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Resumo

O presente estudo teve como objetivo principal analisar as relagfes entre a
ansiedade, as estratégias de coping e a qualidade de vida nos familiares de jovens com
PEA, a amostra foi constituida por 57 pais, 39 do género feminino, com uma média de
idades 40,02 anos (DP=11,74) e 18 do género masculino, com uma média de idades de
41,50 anos (DP=9,31), tendo como habilita¢cbes, em média, 0 12° ano e licenciatura.

Escala de Ansiedade, Depressdo e Stresse (EADS - 21) (Pais-Ribeiro, Honrado
& Leal, 2004); Family Crisis Oriented Personal Scales (F-COPES) versdo portuguesa
elaborada por Vaz-Serra, Firmino, Ramalheira e Canavarro, 1990) e a Who quality of
life (QOL-8), versdo reduzida por (Pereira, Melo, Gameiro & Canavarro, 2011).

Os resultados demonstraram que os familiares de jovens com PEA,
nomeadamente os pais que relataram niveis mais elevados de ansiedade, stresse e
depressdo tém menor qualidade de vida. Por sua vez, na relacdo das estratégias de
coping com a qualidade de vida, em que os pais que utilizam as estratégias de coping
interno como o reenquadramento, esta tem um impacto positivo na sua qualidade de

vida.

Palavras-Chave: Ansiedade, Estratégias de Coping, Qualidade de vida, PEA,

familiares, pais, impacto.
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Abstract

This study aimed to analyze the relation between anxiety, coping strategies and
quality of life in families of young people with ASD, the sample consisted of 57
parents, 39 were female, with an average age of 40, 02 years (SD = 11.74) and 18 males
with an age of 41.50 years (SD = 9.31), with the qualifications , on average, 12th grade
and a higher degree.

Anxiety Scales, Depression and Stress (EADS - 21) (Pais- Ribeiro, Honrado&
Leal, 2004) ; Family Crisis Oriented Personal Scales (F- COPES) Portuguese version
written by Vaz- Serra, Firmino, Ramalheira and Canavarro , 1990) and Who quality of
life (QOL-8) version reduced by (Pereira Melo, Gameiro & Canavarro , 2011) .

The results showed that the families of young people with ASD, in particular
parents who reported higher levels of anxiety, stress and depression have lower quality
of life. In turn, the relationship of coping strategies with the quality of life in parents
using the strategies of internal coping as reframing, will have a positive impact on their

quality of life.

Keywords: Anxiety, Coping Strategies, Quality of life , PEA , family , parents , impact.
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As Perturbacbes do Espectro do Autismo (PEA) sdo perturbacdes do
desenvolvimento caracterizadas por um conjunto de sintomas especificos,
nomeadamente diferengas essas notorias a nivel da comunicagdo, interacdo,
comportamento e aprendizagem. Quanto a capacidades relacionadas com o pensamento

e aprendizagem, estas podem variar de pessoa para pessoa.

E notdrio que com nascimento de uma crianga, seja ela portadora de alguma
perturbacdo do desenvolvimento grave ou ndo, tem um grande impacto emocional na

familia e nos elementos que dela fazem parte.

De acordo com Marques (2000) os pais de criangas com autismo lidam com
preocupacdes especificas: quando sdo informados do diagnostico passam pelo luto da
crianca sonhada, idealizada, desejada, sendo nesta fase essencial passar por um processo
de adaptacdo psicoldgica para que se faca a substituicdo da crianca desejada/esperada

por uma real.

Como ja foi referido anteriormente, e que vai de encontro aos pensamentos de
Dantas, Collet, Moura e Torquato (2010), o nascimento de uma crianga € um momento
de alegria, mas quando é o nascimento de um bebé autista esses sentimentos mudam,
passam a ser de dor, lagrimas, frustracdo, medo, angustia, inseguranca, entre outros

sentimentos.

