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Resumo

Introducdo: As Perturbagcbes do Espetro do Autismo sdo um distarbio
neurodesenvolvimental caraterizado por uma triade de dificuldades no
desenvolvimento, nomeadamente na interacdo social, na comunicacdo verbal e néo-
verbal e pela presengca de comportamentos, interesses e atividades restritos,
repetitivos e estereotipados. As especificidades e exigéncias da criangca com autismo
implicam um conjunto de reorganizacbes e adaptacdes sucessivas por parte da
familia. Assim, este processo adaptativo requer a satisfacdo de um conjunto de
necessidades que decorrem da necessidade de ultrapassar as situagdes de crise com

que a familia se confronta.

Objetivo: Identificar e sistematizar as necessidades dos pais de criangas com

autismo.

Metodologia: Pesquisa de artigos indexados nas bases de dados PubMed, The
Cochrane Library, Psychology & Behavioral Sciences Collection e Psycinfo, publicados
entre 2004 e Novembro de 2011.

Desenvolvimento: Numa fase inicial, quando sédo detetadas as primeiras dificuldades
na criancga, o atraso no préprio processo de diagnéstico e a falta de conhecimentos e
informagfes sobre a patologia sdo descritos como fatores geradores de stress nos
pais. Esta patologia ao assumir-se como uma condicdo life-long, implica ndo s6 a
prestacdo de cuidados didrios permanentes as criangas, mas também a aquisicao de
competéncias e habilidades para lidar com os sintomas e comportamentos tal como se
vao apresentando, sendo os pais confrontados com essas dificuldades a cada
transi¢cdo ao longo do ciclo vital (infancia/adolescéncia, adolescéncial/vida adulta, inicio
da vida ativa). A m4 aceitacdo e estranheza face aos comportamentos da crianga pela
sociedade e as dificuldades econdémicas sdo também fatores responséaveis pelo
aumento de stress. Assim, o desenvolvimento de um bom sistema de apoio a crianca
e familia e de estratégias de coping mais eficazes pela familia sdo apontados como

meios que auxiliam os pais na sua adaptacao.

Concluséo: A satisfacdo das necessidades especificas dos pais de criangas com

autismo diminui o stress na adaptacao a esta crise na familia.

Palavras-Chave: Autismo, Familia, Stress, Necessidades, Coping



Abstract

Introduction: Autism Spectrum Disorders are a neurodevelopmental disorder
characterized by a triad of developmental difficulties, particularly in social interaction,
verbal and nonverbal behaviors and the presence of restricted, repetitive and
stereotyped interests and activities. The specific features and requirements of a child
with autism imply a set of successive reorganizations and adaptations in the family.
Thus, this adaptive process requires the satisfaction of a set of needs arising from the
necessity of overcoming the crisis that confronts the family.

Objective: Identify and systematize the needs of parents of children with autism.

Methods: Search of articles indexed in the data bases PubMed, The Cochrane Library,
Psychology & Behavioral Sciences Collection and Psycinfo, published from 2004 to
November 2011.

Development: Initially, when the child’s first difficulties are detected, the diagnosis
delayed and the lack of knowledge and information about the disease are described as
factors that cause stress in parents. This disease, as a life-long condition, implies not
only the provision of the child ongoing daily care, but also the skills and abilities to cope
with the symptoms and behaviors as they turn up, parents are faced with these
difficulties in every transition along of life cycle (childhood/adolescence,
adolescence/adulthood, beginning of active life). Similarly, poor society acceptance
and strangeness concerning the atypical behavior of the child, the economic difficulties
and the job impact are also factors responsible for the increased stress. Thus,
developing a good child and family support system and more effective family coping
strategies become essential as a way to assist parents in their adaptation to this

condition.

Conclusion: Children with autism parents’ specific needs satisfaction reduce stress in

the family adaptation to the crisis.

Keywords: Autism, Family, Stress, Needs, Coping
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Viver com o Autismo: Necessidades dos Pais de Criangas com Perturbagéo do Espetro do Autismo

0. Introducao

O Autismo é um disturbio neurodesenvolvimental que integra as Perturbacdes
Pervasivas do Desenvolvimento, sendo caraterizado por uma triade de dificuldades no
desenvolvimento, nomeadamente na interacdo social, na comunicacao verbal e ndo-
verbal e pela presenca de comportamentos, interesses e atividades restritos,
repetitivos e estereotipados (APA, 2000; Levy et al, 2009).

Desde que Leo Kanner (1943) e Hans Asperger (1944) descreveram dois
quadros que denominaram respetivamente como Perturbagdo Autista do Contacto
Afetivo e Psicopatia Autista, que o autismo tem vindo a ser estudado, muito embora
existam ainda grandes divergéncias e inimeras questdes que continuam sem resposta
a luz do conhecimento atual. Os termos “Autismo” e “Perturbagdo Pervasiva do
Desenvolvimento” tém vindo a ser substituidos progressivamente para “Perturbacdes
do Espetro do Autismo”, nogéo introduzida por L. Wing e em vias de ser a designacgao
oficial na nova DSM-V.

Apesar de persistirem duvidas em relagédo aos critérios de diagnostico futuros,
héa evidéncia que mais individuos tém vindo a ser diagnosticados com autismo.
Estima-se que na Europa cerca de 1 em 150 criancas estejam diagnosticadas com
autismo; é mais frequente no sexo masculino (4:1) e ndo foram encontradas
diferencas no que respeita a sua distribuicdo pelas diversas classes sociais e etnias
(Autism Europe, 2008). Em Portugal, a estimativa da prevaléncia de PEA é de 10 por
cada 10000 criangas (Oliveira et al, 2007). Apesar do progresso na compreensdo da
etiologia do Autismo ainda néo foi possivel a identificacdo precisa dos fatores que
concorrem para esta patologia, sendo, no entanto, aceite uma etiologia multifatorial
com uma forte componente genética e ambiental (Autism Europe, 2008).

