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Resumo

O diagnostico da Perturbacéo do Espectro do Autismo traz varios desafios, ndo so6 para
o0 individuo com o diagndstico, como também para a familia. Muitos dos pais e cuidadores
destes individuos véem-se perante situacfes de grande ansiedade e stress, assim como de
isolamento social e emocional. A coparentalidade é um fator importante para o ajustamento ao
diagnostico e atua como um fator de protecdo para os cuidadores que, frequentemente,
experienciam desgaste. Os objetivos deste estudo foram: comparar os niveis de coparentalidade
apoiante entre familias com filhos com PEA e familias da comunidade; analisar diferengas nos
niveis de desgaste do cuidador com filhos com PEA em funcdo de variaveis clinicas e
sociodemogréaficas, assim como examinar o contributo de variaveis clinicas, sociodemograficas
e familiares na predicdo dos niveis de desgaste do cuidador.

Este estudo, de natureza quantitativa, integrou duas amostras. Uma clinica (n = 35),
composta por pais e maes com filhos com PEA, e a amostra comunitaria (n = 47) com pais e
mées com filhos neurotipicos. Os instrumentos aplicados foram um Questionario
Sociodemogréafico, a Escala da Relacdo Coparental e a Escala de Desgaste do Cuidador
Familiar. Ndo foram encontradas diferencgas estatisticamente significativas nos niveis de
coparentalidade apoiante entre a amostra clinica e a amostra da comunidade. Relativamente ao
grupo clinico, ndo se verificaram diferencas estatisticamente significativas nos niveis de
desgaste do cuidador de criangas com PEA, em funcdo de variaveis clinicas (presenca de défice
cognitivo) ou sociodemogréaficas (faixa etaria das criancas, género dos pais, ser cuidador
principal, situacdo profissional). O modelo de predicdo testado, integrando as variaveis de grau
de dependéncia do filho, estatuto social percebido e a coparentalidade apoiante, explicou 70%
de variancia do desgaste nas familias com filhos com PEA. O presente estudo é importante para
a identificagdo de grupos de risco no desenvolvimento de desgaste do cuidador e reconhece a
coparentalidade apoiante como um recurso importante de ser trabalhado para diminuir o
possivel desajustamento psicologico nestas familias.

Palavras-chave: Desgaste do Cuidador; Perturbagbes do Espectro do Autismo;

Coparentalidade apoiante; Pais e maes.



Abstract

The diagnosis of Autism Spectrum Disorder brings several challenges, not only for the
individual with the diagnosis, but also for the family. A lot of the parents and caregivers of
these individuals are faced with situations of great anxiety and stress, as well as social and
emotional isolation. Co-parenting is an important factor in adjusting to the diagnosis and acts
as a protective factor for caregivers who often experience stress. The aims of this study were:
to compare the levels of supportive co-parenting between families with children with ASD and
families in the community; to analyze differences in the levels of caregiver burden in families
with children with ASD through clinical and sociodemographic variables, as well as to examine
the contribution of clinical, sociodemographic and family variables in predicting levels of
caregiver burden.

This quantitative study included two samples. A clinical sample (n = 35), made up of
fathers and mothers with children with ASD, and a community sample (n = 47) made up of
fathers and mothers with neurotypical children. The instruments used were a Sociodemographic
Questionnaire, the Coparenting Relationship Scale and the Revised Burden Measure. No
statistically significant differences were found in the levels of supportive coparenting between
the clinical sample and the community sample. Regarding the clinical group, there were no
statistically significant differences in the levels of caregiver burden, depending on clinical
variables (presence of cognitive impairment) or sociodemographic variables (age group of the
children, gender of the parents, being the main caregiver, professional status). The prediction
model tested, integrating the variables of the child's degree of dependence, perceived social
status and supportive co-parenting, explained 70% of the variance of burden in families with
children with ASD. This study is important to identify risk groups in the development of
caregiver burden and recognizes supportive co-parenting as an important resource to be worked
on to reduce the possible psychological maladjustment in these families.

Keywords: Caregiver burden; Autism Spectrum Disorders; Supportive co-parenting; Fathers

and mothers.



Abreviaturas, siglas e simbolos
PEA — Perturbacdo do Espectro do Autismo

APPDA — Associagdo Portuguesa para as Perturbagdes do Desenvolvimento e Autismo
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1. Introducéo

1.1. Perturbacéo do Espectro do Autismo na Familia

A perturbacdo do espectro do autismo € uma perturbacdo do neuro desenvolvimento,
caracterizada por limitacdes a nivel das intera¢fes sociais, comunicagdo, pautando-se também
por Vvarios comportamentos restritivos e repetitivos (APA, 2013). Relativamente a sua
prevaléncia, segundo um estudo realizado pelo Global Burden of Disease (2010, citado em Lord
et al., 2020), a estimativa era cerca de 1 em cada 132 individuos. Ja referente a sua proporgéo,
existe uma tendéncia para existirem mais individuos do sexo masculino, do que feminino, a
serem diagnosticados com PEA (Global Burden of Disease, 2010, citado em Lord et al., 2020).
Um estudo realizado por Rasga e colegas em 2020, com a finalidade de perceber qual a
prevaléncia da PEA na regido centro de Portugal, refere que esta € de cerca de 0,5%.

Nas familias onde existe, um filho com o diagndstico desta perturbacéao, é possivel
observar-se fendbmenos como confusdo e stress acentuados nos pais, devido a pressdo e
exigéncia que este diagnostico (e tudo o que 0 mesmo envolve) representam para os cuidadores
destas criancas (Al-Oran & Khuan, 2021; Cappe et al., 2020). E importante denotar que algumas
caracteristicas tipicas da PEA, como € o caso das dificuldades a nivel social, comunicacional e
dos comportamentos, poderdo dificultar a relacédo pais-filhos (Al-Khalaf et al., 2014; Al-Oran
& Khuan, 2021).

Este diagndstico cria alguns desafios dentro do meio familiar. Observando-se uma
influéncia na relacdo conjugal, uma reestruturacdo a nivel da vida familiar, mais tempo e
dinheiro gasto em tratamentos, assim como uma alteracdo nas relacdes sociais estabelecidas
pelos cuidadores para com os seus pares e familiares (Cappe et al., 2020; Hock et al., 2012).
Existe ainda algum isolamento por parte dos cuidadores dos individuos com este tipo de
diagnéstico, isto devido a alguns comportamentos que poderdo surgir que sao vistos como
desadequados, levando a que estes pais evitem sair a rua ou conviver em grupos (Paquet et al.,
2014, citado em Cappe et al., 2020).

Outro fendmeno observado nestas familias € a alteracao de papeis dos pais, onde existe
um dos membros do par parental que deixa de trabalhar e outro que, por consequéncia, se foca
mais no trabalho para poder dar resposta as necessidades da familia. Frequentemente, aquilo
que se observa sdo as maes a tornarem-se as principais cuidadoras dos filhos, denominando-se
de “experts do autismo”, enquanto os pais costumam focar-se na parte laboral e financeira
(Cappe et al., 2020; Hock et al., 2012).



Em paralelo, ha estudos que revelam que a sintomatologia presente nos filhos destes
pais tem influéncia na forma como a familia funciona no seu todo, e onde os proprios pais e 0
funcionamento familiar poderdo agravar, ou néo, a sintomatologia presente nos seus filhos (e.g.,
Karst & Van Hecke, 2012; Kelly et al., 2008).

A parentalidade € um aspeto sensivel nestas familias — maioritariamente devido ao
stress acrescido que os pais manifestam apos o diagndstico de PEA e os desafios inerentes ao
mesmo. Alguns estudos (e.g., Downes & Cappe, 2021), denotam que em familias onde existem
criancas com PEA é possivel observar menos coordenagdo e sincronizacdo familiar —
comparativamente a familias onde néo existem criangcas com qualquer tipo de diagndstico.

Relativamente as diferencas entre pais e maes, é possivel denotar que ambos sentem
um stress acrescido aquando da presenca de um diagndstico de PEA na familia — por norma, as
mées costumam reportar mais stress do que os pais quando se comparam resultados dentro da
mesma diade (Foody et al., 2015), no entanto, estes Gltimos também reportam um stress bastante
elevado quando comparados com pais que ndo tém criancas com qualquer tipo de diagnostico
(Darling et al., 2012). Importante realcar as respostas de cada cuidador, enquanto as maes
tendem a reportar sentimentos mais relacionados com tristeza, os pais tendem a manifestar raiva
(Grebe et al., 2022) estando maioritariamente preocupados com a dependéncia financeira dos

seus filhos, no futuro (Gray, 2003).
1.2. Desgaste do Cuidador

O desgaste do cuidador, ou caregiver burden, € um termo relevante e muito estudado
na populacdo de individuos com condicdes cronicas de salde. Este conceito é explicado por
Montgomery e Borgatta (2000, citado em Savundranayagam & Montgomery, 2010), sendo
considerado um construto multidimensional. O desgaste do cuidador, segundo estes autores,
pode ser operacionalizado em trés dimensdes: desgaste relacional, desgaste objetivo e desgaste
subjetivo. O desgaste da relacdo esta relacionado com a forma como o cuidador perceciona o
comportamento da pessoa que esta a seu cargo, onde as exigéncias exacerbadas causam mal-
estar aos cuidadores. Por outro lado, o desgaste objetivo refere-se ao peso (negativo) das
exigéncias em outros aspetos da vida do cuidador. Por fim, o desgaste subjetivo esta relacionado
com a alteracdo da relagdo entre cuidador-individuo a quem se presta cuidados
(Savundranayagam & Montgomery, 2010).

