se dados correspondente a dois grupos distintos - o grupo 1 associado
ao conjunto de criancas da amostra com idade até aos 5 anos e 0 grupo 2 que representa
0 agregado de criancas com idade a partir dos 6 anos.

No que toca as necessidades e resiliéncia da familia em funcéo da idade da crianca,
verificam-se resultados significativos entre os dois grupos (grupo 1 - até aos 5 anos e
grupo 2 — 6 anos ou mais) nos dominios da necessidade de funcionamento da vida
familiar, resiliéncia total e comunicacgéo/resolucéo de problemas. Estes resultados vao ao
encontro da literatura que indica um maior nimero de necessidades nas familias de

criancas mais velhas. A medida que a crianga vai crescendo, desenvolve também a sua
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capacidade de verbalizar pensamentos e refutar ideias dos seus progenitores, o que pode

provocar mais atritos dentro do seio familiar (Rezende, Calais & Cardoso, 2019).

6.4. Compreender e identificar as principais necessidades familiares face ao
namero de terapias e periodo temporal das mesmas

Face ao numero de terapias frequentado pela crianca, constatam-se resultados
significativos nas componentes da necessidade de explicar aos outros e de funcionamento
da vida familiar. Este resultado vai ao encontro dos estudos de Corréa, Ribeiro e Costa
(2016) e de Franco e Apoldnio (2008), que constatam uma maior capacidade dos pais
para compreender o desenvolvimento da crianca e adaptar estratégias que auxiliam no
funcionamento da vida familiar. Para além disso, o contacto com diversos terapeutas é
também benéfico para a familia no que toca a seguranca e capacidade de explicar aos
outros a condicdo da crianca.

No que diz respeito ao periodo temporal das terapias, observam-se resultados
significativos no dominio correspondente a necessidade de informacdo. Familias em que
a crianca frequenta terapias hd menos de um ano apresentam mais necessidades sobre as
caracteristicas das perturbacdes e formas de lidar com a mesma em comparagdo com 0s
que frequentam intervencdes terapéuticas ha mais de 3 anos. O presente resultado
encontra-se de acordo com que o que € apresentado na literatura relativamente ao aumento
do nivel de informacédo sobre a perturbacdo e forma de lidar com a crianca a partir do

primeiro ano de terapias (Marques, 1998).
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6.5. Compreender a resiliéncia e suporte social das familias de criangcas com
perturbacdes do desenvolvimento

De acordo com os resultados recolhidos no presente estudo, contatam-se valores
significativos nos dominios da resiliéncia total e comunicacao/resolucdo de problemas
em funcéo da idade da crianca e da situacdo conjugal dos pais.

Relativamente a resiliéncia, estes dados contrariam o estudo de Santos e Pereira
(2016) no que diz respeito ao maior nivel desta capacidade nos pais de criangas mais
velhas e apoia o0 estudo de Rezende, Calais e Cardoso (2019) que refere uma resiliéncia
mais acentuada nas familias de criancas mais jovens. Estes resultados encontram-se
também em concordancia no dominio da comunicacgéo/resolucdo de problemas, visivel
com maior frequéncia nas familias de criancas mais jovens. Criangcas mais jovens sdo
mais ingénuas, 0 que provoca nos pais um maior sentido de compreensao das suas atitudes
e comportamentos, ao contrario das criancas mais velhas que comecam a desenvolver 0s
seus tracos de personalidade e a contrariar com maior regularidade as regras e pedidos
dos pais (Rezende, Calais & Cardoso, 2019).

No que diz respeito a situacdo conjugal dos pais, contata-se uma menor
capacidade de resiliéncia e comunicacdo/resolucdo de problemas nas familias
monoparentais. Este resultado parece ser justificado pela auséncia de um apoio na tomada
de decisdes e suporte emocional e financeiro. No caso das familias monoparentais,
principalmente quando ocorre um divércio, a comunicagdo entre os membros é
dificultada, o que pode influenciar a capacidade de resiliéncia dos mesmos (Abreu &

Teodoro, 2012).
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6.6. Outras necessidades

De forma a complementar os dados obtidos a partir dos instrumentos aplicados,
introduziu-se uma questdo de resposta aberta que permitia aos participantes
demonstrarem a sua opinido a cerca de outras necessidades que pudessem néo ter sido
referidas.