No ambito da parentalidade, as expectativas e crengas iniciam-se previamente
ao nascimento da crianca e vdo sendo modificadas através das interacdes com a
crianca em desenvolvimento (Kuhn e Carter, 2006). Logo, 0 autismo ao apresentar-se
como uma condi¢cdo que se manifesta precocemente, incapacitante e que se mantera
durante toda a vida, pode ser considerada como uma das perturbacdes mentais que
maior impacto negativo causam nas familias. As limitacbes na relacdo e na
comunicagcdo e 0os comportamentos atipicos dificeis de prever, contribuem para que
cuidar de uma crianca com esta perturbacdo seja uma experiéncia profundamente
desgastante, pelo que estas familias detém niveis de stress mais elevados do que as
demais, os quais sdo causados em grande parte pelas dificuldades com que se

debatem no seu dia-a-dia, em consequéncia de diagndsticos imprecisos e retardados,
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cuidados inadequados, escassez e/ou falta de profissionais especializados e pelos
esteredtipos da sociedade em relacdo ao autismo (Autism Europe, 2001).

As especificidades e as exigéncias de uma crianca com autismo implicam
sucessivas adaptacdes e reorganizacdes por parte da sua familia, mais concretamente
dos seus pais. Face a isto, depreende-se que a adaptacdo dos pais &,
frequentemente, um processo longo que requer a satisfacdo de um conjunto de
necessidades decorrentes desta situacéo de crise na familia.

Neste ambito, este estudo propde-se a avaliar sistematicamente a literatura
cientifica com o objetivo de identificar as necessidades dos pais de criancas com
autismo, uma vez que um suporte qualificado proveniente dos profissionais, e
nomeadamente dos profissionais de saldde parece ter um contributo importante na
reducdo do stress sentido por estas familias, o que proporcionara, em ultima instancia,

uma melhoria significativa da vida da crianga com autismo e da sua familia.

1. Metodologia

A pesquisa bibliografica foi realizada em Novembro de 2011 nas bases de
dados PubMed, The Cochrane Library, Psychology & Behavioral Sciences Collection e
Psycinfo através dos termos MeSH: Autistic Disorder; Parenting; Family; Stress;
Needs Assessment; Coping; Adaptation, Psychological.

Dado o numero elevado de artigos (243815 artigos), realizou-se os seguintes
cruzamentos de termos: autistic disorder and parenting (252 artigos); autistic disorder
and parenting and needs assessment (28 artigos); autistic disorder and parenting and
stress (105 artigos); autistic disorder and parenting and coping (41 artigos); autistic
disorder and parenting and adaptation, psychological (54 artigos); autistic disorder and
parenting needs (135 artigos); autistic disorder and family and needs assessment (65
artigos); autistic disorder and family and stress (175 artigos); autistic disorder and
family and coping (120 artigos); autistic disorder and family and adaptation,
psychological (118 artigos); autistic disorder and family needs (157 artigos).

A literatura pesquisada compreendeu as publicacdes de artigos indexados,
com 0s seguintes critérios de inclusdo: a) artigos originais (excluindo revisdes

sistematicas) publicados em inglés, espanhol e portugués; b) entre Janeiro de 2004 e
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Novembro de 2011; c) que tém como objeto de estudo os pais das criangcas com
autismo.

Da pesquisa obtiveram-se 1250 artigos, dos quais 953 foram excluidos por
haver discordancia com o objetivo da revisdo ou por nhdo cumprirem os critérios de
inclusédo e 218 por se encontrarem repetidos. Obtiveram-se, desta forma, 79 artigos.
Recorreu-se, ainda, as referéncias bibliograficas de artigos previamente encontrados
guando o tema era concordante com os objetivos deste trabalho, tendo-se obtido um
total de 84 artigos.

2.Desenvolvimento

O diagnéstico de autismo numa crianga assume-se como um acontecimento de
vida capaz de gerar uma crise situacional no seio da familia onde o mesmo decorre.
Dessa forma, reconhece-se que este € um periodo que acarreta diversas alteraces
para o sistema familiar (Twoy et al, 2007), levando os pais a experienciarem
sentimentos de ansiedade, confuséo, raiva e descrenca (Giarelli et al, 2005). Como se
apresenta como um desafio para as familias, o autismo é das patologias do
desenvolvimento que maior stress causa na familia, apresentando as méaes destas
criangas maiores niveis de stress e mais problemas de satde mental que as mées da
populacdo em geral (Montes e Halterman, 2007). Contudo apesar destes problemas,
as familias adaptam-se a esta nova situagéo e frequentemente com sucesso (Gray,
2006).

Sao varios os fatores que contribuem para o aumento do stress vivenciado
pelos pais destas criancas, nomeadamente: o proprio processo de diagnéstico (Stuart
e McGrew, 2009), a permanéncia da patologia para a qual ndo ha cura, a falta de
conhecimentos e informacdes sobre a mesma (Braiden et al, 2010), a exigéncia diaria
de cuidados e as necessidades especiais para lidar com o0s sintomas e
comportamentos da crianca (Twoy et al, 2007; Ingersoll et al, 2011), a ma aceitacao
dos comportamentos da crianca pela sociedade, as dificuldades econémicas e impacto
na vida profissional dos pais (Montes e Halterman, 2008a), estratégias de coping
menos eficazes e baixos niveis de apoio social (Cappe et al, 2011). Assim, auxiliar os

pais a lidar com tudo isto de uma forma mais eficiente durante o processo de
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adaptacdo a doenca do seu filho, contribuira para uma melhor qualidade de vida e

menores niveis de stress (Milshtein et al, 2010; Cappe et al, 2011).

2.1. Processo de diagnhdstico

O periodo de tempo relacionado com o diagnéstico € amplamente reconhecido
pelos pais como um periodo de grande stress (Stuart e McGrew, 2009),
nomeadamente pelo facto do diagnéstico se realizar de forma tardia (Fleischmann,
2005; Dale et al, 2006; Davis e Carter, 2008). No entanto, todo 0 processo que é
necessario ultrapassar até se estabelecer o diagnéstico definitivo e a falta de
conhecimento dos pais sobre a patologia (Dale et al, 2006) sdo também fatores que
concorrem para este tipo de sentimentos experienciados. Desta forma, torna-se fulcral
que sejam prestados 0 apoio e as informacdes necessarias para que 0s pais possam
assimilar o diagnéstico e o que o mesmo significa nas suas vidas (Crown, 2009).