A familia é o primeiro contexto em que a crianca esta inserida e que proporciona
o desenvolvimento humano, dando assim a possibilidade de evolucdo e adaptacdo da

crianca/jovem ao meio e a sociedade.

Pode-se dizer que o autismo se apresenta como uma condicao que se manifesta
de forma precoce, incapacitante e que se mantém para o0 resto da vida, por isso €
considerada umas das perturbacGes mentais que maior impacto negativo tem nas

familias.

As varias limitacbes apresentadas pelo autismo contribuem para que cuidar de
uma crianga/jovem com esta perturbacdo seja uma experiéncia desgastante, pelo que as
familias demonstram grandes niveis de ansiedade/stresse na relagdo com outras familias
sem criancas autistas, que sdo causados na maioria pelas dificuldades com que se

debatem ao longo do dia, em consequéncia de diagndsticos imprecisos e tardios,
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cuidados inadequados, escassez ou falta de profissionais especializados e pelos dogmas

da sociedade em relacdo ao autismo (Autism Europe,2001).

As diferentes praticas de cuidados das criangcas com algum tipo perturbacgdes
graves do desenvolvimento, define-se, como centradas na familia (Franco & Apolodnio,
2009). Desde modo, este estudo que tem como grande foco a familia, sabe-se que os
pais estdo expostos a ansiedade e stresse sendo por isso fundamental perceber quais as
estratégias de coping utilizadas pelos mesmos de forma a superar as adversidades que
vao surgindo ao longo do desenvolvimento, e quais as implicacBes da ansiedade e

stresse tém na sua qualidade de vida.

O presente estudo € composto por seis capitulos. No primeiro capitulo sera
abordada as Perturbactes do Espectro do Autismo (PEA), onde se faz uma breve
contextualizacdo da historia do espetro do autismo, da sua prevaléncia, e do seu
diagnostico de acordo com os métodos de avaliagdo mais utilizados (DSM-IV-TR;
DSM-V; ICD-10). O segundo capitulo é composto por estudos empiricos referentes a
familia da crianca/jovem com PEA, nomeadamente, o conceito de familia, o impacto
das PEA na familia, ansiedade e stresse familiar, estratégias de coping utilizadas pela
familia, a qualidade de vida dos mesmos e a relacdo entres as varidveis. O terceiro
capitulo é composto pela relevancia do estudo e a formulacdo de objetivos e hipéteses.
O quarto capitulo é referente ao método de investigacao, e apresenta a caracterizacdo da
amostra, das medidas e dos procedimentos utilizados. No quinto capitulo é exposto 0s
resultados obtidos referentes as comparacdes e associacdes entre grupos e correlacdes
entre as variaveis. Por Gltimo, o sexto capitulo refere-se a discussdo dos resultados
obtidos, baseados nas hipoteses formuladas na literatura existente sobre o estudo, sendo
também apresentadas algumas limitacGes, sugestBes para futuras investigacdes e as

implicacdes dos resultados obtidos.

No que diz respeito as citacOes e referéncias bibliograficas, o presente estudo
segue as normas da American Psychological Association (American Psychological
Association, 2001). Relativamente a formatacdo foram utilizadas as Normas para a
elaboracdo e apresentacdo de teses e dissertacbes da Universidade Luséfona de

Humanidades e Tecnologias (Primo & Mateus, 2014).
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Capitulo 1. Abordagem Teorica as Perturbacdes do Espectro do Autismo
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1.1Histéria do Espectro do Autismo

O termo Autismo sempre existiu, a primeira abordagem foi feita por Plouller
(1906) ao introduzir o termo autista na literatura psiquiatrica, como correspondendo a
pessoas que faziam referéncia a0 mundo a partir de si mesmas, egocentrismo
exacerbado, num processo considerado psicotico, mais tarde o mesmo alterou o

diagnostico para esquizofrenia.

Em 1911 Breuler, introduziu o conceito de autismo, associado a perda de
contacto com a realidade que se produz no processo de pensamento e assim originando
a dificuldade de comunicacdo e relacionamento pessoal. Este conceito estava ligado a
sindrome de esquizofrenia do adolescente e adulto.