Comparando os dois grupos, verifica-se que existem algumas discrepancias nas
necessidades mais sentidas pelos participantes. No caso dos pais de criangas com
perturbacdo do espetro do autismo, a necessidade adicional mais sentida é direcionada
para o fraco apoio por parte da seguranca social e governo na comparticipacao dos valores
das terapias da crianca. Cerca de 16 participantes deste grupo usufruiram da questdo de
resposta aberta para demonstrar 0 Sseu descontentamento relativamente aos custos
exuberantes das terapias bem como as escassas vagas no servico publico de intervencéo
precoce. Este resultado encontra-se de acordo com os que foram obtidos no instrumento
quanto as necessidades dos servicos da comunidade. Para além disso, cerca de 14 pais
fizeram referéncia a falta de centros e locais de lazer apropriados para as criangas com
perturbacdo do espetro do autismo. Esta € uma situacao provedora das insegurancas destes
pais em relagdo ao futuro dos seus filhos, principalmente pela dificuldade em encontrarem
informacdo a cerca dos servicos que a crianga pode beneficiar (Marques & Dixe, 2011).

Relativamente aos pais de criangas com PHDA, constata-se que, pelo menos 21
participantes, fazem referéncia ao apoio psicoldgico e a terapia familiar com uma das
maiores necessidades. Este resultado encontra-se de acordo com o estudo de Edward et.
al (2001) que afirma que os pais destas criancas tendem a apresentar mais conflitos e

sentimentos de frustragdo dentro do seio familiar. O presente resultado encontra-se
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também em conformidade com os dados apresentados pelas respostas ao instrumento na
categoria das necessidades do funcionamento familiar.

A falta de apoio escolar foi a necessidade sentida de forma muito semelhante por
ambos 0s grupos. Estes pais fazem referéncia ao escasso numero de ferramentas que 0s
profissionais de educagdo possuem para lidar com criangas que apresentem necessidades
educativas especiais. Embora os docentes sejam incentivados a incluir estas criangas no
contexto escolar, nem sempre se encontram preparados para tal. Esta situacdo pode ser
bastante prejudicial no desenvolvimento pessoal, social e ocupacional da crianga,

tornando-se num fator de preocupacao para estes pais (Sant’ Ana, 2005).
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7. Conclusodes

As perturbacdes do desenvolvimento, em particular a perturbagédo do espetro do
autismo e a perturbacdo de hiperatividade/défice de atencdo, sdo as mais comuns no
processo evolutivo das criangas (Lima, 2015). Tendo em conta que afetam de forma
atipica diversas areas do desenvolvimento, torna-se necessario procurar ajuda profissional
e intervir sobre essas mesmas areas (Cordinhd & Boavida, 2008).

Esta situacdo pode provocar nos pais sentimentos de impoténcia e inseguranga
relativamente a forma como lidam com a perturbacdo e recursos disponiveis para
satisfazer as suas necessidades (Marques & Dixe, 2011).

Quando se encara com uma crianga portadora de uma perturbacdo do
desenvolvimento, o foco deve ser direcionado ndo s6 para ela, mas também para a sua
familia, tendo em conta que é esta quem assume as maiores responsabilidades (Silva,
Santos, Sousa, Cunha, Costa & Araujo, 2018).

No presente estudo, pretendeu-se estudar as principais necessidades dos pais das
duas perturbagdes do desenvolvimento, anteriormente referidas, através de um estudo
descritivo e comparativo. Relativamente aos instrumentos utilizados, constatou-se que
estes apresentam boas caracteristicas psicométricas, pois, de um modo geral, observaram-
se valores aceitaveis nas diferentes categorias.

Verificam-se, a partir dos resultados, que existem diferencas significativas face a
idade da criancga, escolaridade dos pais, situacdo conjugal, perturbacdo da crian¢a, nUmero
de terapias frequentadas e periodo temporal das mesmas.

No que diz respeito as caracteristicas da familia, constatou-se um maior nimero
de necessidades para os pais de criancas mais velhas, para os pais com nivel de

escolaridade mais baixo e para os que se encontram solteiros ou divorciados.
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Relativamente a problematica da crianca, observa-se que as familias de criancas
com PEA apresentam mais necessidades financeiras e dos servi¢os da comunidade. J& os
pais de criancas com PHDA apresentam mais necessidade de explicar aos outros a
perturbacdo da crianca.

Na variavel das terapias e periodo temporal das mesmas, observou-se que as
familias de criancas que frequentam mais terapias e ha mais de trés anos apresentam
menos necessidades do que as tém apenas uma terapia e do que as frequentam ha menos
de um ano.