Os pais destas criangas referem que o atraso temporal verificado entre as
primeiras suspeitas e o diagndstico definitivo constitui-se como uma experiéncia
negativa, sendo este periodo de tempo descrito como um periodo de grande incerteza
e ansiedade (Dale et al, 2006; Braiden et al, 2010; Keenan et al, 2010).

O stress vivenciado pelos pais é aumentado quando estes tém a percec¢éo que
0s profissionais ndo ouvem as suas preocupacoes (Hutton e Caron, 2005). De facto,
0s pais referem maiores niveis de satisfacdo com o processo de diagndstico se
percecionarem que os profissionais se demostram recetivos a dar resposta as suas
preocupacgdes iniciais (Brogan e Knussen, 2003). Assim, 0S pais necessitam que 0s
profissionais lhes deem a oportunidade de esclarecer as suas duvidas, que o0s
escutem e os apoiem de modo empatico, pois estes tém muitas questbes e podem
experienciar momentos de intensa confusdo no periodo prévio ao diagnoéstico formal
(Altiere e von Kluge, 2009a; Braiden et al, 2010). Os profissionais devem informar os
pais do diagndstico que suspeitam, dado que os pais que possuem esta informacao
apresentam menor angustia e desespero no momento do diagnéstico (Nissenbaum et
al, 2002).

A maioria das familias deseja um processo de diagnéstico simples e rapido
(Osborne e Reed, 2008). De facto, para a maioria dos casos o diagnéstico definitivo
proporciona uma explicacdo para os comportamentos da crianca, corroborando assim

as suas suspeitas iniciais, permitindo o término da incerteza sobre a causa dos
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problemas da crianca. Os pais tém, assim, uma explicacao para eles proprios, familia
e amigos para os comportamentos do seu filho (Chamak et al, 2011). Contudo, um
estudo de Osborne et al (2008) contraria este facto, ao afirmarem que para alguns pais
um diagnostico rapido pode aumentar o stress vivido pelos mesmos, dado que o
diagnostico implica a perda do filho que tinham idealizado (Watchel e Carter, 2008).

Para além da necessidade dos pais de um diagnostico rapido, quanto mais
precocemente se iniciar a intervencdo junto destas criangas, melhores as hipéteses
para o desenvolvimento de novas habilidades (Siklos e Kerns, 2007), e como tal os
pais devem receber apoio e conhecimentos especificos para lidar com os problemas
de comportamento da crianca, nomeadamente através da aquisicao de conhecimentos
de estratégias de intervencdo que poderdo ter um efeito positivo no prognéstico da
crianga (Manning et al, 2011). Esta aquisicdo de conhecimentos sobre o modo como
lidar com os comportamentos da crianca diminui o stress (Lecavalier et al, 2006).

2.2. Informacgé&o dos Pais

Outro dos fatores concorrentes para a dificuldade na fase de diagnostico é a
falta de conhecimento e esclarecimento dos pais sobre a patologia e a forma como a
informacéo Ihes é transmitida (Brogan e Knussem, 2003; Braiden et al, 2010).

Os pais referem que as informacg@es transmitidas pelos profissionais de saude
no momento em que estes lhes comunicam o diagnéstico definitivo é de pouca
utilidade, porgue nesse momento sentem-se incapazes de ouvir com clareza tudo
aquilo que o médico lhes comunica (Braiden et al, 2010). De facto, pais traumatizados,
em processo de luto e sobrecarregados, tém problemas em assimilar a informacao
(Crown, 2009); dai que, os profissionais devam respeitar o tempo e ter em atengéo as
crencas e 0s conhecimentos prévios sobre a doenga e a forma como estes interpretam
a informacao que lhes é facultada (Dale et al, 2006; Crown, 2009). Na realidade, este
altimo ponto é muito importante dado que os cuidadores procuram informacgfes por
sua propria vontade e podem ler artigos e informacdes na internet e nos media que
podem ndo ser baseadas em evidéncias cientificas, pelo que é essencial que os
profissionais apoiem os pais clarificando e ajudando na compreensdo de toda a
informag&o que eles dispdéem (Hall e Graff, 2010), sendo que fornecer folhetos
informativos sobre a patologia € muito valorizado pelos pais (Osborne e Reed, 2008).

Diversos estudos concluiram que ha necessidade de mais informacédo e

conhecimentos praticos para cuidarem apropriadamente do filho com autismo (Cappe
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et al, 2011). Contudo, as necessidades de informacdo e aprendizagem sao variaveis
ao longo do tempo, pelo que os pais de criangas cujo diagnostico € recente
necessitam de uma informacdo concisa mas que simultaneamente abranja varios
aspetos, tais como os critérios de diagndstico, caracteristicas clinicas, epidemiologia,
diferencas no desenvolvimento da crianca e tratamentos existentes (Cappe et al,
2011). Ap6s um periodo de ajuste e consolidagdo do diagndstico, requerem
informacfes sobre momentos chave na vida do filho, desejando mais informagéo
sobre programas de intervencdo e educacionais existentes (Osborne e Reed, 2008).
Auxiliar os pais a aprenderem estratégias especificas que levam a reducdo dos
comportamentos problematicos da crianca, ou pelo menos estratégias de coping mais
efetivas na presenca desses comportamentos, podera reduzir o stress (Tomanik et al,
2004; Rao e Beidel, 2009). Workshops e formagfes para os pais que providenciem
conhecimentos e estratégias de abordagem comportamental poderéo ser oferecidos
pelos grupos de apoio, psicélogos, ou outros profissionais especializados em
abordagens comportamentais (Manning et al, 2011).

Assim, as informag6es transmitidas pelos profissionais devem ser adaptadas
as necessidades especificas de cada familia, dado que os pais ndo procuram apenas
informagbes gerais, mas sobretudo informacdes relevantes e aplicaveis as
manifestacdes especificas do seu filho (Braiden et al, 2010). Por isso, os profissionais
devem néo sO enfatizar e clarificar sobre a realidade dos défices de desenvolvimento
destas criangas, mas também identificar novas competéncias que podem ser
desenvolvidas (Cappe et al, 2011). Assim, os esforcos dos pais para estimular o
desenvolvimento verbal e n&o-verbal dos filhos tem sido associado a ganhos no
desenvolvimento cognitivo e linguagem (Wachtel e Carter, 2008). Dessa forma e para
suprirem esta necessidade, € frequente que recorram a profissionais especializados, a
outros pais com criangas com o mesmo problema e também as informacfes
constantes na internet (Hall e Graff, 2010; Braiden et al, 2010).