O grande impulsionador do conceito de autismo foi Leo Kanner (1894-1981),
em que este relata um grupo de 11 criancas que apresentam um desenvolvimento
distinto das suas interagdes sociais, intitulada de “Autistic Disturbances of Affective
Contact”. Utilizou o termo autismo para se referir as pessoas que apresentam
determinadas caracteristicas, tais como: inabilidade em se relacionar com 0s outros,
mesmo com a familia, interacdo pessoal limitada; gosto por jogos repetitivos e
estereotipados, ndo tem nocdo de como usar 0 brinquedo ou objeto; obsessdes pelas
rotinas, ficando perturbado quando estas sdo alteradas; hipersensibilidade aos estimulos
ambientais; boa capacidade de memorizar as rotinas; atraso ou insucesso na aquisi¢do

da linguagem e quando a desenvolve usa de forma ndo comunicativa.

Logo a seguir a Kanner, o termo também foi utilizado por Hans Asperger (1906-
1980), em que caracterizou algumas criangas com caracteristicas similares embora
demonstravam algumas caracteristicas diferentes, tais como: Q.l. acima da média, mas
ndo conseguem adaptar-se socialmente; falam fluentemente, contudo fazem mondlogos,
ndo demonstram interesse pela conversagdo social; fraca coordenacao na utilizacdo do
espaco; alguns demonstravam ter consciéncia de que eram diferentes, tinham pouca

autoestima e desenvolviam facilmente depressdes com tendéncia suicida.

Em 1976, Ritvo propde que as criancas com autismo possuem défices
cognitivos, definindo assim o autismo ndo s6 com as caracteristicas comportamentais,
mas também pela idade do aparecimento, a nascenca, considerando assim 0 autismo

como um distUrbio do desenvolvimento.
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De acordo com Wing e Gould, (1979)%, citado por, Hewitt (2006), deram
grandes passos no que diz respeito a historia do autismo, visto que mencionaram a
existéncia de incapacidade: na linguagem e comunicagdo, nas competéncias sociais e a
flexibilidade de pensamento ou imaginacdo. Esta triade de incapacidades ainda é

atualmente utilizada para o diagndéstico das PerturbacGes do Espectro do Autismo.

1.2 Prevaléncia das PEA

Os estudos epidemiolégicos demonstram que cada vez mais individuos séo
diagnosticados com PEA, tendéncia essa que se acentuou a partir da década de 90.
Através de uma meta-analise de Fombonne demonstrou que entre 1966 a 1991 a
prevaléncia média das PEA era de 4,4 por 10 000, comparativamente a prevaléncia de
12,7 por 10 000 de 1992 e 2001, Fombonne E., (2003).

Com estes dados, podemos verificar que a prevaléncia do PEA triplicou a partir
dos anos 90. Estudos epidemioldgicos publicados até 2008 demonstram uma
prevaléncia de 60/70 por 10 000, aproximadamente 1 crianga afetada com PEA em cada
150, Fombonne E., (2009). Este aumento pode ter a ver com os critérios de diagnostico
mais abrangentes, a maior capacidade de diagndstico e uma maior divulgacdo de

informacao.

Em Portugal, a prevaléncia das PEA corresponde a 9.2 em 10 000 criangas, de
acordo com uma variacdo regional nas estimativas de prevaléncia Tal facto vem a
sugerir que fatores como a genética populacional ou fatores ambientais que foram
observados a nivel regional possam contribuir para as discrepancias encontradas
(Oliveira et al., 20072, citado por Coelho, 2012).

N&o existem dados para a populacdo adulta, mas as PEA atingem mais homens

gue mulheres (quatro homens para uma mulher).