No estudo de Savundranayagam e Montgomery (2010), é referida a ideia de que a
relacdo de cuidador parte, frequentemente, de uma relacdo ja pré-existente. Neste caso, 0S

autores focam-se no papel de cuidador informal entre o par conjugal. Estes referem a ideia de
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que as necessidades vdo aumentado ao longo do tempo — existindo a necessidade de
reformulacéo de papeis dentro do meio familiar, onde a mudanca néo passa apenas por questdes
mais comportamentais, mas também por alteracdes a nivel da identidade do cuidador. O
cuidador informal acaba por ter uma so identidade dividida em duas: a de cuidador informal e
a de pai/mée (ou, por outro lado, a de conjuge).

A questdo da identidade e a sua divisdo ou, consequente, absor¢do nestes cuidadores é
relativamente estudada em populagdes com doengas cronicas. A identidade é o que faz de nés
humanos, existem algumas teorias referentes a este construto, mas podemos referir Erik Erikson
como um autor importante na abordagem da identidade. A mesma surge de dois pontos
distintos, segundo este autor: o bioldgico e o social. O lado bioldgico da identidade é referente
aquilo que nasce connosco, a forma como nos identificamos. O lado social, no entanto, surge
quando interagimos com as pessoas que se encontram a nossa volta — acabamos por perceber
guem somos, com base nas interacGes e na perce¢do do outro (Erikson, 1968, citado em Eifert
etal., 2015).

A nossa identidade pode sofrer alteracfes e esta em constante mudanca, dependendo
das situaces e adversidades da vida. A existéncia de uma condicdo cronica de satde na familia,
por exemplo, leva a que os cuidadores principais vejam as suas tarefas a serem alteradas —
modificando um pouco a sua percecao relativamente a relacdo com a pessoa que necessita do
cuidado e até mesmo a sua percecdo em relacdo a sua vida e consequente identidade. Hughes
(1945, citado em Eifert et al., 2015), menciona o “master status” — este fendmeno refere-se a
alteracdo da identidade do individuo, onde uma das identidades do mesmo acaba por se
sobrepor as restantes. No caso de um cuidador de um individuo com PEA, por exemplo, o
“master status” acaba por ser a sua identidade como cuidador que, ao se sobrepor as restantes,
causa uma perda de identidade propria.

Uma revisdo da literatura por Eifert e colegas (2015), refere que é possivel observar-
se fendmenos, como a perda de identidade ou a absorcdo da mesma, aquando do surgimento do
papel de cuidador principal. Tal como ira ser explicado a posteriori as exigéncias referentes a
relacdo de cuidado acabam por consumir a vida destes cuidadores, deixando pouco tempo para
as suas tarefas, passatempos e questdes a nivel profissional, causando uma perda a nivel do self
e uma sobreposi¢cao do “master status” como cuidador.

Apesar de alguns autores mencionarem apenas trés dimensdes do desgaste, existem
outros que referenciam que o desgaste pode ser perspetivado em quatro niveis distintos:

temporal, desgaste financeiro, desenvolvimental e emocional (Marsack-Topolewski & Church,
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2019). A dependéncia temporal esta relacionada com o tempo, e consequentemente o
prolongamento, da relacdo de cuidado. Ou seja, com o envelhecimento destes filhos, as
exigéncias tendem a manter-se no tempo (ou, por outro lado, a aumentar), fazendo com que
estes pais — 0s cuidadores principais — vejam o seu desgaste a aumentar. O aumento deste podera
ser explicado pelo tempo dedicado ao cuidado dos filhos, que diminui o tempo que podera ser
utilizado para atividades de lazer, de desenvolvimento pessoal/laboral ou em relagcbes com o0s
pares (Krauss et al., 2005). Um estudo realizado em familias com filhos com epilepsia (Pokharel
et al., 2020), demonstra que quanto mais cedo é-se diagnosticada a doenga, mais longa seré a
relacdo de cuidado o que, por consequéncia, aumenta o desgaste do cuidador — informacao
congruente com outros estudos (e.g. Babalola et al., 2014; Marsack-Topolewski & Church,
2019). Esta dimensdo enquadra-se no desgaste relacional e desgaste objetivo, mencionados
previamente.

O desgaste financeiro refere-se aos gastos financeiros necessarios apos o diagnostico
gue, com o passar do tempo, acabam por ndo diminuir, causando tensdo no meio familiar
(DePape & Lindsay, 2015). Familias com filhos com PEA, reportam bastante stress devido a
situacdo econdmica da familia. O diagnoéstico e cuidados que se seguem, causam tempo e
dinheiro gasto em terapias e outros apoios fundamentais para a doenca, o0 que, por consequéncia,
aumenta o stress destes pais. (Haug, 1994, citado em Pokharel et al., 2020; Kogan et al., 2008;
Sawyer et al., 2010). As dificuldades a nivel financeiro revelam-se como sendo fatores de risco
e de maior stress para a familia, especialmente quando o estatuto socioeconémico da mesma é
baixo (Van Dyck et al., 2004). Esta dimensdo esta em concordancia com a dimenséo do desgaste
subjetivo.

O desgaste desenvolvimental esta relacionado com a perce¢do que os cuidadores tém
em relacdo as suas realidades e a sua vida, comparativamente aos seus pares. Pais com filhos
com diagnostico de PEA, acabam por ter uma vida diferente dos pais que ndo tem filhos com
qualquer tipo de diagnéstico — estes primeiros acabam por sentir pouco apoio social e
experienciam isolamento em relagéo aos seus pares, reportando viver quase num mundo a parte
(Marsack-Topolewski & Church, 2019). Esta dimens&o esta em concordancia com a dimenséo
do desgaste subjetivo.

Por fim, temos o desgaste emocional que abrange o estado mental e o distress
psicolégico que estes pais experienciam. Estudos demonstram que os pais destes individuos
reportam varios sentimentos negativos, como por exemplo stress, depressdo, confusao,

ansiedade e sentimentos de culpa. Estes sentimentos comecam ap6s o diagnostico e mantem-se
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ao longo do desenvolvimento dos seus filhos, afetando a qualidade de vida dos cuidadores
(Marsack-Topolewski & Church, 2019). Esta dimensdo poderd enquadrar-se no desgaste
subjetivo mencionado por Montgomery e Borgatta (2000).

Um estudo realizado por Marsack-Topolewski e Church (2019), que utilizou métodos
quantitativos e qualitativos, refere que o desgaste desenvolvimental é o principal preditor da
qualidade de vida destes cuidadores — ou seja, estes acabam por sentir que ndo estdo ao mesmo
nivel desenvolvimental que os seus pares pois acabam por colocar algumas questdes da sua
vida (seja estas sociais ou laborais) em pausa para poderem cuidar dos seus filhos o que resulta,
consequentemente, da visao de que vivem num mundo paralelo, ndo experienciando 0s mesmos
fendmenos que os seus pares, que tém filhos neurotipicos. Existem estudos que referem o nivel
de qualidade de vida destes cuidadores e de como as responsabilidades referentes a relagdo de
cuidado os impactam de forma negativa, nomeadamente Sousa (2015) refere que quanto maior
for a nivel de desgaste experienciado pelo cuidador, pior sera a qualidade de vida reportada pelo
mesmo.

Relativamente aos niveis de desgaste, em diferentes condicdes da salde — Carona e
colegas (2017), no seu estudo sobre o desgaste do cuidador em familias com filhos com
condicBes cronicas de salde (asma, epilepsia e paralisia cerebral), menciona que os niveis de
degaste sdao mais elevados em familias com filhos com asma, comparativamente as familias
com filhos com paralisia cerebral. Também reportam que, comparativamente a familias com
filhos com asma e familias com filhos saudaveis, familias onde existem filhos com condicdes
neurodesenvolvimentais apresentam niveis mais elevados de desgaste no cuidador informal. O
desgaste, segundo este estudo, € mais elevado em pais/cuidadores com criancas (entre 0s oito e
doze anos), comparativamente aos pais/cuidadores com adolescentes (entre os treze e dezoito
anos).

Estudos (Cetinbakis et al., 2020; Chan & Lam, 2017; Stuart & McGrew, 2009) referem
que a severidade do diagnostico € um fator importante quando falamos de desgaste nos
cuidadores informais. As especificidades relativas ao diagndstico, as dificuldades acrescidas
relativamente a alguns fatores mais comportamentais, poderdo colocar em causa 0s recursos e
estratégias de coping positivos nestes pais, causando mais distress nos mesmos (McStay et al.,
2014). Ao mesmo tempo, quando 0s recursos e estratégias sao colocados em causa, € possivel
observar-se igualmente um efeito negativo a nivel do bem-estar. Posto isto, é-se reforcada a
importancia de oferecer ajuda e recursos para que os pais consigam lidar com os desafios e

encontrar uma maior estabilidade emocional (Chan & Lam, 2016; Chan et al., 2018).