As maes de criancas com autismo referem que € imperativo conhecer, ndo s6
os factos e as informacbes sobre a condicdo dos seus filhos, mas também a
legislacao, recursos e servigos disponiveis, assim como processos e estruturas sobre
a escolarizacdo (Kuhaneck et al, 2010). De facto, a entrada para a escola é causa de
grande stress nos pais, questionando-se se o seu filho serd bem recebido pelos
outros, se sera capaz de aprender e que recursos estdo disponiveis na escola (Crown,
2009). Assim, existem também o0s grupos e o0s servigos de apoio aos pais de criangas
com autismo que s&o capazes de dar uma resposta eficaz a estas necessidades. No

entanto, torna-se imprescindivel que os profissionais se mostrem sensiveis a
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necessidade de dar a conhecer a existéncia destes recursos, como forma de garantir
gque estdo a ser mobilizados todos os meios de apoio existentes (Braiden et al, 2010).

Os profissionais de salde assumem um papel importante, jA que poderdo
auxiliar e orientar os cuidadores durante este periodo de aprendizagem e de
adaptacdo (Giarelli et al, 2005). Porém, esta funcdo educativa que os profissionais
assumem nao se resume unicamente a impedir um desgaste familiar e social que
frequentemente decorre das responsabilidades acrescidas desta nova condi¢cdo, mas
também para garantir que a informacdo disponibilizada conceda aos pais a
possibilidade de assumirem um papel ativo nas decisfes relativas ao seu filho (Giarelli
et al, 2005).

2.3. Sobrecarga com os Cuidados

Cuidar de uma crianga com autismo assume-se como uma tarefa complexa
para os pais, dado que estes muitas vezes se sentem incapazes de se adaptarem aos
comportamentos comummente exibidos pelos seus filhos (Twoy et al, 2007).
Efetivamente, como estes problemas comportamentais sdo geradores de grande
stress, torna-se imperativo que 0s pais, através de ajuda profissional, aprendam
estratégias para lidar com esses comportamentos, no sentido de reduzir o stress que
0s mesmos lhes provocam (Manning et al, 2011).

Os pais rapidamente se apercebem que cuidar destas criancas € uma tarefa
ardua que passa a integrar o seu quotidiano diario de forma ininterrupta, pelo que
sentem que a maior parte do seu tempo é passado a cuidar do filho (Altiere e von
Kluge, 2009a). Neste contexto, a afirmagado “eu percebi rapidamente que néo tinha
mais vida” de um dos pais que participaram no estudo de Altiere e von Kluge (2009a)
sintetiza o que ser4d o sentimento de muitos destes pais. Sawyer et al (2010)
observaram que as maes referiram gastar uma meédia de 6 horas por dia a cuidar do
seu filho, o que implicava terem menos tempo para a restante familia, conjuge, amigos
e atividades de lazer.

Paralelamente a isto, a literatura defende que os comportamentos de dificil
previsdo da crianca e a dificuldade em ensinar, confortar o filho ou controlar os
comportamentos deste podem fazer com que o0s pais desenvolvam uma baixa
autoconfianca nas suas capacidades parentais (Higgins et al, 2005; Gallagher et al,
2008). De facto, qualquer feedback positivo de melhoria nas habilidades do filho leva a

que os pais continuem a investir na crianca (Fleischmann, 2005). Sem a crenca que
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através dos seus cuidados e estratégias de intervencdo o prognédstico do seu filho
pode melhorar, os pais provavelmente irdo experienciar sentimentos de inadequacao,
ansiedade, falta de esperanca, falha e frustracéo (Gallagher et al, 2008; Cappe et al,
2011). No estudo de Kuhn e Carter (2006), mais de 80% das maes referem
sentimentos de culpa relacionados com o facto de ndo fazerem o necessario pelo seu
filho com autismo, o que aumenta o sentimento de incapacidade para desempenhar o
papel de cuidador (Kuhn e Carter, 2006; Gallagher et al, 2008). Contudo, a medida
que a familia for apreendendo mais conhecimentos sobre o autismo, aumenta o seu
sentimento de autoeficacia e, consequentemente, de confian¢a no seu papel parental
(Kuhn e Carter, 2006; Kuhaneck et al, 2010). A culpa dos pais deve-se, também, ao
sentimento de estar a negligenciar um outro filho, ou que esse filho se sinta
negligenciado (Hall e Graff, 2010; Meirsschaut et al, 2010).

Cuidar de uma crianga com autismo influencia a maioria dos aspetos da
vivéncia familiar, sendo que as atividades de lazer, financeiras, a salde mental e
emocional dos cuidadores, a relacdo marital, a relagdo com outros filhos e as rela¢des
sociais serdo influenciadas por esta condicdo (Higgins et al, 2005; Hutton e Caron,
2005).

Os estudos relativos as implicacdbes da doenca na relacdo marital sdo
inconclusivos, dado que uns sugerem maior taxa de divorcio entre os pais de criangas
com autismo, enquanto outros ndo encontram diferencas neste aspeto (Higgins et al,
2005). Contudo, estudos ha que referem que os pais de criangas com autismo
apresentam menor felicidade conjugal, adaptabilidade e coeséo familiar, que atribuem
as necessidades de atengcdo a crianga com doenca cronica e défices de
desenvolvimento, e ao ignorar das necessidades do seu cbnjuge e da relacdo conjugal
(Higgins et al, 2005).