! Wing, L and Gould, J (1979) Severe impairments of social interaction and associated abnormalities in
children: epidemiology and classification, Journal of Autism and Developmental Disorders, 9 (1), 11-29.
2 Oliveira, G., Ataide, A., Marques, C., Miguel, T. S., Coutinho, A. M., Mota-Vieira, L., Gongalves, E.,
Lopes ,N. M., Rodrigues, V., Carmona da Mota, H. & Vicente, A. M. Epidemiology of autism spectrum
disorder in Portugal: prevalence, clinical characterization, and medical conditions. Develop. Med. Child
Neurol. 49, 726-733 (2007).
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1.3 Diagnostico

De acordo com Wing (2011), os “autismos” sao um conjunto muito heterogéneo

de quadros, com uma grande variabilidade no que diz respeito a gravidade dos sintomas,

capacidade intelectual e incapacidade funcional, mas a sua esséncia pode caracterizar

COMoO “a auséncia ou perturba¢do do instinto social”.

O diagndstico hoje em dia é feito através da Classificacdo Internacional de

Doencas (ICD-10) (1993) vé a PEA como transtorno invasivo do desenvolvimento. Que

se manifesta antes dos3 anos de idade e pelo tipo caracteristico de um défice em todas

as trés areas: de interagdo social, comunicagdo e comportamento restrito e repetitivo. A

perturbacdo é trés a quatro vezes mais frequente em rapazes do que a raparigas.
(Gauderer,1997°, citado por Ferreira,2009).

Quadro 1. Classificacao Internacional de Doencas

Anomalias  qualitativas na
interacdo  social  reciproca,
manifestas em pelo menos dois
dos quatro sintomas seguintes:

Incapacidade de usar adequadamente o olhar, a expressdo facial, gestual e os movimentos corporais nas
interagdes sociais.

Incapacidade de estabelecer relagbes com pares que impliqguem uma partilha matua de interesses, de atividades
e emogoes.

Procura raramente os outros em busca de conforto e afeto em caso de ansiedade, desconforto ou sofrimento.

Inexisténcia de procura espontanea para partilha de alegrias, interesses ou de sucesso com 0s outros.

Auseéncia de reciprocidade social e emocional, que se manifesta por respostas perturbadas ou anormais as
emogdes dos outros; ou auséncia de modulagdo do comportamento em fungéo do contexto social.

Problemas qualitativos de
comunicacéo, manifestada em
pelo menos um dos sintomas
seguintes:

Atraso ou auséncia total do desenvolvimento da linguagem falada, ndo acompanhada por uma tentativa de
compensagao por outras formas de comunicacéo alternativa, como a gestual ou a mimica.

Auséncia de jogo espontaneo de “faz de conta” ou do jogo social imitativo.

Incapacidade de iniciar ou manter uma conversa.

Utilizacdo estereotipada e repetitiva da linguagem, utilizagédo idiossincratica das palavras e das frases.

Comportamento, interesses e
atividades restritas, repetitivas
e estereotipadas, manifestacdo
de pelo menos um dos quatro
sintomas seguintes:

Ocupagdo obsessiva por um ou varios centros de interesse estereotipados e limitados.

Adeséo aparentemente compulsiva de habitos e rituais especificos e ndo funcionais.

Atividades motoras estereotipadas e repetitivas.

Preocupacéo persistente e ndo funcional com partes de objetos, elementos ou pegas de um jogo.

% Gauderer, C. (1997). Autismo e outros atrasos do desenvolvimento — Guia Pratico para pais e
profissionais. Rio de Janeiro: Ed. Revinter.
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Por sua vez, o Manual de Diagnostico e Estatistica de Doencas Mentais (DSM —
IV-TR/DSM-V) da Academia Americana de Psiquiatria (APA), demonstra que o0
autismo estava incluido nas Perturbagdes Globais do Desenvolvimento juntamente com
a Perturbacdo Autistica, Perturbacdo de Rett, Perturbacdo Desintegrativa de Segunda
Infancia, Perturbacdo de Asperger e Perturbacdo Global do Desenvolvimento Sem
Outra Especificacdo (PGD-SOE, inclui o Autismo Atipico). Estas perturbacbes eram
definidas por varios fatores, tais como: o nimero e intensidade dos sintomas, a idade do
aparecimento e pela presenca ou ndo de um normal desenvolvimento da cognicéo e

linguagem.