13



Outros fatores que poderdo resultar em niveis mais elevados no desgaste do cuidador,
estdo relacionados com limitacdes inerentes a condicao de saude da crianca. Nomeadamente, a
dependéncia da crianga para com o cuidador informal. Braithwaite (1992, citado em Ezzat et
al., 2017) menciona que o desgaste é um fendmeno que surge aquando da existéncia de uma
dependéncia fisica e incapacidade da pessoa que necessita do cuidado. Por outro lado, Bozkurt
e colegas (2019), menciona que o n° de filhos a cargo da familia também é um fator importante
e que influencia o desgaste. Segundo este autor, familias com um filho tendem a reportar mais
niveis de desgaste, do que familias com mais filhos a seu cargo. Embora seja possivel encontrar
literatura referente a estes aspetos, os resultados ndo sdo conclusivos em todos os estudos e
existe escassez de literatura referente a espetos mais especificos, como € o caso da existéncia
de défice cognitivo na crianga com PEA e a forma como este podera influenciar os niveis de
desgaste no cuidador informal.

Em contrapartida, um dos fatores importantes, e que podera influenciar o desgaste do
cuidador de uma maneira positiva, € a percecdo de apoio social por parte do cuidador informal
— este apoio € um fator importante a nivel do bem-estar destes individuos, e relevante quando
falamos de estratégias de coping (Bachner et al., 2020; Danu et al., 2022). A existéncia de um
apoio por parte da familia, terapeutas ou outros membros da sociedade, pode traduzir-se na
agilizacdo da forma como a familia e o cuidador lidam com os desafios referentes ao
diagnostico (Danu et al., 2022).

Apesar disto, é impossivel negar as dificuldades sentidas nestas familias e como é que
alguns aspetos acabam por ser afetados aquando da existéncia de um diagnéstico de PEA ou
outra doenca cronica na familia. Tehee e colaboradores (2009) mencionam que estas familias
tendem a experienciar mais conflitos conjugais e a nivel da parentalidade — isto devido a
especificidades do diagndstico e conflitos relativamente ao que cada individuo do par parental
considera ser correto, ou ndo, aquando do cuidado do filho — o que, por consequéncia aumenta
os niveis de distress/stress parental. E igualmente mencionada a importancia de trabalhar nestes
fatores, a nivel da parentalidade ou conjugalidade, para se poder ajudar os pais a diminuir os
seus niveis de desgaste.

Igualmente, é importante perceber de que forma é que o desgaste existe nestas familias,
que fatores sdo importantes para o prevenir, para que exista uma melhoria a nivel da qualidade
de vida dos cuidadores e uma oferta de ajuda precoce de forma a combater este fendmeno a

longo prazo. O que se observa é um declinio na capacidade de lidar com a condicdo de saude
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do filho, quando os niveis de desgaste sdo mais elevados, o que por consequéncia pode ter
implicacdes na aderéncia aos tratamentos, por exemplo (Wood et al. 2015).

O modelo socioecolégico aplicado ao contexto de condigBes de salde pediétricas,
menciona que os individuos ndo dependem somente das suas caracteristicas, mas tambeém dos
contextos que os rodeiam, especialmente na existéncia de uma doenca na familia. O
ajustamento dentro do meio familiar ira passar, ndo s6 pelos recursos pessoais do individuo,
como também da interacdo com os sistemas (e.g. familia proxima e/ou alargada, profissionais
de saude, condigdes laborais) e 0s recursos existentes dentro destes (Kazak et al., 2009).

Rolland e Walsh (2006) mencionam no seu modelo Family Systems—IlIness model que
a existéncia de uma doenca na familia é impactante para os membros da mesma e influencia,
igualmente, as relagdes existentes dentro do meio familiar. Posto isto, a resiliéncia é um fator
importante para estas familias e para a adaptacdo a doenca, nomeadamente, este construto €
operacionalizado como sendo a capacidade de trabalhar de forma eficaz, lutar contra e aprender
com os desafios existentes. Os autores mencionam igualmente um aspeto importante: a forma
como a familia funciona como um todo, nomeadamente de forma colaborativa, € importante e
pode fazer toda a diferenga no surgimento de uma doenca no meio familiar e na adaptacéo da
familia @ mesma. A resiliéncia familiar €, portanto, um fator que merece uma atencéo imensa
nestas familias — é importante que exista o reconhecimento de que os desafios que surgem tém
impacto no meio familiar e que, a forma como a familia lida com a situacédo, ira influenciar o
processo de adaptacdo de todos os membros da familia.

O importante serd, entdo, existir um reenquadramento da situacdo: em vez de existir
um foco nas fraguezas da familia, € relevante trabalhar nas forcas da mesma e reforcar a
resiliéncia dos membros do meio familiar. Este reforco nas forcas e resiliéncia, passa por
trabalhar varios fatores, nomeadamente a nivel parental. Este foco no positivo, nas forcas e no
potencial para um futuro com menos distress, podera ter efeitos a longo prazo a nivel do bem-
estar dos pais (Rolland & Walsh, 2006).

1.3. Coparentalidade como recurso familiar

Posto isto, é importante referirmos a coparentalidade. A coparentalidade refere-se a
existéncia, ou falta da mesma, da coordenac&o, apoio e harmonia entre o par parental em relacdo
ao seu papel enquanto pais. De acordo com o modelo ecolégico de Feinberg (2003), a
coparentalidade integra quatro dimensdes: acordo ou desacordo sobre questfes relacionadas
com a pratica parental, divisdo do trabalho (relacionado com a crianca), apoio/sabotagem e a

gestdo conjunta das interacdes familiares.
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A dimensdo relativa ao acordo/desacordo sobre as questdes relacionadas com a préatica
parental refere-se, tal como nome indica, a forma como o par parental concorda, ou nao,
relativamente a aspetos relacionados com a crianga. Nomeadamente, regras a cumprir,
expectativas em relacdo ao comportamento da crianca, normas a nivel educacional e a
seguranca oferecida a(o) filha(o) (Feinberg, 2003). Esta dimensao ¢ dividida em dois apolos,
onde os pais se podem situar numa coparentalidade mais focada no acordo ou, por outro lado,
centrada no desacordo relativamente a pratica parental.

A divisdo do trabalho, tal como nome indica, refere-se a divisdo entre o par parental a
nivel das tarefas relacionadas com a crianca e o seu dia-a-dia. Igualmente, € uma dimenséo
focada na diviséo, percebida como satisfatoria pelos membros do par parental, das tarefas e
responsabilidades a nivel doméstico e relativamente aos cuidados mais especificos da crianca
(e.g. questdes médicas). (Feinberg, 2003).

Tal como a dimensdo relativa ao acordo/desacordo, a dimensdo relativa ao
apoio/sabotagem ¢ dividida em dois apolos: o positivo, onde os membros do par parental
mostram um apoio, reforcando positivamente as competéncias, tarefas realizadas e contributos
um do outro (Feinberg, 2003). Em contrapartida, o lado negativo é caracterizado pela critica
constante, a necessidade de culpar e desvalorizar as competéncias e contributos do outro
membro do par parental (Feinberg, 2003).

Por altimo, a dimensdo relativa a gestdo conjunta das interacdes familiares é dividida
em trés vertentes por Feinberg (2003). Nomeadamente, a primeira vertente foca-se na
importdncia que os pais tém em controlar os proprios comportamentos e na sua
responsabilidade de comunicarem um com o outro. O ndo cumprimento desta vertente, podera
traduzir-se em problemas a nivel da parentalidade e trazer consequéncias para os seus filhos. A
segunda vertente refere a necessidade de estabelecer limites e ndo introduzir elementos do
exterior para dentro da relagdo coparental — esta relacdo é entre pais e, aquando de problemas
na familia, podera existir a tendéncia de trazer outros elementos de forma a justificar certos
comportamentos ou como forma de imposicao, algo que ndo devera acontecer. Por ultimo, a
terceira vertente € relativa a forma como os pais contribuem para as interac6es familiares, sendo
importante que a sua contribuicao seja feita de forma equilibrada e igualitaria (Feinberg, 2003).

Alguns estudos apontam para a importancia da coparentalidade, nomeadamente
devido ao impacto significativo que a mesma tem no desenvolvimento das criangas, tanto em

termos cognitivos e sociais, como emocionais (Schoppe et al., 2001).
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Uma coparentalidade caracterizada como sendo positiva, representada por coesao e
divisdo satisfatoria de tarefas, por exemplo, traduz-se num ambiente positivo e estavel para as
criancas, fornecendo-lhes uma maior capacidade para se desenvolverem de forma adequada e
diminuindo a probabilidade de desenvolver problemas do foro psicoldgico no futuro (Marsanic
& Kusmic, 2013). Por outro lado, uma coparentalidade negativa, marcada nomeadamente por
pouca coesao e problemas comunicacionais entre os pais, podera levar a internalizacdo ou, por
outro lado, externalizacdo de sintomatologia nas criangas (McHale & Rasmussen, 1998).

E importante realcar, no entanto, que a coparentalidade tem uma relagéo bidirecional:
a relacdo coparental podera afetar os futuros resultados dos filhos — e dos pais — assim como,
ao mesmo tempo, as caracteristicas individuais dos elementos da familia poderdo predizer a
qualidade da relacdo coparental (Downes & Cappe, 2021).