2.3.1. Sobrecarga dos Cuidadores

O facto de os pais direcionarem quase toda a sua atencdo para o filho com
autismo pode levar a que abdiquem das suas proprias necessidades. De facto, as
maes de criancas com autismo participantes no estudo de Kuhaneck et al (2010)
referem que, devido ao tempo que despendem com o seu filho ser intenso e emocional
e fisicamente esgotante, necessitam daquilo que descrevem como sendo o0 “seu
tempo”, isto €, atividades variadas utilizadas com o intuito de obterem tempo para si

préprias. Para atingir esse fim, a maioria das méaes refere praticar exercicio fisico
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como forma de manter a energia mental e fisica. Outras atividades como sair a noite,
lanchar fora de casa ou fazer compras foram também referidas. Associado a isto,
existiram também maes que revelaram que o facto de terem abdicado de férias e
sonhos pessoais em prol destas condicionantes constituiu-se como um fator altamente
stressor, percecionado como pejorativo (Dillenburger et al, 2010; Cappe et al, 2011,
Simon-Tov e Kaniel, 2011). Assim, os pais destas criangas sentem a necessidade de
terem tempo para eles préprios, para cuidarem de si, para estarem com 0S outros
filhos ou com outras pessoas (Hall e Graff, 2010). Além disso, acrescentam que é de
grande importancia, criar espago para realizarem atividades de lazer regulares na
companhia exclusiva do cbénjuge, como forma de reducdo do stress (Higgins et al,
2005; Hartley et al, 2011). Os profissionais devem auxiliar os pais a encontrarem
estratégias para arranjar tempo para as suas proprias atividades, sem o filho, de modo
a satisfazer as suas proprias necessidades, diminuindo o stress e o cansaco, para
terem forgcas para desempenhar o seu papel parental (Hutton e Caron, 2005;
Kuhaneck et al, 2010).

Relativamente as diferengas entre o stress referido pelas mées ou pelos pais,
0os estudos tém sido inconclusivos, dado que uns ndo encontraram diferengas
significativas (Hastings et al, 2005b; Benson, 2006), enquanto outros referem maior
stress, depressao e ansiedades nas maes (Allik et al, 2006; Mugno et al, 2007; Tehee
et al, 2009). E, embora o facto de ter uma crianga com autismo seja o principal fator de
aumento de stress, Duarte et al (2005) concluiram que certas caracteristicas
demogréaficas e de personalidade das maes, como expressarem menor afeto, terem
menor interesse em atividades sociais e serem mdes com maior idade, estdo também

associadas ao desenvolvimento de maior stress.

2.3.2. Isolamento das Familias

Outro dos fatores referido como gerador de stress no seio familiar € a
dificuldade de manutencéo de atividades sociais e de socializag&do (Higgins et al, 2005;
Manning et al, 2011). De facto, existe por parte dos pais a percecdo de que a familia
alargada, os amigos e a comunidade na qual se inserem, ndo compreendem as
caracteristicas das criangas com autismo (Twoy et al, 2007; Ryan, 2010). Os pais
podem sentir que vivem num mundo préprio e isolado da restante sociedade,
devendo-se este facto em grande parte a fontes externas, homeadamente falta de

compreensao e estigmatizacdo que a sociedade revela (Woodgate et al, 2008).
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Assim, e apesar dos pais procurarem ativamente uma aceitacdo e um apoio da
sociedade, 0 que acontece € que 0 estigma e a ignorancia, que essa mesma
sociedade exibe relativamente a este problema de salde, fazem com que os pais ao
invés de se sentirem adaptados e integrados ha mesma, experienciem um sentimento
de ndo ajustamento e até mesmo de rejeicdo (Altiere e von Kluge, 2009a). Perante
este cenario, alguns pais referem preferir isolar-se, pois no seu entendimento essa é a
Unica forma de contornar a dificuldade que tém em controlar os comportamentos da
crianga em publico e consequentemente evitar o confronto com a visdo depreciativa
que a sociedade exibe (Hall e Graff, 2010; Ryan, 2010).

Ha que ressalvar que ndo sdo apenas estes os fatores que implicam uma
diminuicdo da socializacdo destes pais. De facto, a grande quantidade de tempo
requerido nos cuidados que tém de prestar aos seus filhos, associado as préprias
caracteristicas das criangas com autismo (nomeadamente, preferéncia por rotinas,
défices de comunicacao e interagdo social) sdo exemplos dos fatores que restringem a
participacdo dos pais em atividades, eventos e envolvimento na comunidade (Higgins
et al, 2005; Lee et al, 2008; Manning et al, 2011).

Perante isto, torna-se fulcral que haja por parte dos profissionais a
preocupacdo em auxiliar os pais na adogéo de estratégias que lhes permitam lidar de
forma mais eficaz com o problema, até porque este isolamento poderd implicar baixa
autoestima e aumentar a incidéncia de sintomatologia depressiva (Manning et al,
2011).

2.3.3. Dificuldades econdmicas

Cuidar de uma crianca com autismo afeta a economia da familia (Luther et al,
2005; Kogan et al, 2008; Lee et al, 2008; Lin et al, 2008; Montes e Halterman, 2008a;
Montes e Halterman, 2008b). De facto, devido ao cansaco fisico, emocional e
psicoldgico que cuidar de um filho com autismo provoca, muitos pais referiram que
tiveram necessidade de abandonar ou de mudar de emprego para serem capazes de
providenciar os cuidados ao seu filho (Lee et al, 2008; Altiere e von Kluge, 2009a).
Neste ambito, Montes e Halterman (2008b), levaram a cabo um estudo nos Estados
Unidos, no qual refletiam sobre o impacto causado pelo autismo na vida profissional
dos cuidadores. Concluiram que 39% dos pais referiram que alguém na familia se
demitiu do emprego, ndo aceitou uma proposta de trabalho ou alterou o emprego

devido aos problemas associados aos cuidados as criancas. Num outro estudo, estes

15



Viver com o Autismo: Necessidades dos Pais de Criangas com Perturbagéo do Espetro do Autismo

mesmos autores Montes e Halterman (2008a) estimaram que as familias com uma
crianca com PEA tém uma perda substancial, de 14%, no seu rendimento anual
devido ao aumento das despesas com saude, educacao e dificuldades no emprego.
Perante isto, percebe-se que as familias de criancas com autismo serdo mais
afetadas uma vez que estas criangcas necessitam de uma grande variedade de
servicos (Kogan et al, 2008). Torna-se imperativo proceder a avaliagdo das
dificuldades financeiras destas familias e facilitar o seu acesso aos cuidados de saude,
aos servicos educacionais e recursos disponiveis mais adequados (Montes e

Halterman, 2008a).

2.4. Adaptacado dos Pais

7

Apés o diagnostico de autismo na crianca, € importante que haja uma
aceitacdo do mesmo por parte dos pais. Contudo, este processo € diferente de pessoa
para pessoa e de familia para familia (Elder e D’Alessandro, 2009).