Face a variavel da resiliéncia e suporte social, ndo se observaram resultados
significativos entre as duas perturbacdes. Estes resultados foram apenas visiveis quanto
as caracteristicas familiares, nomeadamente nos grupos de pais de criangas mais velhas e
no de pais divorciados. Concluiu-se com estes dados que familias de criancas mais velhas
e monoparentais apresentam menos capacidade de resiliéncia e suporte social.

No tépico de comentérios feitos pelos pais das duas perturbacdes, observou-se que
ambas as familias referem a falta de formacéo dos profissionais de educacéo para lidarem
e trabalharem com criancas portadoras de perturbacdes do desenvolvimento.

Os individuos com perturbacdes do desenvolvimento, em particular os que
apresentam peculiaridades mais graves, devem ser tratados de forma igual as criangas que
ndo possuem qualquer diagnostico, ou seja, como uma crianca que tem o direito de
aprender e se desenvolver da melhor forma possivel (Bezerra & Melo, 2015). A formacéo
continua dos docentes e restante comunidade escolar é essencial na minimizacdo das
necessidades destas criancas e respetivas familias. O trabalho realizado pelas figuras da
educacéo deve ser coletivo, sendo imprescindivel o apoio de profissionais especializados,

dos familiares e restante comunidade com o fim de oferecer a crianga as melhores
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ferramentas para o seu desenvolvimento (Santa’Ana, 2005). Favorecer o contacto destas
criancas com os pares promove a estimulacdo das suas habilidades de interacdo e,
consequentemente, diminui o isolamento. Este fator é importante ndo s6 para as criangas
com perturbac6es do desenvolvimento, mas também para as restantes, no sentido em que
aprendem a conviver e lidar com as diferencas (Camargo & Bosa, 2009).

Em Portugal, a intervencdo ainda se encontra pouco desenvolvida no que refere a
integracdo dos pais e educadores dessas criancas no processo de intervencdo. Neste
sentido, torna-se também importante desenvolver programas interventivos que permitam
a estas familias conhecerem e participarem de forma ativa, e em conjunto com 0s
profissionais, no desenvolvimento da crianca (Coutinho, 2004).

Neste seguimento, conclui-se que existe uma necessidade de intervir sobre a
psicoeducacdo dos pais e professores/educadores de criangas com perturbacdes do
desenvolvimento e forma a minimizar as necessidades destas familias e
consequentemente expandir a sua capacidade de resiliéncia e suporte social.

Os profissionais especiailizados na area do neurodesenvolvimento infantil, em
particular os psicologos clinicos e educacionais, possuem um papel muito importante na
mudanca e progresso destas circunstancias. O seu envolvimento e trabalho com as
diferentes contextos que contactam com a crianga devem ser valorizados de forma a
promover o melhor desenvolvimento do individuo e respetiva familia.

Relativamente as limitagdes, constatou-se a presenca de algumas que interferiram
no decurso e resultados do mesmo.

Inicialmente podemos referir a amostra do estudo, que se tratou de uma amostra
probabilistica, sendo necessaria uma frequente divulgacdo do questionario de forma a

adquirir um namero aceitavel de participantes. Para aléem disso, o questionario foi
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aplicado numa altura em que 0 pais se encontrava a passar por uma pandemia mundial
(COVID-19), que obrigou a maioria dos habitantes a um confinamento em casa. Este fator
por ter acentuado a percecdo dos participantes relativamente as necessidades e questfes
de resiliéncia.

Relativamente a amostra, a maioria dos pais que respondeu aos questionarios eram
do sexo feminino, tal fator pode ter influenciado os resultados no sentido em que a figura
materna encara a problematica do filho de uma forma mais emocional, contrariamente ao
que parece acontecer com a figura paterna. Neste seguimento, sugere-se que em estudos
futuros se efetuem investigacdes das necessidades destes pais em funcéo do género.

No que refere as perturbacGes em estudo, ndo foi feita uma distincao entre os
niveis de gravidade de cada perturbacdo. No caso da perturbacdo do espetro do autismo,
esta divide-se em trés niveis e a perturbacdo de hiperatividade e défice de atencdo em trés
diferentes especificacbes. Para além disso, ndo foi feita uma selecdo relativamente as
comorbilidades, podendo acontecer que muitas das criangas dos pais em estudo pudessem
ter as duas perturbacdes. Neste seguimento, sugere-se para estudos futuros uma
investigacdo onde sejam especificados diferentes niveis das perturbacbes e suas
comorbilidades.