Relativamente as familias onde existe, pelo menos, um filho com PEA o que se observa
é a presenca de desafios acrescidos — os pais destas criancas tendem a reportar que o diagndstico
dos seus filhos € um evento que modifica, de forma muita significativa, as suas vidas (Hock et
al., 2022). Estes desafios acrescidos sdo derivados da existéncia de especificidades do
diagndstico que requerem, por parte dos pais e cuidadores, uma atengdo e preparacao diferente.
Hock e colaboradores (2022) mencionam a importancia do ajustamento precoce ao diagndstico
dos filhos. A intervencdo precoce nestes pais podera ser importante, especialmente quando
falamos do bem-estar e qualidade da relacdo parental a longo prazo. Nomeadamente, é
mencionada a importancia de apostar na coparentalidade positiva para melhorar futuros
resultados destes pais, ap6s o diagndstico. A qualidade da coparentalidade tem um efeito
importante a nivel do bem-estar, niveis de stress e qualidade da relacdo parental. Quanto melhor
for esta relacdo coparental, menores serdo 0s niveis dos aspetos que se encontram mais
fragilizados nestas familias, como € o caso do distress ou da percecdo a nivel da eficacia
parental (Hock et al., 2022).

Tal como mencionado em estudos focados na coparentalidade na populagédo
normativa, a coparentalidade é um fator de protecdo e essencial — no caso das familias com
criancas com PEA, este fator permite oferecer a crianga um ambiente estavel para crescer e
aprender, 0 que ird levar a maiores niveis de bem-estar nestas criangas (Hock et al., 2022).
Igualmente, a coparentalidade positiva e de boa qualidade poderd levar a que os pais
experienciem menos stress parental (Downes et al., 2021). Bristol e colegas (1988, citado

Downes & Cappe, 2021), assim como Sim e colegas (2016) mencionam que um dos aspetos da
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coparentalidade, nomeadamente o apoio entre os dois membros do par parental, € um aspeto

importante para gerir o stress parental.

1.4. O presente estudo

Apesar de existirem estudos referentes a coparentalidade na populacdo normativa, e
outros que se focam no construto na populagdo com PEA, a literatura que aborde a comparacgéo
entre ambos 0s grupos a nivel da coparentalidade € escassa. Existe literatura que aborda a
comparacao das duas populacdes a nivel da satisfagdo conjugal, por exemplo, (e.g. Walsh &
O’Leary, 2013), no entanto, existe uma escassez de estudos que se foquem na comparacao a
nivel da coparentalidade. Observa-se que, devido as especificidades do diagnostico e
dificuldades envolventes, os pais tendem a ver alguns aspetos da sua relagéo a piorar. A
existéncia de um diagndstico de PEA na familia € visto como um fator de risco para o
desenvolvimento de varios problemas, nomeadamente a nivel parental. Por exemplo, a
comunicacdo é um fator essencial para a coparentalidade, no entanto, as exigéncias, severidade
de sintomatologia e dependéncia da crianca podem dificultar e impactar este aspeto da relagcdo
(Hock et al., 2012; Downes & Cappe, 2021).

Os estudos existentes em Portugal a nivel do desgaste do cuidador em familias com
PEA, e com outras condi¢cdes de saude, focam-se maioritariamente na qualidade de vida dos
cuidadores informais (e.g. Carona et al., 2014; Moreira et al., 2020; Silva et al., 2015; Sousa,
2015). Relativamente a literatura internacional, existem estudos (e.g. Chan & Lam, 2017;
Cetinbakis et al., 2020; Stuart & McGrew, 2009) que se focam nos preditores do desgaste na
populacdo alvo deste estudo e, igualmente, de outras condi¢bes crénicas/pediatricas. No
entanto, ndo existem estudos deste caracter em Portugal, até a data.

Como referido previamente, € importante perceber quais os fatores que afetam
negativamente e positivamente o desgaste do cuidador, para que se possam fornecer estratégias
de forma a combater este fendmeno. Segundo os estudos mencionados previamente, e como
explicitado ao longo da revisdo da literatura, varidveis como: severidade do diagndstico,
rendimento mensal/estatuto social percebido, apoio social, idade dos cuidadores e das criangas,
dependéncia do individuo ao cuidado e o n° de filhos, sdo importantes a nivel do desgaste —
assim como a coparentalidade se mostra como sendo relevante a longo prazo em aspetos como
o distress e bem-estar dos pais. Algumas variaveis vao sendo identificadas na literatura como

sendo preditores significativos do desgaste, mas ndo sdo congruentes ao longo dos estudos.
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Posto isto, é importante analisar em que medida é que a coparentalidade difere, ou néo,
nestas familias e descobrir quais os principais preditores para que se consigam oferecer pistas
para intervencdes no campo do desgaste do cuidador informal.

Tendo em conta a informagdo previamente explicitada, os principais objetivos deste
estudo foram:

1. Comparar os niveis de coparentalidade apoiante em familias com filhos com PEA e familias
com filhos da comunidade;

2. Examinar se existem diferencas nos niveis de desgaste percebido por cuidadores familiares
com filhos com PEA em funcdo de variaveis sociodemograficas (faixa etaria das criancas,
género dos pais, ser cuidador principal, situacdo profissional) e clinicas do autismo (presenca
de défice cognitivo);

3. Examinar as associacGes entre os niveis de desgaste do cuidador e varidveis
sociodemogréficas, clinicas e familiares (coparentalidade apoiante);

4. Explorar o contributo de variaveis sociodemograficas, clinicas e familiares nos niveis de
desgaste do cuidador familiar em familias com filhos com PEA.

Com base nos objetivos explicitados, e com referéncia a literatura abordada, as
hipGteses a testar foram as seguintes:

1. Referente ao primeiro objetivo, colocou-se a hipdtese de que as familias da comunidade iriam
apresentar niveis mais elevados na coparentalidade apoiante, em comparacdo as familias com
filhos com PEA. A literatura ndo é consistente relativamente a este fendmeno, mas o
diagndstico de PEA é visto como sendo um fator que poderé afetar negativamente a relacdo
coparental (Hock et al., 2012; Downes & Cappe, 2021). Posto isto, espera-se observar
diferencas entre as duas amostras a nivel da dimensdo da coparentalidade;

2. Referente ao segundo objetivo, hipotetiza-se que 0s niveis de desgaste serdo mais elevados
em funcdo da faixa etéria das criancas (maior nos adolescentes, comparativamente a faixa etaria
das criancas), situacdo profissional e ser (ou ndo) cuidador principal da crianca/adolescente com
PEA. Existe a referéncia, na literatura, que os niveis de desgaste tendem a ser mais elevados
nos cuidadores principais/cuidadores que deixam de trabalhar e quanto mais longa for a relacéo
de cuidado (Babalola et al., 2014; Van Dyck et al., 2004).

3. Referente ao terceiro objetivo, espera-se encontrar, a nivel das variaveis clinicas, uma
associacdo estatisticamente significativa entre o desgaste do cuidador e a severidade do
diagnostico, grau de dependéncia do filho e a satisfacdo com 0s apoios — visto serem variaveis

relevantes a nivel do desgaste e vistas como sendo preditores do mesmo em alguns estudos
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(Chan & Lam, 2017; Stuart & McGrew, 2009; Tsai & Wang, 2009). A nivel sociodemogréfico,
espera-se uma associacdo significativa entre o desgaste e a idade dos pais, 0 estatuto social
percebido e a idade do filho com PEA. Espera-se igualmente uma associacao estatisticamente
significativa com a coparentalidade apoiante

4. Relativamente ao Ultimo objetivo, é espectavel que as varidveis: dependéncia do filho com
PEA, satisfacdo com 0s apoios, estatuo social percebido e coparentalidade apoiante tenham um
contributo significativo na predi¢cdo do desgaste do cuidador.

2. Método

2.1 Participantes

A amostra deste estudo € composta por duas amostras distintas: amostra clinica,
constituida por pais e maes com filhos com PEA e a amostra comunitaria, constituida por pais
e maes da comunidade.

A amostra clinica integra 35 participantes, maioritariamente do sexo feminino (n = 28,
80%). A amostra é composta por individuos de vérias partes do pais, designadamente dos
concelhos de Lisboa (n = 8, 22.9%) e Porto (n = 7, 20%), sendo maioritariamente de
nacionalidade portuguesa (n = 32, 91.4%), tendo concluido a licenciatura (n = 14, 40%), tinham
emprego (n = 24, 68.6%) e estavam no seu primeiro casamento/unido de facto (n = 32, 91.4%)
a data da recolha de dados. A maioria auto designa-se como sendo o cuidador principal do seu
filho com PEA (n = 19, 54.3%). A rendimento mensal destas familias varia entre os 700 e 4000
euros (M = 1861.29, DP = 789.80).

Os pais da amostra clinica reportam que tém 2 filhos a cargo na familia (42.9%).
Relativamente aos filhos com PEA, estes sdo maioritariamente do sexo masculino (n = 30,
85.7%). As idades destas criangas estdo compreendidas entre os 3 e 0s 17 anos (M = 8.51, DP
= 4.18), sendo o tempo desde o diagnostico de PEA variédvel entre 0 e 16 anos (M = 5.43, DP
= 4.36). A existéncia de comorbilidades ¢ comum nesta amostra, existindo uma prevaléncia da
mesma (51.4%).

A amostra da comunidade (G2) integra 47 participantes e € constituida
maioritariamente por individuos do sexo feminino (n = 36, 76.6%). A maioria é de
nacionalidade portuguesa (n = 45, 95.7%), residem em Lisboa (n = 34, 72.3%), licenciadas (n
= 25, 53.2%) e trabalham (n = 45, 95.7%). Uma grande percentagem de participantes tem 2
filhos a seu cargo (46.8%). O rendimento mensal destas familias varia entre os 800 e 4500 euros
(M =2299.38, DP = 777.033).

20



Tabela 1.