Assim sendo, define-se 12 critérios para o diagndstico do autismo, em 3 &reas
distintas — a comunicacdo, a interacdo e 0s comportamentos, 0s interesses e atividades.
Para a Perturbacdo de Asperger ou Sindrome de Asperger 0s critérios apresentam
algumas semelhangas, mas considera-se que ndo existe um atraso significativo no que
diz respeito ao desenvolvimento da linguagem, do desenvolvimento cognitivo, nem no
comportamento adaptativo proprio da sua idade. Ndo podemos deixar de referir a
Perturbacdo Desintegrativa € um quadro muito raro, em que existe uma regressao do
desenvolvimento antes dos 10 anos de idade, e o0 aparecimento de sintomas autisticos
uma crianga com um desenvolvimento normal, pelo menos nos dois primeiros anos de
vida. J& PGD-SOE era uma categoria utilizada quando os sintomas tinham um inicio

tardio, atipicos, ou em nimero insuficiente, (DSM-1V, 2004).

No DSM-V, a Perturbacdo do Espectro do Autismo (Quadro2), apresenta a
inclusdo das anomalias sensoriais, como hipo ou hiper-reatividade a estimulos
sensoriais, que vado estar englobados nas atividades, nos comportamentos, e nos

interesses repetitivos e restritos.

As novas classificaces internacionais irdo englobar os défices de socializagdo e
na comunicacdo num critério conjunto. A que ter em conta, os individuos de elevado
funcionamento, considera-se que as PEA sdo melhor conceptualizadas como uma diade.
O principal objetivo desta revisdo € aumentar a especificidade e, assim, distinguir

melhor as PEA de outras perturbacgdes ndo-autisticas.

Os critérios apresentados ilustram também a variabilidade na expressdo do

problema, ou seja, de acordo com a sua gravidade, de acordo com o conceito de
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espectro aplicado a estas afecdes. A gravidade é uma das dimens@es valorizada, visto
que tem como objetivo a distin¢do da quantidade e natureza do apoio que pode vir a ser
necessario para a crianca/jovem afetados. Ndo descurando da severidade, ou de outros
especificadores a serem incluidos que dizem respeito a existéncia de varias
incapacidades, nomeadamente, intelectual, perturbacdo da linguagem, doencas

associadas ou catatonia.

Quadro 2. Critérios de diagndstico para a Perturbacdo do Espectro do Autismo (DSM-V)

A

Défices persistentes na comunicacdo social e na interagdo social em diversos contextos, ndo
explicados por atrasos do desenvolvimento global e manifesta-se atualmente ou na histdria por:

Défices na reciprocidade emocional/social
Défices nos comportamentos de comunicacdo ndo verbal usados na interacdo social
Défices para desenvolver, manter e compreender relacionamentos.

W wnhe

Padrdes de comportamentos, interesses ou atividades restritos e repetitivos, manifestados por, pelo
menos, dois dos seguintes:

N

w

Movimentos motores, uso de objetos ou discurso estereotipado ou repetitivo

Resisténcia @ mudanga, adeséo inflexivel a rotinas ou padrdes ritualizados de comportamento
verbal ou ndo-verbal

Interesses absorventes, altamente restritos, com intensidade ou foco anormal

Hiper ou hiporreactividade a estimulos sensoriais ou interesse invulgar em aspetos sensoriais do
ambiente

Os sintomas devem estar presentes na infancia precoce (mas podem ndo se manifestar plenamente
até as exigéncias sociais excederem as limitagdes das capacidades, ou podem estar “mascarados”
por estratégias aprendidas mais tarde)

Os sintomas causam um prejuizo clinicamente significativo a nivel social, ocupacional ou noutras

areas importantes do funcionamento atual.