Quanto a literatura, ndo foi possivel encontrar artigos que avaliassem as
necessidades dos diferentes grupos das perturbacdes do desenvolvimento. A maioria das
investigacOes efetua comparagdes entre grupos de criangas sem perturbagfes com
criangas com perturbacdes. Seria importante efetuar mais estudos ao redor desta tematica
com o fim de compreender as necessidades especificas de cada grupo das perturbacdes
do desenvolvimento e, consequentemente, encontrar alternativas que auxiliem estas

criancas e respetivas familias.
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O impacto das terapias nas familias com perturbacdes do desenvolvimento é
também um tema pouco abordado na vertente cientifica. Assim, sugere-se que em estudos
futuros se investigue com maior profundidade esta componente, de forma a identificar

formas de criar familias mais resilientes e seguras das suas capacidades.
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Anexo 1 — Consentimento informado

Inventario das Necessidades da Familia A
(Autismo e Hiperatividade/Défice de
Atencao) e Escala de Resiliéncia

O presente estudo surge no @mbito de um projeto de investigagédo do Mestrado em Psicologia Clinica da
Universidade Lusiada de Lisboa. A investigagdo encontra-se a ser realizada sob a orientagao da Prof. Doutora

Tania Gaspar.

A metodologia desta investigagdo visa compreender as necessidades, hem como a resiliéncia, de pais de
criangas com Perturbacao do Espetro do Autismo e de pais de criangas com Perturbagao da Hiperatividade e
Défice de Atencdo. Os resultados destinam-se apenas para fins estatisticos do estudo em questédo. Salientamos
que a participagdo € voluntaria, com asseguragéo do anonimato e confidencialidade das respostas.

Neste seguimento, pedimos que responda a todas as questdes com a maior integridade e sinceridade possivel.

Agradecemos a sua disponibilidade e colaboragéo.

Deseja participar neste estudo?

Sim, desejo participar.
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Anexo 2 - Questionario Sociodemografico e de Informacéo

Género:
D Feminino
D Masculino

Estado Civil:

D Solteiro

D Casado/Uni&o de Facto
[ pivorciado/Separado

O viuvo

Habilitaces literarias:

D N&o completou a escola primaria ou ndo sabe ler
[ 40 ano

D 9°ano

D 12°ano

D Bacharelato ou Licenciatura

[ Mestrado ou Doutoramento

Qual o género do seu filho?
D Feminino
[ masculino

Qual a perturbacao do seu filho?
D Autismo

[ Hiperatividade/Défice de Atencao

Qual a idade do seu filho?

O seu filho é acompanhado em que terapias?
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[] psicologia

[] TerapiadaFala

D Psicomotricidade
D Terapia Ocupacional

D Outra:

Héa quanto tempo o seu filho esta a ser acompanhado?
D Ha menos de 1 ano

[ Entre 1 e 3 anos

[] Ha mais de 3 anos
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Anexo 3 — Questionario sobre as necessidades das familias.

QUESTIONARIO SOBRE AS NECESSIDADES DAS FAMILIAS
{Adaptagda)’

O presente guestionario destina-se @ ser preenchido pelas familias das criangas com deficigncia
comprovada. Os itens deste QUESTIONARIO referem-se a possiveis Mecessidades sentidas pelas
familias. O QUESTIONARIO & ananimo.

Obrigada pela colaboragao!

Doz warios itens selecione apenas oz que dizem respeito zo tipo de zjuda gue 3 sua familia

necessita & de acordo com 2 seguinte escala.

1 2 3
Méo necessito deste tipo de | Mao tenho a certeza Mecessito deste tipo de ajuda
ajuda

Fara sinalizar a situacdo pretendida coloque uma cruz (X) no guadro respetiva.

MECESSIDADE DE INFDRMAEE’D 1 2 3

1 — Mecessito de maior informagao sobre a deficiénciz e | [ [ |

&5 necessidades especificas do meu filho.

2 — Mecessito de maior informagio sobre a maneira de | | [ |

lidar o meu filho.

3 — Mecessito de maior informagio sobre a maneira de | | [ |

ensinar o meu filho.

4 — Mecessito de maior informagio sobre 3 maneira de | | [ |

falar com o meu filho.

& — Necessito de maior informagio sobre os servigos e os | | [ |

apoios que presentemente estdo mais indicados para o

meu filha.