Caracteristicas sociodemograficas da amostra clinica e da amostra da comunidade

Gl G2 Fip
n=35 n=47
M (DP); M (DP);
Amplitude de Amplitude de
resultados resultados
Pais
Idade 40.29 (6.1); 41.72 (6.3); 1.00/.32
26-53 25-53
n (%) n (%) X?/p
Género 14/.71
Masculino 7 (20) 11 (23.4)
Feminino 28 (80) 36 (76.6)
Nivel educacional 5.26/.26
Até 9 anos 3 (8.5) 0(0)
Entre 10 e 12 anos 10 (28.6) 10 (21.3)
Licenciatura 14 (40) 25(53.2)
Formacgao Pos- 8(22.9) 12 (25.5)
graduada
Situacao Profissional 12.43/.06
Empregado 24 (68.6) 45 (95.7)
Desempregado 3 (8.6) 1(2.1)
Estudante 2(5.7) 1(2.1)
Trabalhador- 1(2.9) 1(2.1)
estudante
Baixa/Reformado 2 (5.7) 0 (0)
Cuidador informal 2 (5.7) 0(0)
Outro 2(5.7) 0(0)
M (DP); M (DP);
Amplitude de Amplitudede F/p
resultados resultados
Rendimento Mensal 1861.29 2299.38 6.90/.010*
Liquido do agregado  (789.80); (777.033);
700-4000 800-4500
Estatuto Social 14.29/.001**
percebido 5.06 (1.5); 6.15 (1.12)
1-8 3-8
Custos em terapias 471.25 (312.42); -
0-1300
Satisfagdo com os 5.31(1.86) -
apoios terapéuticos
N° de filhos 1.91 (.82) 1.64 (.64) 3.96/.27
n (%) n (%)
Filho com PEA

Faixa etaria
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Gl G2 Fip
n=35 n=47
Crianga (<12 anos) 28 (80)
Adolescente (13-18 7 (20)

anos)
Género
Feminino 5(14.3) -
Masculino 30 (85.7) -
M (DP): M (DP);
Amplitude de  Amplitude de
resultados resultados
Tempo desde o 5.43 (4.4); -
diagnostico (anos) 0-16
Severidade percebida  5.49 (2.15); -
0-8

Presenca de
comorbilidades 18 (51.4) -

G1 = familias com filho com PEA; G2 = familias da comunidade
*p<.05; ** p<.01.

Os dois grupos apresentam diferengas estatisticamente significativas nas variaveis
referentes ao rendimento mensal da familia (p = .010) e estatuto social percebido (p =.001),

sendo esta ultima controlada como co-variavel nas analises efetuadas.
2.2. Instrumentos

Questionario sociodemografico

Foi aplicado um questionario sociodemografico, para ambos 0s grupos, para aceder a
informacdes importantes para o estudo, nomeadamente: o0 nome e idade dos participantes, o
estatuto socioecondmico, a situacdo profissional, situacdo conjugal e questbes relacionadas com
os conjuges e os filhos. Relativamente ao grupo clinico, foram ainda introduzidas questdes
relativas ao diagnostico do filho com PEA, designadamente, o tempo desde o diagndstico, a
severidade percebida, que tipos de apoio ou terapias é que a crianca/adolescente recebe, entre
outros fatores importantes para caracterizar a situacao de satde do filho com PEA.

Escala de Coparentalidade
A Escala da Relacdo Coparental (Feinberg, Brown & Kan, 2012; Versao portuguesa:
Lamela et al., 2018) foi utilizada para avaliar a coparentalidade, tanto no grupo clinico, como
no grupo comunitario. A versao portuguesa deste instrumento é composta por 30 itens no total.
Esta usa uma escala tipo likert (de 0 — ndo é verdadeiro sobre nds —a 6 — muito verdadeiro sobre
nos). Os estudos originais, referentes as subescalas mencionam que as mesmas apresentam

valores bons ou excelentes no que toca a fiabilidade (observando-se valores superiores a .70) e

22



tanto a validade convergente como divergente foram demonstradas. No presente estudo, foi
apenas utilizada a escala relativa a coparentalidade apoiante. Esta € constituida por trés itens
invertidos relativos a subescala acordo (e.g. “O pai do meu filho e eu temos ideias diferentes
sobre rotinas de refeicdo, de sono e outras do nosso filho.”) e seis itens relativos a subescala
suporte (e.g. “O pai do meu filho diz-me que estou a fazer um bom trabalho ou faz-me saber de
outra maneira que estou a ser uma boa mae.”), sendo composta por nove itens no total. A
coparentalidade apoiante é relativa a forma como o par parental respeita e da valor as tarefas
realizadas pelo parceiro, assim pelos niveis elevados de coesdo e apoio entre o par parental
(Feinberg, 2003).

A nivel da consisténcia interna, esta subescala demonstra um o de Cronbach muito
bom no grupo clinico (a = .90) e, igualmente, no grupo comunitario (a = .85). Relativamente a
interpretagdo de resultados, valores elevados na coparentalidade apoiante refletem-se em mais

entendimento, acordo e colabora¢do mutua entre o par parental.

Escala de Desgaste do Cuidador Familiar

Para avaliar o desgaste do cuidador foi utilizada a Escala de Desgaste do Cuidador
Familiar (Montgomery & Kosloski, 2006; Versao portuguesa: Carona et al., 2017). Esta escala
foi aplicada exclusivamente aos pais do grupo clinico. Esta escala é composta por 22 itens,
agrupados em 3 subscalas de desgaste: objetivo, subjetivo e da relagcdo, e uma escala de
gratificacOes. Esta usa uma escala tipo likert (de 1 — nada — a 5 — muitissimo).

Os estudos originais mencionam que as subescalas apresentam valores muito bons no
que toca a fiabilidade (observando-se valores superiores a .80). Neste estudo, foram utilizadas
as seguintes subescalas: desgaste relacional (e.g. “As suas responsabilidades como cuidador...
aumentaram o numero de pedidos descabidos, feitos pelo seu familiar?”’), com um o de
Cronbach aceitavel (oo = .82). Desgaste objetivo (e.g. “As suas responsabilidades como
cuidador... diminuiram o tempo que tem para si proprio?”’), que apresenta uma consisténcia
interna muito boa (a0 = .93). E, por ultimo, a de Desgaste subjetivo (e.g. “As suas
responsabilidades como cuidador... deram origem a um sentimento de desespero?”’), com um
a de Cronbach muito bom (a = .94).

Foi ainda utilizado o desgaste total, que inclui cinco itens da subescala de desgaste
relacional, seis itens da subescala de desgaste objetivo e cinco itens da subescala de desgaste
subjetivo. Relativamente a sua consisténcia interna, o oo de Cronbach apresenta um valor muito
bom (o =.93).
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Valores elevados nesta escala traduzem-se numa percecéo mais elevada de alterac6es

na vida do cuidador informal, traduzindo-se em maior desgaste por parte do mesmo.

2.3. Procedimentos

O estudo obteve aprovacdo da Comissdo de Etica e Deontologia em Investigacio
Cientifica (CEDIC) da Universidade Luséfona — Centro Universitario de Lisboa. A recolha das
amostras decorreu entre abril e julho de 2023.

Este estudo encontra-se inserido num projeto mais amplo, denominado de WeCARE:
Desafios e Recursos em familias com criangas com PEA. O projeto encontra-se dividido em
dois grandes polos: estudos com pais e médes com filhos com PEA e estudos com irmaos de
criancas/adolescentes com PEA.

Posteriormente a aprovacao ética, e de forma a recolher participantes para a amostra
clinica, foi criado um website para o projeto. Para além de existir a divulgacdo via website,
também foram criados cartazes e redes sociais para 0 projeto e a sua divulgacdo ocorreu,
igualmente, por essas vias. Tambem foram efetuados contactos com institui¢des de relevo para
0 estudo (e.g.: ABC Real, APPDA (nas suas Vvérias sedes), FPDA, entre outras), assim como
profissionais na area de forma a partilhar o estudo pela populacéo alvo e obter o seu contributo.

O método de amostragem do presente estudo foi por conveniéncia com recurso ao
método de bola de neve, em ambas as amostras. Os critérios de inclusdo da amostra clinica
foram ter um(a) filho(a) com diagnostico de PEA h4, pelo menos, 6 meses, com idade até aos
18 anos, ter um bom dominio da lingua portuguesa e estar atualmente a residir em Portugal. J&
na amostra comunitaria, os critérios de inclusdo foram ser pai/mae de uma crianca/adolescente
dos 3 aos 18 anos, nenhum dos filhos ter deficiéncia mental ou atraso global do
desenvolvimento, ter um bom dominio da lingua portuguesa e estar atualmente a residir em
Portugal. No que concerne ao método de recolha, este foi feito através do software Qualtrics.
O questionario, criado no Qualtrics, fora também partilhado via redes sociais e pelo website.

Previamente a recolha de dado, foi efetuado um estudo piloto para perceber se o
questionario estaria claro e se seria necessario proceder a alguma alteracdo, seja a nivel dos
questionarios, linguagem ou a nivel de formatacao.