Fazendo uma comparacdo entre ambos os sistemas de diagnostico, podemos
concluir que as diferencas sdo pouco significativas, e que estdo de acordo numa
condicdo essencial ao diagnostico que é a presenca de trés perturbacbes principais do
desenvolvimento da criangca/jovem, que sdo: limitagfes na interacdo social reciproca,
seja verbal e ndo-verbal, limitacbes na capacidade de imitacdo, que se traduz por padréo
ou repeticdo do comportamento restrito. Trata-se da denominada “triade” Wing (1976).
O que demostra uma preocupacdo de ambas as partes de consenso no que diz respeito

ao diagnostico do autismo.

No que diz respeito ao sistema de classificacdo mais usado é o da APA (DSM),
visto que é mais abrangente e oferece uma maior cobertura da amostra, o que facilita a
investigacdo relativa a uma melhor analise dos subtipos (Marques, 2000; Pereira, 1998;
Lippi,2005).
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Capitulo 2. A Familia da crianca/jovem com PEA
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2.1 A Familia com PEA

O conceito de familia tem vindo a sofrer alteracbes ao longo do tempo, de
acordo com Gronita (2007), este define familia como um conjunto de pessoas unidas
pelos lagos de sangue e que partilham o mesmo teto.

Segundo a OMS (citado por Rodrigues, Macedo, & Montano, 2007), a familia
ndo pode ser definida apenas por lagos de sangue, casamento, parceria sexual ou
adocdo, mas como qualquer grupo cujas ligacdes sejam sustentadas pela confianga,

suporte mutuo e um destino comum.

Ao pensarmos no conceito familia, este remete-nos para o local onde nascemos,
crescemos e morremos, mas é certo que ao longo do nosso percurso podemos ter mais
do que uma familia. E um espaco que privilegia as aprendizagens, que estimula a
interacdo entre os membros da familia, através de varios contatos, que vdo desde
linguagem, comunicacao, relacdes interpessoais, pode-se dizer que é um espago onde
sdo vividas relagbes afetivas profundas, de afetos positivos e negativos, que na sua
construcdo, dao origem ao sentimento de ser que nos tornamos e de que pertencemos a

aquela familia e ndo a outra (Alarcéo, 2006).

Relvas (1996) afirma que a nocdo ou conceito de familia ndo € universal. Por
isso, quando se pretende estudar a familia torna-se mais importante estudar outros
fatores, tais como, como 0s seus elementos se relacionam entre si, visto que a familia
esta sujeita a mudancas funcionais, estruturais e relacionais. De acordo com 0 mesmo
autor, o desenvolvimento saudavel dos membros da familia depende das interacGes,
visto que é na familia de se desenvolvem experiéncias, resultando em situacdes de

realizacdo ou fracasso, de saude ou enfermidade (Febra, 2009).

De acordo com Pereira (1998), os pais de criancas e jovens autistas, nos anos 40
e 50, apresentavam ressentimentos, baixa autoestima, falta de confianga e eram
defensivos, aliada a culpabilizacdo, havia uma grande distancia entre os pais e
profissionais. J& entre os anos 50 e 60 os pais comecaram a ser sensibilizados para
inscrever os seus filhos em programas educativos, contudo, sé se limitavam a seguir as
ordens dos profissionais. A partir da década de 70 e 80 comecou-se a falar da
importancia de envolver os pais no processo de intervencdo dos filhos, implementado-se

programas para ajudar os pais a trabalhar com os seus filhos em casa.
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Os familiares e pais de acordo com Hall & Graff (2010), procuram informacéo
por conta prépria ao fazer uma pesquisa em artigos e informacdo na internet, pode nao
ser baseada em fatos cientificos, mas é essencial que os profissionais possam apoiar,
clarificar e ajudar na compreensao de toda a informacéo que eles dispdem.