! *QUESTIONARIO SOBRE AS MECESSIDADES DAS FAMILIAS — Originalmente “Family Needs
Survey” [FNS, 1588) desenvolvide por Donald B. Bailey, & Rune |. Simeonsson, traduzido e

sdaptado por Filomena Persira (1936).
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&£- Mecessito de maior informacgdo sobre oz servigos 2 03 | | | |

apoios de que o meu filho podera beneficiar no futuro.

7- Mecessito de maior informagdo sobre & maneira como | | | |

& Crianga cresce g se dessnvolve.

MECESSIDADES DE APOID

B. Mecessito de ter alguém na minha familia com guem | | | |

possa falar mais sobre oz problemas que a deficigncia

do meu filho coloca.

9. Necessito de ter mais amigos com QuUEMm Conversar. | | | |

10. Mecessito de mais oportunidades para me encontrar e | | | |

falar com os paiz de outras criancas deficientes.

11. Mecessito de mais tempo para falar com os | | | |

profeszores & terapeutas do meu filho.

12. Gostaria de me encontrar regularmente com um

conselheiro (medico, psicologo, tecnice de servigo
social) com quem possa falar sobre os problemas que

a deficiencia do meu filho coloca.

13. Necessito de informagdes escritas sobre os pais das | | | |

criangas que tém os mesmos problemas gue o meu filho.

14, Mecessito de mais tempo para mim proprio. | | | |

EXPLICAR A QUTROS

15. Mecessito de mais ajuda sobre a forma de explicar a

situagdo do meu filho 205 amigos.
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1€. O mewu marida (ou minha mulher) precisa de ajuda | | | |

para compreander & aceitar melhor a situagdo do nosseo filha.

17. Necessito de ajuda pars saber responder, |

quando amigos, vizinhos ou estranhos, me fagam

perguntas sobre a situaglo do meu filka.

18. Necessito de ajuda para explicar a situagio do |

meu filho a outras criangas.

SERVICOS DA COMUNIDADE

19. Necessito de ajuda para encontrar um madico que me |

compreanda e compreenda as necessidades do meu filho.

20. Necessito de ajuda para encontrar um servigo que |

quande eu tiver necessidade (descansar, ir a0 cinema, a uma
festa...) fique com o meuw filha, por pericdos curtos, & gque

esteja habilitado para assumir assa responsabilidade.

21. Necessito de ajuda para encontrar um servico de apoio

social e educativo para o meu filhe.

MECESSIDADES FINANCEIRAS

22. Necessito de maior ajuda no pagamento de despesas |

como: alimentagio, cuidades médicos, transpartes,
sjudas técnicas (cadeira de rodas, protese auditiva,

maquina braile...].

13. Necassito de maior ajuda para obter o material ou o | | | |

equipamento especial de que o meud filhe precisa.

24, Mecessito de maior ajuda para pagar despesas com:

terapeutas, estabelecimentos de educagdo especial ou |

outros servigos de que o meu filho necessita.
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25, Necessito de malor ajuda para pagar & servigos de | | | |

colocagiio temporaria (os referidos no panto 20),

FUNCIONAMENTO DA VIDA FAMILIAR

26, A nossa familia necessita de ajuds para discutir |

problemas & encontrar salugdes.

27. A nossa familia necessita de ajuda para encontrar |

forma de, nos mamentas dificeis, nos apoiarmos

MUtUaMmente.

28. A nossa familia necessita de ajuda para decidir quem |

fard as tarefas domésticas, quem tomard conta das

criangas e outras tarefas familiares.

Dos 28 items deste Questiondrio indique, até ao mdximo de 10, o3 que na sua opiniia

correspondem as maiores necessidades das familias:

lterm nk: Item nE:

Utilize este espago para indicar outras necessidades das familias nio contempladas nos itemns

anteriores;
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Anexo 4 — Escala de avaliagéo da resiliéncia da familia

Family Resilience Assessment Scale - FRAS
Sixbey (2005)

{Wers3o adaptads 3 populagdo portuguesa por hdartins, Matos, Faray, Rocha, Sousa, 2013)

A pressnte escala tem como objetivo awvaliar 2 capacidade da familia parz ulrapassar

sdversidades. Leia cuidadosamente cada afirmagdo e assinale com uma oruz () 2 opc3o que
melhor descreve a sua familia.

Obrizada pela colaboracio!

Para cada afirmagdo escolha uma alternativa.