Posteriormente, os pais de ambas as amostras receberam o consentimento informado
com a informacao relativa ao estudo, que incluiu condic¢des de participagéo, a sua participagéo
voluntaria no mesmo e possibilidade de desisténcia a qualquer momento, e questfes sobre a
confidencialidade de dados — preenchendo, de seguida, 0 questionario, cuja duracdo seria de

aproximadamente 45 minutos. E importante denotar que o presente estudo faz parte de um
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projeto mais vasto, pelo que o questionario era extenso e integrava outros instrumentos para
além dos mencionados. O anonimato e confidencialidade dos dados foram garantidos via
cddigos de identificacdo dos participantes e ndo fora recolhida qualquer tipo de informacéo
individualmente identificavel (e.g. IP dos participantes). Nao existiu qualquer tipo de

recompensa monetaria ou de outro tipo.

2.4. Plano de andlise de dados

O tratamento de dados foi realizado através do IBM SPSS Statistics (verséo 28.0).

Numa fase inicial, foram identificados os participantes que faziam parte de uma diade,
e procedeu-se a eliminacdo de um dos elementos da familia de forma a se proceder as analises.
Igualmente, foram retirados os participantes que ndo responderam aos questionarios relevantes
para o estudo.

Apds esta selecdo, procedeu-se a criacdo dos compdsitos das escalas do instrumento
da coparentalidade (apoiante) e do desgaste do cuidador (desgaste total), de seguida, a analise
da consisténcia interna de ambos. Foram utilizados os critérios propostos por DeVellis (2017)
para a interpretacdo dos alfas de Cronbach — os valores variam entre indesejavel (< .65),
razoavel (>.70), aceitavel (>.80) e muito bom (>.90).

De sequida, foram realizadas analises descritivas de forma a caracterizar a amostra —
foram recolhidas informacgfes (e.g.: médias, desvio padrdo, frequéncias e percentagens) nas
variaveis relevantes em ambos os grupos. Foram ainda realizados testes de diferencas entre
médias (teste t para variaveis continuas e testes de qui-quadrado para variaveis categoriais) para
examinar a existéncia de diferencas entre a amostra clinica e a amostra comunitaria ao nivel das
variaveis sociodemograficas. O intuito desta analise era identificar quais a variaveis que teriam
de ser controladas estatisticamente (como covariaveis) nas analises posteriores de comparagéo
entre grupos ao nivel das varidveis relacionais (coparentalidade apoiante). Os dois grupos
apresentavam diferencas estatisticamente significativas nas variaveis referentes ao rendimento
mensal da familia e estatuto social percebido (ver Tabela 1).

Antes de se proceder as analises relativas a comparacao entre grupos, foram efetuadas
analises para perceber a distribui¢cdo normal da amostra. O critério seguido foi o de Kline (2005)
relativo aos valores da curtose (-10 e 10) e assimetria (-3 e 3). A variavel relativa a
coparentalidade, encontrava-se dentro dos valores desejaveis. Posto isto, utilizaram-se testes

paramétricos para a mesma.
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Para cumprir o primeiro objetivo do estudo, recorreu-se a ANCOVA para examinar as
diferencas a nivel da coparentalidade apoiante entre o grupo clinico e comunitario, controlando
a varivel de estatuto social percebido.

Para o segundo objetivo do estudo, foi inicialmente realizada uma andlise descritiva
de forma a perceber os niveis de desgaste da amostra, consoante as suas trés subescalas. De
seguida, foi utilizada a ANOVA nas variaveis sociodemograficas que seguiam uma distribuicédo
normal: ser cuidador exclusivo ou em partilhado e situagdo profissional dos pais. Devido as
diferengas a nivel do n nas restantes variaveis (presenca de défice cognitivo no filho com PEA,
faixa etario do filho com PEA e genero dos pais), foi utilizado um teste U de Mann-Whitney
para analisar as diferencas entre grupos (Nachar, 2008). Nestas Gltimas anélises, apenas foi
utilizada a escala relativa ao desgaste total.

Referente ao terceiro objetivo, recorreu-se ao uso da correlacdo de pearson nas
variaveis de interesse para este estudo. Nomeadamente, a nivel das variaveis clinicas: presenca
de defice cognitivo, severidade percebida do diagnostico, despesas com as terapias, grau de
dependéncia percebida do filho com PEA e satisfacdo com os apoios. A variavel referente ao
défice cognitivo foi transformada numa varidvel dummy, com os valores 0 (sem défice
cognitivo) e 1 (com défice cognitivo). As varidveis sociodemograficas utilizadas foram as
seguintes: n° de filhos, idade dos pais, ser cuidador principal, situacdo profissional dos pais,
estatuto social percebido e idade da crianca. Novamente, foram criadas variaveis dummy para
a situacdo profissional (0 — trabalha; 1 — ndo trabalha) e ser cuidador principal (0O — cuidador em
exclusivo; 1 — cuidado partilhado).

Existiu a necessidade de criar algumas variaveis dummy para se proceder as analises
devido as caracteristicas categoriais das mesmas. Por exemplo, a situacdo profissional
(categorial) ndo segue o mesmo padrdo de resposta que o n° de filhos (continua), sendo
necessario alterar os seus valores (entre 0 e 1) para que se enquadre nas analises efetuadas
(Balestra, 1990).

Os resultados foram interpretados seguindo os critérios propostos por Cohen (1988),
que sugere que os valores da correlacéo se classificam como fracos (<.10), moderados (>.30) e
fortes (>.50).

Por fim, e atendendo ao Gltimo objetivo, foi realizada uma regressdo hierarquica
multipla de forma a perceber o efeito de varidveis especificas na predi¢cdo do desgaste do
cuidador. No primeiro bloco foram incluidas as variaveis clinicas (grau de dependéncia

percebida do filho com PEA; satisfacdo com os apoios prestados). No segundo bloco, as
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varidveis sociodemogréaficas (estatuto social percebido) e, por dltimo, as familiares
(coparentalidade apoiante) no terceiro bloco. A utilizacdo da regressdo hierarquica maultipla
pauta-se pela necessidade de analisar o peso, que cada varidvel independente adiciona a
predicdo da variavel dependente, quando existe o controlo das restantes (Pallant, 2020).
3. Resultados

3.1. Diferencas entre grupos clinico e comunitario ao nivel da coparentalidade
apoiante

Relativamente a coparentalidade ndo se observaram diferengas estatisticamente
significativas entre os grupos (F(1, 74) = .515, p =.475, n2 = .007).
Tabela 2

Diferencas na coparentalidade no grupo clinico vs. comunitario

Variavel Clinico (n = 31) Comunitéario (n = 46) p G

M DP M DP

Coparentalidade

Apoiante 4.12 1.57 411 1.22 475 .007

3.2. Estatisticas descritivas do desgaste do cuidador nas suas dimensdes
Relativamente a subescala “Desgaste da relacdo”, 11.4% (n = 4), 40% (n = 14) e 45.9%
(n = 16) da amostra apresenta niveis baixos, médios e elevados, respetivamente, nesta
dimensdo.
Na subescala “Desgaste objetivo”, 2.9% (n = 1), 17.2% (n = 6) e 77.2% (n = 27)
apresentam niveis baixos, méedios e elevados, respetivamente, nesta dimensao.
No “Desgaste subjetivo”, foi possivel observar que, 11.5% (n = 4), 8.6% (n = 3) e
77.2% (n = 27) da amostra apresentam niveis baixos, médios e elevados, respetivamente, nesta
dimensao.
3.3 Diferengas nos niveis de desgaste do cuidador em func¢do de variaveis
sociodemograéficas ou clinicas especificas
Foram utilizadas variaveis clinicas (presenca de défice cognitivo) e sociodemograficas
(faixa etaria das criancas, género dos pais, ser cuidador principal, situacdo profissional) para as
andlises.
Diferencas no nivel do desgaste do cuidador em funcédo da presenca (ou auséncia)
de defice cognitivo no filho com PEA
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N&o ser observaram diferencas estatisticamente significativas entre o desgaste e a
presenca/auséncia de défice cognitivo nos filhos com PEA — U = 71.50, p = .962.

Diferencgas no nivel do desgaste do cuidador em funcéo da faixa etaria do filho
com PEA

Né&o se observaram diferencas estatisticamente significativas entre o desgaste e a
variavel referente a faixa etaria do filho com PEA (divido em: grupo de criancas e de
adolescentes) — U = 47.00, p = .100.

Diferencas no nivel do desgaste do cuidador em funcéo do género dos pais

No que diz respeito ao genero e a sua relagdo com o desgaste do cuidador, ndo se
observaram diferencas estatisticamente significativas — U = 70.50, p = .314.

Diferencas no nivel do desgaste do cuidador em funcéo de ser cuidador em
exclusivo ou partilhado do filho com PEA

N&o se observaram diferencas estatisticamente significativas no desgaste entre o grupo
de cuidadores exclusivos (M = 3.16, DP = .63) e 0 grupo onde existe a partilha da prestacéo
de cuidados do filho com PEA (M = 3.43, DP = 1.08) — F(1, 32) =.842, p =.366, n2 = .026.

Diferencas no nivel do desgaste do cuidador em funcéo da situacéo profissional
dos pais

Né&o se observaram diferencas estatisticamente significativas no desgaste entre o grupo
de trabalhadores (M = 3.30, DP = .83) e 0 grupo de ndo-trabalhadores (M = 3.21, DP = .96) —
F(1, 32) =.089, p =.768, n2 = .003.