Parkes e Weiss (1983, cit. por Elder e D’Alessandro, 2009) descrevem um
longo processo de luto relacionado com as vivéncias de familias de criancas com
autismo, que contemplaria quatro fases: o choque e descrenca, tristeza,
desorganizacao e desespero e, por ultimo, reorganizacao.

E comum que os pais destas criancas inicialmente neguem que o seu filho tem
autismo (Elder e D’Alessandro, 2009), procurando outras explicagbes e uma “cura
magica” (Dale et al, 2006).

Quando percecionam que o0 autismo € uma condi¢cdo life-long e sem
perspetivas de cura, comegam a surgir preocupacdes e duvidas relativamente ao
futuro dos filhos (Cappe et al, 2011), experienciando sentimentos de tristeza e raiva
face as exigéncias que este facto implicara nas suas vidas (Elder e D’Alessandro,
2009).

E frequente verificar-se uma alterac&o das crencas e opinides disfuncionais nos
pais destas criangas. Enquanto alguns pais acreditam que € por sua culpa que o filho
tem autismo, outros pensam que serd uma puni¢cdo por comportamentos anteriores
(Dale et al, 2006; Altiere e von Kluge, 2009a; Cappe et al, 2011). Muitos pais
responsabilizam 0s seus genes, a vacinagdo, 0S comportamentos e alimentacao
durante a gravidez ou mesmo o modo como brincaram com a crianga antes do

diagndstico (Altiere e von Kluge, 2009a; Crown, 2009).

16



Viver com o Autismo: Necessidades dos Pais de Criangas com Perturbagéo do Espetro do Autismo

Gallagher et al (2008) concluiram que a culpa é o sentimento que estd mais
associado com a ansiedade e depressao, pelo que auxiliar os pais a resolverem 0s
sentimentos de culpa devera facilitar uma melhor adaptacdo a esta nova etapa das
suas vidas.

Os pais ao tentarem coordenar os cuidados, a educagéo e os tratamentos do
filho ao mesmo tempo que atendem as suas proprias necessidades e da restante
familia, podem sentir-se sobrecarregados (Hall e Graff, 2010), podendo desenvolver
sentimentos de desespero e desorganizacdo, tendo a percecdo de que as suas vidas
se encontram fora do seu controlo (Giarelli et al, 2005; Dale et al, 2006; Altiere e von
Kluge, 2009a).

As familias podem necessitar de auxilio no desenvolvimento de estratégias de
coping mais efetivas, tais como procurar suporte e apoio nos familiares, amigos e nos
servicos profissionais (Cappe et al, 2011).

As familias que ultrapassam com sucesso esta adaptacdo transitam para uma
fase de reorganizagdo. Nesta fase, 0s pais manifestam sentimentos positivos
relativamente ao seu filho, e uma atitude de aceitagdo/adaptacdo as exigéncias desta
nova condi¢do (Elder e D’Alessandro, 2009). De facto, focar a atencdo nos aspetos
positivos de cuidar de uma crianga com autismo ou considerar o diagndstico de
autismo como um “desafio” poderd ter beneficios psicolégicos para o0s pais
(Fleischmann, 2004; King et al, 2006; Phelps et al, 2009; Kayfitz et al, 2010).

Contudo, mesmo as familias que se adaptaram de forma favoravel durante a
infancia da crianga, passam por grandes preocupacdes quando da entrada na
adolescéncia e preparacdo para a vida adulta. De facto, marcos importantes (por
exemplo, a entrada na escola, a entrada no ensino basico, o inicio da atividade
profissional) levam a que os pais relembrem o filho idealizado e tenham de novamente
se adaptar a essa perda (Crown, 2009).

A transicdo para a adolescéncia e vida adulta é geradora de grande stress
muito devido a diminuicdo dos servicos disponiveis e da vulnerabilidade do filho com
autismo (Hare et al, 2004; Tehee et al, 2009). A questéo principal refere-se ao futuro,
com preocupacfes quanto ao que podera acontecer quando ficarem muito velhos ou
doentes e ndo consigam cuidar do filho (Hare et al, 2004). De facto, a maioria dos
adolescentes e adultos com autismo dificilmente terdo autonomia que Ihes permitam
viver sem supervisdo e apoio dos pais ou de profissionais. Do mesmo modo, 0s pais
vém uma vez mais os seus sonhos de uma vida calma, com tempo para eles proprios
depois da hipotética saida dos filhos de casa, defraudados pelo constante apoio e

suporte que tém de continuar a fornecer aos seus filhos (Crown, 2009).
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2.4.1.Estratégias de Coping

A adaptagdo nestas familias deve-se parcialmente ao desenvolvimento de
estratégias de coping quer individuais quer familiares (Hastings et al, 2005a). Logo,
identificar mecanismos de coping que aumentem o bem-estar e reduzam o stress
psicolégico € benéfico para os pais e familias (Pottie e Ingram, 2008).

O recurso a estratégias de evitamento ou focadas na emocao estao associadas
a uma pior adaptacdo. De facto, o coping de evitamento, isto €, tentar evitar o
problema ou ndo abordar diretamente eventos stressantes, a curto prazo podera ser
um mecanismo de reducdo do stress, contudo a longo prazo podera acarretar
adaptacdes familiares desfavoraveis (Hastings et al, 2005a; Pottie e Ingram, 2008;
Cappe et al, 2011). Estes comportamentos passivos podem dever-se a crenga dos
pais de que ndo possuem a capacidade de melhorar os défices da crianca (Twoy et al,
2007).

Os pais que recorrem a estratégias focadas na emocdo apresentam mais
stress e experienciam mais sentimentos de culpa e falsas crengas sobre as PEA
(Orsmond et al, 2007; Dabrowska e Pisula, 2010; Smith et al, 2010), assim como
apresentam maior pessimismo relativamente ao progndstico do filho (Lyons et al,
2010).

Pelo contrério, estratégias focadas na resolugcéo de problemas, na qual os pais
tentam resolver ou alterar a situacdo, foram associadas a uma melhor adaptacéo
(Twoy et al, 2007).