Concordo Concordo Discordo Discordo
Totalmente 2 3 Totalmente
1 i
1. Todas as familias tém problemas. 1 4

2. Tudo aquilo por gque passamos como familia acontece poruma 1 2 3 4
razao.

3. A nossa estrutura familiar é suficientemente flexivel para lidarcom 1 2 3 4
o inesperadao.

4. 05 nossos amigos fazem parte das nossas atividades diarias. 1 2 3 4
5. Os nossos amigos valorizam o gue somos. 1 2 3 4
B. As regras na nossa familia ndo s3o0 inflexiveis. 1 2z = 4

7. As regras na nossa familia mudam de acordo com as necessidades. 1 2 3 4

8. As coisas que fazemos uns pelos outros fazem-nos sentirparteda 1 2 3 4
familia.
9. Aceitamos as situagdes stressantas como fazendo parte da vida. 1 2 3 4

10. Aceitamos gue os problemas podem surgir sem estarmos a 1 2 3 4
BSPEera.

11. Todos temos opinido nas grandes decisdes familiares 1 2 3 4
12, Somos capazes de lidar com a dor e chegar a um entendimento. 1 2 3 4
13, Adaptamo-nos as exigéncias gue nos surgem enguanto familia. 1 2 3 4
14, Temos cuidado com o gque fazemos pelos amigos. 1 2 3 4
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15. Temos cuidado com o que dizemos uns aos outros. 12 3 4

17. Somos compreendidos pelos outros membros da familia. 12 3 4

19. Frequentamos a igreja/sinagoga/mesquita.

21. Acreditamos que conseguimos lidar com os nossos problemas. 12 3 4

23. Podemos ser honestos uns com os outros na nossa familia. 12 3 4

25. Conseguimos chegar a um acordo quando os problemas surgem. 12 3 4

27. Podemos depender das pessoas da nossa comunidade. 12 3 4

1

o
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Anexo 5 — Distribuicdo dos itens da escala FRAS de acordo com duas categorias

Escala Family Resilience Assessment Scale (FRAS)

Categorias:
1 - Comunicacéo familiar e resolucéo de problemas

RL_1 Todas as familias tém problemas.

RL_ 2 - Tudo aquilo por que passamos como familia acontece por uma razéo.

RL_3 - A nossa estrutura familiar é suficientemente flexivel para lidar com o
inesperado.

RL_ 6 - As regras na nossa familia ndo séo inflexiveis.

RL_7 - As regras na nossa familia mudam de acordo com as necessidades.

RL_8 - As coisas que fazemos uns pelos outros fazem-nos sentir parte da familia.

RL_9 - Aceitamos as situacgdes stressantes como fazendo parte da vida.

RL_10 - Aceitamos que os problemas podem surgir sem estarmos a espera.

RL_ 11 - Todos temos opini&o nas grandes decisdes familiares.

RL_ 12 - Somos capazes de lidar com a dor e chegar a um entendimento.

RL_13 Adaptamo-nos as exigéncias que nos surgem enquanto familia.

RL_ 15 - Temos cuidado com o que dizemos uns aos outros.

RL_ 16 - Na nossa familia estamos abertos a novas maneiras de fazer as coisas.

RL_ 20 - Acreditamos que 0s amigos se podem aproveitar de nos.

RL_ 21 - Acreditamos que conseguimos lidar com o0s nossos problemas.

RL_ 22 - Pedimos esclarecimentos se ndo nos entendemos uns aos outros.

RL_ 23 - Podemos ser honestos uns com o0s outros na nossa familia.

RL_ 24 - Em nossa casa podemos desabafar sem aborrecer ninguém.
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RL_25 - Conseguimos chegar a um acordo quando os problemas surgem.
RL_ 26 - Conseguimos lidar com as diferencas na familia em aceitar uma perda.
RL_ 28 - Na nossa familia podemos questionar o significado por detrds das

mensagens.

2 — Suporte social
RL_ 4 - Os nossos amigos fazem parte das nossas atividades diarias.
RL_ 5 - Os nossos amigos valorizam o que somos.
RL_ 14 - Temos cuidado com o que fazemos pelos amigos.
RL_17 - Somos compreendidos pelos outros membros da familia.
RL_ 18 - Pedimos ajuda ou assisténcia aos vizinhos.
RL_ 19 - Frequentamos a igreja/sinagoga/mesquita.

RL_27 - Podemos depender das pessoas da nossa comunidade.
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