3.4. Correlagdes entre o desgaste do cuidador e variaveis clinicas do filho com
PEA

Foi encontrada uma correlacdo estatisticamente significativa, de sentido positivo e de

magnitude moderada, entre o desgaste do cuidador e o grau de dependéncia (percebida) do filho
com PEA (r = .39, p = .023). Igualmente, verificou-se uma correlagdo estatisticamente
significativa, de sentido negativo e magnitude moderada, entre o desgaste do cuidador e o nivel
de satisfacdo com os apoios prestados (r = -.37, p = .03). As correlagdes entre o desgaste do
cuidador e a presenca de défice cognitivo, a severidade percebida e despesas com as terapias
ndo se revelaram estatisticamente significativas.

3.5. Correlagdes entre o desgaste do cuidador e variaveis sociodemogréficas dos
pais e filho com PEA

Foi encontrada uma correlacao estatisticamente significativa, de sentido negativo e de

magnitude moderada, entre o desgaste do cuidador e o estatuto social percebido (r = -.48, p
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=.004). As correlacdes entre o desgaste do cuidador e o n° de filhos, a idade do filho com PEA,
a idade dos pais, ser cuidador principal, a situacdo profissional dos pais e o rendimento mensal
liquido da familia, ndo se revelaram estatisticamente significativas.

3.6. Correlagdes entre o desgaste do cuidador e variavel familiar

Foi encontrada uma correlacao estatisticamente significativa, de sentido negativo e de
magnitude forte, entre o desgaste do cuidador e a coparentalidade apoiante (r = -.50, p = .004).

3.7. Predicéo do desgaste do cuidador em funcdo de variaveis clinicas,
sociodemograéficas e familiares

Apenas as variaveis que demonstraram associagdes estatisticamente significativas com
o0 desgaste do cuidador foram incluidas na regressdo mdaltipla hierarquica.

O modelo conta com trés passos. O primeiro bloco engloba as variéveis clinicas (grau
de dependéncia percebida do filho com PEA,; satisfacdo com o0s apoios prestados) e predizem a
variancia de forma significativa (R2 = .28, F(2, 28) = 5.40, p = .010). Foi possivel observar,
neste primeiro bloco, que a variavel referente a satisfacdo com os apoios é estatisticamente
significativa, apresentando uma relacao positiva com o desgaste do cuidador e sendo o principal
preditor nesta fase da analise.

No segundo bloco foram adicionadas as variaveis sociodemogréficas (estatuto social
percebido). O valor de R2 aumentou para .48 e a sua alteracao foi estatisticamente significativa
F4(1,27)=10.79, p =.003. Nesta fase da analise, a variavel referente a dependéncia percebida
do filho com PEA ¢ estatisticamente significativa, apresentando uma relacdo positiva com o
desgaste do cuidador. De igual forma, a variavel relativa ao estatuo social percebido também
se demonstrou estatisticamente significativa, apresentando uma relagdo negativa com o0
desgaste do cuidador. Estas duas variaveis sdo os principais preditores, segundo o bloco dois
da analise.

O terceiro e ultimo modelo engloba a variavel coparentalidade apoiante. O valor de R2
aumentou para .70 e a sua alteragdo foi estatisticamente significativa F4 (1, 26) = 19.20, p
<.001. Os principais preditores nesta fase final da analise s&o o grau de dependéncia percebida
do filho com PEA, apresentando uma relagdo positiva e significativa com o desgaste do
cuidador — ou seja, quanto maior for a grau de dependéncia percebida, maior serdo os niveis de
desgaste no cuidador familiar. Igualmente, o estatuto social percebido continua a ser um
preditor significativo, observando-se uma relacdo negativa com o desgaste — isto é, quanto

menor o nivel de estatuto social percebido, maior sera o desgaste sentido pelo cuidador familiar.
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Por dltimo, a coparentalidade apoiante também se demonstrou um preditor significativo do
desgaste do cuidador, observando-se uma relacdo negativa com entre as duas variaveis — por
outras palavras, quanto maior a coparentalidade apoiante na familia, menores serdo os niveis
de desgaste sentidos pelo cuidador informal.

Tabela 3.

Regressao hierarquica maltipla nas variaveis sociodemograéficas, clinicas e relacionais

Preditor 4R? B t p

Bloco 1. .28

1. Dependéncia do filho .60 513 <.001
2. Satisfacdo com os apoios -.06 -.50 .62
Bloco 2. .20

3. Estatuto social percebido -.55 -455 <.001
Bloco 3. 22

4.Coparentalidade
apoiante -51 -4.38 <.001

4. Discussao

Os objetivos deste estudo foram: comparar os niveis de coparentalidade apoiante entre
familias com filhos com PEA e familias da comunidade; perceber de que forma é que o desgaste
podera variar em funcdo de variaveis clinicas e sociodemograficas especificas e perceber quais
os preditores do desgaste do cuidador.

Relativamente aos niveis da coparentalidade apoiante, ndo foram observadas
diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos. A hipdtese proposta é que
existiram diferencas entre as amostras e, pelos resultados, é possivel conclui que estes nédo
suportam a hipotese.

Nos estudos que se debrucam sobre o construto da coparentalidade em familias com
filhos com PEA, é comum observar-se uma referéncia as dificuldades experienciadas por estes
pais 0 que poderd levar, por consequéncia, a um declinio na coparentalidade, comunicagdo
conjugal e autoeficécia percebida (e.g. Hayes & Watson, 2013). Em familias onde existe um
filho com o diagnostico de PEA, a reorganizacdo de papéis e alteracdo de responsabilidades

poderd causar um declinio a nivel das variaveis, levando a dificuldades a nivel da relagcdo
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coparental e a nivel da parentalidade (Downes & Cappe, 2021; Hock et al., 2012). No entanto,
também existe a referéncia que o diagnostico de PEA pode ter um papel unificador no par
parental, ndo sendo conclusivo se todas as familias apresentam dificuldades a nivel da
coparentalidade ou ndo (Shattnawi et al., 2021).

A forma como a coparentalidade é reportada de forma quase igualitaria nestas familias
podera ser explicada pela fase desenvolvimental dos filhos — apesar de ndo existir um
diagndstico de PEA na familia, existem fatores que poderdo levar a uma coparentalidade mais
ou menos apoiante, até mesmo em familias da comunidade, igualando os seus niveis as familias
com filhos com PEA. McHale e colegas (2000, citado em Marsanic & Kusmic, 2013)
mencionam que a coparentalidade podera ser afetada e sofrer alteracdes (altos e baixos)
dependendo da fase de vida dos filhos. Nalgumas fases, nomeadamente dos um aos trés anos
de idade, a crianca podera oferecer aos pais desafios que poderdo colocar em causa alguns
aspetos da sua relagdo coparental. Marsanic e Kusmic (2013), por exemplo, mencionam a
importancia de explorar a coparentalidade e perceber de que modo é que os padrbes da mesma
se vao alterando ao longo do tempo — homeadamente porque cuidar de um filho de trés anos,
ndo é o mesmo de cuidar de um filho de dez e € importante perceber de que forma é que os pais
se adaptam (ou néo) aos desafios de cada fase.

Relativamente ao segundo objetivo, a maioria da amostra de cuidadores com PEA
demonstra niveis elevados de desgaste objetivo (77.2%) e subjetivo (77.2%), no entanto o nivel
do desgaste total ndo difere em funcéo das variaveis sociodemograficas (faixa etaria do filho
com PEA, género dos pais, ser cuidador principal, situacdo profissional dos pais) ou clinicas
(presenca de défice cognitivo) do autismo. A hipdtese segundo a qual os niveis de desgaste
iriam variar consoante variaveis como ser cuidador principal, a situacdo profissional e a faixa
etaria do filho com PEA, ndo encontrou suporte nos resultados. Variaveis como a faixa etaria
do filho e a situagéo profissional, sdo referidas em estudos como tendo um peso importante no
nivel de desgaste e stress sentidos pelos pais (Babalola et al., 2014; Pokharel et al., 2020; Tsali
& Wang, 2009). Em contrapartida, o desgaste do cuidador ndo parece diferir consoante o género
dos pais de filhnos com PEA em alguns estudos (Hartley et al., 2011; Ozturk et al., 2014), aspeto
congruente com os resultados obtidos. Este resultado, no entanto, ndo é consistente ao longo da
literatura.

Ainda assim, os resultados do presente estudo poderdo ser explicados,
maioritariamente, pelas caracteristicas especificas da amostra — 0 nimero de criangas e

adolescentes ndo € igualitario, pelo que seria dificil perceber se realmente existem diferencas
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estatisticamente significativas destas familias a nivel do seu desgaste. De igual forma, existem
mais maes na amostra do que pais — aspeto congruente com a restante literatura que demonstra
a dificuldade em conseguir o reporte de ambos os membros do par parental (Downes & Cappe,
2021).

Um aspeto interessante, e que deve ser ressalvado, é a composicdo de cuidadores
principais e individuos que estdo a trabalhar na amostra. A literatura denota que, nas familias
com filhos com PEA, a necessidade de prestar cuidado a alguém ira afetar de forma significativa
a situacdo profissional dos pais/cuidadores que, por norma, deixam de trabalhar para se
poderem dedicar ao cuidado dos filhos a tempo inteiro (Van Dyck et al., 2004). Os resultados
do presente estudo, apesar de estarmos perante uma amostra pequena e, consequentemente, com
limitacGes a nivel da generalizacéo, ndo apoiam a informacéo encontrada em outros estudos.