O coping por atitudes positivas €, também, sugerido como uma estratégia
benéfica (Hastings et al, 2005a; Twoy et al, 2007), estando associado a menores
niveis de stress e menos problemas de salde mental (Hastings et al, 2005a). A
reformulacdo do problema, ao permitir aos pais observar a sua situagdo numa
perspetiva mais positiva, estd associada a menores niveis de depressao (Hastings et
al, 2005a; Cappe et al, 2011). Assim, a exposicao a outras familias com percecdes
positivas sobre o autismo e o viver com um filho com PEA, podera facilitar a adaptacao
(Manning et al, 2011).

A religido €, também, frequentemente referida com uma importante estratégia
e pode incluir a crenca em Deus, espiritualidade ou participacdo em atividades
religiosas (Gray, 2006; Luther et al, 2005). De facto, uma forte crenca religiosa e
espiritualidade parecem ajudar o individuo a avaliar a sua vida e os seus desafios

numa perspetiva mais positiva (Ekas et al, 2009).
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Para Gray (2006) as estratégias de coping utilizadas pelos pais de criancas
com PEA, parecem alterar-se ao longo do tempo. Assim, no inicio 0s pais procuram o
apoio nos profissionais e servicos existentes, passando, depois, a procurar apoio ha

religido e a utilizar estratégias focadas na emocao.

2.4.2. Suporte dos Pais

O suporte social refere-se a um conjunto de pessoas especificas as quais o
individuo recorre durante momentos de stress, sendo este apoio classificado de apoio
formal quando providenciado por grupos de apoio, servi¢os e profissionais de saude e
educacao e ainda o apoio dado pelas ordens religiosas e/ou espirituais as quais estao
ligadas as familias. Fala-se de apoio informal quando providenciado pelos amigos e
familiares (Pottie e Ingram, 2008; Ekas et al, 2009).

A existéncia de um suporte social é de facto uma necessidade para os pais
destas criancas, que procuram nele um apoio no seu processo de adaptacdo aos
desafios que decorrem dos cuidados aos seus filhos (Giarelli et al, 2005; Lin et al,
2008).

Sao varios os estudos que referem uma associacdo positiva entre o0 apoio
social e o0 aumento do bem-estar parental, facto que conduzira primeiramente a uma
diminuicdo do stress e dos sintomas depressivos sentidos (Dale et al, 2006; Gallagher
et al, 2008; Benson e Karlof, 2009; Pottie et al, 2009; Sawyer et al, 2010), e em Ultima
instancia, a uma melhor adaptagdo as necessidades de cuidar de uma crianga com
défices desenvolvimentais (Siklos e Kerns, 2006; Gallagher et al, 2008). Contudo, mais
importante que a quantidade de apoio é a qualidade do apoio prestado (Siklos e
Kerns, 2006).

O tipo de suporte social que os pais referem como sendo o que Ihes confere
mais apoio é o suporte informal (Altiere e von Kluge, 2009b; Hall e Graff, 2011). Assim,
0s pais procuram o apoio da familia, amigos e da comunidade em que se inserem para
que estes os auxiliem a prestar os cuidados a crianca e a lidar com o stress e
ansiedade que isso implica (Altiere e von Kluge, 2009a; Hall e Graff, 2011).

No entanto, para a maioria dos pais, 0 apoio mais importante € o fornecido pelo
cbnjuge (Hall e Graff, 2011), verificando-se um aumento do stress vivenciado quando
um dos membros do casal esta ausente (Bromley et al, 2004; Hall e Graff, 2011;

Hartley et al, 2011). Na verdade, o apoio e a divisdo com o cbnjuge das tarefas
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parentais e das decisdes relativas aos cuidados prestados ao filho é considerado pelas
maes como um apoio essencial (Kuhaneck et al, 2010).

E também frequente, que os pais procurem o apoio de médicos, psicélogos,
assistentes sociais e professores como forma de auxilio nos cuidados a crianca,
nomeadamente na procura de solucdes para as dificuldades de relacionamento e de
comunicagcéo com o filho e na pesquisa de terapias eficazes (Siklos e Kerns, 2006).

Os grupos de apoio tém um importante papel no apoio aos pais destas
criancas. No seu estudo com 72 familias, Luther et al (2005) concluiram que metade
das familias participava ou estava interessada em participar em grupos de apoio. Sao
reconhecidos efeitos bastantes benéficos a estes grupos, uma vez que permitem aos
pais destas criangas, conhecerem pessoas que estdo a vivenciar situacfes similares
as suas, possibilitando-lhes ndo sé discutir as dificuldades que sentem no exercicio
deste novo papel, mas também partilhar experiéncias, duvidas, receios e a maneira
como lidaram com os problemas (Luther et al, 2005). A participacdo em grupos de
apoio permite ainda conhecerem novas pessoas € amigos que compreendem e
aceitam os défices desenvolvimentais do filho e a situagé@o por que passa a sua familia
(Altiere e von Kluge, 2009a). Apesar das vantagens reconhecidas deste tipo de
suporte, alguns pais afirmam que ndo tém intencdo de frequentar grupos de apoio
porque ndo querem discutir informacdes pessoais com pessoas estranhas a familia
(Kuhaneck et al, 2010; Hall e Graff, 2011). Assim, deve ser dada a oportunidade aos
pais de expressarem as suas opinides sobre as redes de suporte, para que deste
modo se possa identificar que tipos de apoio sdo mais efetivos e adequados a cada
familia (Hall e Graff, 2011).

A Internet tem vindo a ser cada vez mais reconhecida como uma fonte de
suporte social capaz de dar uma resposta eficaz (Twoy et al, 2007). De facto, ao
permitir aos pais a pesquisa de informacao sobre autismo e a leitura de histérias de
outros pais que vivenciam dificuldades semelhantes na sua vida e publicam as suas
experiéncias na internet, as familias poderao perceber melhor o seu filho e aprender
modos de conviver com o0 autismo. Por outro lado, podem-se criar grupos de apoio
virtuais que possibilitam aos pais diminuirem o sentimento de isolamento
(Fleischmann, 2005).

Perante isto, compete aos profissionais de saude monitorizar as necessidades
percecionadas pelos pais destas criangas para responder as mesmas de modo a
promover uma adaptacdo saudavel, até porque os pais procuram nos profissionais
uma fonte de informacdo atualizada sobre autismo (Siklos e Kerns, 2006). Durante

este processo, considera-se que existem trés fundamentos que devem ser respeitados
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durante o apoio a uma familia: a) os servicos devem habilitar e capacitar os pais para
tomarem decisdes informadas sobre o seu filho; b)devem estar recetivos as
necessidades de toda a familia e c¢) devem ser flexiveis para acomodar as
necessidades Unicas de cada familia (Agosta, 1989, cit.por Siklos e Kerns, 2006).