No terceiro objetivo, relativo as associa¢@es entre o nivel de desgaste e variaveis
sociodemogréficas, clinicas e familiares, foram observados resultados estatisticamente
significativos a nivel das variaveis: grau de dependéncia do filho, satisfacdo com os apoios
prestados, estatuto social percebido e coparentalidade apoiante. Estes resultados apoiam,
parcialmente, a hipGtese proposta. Os resultados do presente estudo estdo em concordancia
parcial com outros estudos focados no desgaste do cuidador e as suas associagdes com diversas
variaveis. Nomeadamente, o grau de dependéncia (Tsai e Wang, 2009), o apoio percebido e a
satisfacdo para com o mesmo (Bachner et al., 2020) e o estatuto social (Kogan et al., 2008) sdo
elementos importantes no desgaste do cuidador.

Em contrapartida, a severidade percebida do diagndstico, presenca de défice cognitivo
e as despesas com as terapias ndo revelaram associagcfes estatisticamente positivas com o
desgaste do cuidador. A presenca de defice cognitivo € uma variavel ndo muito explorada a
nivel do desgaste, no entanto, o seu resultado no presente estudo podera ser explicado pelos
poucos participantes que reportaram a existéncia de défice cognitivo no seu filho com PEA.
Relativamente as despesas com as terapias, uma maioria da amostra encontra-se a trabalhar
(68.6%), fator que podera explicar a inexisténcia de associagdo com o desgaste na amostra. A
severidade do diagndstico, no entanto, seria um varidvel espectavel de estar associada ao
desgaste do cuidador, pela sua contribuicdo a nivel de predicdo do construto em diversos
estudos (Cetinbakis et al., 2020; Chan & Lam, 2017; Stuart & McGrew, 2009). Esta podera ser
uma questédo a explorar com mais profundidade em estudos futuros.

A idade dos pais e idade do filho com PEA também ndo demonstraram associa¢des

estatisticamente significativas com o desgaste do cuidador, apresentando uma nova perspetiva.
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Estudos (Ahmadi et al., 2019; Babalola et al., 2014; Bozkurt et al., 2019; Pokharel et al., 2020)
mencionam que a idade dos pais e a idade do filho poderdo aumentar o nivel de desgaste. No
entanto, 0 mesmo nao se observa no presente estudo. Este resultado podera ser explicado,
novamente, pelas caracteristicas da amostra. As familias do presente estudo tém a seu cargo
criancas, existindo poucos participantes a reportar que o filho com PEA esta na fase da
adolescéncia. A discrepancia a nivel de respostas podera colocar em causa a eventual associagdo
entre 0 desgaste sentido pelos pais e a idade dos filhos. Relativamente a idade dos pais, a
amostra € composta por individuos mais velhos (M = 40.29, DP = 6.1) o que podera explicar a
falta de associacdo. Por existir mais experiéncia de vida, é expectavel que os niveis de desgaste
sejam baixos, comparativamente a pais mais novos que ainda ndo desenvolveram estratégias
suficientes para lidar com algumas adversidades (Ahmadi et al., 2019).

A coparentalidade apoiante é outro aspeto que ndo é explorado a nivel do desgaste do
cuidador, no entanto, é visto como um fator relevante para combater os niveis de stress nestas
familias (Sim et al. 2016). Assim, a sua associacdo com o desgaste, apesar de nao estar
diretamente presente na literatura, demonstra que o apoio existente entre o par parental €
importante na diminuicdo de sentimentos mais negativos nestas familias.

Por dltimo, no quarto objetivo referente aos preditores do desgaste do cuidador
informal, observaram-se resultados estatisticamente significativos com as variaveis:
dependéncia do filho, estatuto social percebido e coparentalidade apoiante — os resultados
apoiam, parcialmente, a hip6tese proposta. Apenas a satisfacdo com o0s apoios ndo se
demonstrou como sendo relevante na predi¢do do desgaste do cuidador informal.

O estatuto social percebido, apesar de ndo se encontrar na literatura como um preditor,
é referido varias vezes como sendo um motivo de distress acrescido nestas familias (Kogan et
al., 2008; Sawyer et al., 2010). Quanto menor sera o estatuto percebido, maior serd o distress,
0 que por consequéncia podera colocar as familias em risco de desenvolverem um desgaste a
longo prazo.

Relativamente a coparentalidade apoiante, esta pode ter um efeito importante no
ajustamento ao diagndéstico, o que por sua vez, poderd influenciar a qualidade de vida dos
cuidadores a longo prazo, diminuindo o distress, aumentando a autoeficacia e diminuindo ou
agilizando o fendmeno do desgaste do cuidador informal. Ja a dependéncia do filho com PEA
podera ser explicada pois, quanto maior for a dependéncia maior serdo as exigéncias o que,

consequentemente, ira aumentar os niveis de desgaste (Krauss et al., 2005).
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De forma conclusiva, observaram-se alguns resultados significativos, com alguns a
mostrarem congruéncia com outros estudos e outros, por outro lado, a oferecer uma nova
perspetiva em relagdo a algumas associagdes. Nomeadamente, os niveis de coparentalidade
positiva e a inexisténcia de diferencas entre grupos é um dado relevante para a populacao de
familias com PEA. O diagnostico podera colocar estas familias numa situacdo de risco
acrescido, no entanto, ndo significa que terdo menos apoio ou coordenacao entre si quando
comparadas a familias da comunidade. Igualmente, nem todas as familias com filhos com PEA
se encontram numa divisdo entre o par parental, onde um trabalha e o outro se dedica
exclusivamente ao cuidado — a presente amostra revela uma prevaléncia de maes que trabalham,
apesar do diagndstico do filho.

Ainda assim, o presente estudo apresenta algumas limitacbes. Nomeadamente, o
namero de participantes que é reduzido e limita a generalizagdo de resultados. Tanto a amostra
clinica, como a comunitaria, sdo compostas maioritariamente por mulheres, constituindo outra
limitacdo. Na literatura disponivel, a visdo das maes é a mais privilegiada, pois sdo estas que
costumam ser as principais cuidadoras das criancas com PEA. Importa, porém, perceber de que
forma o diagnoéstico de PEA nos filhos afeta os pais e de que forma se poderda fomentar o
cuidado ativo por parte do pai nestas situacOes. Este era um objetivo inicial do estudo, mas,
devido a dificuldades no acesso a amostra de pais em tempo Util, acabou por ndo se concretizar.
Estudos futuros deverdo procurar recolher informacéo de ambos os membros do par parental.
Os instrumentos utilizados séo de autorrelato, fator identificado como sendo limitador. O
autorrelato poderd fomentar a desejabilidade social, sendo importante a consideracdo desta
limitacdo na leitura de resultados. Estudos futuros deverdo ter em consideracao as limitacdes
expostas, nomeadamente, deverdo apostar em amostras maiores e heterogéneas, com o reporte
de ambos os pais, de forma a melhor generalizar os resultados. Podera ser relevante efetuar
estudos longitudinais, nomeadamente para perceber se as variaveis exploradas e o desgaste do
cuidador sdo percebidas de forma diferente, consoante as diferentes etapas de vida dos filhos a
cargo e de forma a obter uma avaliagcdo mais detalhada da associacdo entre as variaveis.

Apesar das limitacGes observadas, os resultados do presente estudo trazem contributos
clinicos relevantes, ao permitirem identificar familias em maior risco de experienciar niveis
superiores de desgaste do cuidador. Familias com pouco rendimentos e que se posicionem na
base da escada social, apresentam um risco maior no desenvolvimento de desgaste a longo
prazo. Igualmente, familias onde existe uma dependéncia extrema do filho com PEA,

nomeadamente devido as especificidades do diagnostico e limitagfes inerentes, consistem um
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grupo de risco para este fenomeno. A identificacdo destes perfis de maior vulnerabilidade
podera ser importante para futuras intervencdes a desenvolver com estas familias que, ao serem
aplicadas atempadamente poderdo contribuir para a identificacdo precoce e para a ativagao de
mecanismos suscetiveis de prevenir niveis superiores de desgaste nas familias com filhos com
PEA.

Outra das conclusdes importantes deste estudo é a importancia que se deve dar as
variaveis familiares, nomeadamente, a coparentalidade apoiante. Ao contrario dos outros
preditores (grau de dependéncia do filho e estatuto social percebido), a coparentalidade € uma
variavel modificavel e pode ser alvo de intervencao. Hock e colegas (2022) referem que existem
poucos programas dirigidos aos pais com criangas com PEA que se foquem nas questfes da
(co)parentalidade. Os pais sdo vistos, por norma, como sendo dois individuos separados no que
toca as intervengdes neste campo, sendo dada pouca importancia ao funcionamento familiar
num todo. E importante realcar que estes pais necessitam de desenvolver um conjunto de
competéncias para conseguirem lidar com o diagnostico dos filhos, assim como para 0s
ajudarem a ter uma melhor adaptacdo — apesar dos cuidadores serem individuos separados,
continuam a partilhar algo em comum: a responsabilidade de cuidar dos seus filhos, que engloba
caracteristicas importantes como o0 apoio mutuo, coordenacgdo entre o par parental, coesao, entre
outros fatores. No entanto, ndo existindo uma ajuda focada num fator tdo importante como a
(co)parentalidade, é possivel que o stress e desafios destes pais sejam acrescidos. Deste modo,
profissionais e servigos que estdo em contacto direto com este tipo de populacéo, devem ter em
conta a relevancia da varidvel da coparentalidade apoiante e trabalhar na mesma de forma a

diminuir possiveis desajustamentos psicoldgicos nestas familias.
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