E igualmente importante que os profissionais de salde estejam sensiveis a
necessidade de ser prestado apoio emocional as familias, até porque € a eles que 0s
pais frequentemente recorrem para falarem abertamente sobre os seus medos,

solidéo, desorientacdo (Crown, 2009).

2.5. Necessidades Nao Satisfeitas

Os pais de criangcas com défices de desenvolvimento relatam frequentemente
necessidades ndo satisfeitas nomeadamente em areas de suporte dos servicos,
socializacao e incluséo social (Siklos e Kerns, 2006; Tehee et al, 2009).

No seu estudo, com o objetivo de explorar e comparar as necessidades
percebidas de suporte social pelos pais de criangas com perturba¢cfes do espectro do
autismo e Sindrome de Down, Siklos e Kerns (2006) afirmam que os pais de criangas
com PEA referem 40 necessidades como importantes, sendo que destas apenas 13
séo referenciadas como estando satisfeitas, pelo que os pais destas criangas sintam
que os servigos profissionais ndo estdo a providenciar um adequado suporte social.

As necessidades mais frequentemente referidas como importantes sdo as
relacionadas com os profissionais que trabalham com os seus filhos e familia,
requerendo profissionais especializados e que compreendam as necessidades do seu
filho e da sua familia, aos quais possam recorrer quando procuram conselhos e
respostas para as suas duvidas, receios e necessidades. Referem, também, como
importante o apoio profissional de forma continua e ndo apenas nos periodos de crise,
e a possibilidade de participar ativamente nas decisGes, planificacbes e terapias
relativas a satisfacéo das necessidades dos seus filhos.

Do mesmo estudo, as necessidades mais frequentemente referidas como nao
satisfeitas pelos pais sdo o apoio financeiro, ajuda e suporte relativamente ao futuro
dos filhos, acompanhamento profissional continuo (nomeadamente nas férias da
escola), bem como terapias ocupacionais e comportamentais e programas e
atividades para os filhos durante os fim-de-semana e depois das aulas. Os pais ainda

referem como ndo satisfeitas a necessidade de terem “respiros” ou seja pausas da sua
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responsabilidade de cuidar da crianca e a necessidade de informacdo sobre
programas e servicos especiais para o seu filho e familia. Estas conclusdes séo
também sobreponiveis as de outros estudos nos quais as necessidades nao satisfeitas
referidas pelas maes de criancas (Bromley et al, 2004) e adultos (Hare et al, 2004)
com PEA séo as financeiras, ajuda para cuidar da crianga nas férias e de uma pausa
na sua responsabilidade de cuidados, assim como necessidades de informacéo sobre
programas e servigos que proporcionem um melhor desenvolvimento e cuidado dos
filhos.

Assim, é importante que os clinicos e restantes profissionais que interagem
com estas familias estejam sensibilizados para as necessidades dos pais destas
criancas e focar ndo s6 no diagnostico e tratamento da crianga, mas também no

auxilio a adaptacdo parental e nas respostas as suas necessidades especificas
(Bromley et al, 2004).

3.Conclusao e Implicactes Praticas

Os profissionais de salde e prestadores de servicos devem antecipar 0s
desafios especificos que podem ocorrer no seio familiar apés o diagnéstico de autismo
numa crianca e assim considerar que tipos de servi¢cos, apoios e intervencdes se
adequam melhor as necessidades de cada familia.

O préprio processo de diagnostico pode ser uma situacdo geradora de stress,
sendo o0 apoio aos pais nesta fase muito importante. Os pais necessitam de um
processo de diagndstico rapido, no qual os profissionais de saude devem estar
preparados para apresentar o diagnostico de forma precisa, empatica e respondendo
as preocupag0des da familia.

A reacdo a este diagnostico é variavel de familia para familia, sendo importante
identificar quais as crencas e conhecimentos prévios dos pais em relacéo a patologia e
fornecer informacéo correta, atual, relevante e relacionada com a situacao especifica
de cada crianca, assim como dar a conhecer estratégias de intervencdo capazes de
instruir os pais a lidar com os comportamentos da crianca. E também importante
fornecer a informacgéo de servigcos e grupos de apoio disponiveis ha comunidade. Os

profissionais devem, também, providenciar apoio emocional, nomeadamente
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expressar empatia, compreensao e permitir tempo aos pais para estes falarem das
suas preocupacdes e sentimentos.

O cuidar de uma criangca com autismo € um processo exigente e que requer
muito tempo por parte dos pais, 0 que detém um impacto importante na vivéncia
familiar e marital, atividades de lazer, de socializagédo e, também, econdmicas. Assim,
€ importante que os profissionais apoiem e incentivem 0s pais na procura de
atividades que envolvam apenas o cbnjuge e os outros filhos como estratégia para
reduzir o stress do dia a dia de cuidados ao filho com PEA. O convivio com amigos e
familia alargada também deve ser incentivado, dado que estes pais tendem a isolar-
se, quer devido ao estigma e incompreensao da sociedade quer devido a sobrecarga
dos cuidados. Os profissionais devem questionar as familias sobre dificuldades
financeiras para facilitar o acesso a servicos e recursos adequados e disponiveis.

Dado que a evidéncia sugere que umas estratégias de coping sdo mais
efetivas que outras na adaptagcdo a esta nova situacdo na vida destas familias, os
profissionais devem perceber e investigar a que tipos de estratégias recorrem os pais
destas criangas. Assim, a intervencdo deve focar na reducdo da utilizacdo de
estratégias de evitamento e aumentar o recurso a estratégias de coping por atitudes
positivas, nomeadamente tornando mais positiva a percecao dos pais relativamente ao
cuidar de uma crianga com autismo.

Assim, os profissionais devem estar sensiveis as necessidades dos pais de
criancas com autismo e focalizar a sua intervencdo, ndo sO6 no diagnostico e
tratamento da crianga, mas no auxilio a adaptacdo familiar aos novos desafios que

Ihes sdo impostos.
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