A medida que a familia comeca a adquirir mais conhecimentos acerca da
perturbacdo do espetro do autismo (PEA), d& origem a um sentimento autoeficacia e de
confianca no papel parental que estdo a desempenhar (Kuhn & Carter, 2006*;
Kuhaneck, Kuhaneck, Burroughs, Wright, Lemanczyk & Darragh, 2010). O que vai de
encontro com a necessidade de mais informagdo e conhecimentos por parte dos pais e
familiares para que possam utilizar na pratica ao cuidarem dos seus filhos com autismo

de forma mais apropriada é fundamental (Cappe, Wolff, Bobet, & Adrien, 2011).

2.1.2 Interacao familiar

A familia € um sistema social constituido por um conjunto de individuos
interdependentes, a simples modificacdo num dos individuos pode afetar os restantes, e
a interagdo entre 0s mesmos cria condi¢des para que cada elemento seja visto de forma
individual (Correia & Serrano 1996). Pode dizer-se que a familia € como uma unidade
onde acontecem intmeras interacdes - sistema interaccional. Como ja foi referenciado
anteriormente, os acontecimentos que possam afetar um dos membros da familia podem

ter impacto em todos os seus membros (Carter & McGolddrick, 1980).

2.1.3 Interagdo marido - mulher

A familia, numa perspetiva socioldgica é definida como um sistema social em
que dentro do mesmo podem ser encontrados subsistemas, dependendo do seu tamanho
e da definicdo de papeis, que constituem o sistema de interacGes sociais (Saraceno,
1992). Assim sendo, numa familia tradicional podem identificar-se quatro subsistemas
(Turnbull, Summers, Bronicki, Backus, Goodfriend, & Roeder- Gordon, 1986):

1. Subsistema marital — interagdo marido — mulher;
2. Subsistema parental/maternal — interacéo pais — filhos;

3. Subsistema fraternal — interacdo entre irmé&os;

* Kuhn, J., & Carter, A.(2006). Maternal Self-Efficacy and Associated Parenting Cognitions Among
Mothers of Children With Autism. American Journal of Orthopsychiatry 76(4):564-575.
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4. Subsistema da familia alargada — interacdo com o0s restantes membros da

familia, vizinhos e amigos.

A presenca de uma crianca com algum tipo de perturbacdo pode influenciar de
forma negativa o casamento, de acordo com Featherstone (1980), citado por Pereira,
(1996) refere que a perturbacdo da crianca pode afetar a estrutura do casamento de
quatro formas, nomeadamente, suscita emog¢des poderosas em ambos 0s progenitores,
atua como fator de desanimo e sentimentos de fracasso; modifica a organizacdo da

familia o que cria um espaco propicio para o conflito entre 0s mesmos.

Gray (2003) acrescenta que muitas vezes os problemas da crian¢a autista conduzem
ao confronto direto entre pais e médes pondo em causa 0 seu casamento. Deste confronto
ressaltam sentimentos muatuos de desgaste, dificuldade em aceitar o outro,

nomeadamente a forma de enfrentar o problema e por Gltimo pode gerar o divorcio.

2.1.4 Interagéo pais-filhos

A presenca de uma crianca autista provoca impacto no papel dos progenitores e
pode afetar ambos de varias formas. Um dos principais fatores determinantes das
expectativas, percecdo e organizacdo do comportamento dos progenitores é o sexo da
crianga. Em alguns progenitores do sexo masculino, independentemente da classe
social, o impacto inicial do autismo € maior se a crianca for do sexo masculino, para as
méaes é maior se a crianca for do sexo feminino. Friedrick (1979), Gumz & Gubrium
(1972) e Tallman (1965, citado por Pereira, 1996) verificaram que os progenitores do
sexo masculino apresentam maior estigma pelo fato de terem uma crianca autista do

sexo masculino do que as maes.

Tem surgido diversos estudos sobre esta questdo, em que afirmam que os papeis
dos pais e das mées sdo diferentes, por este motivo, a existéncia de uma crianca com

autismo, tém um impacto diferente nos pais e mées (Gray, 2003).

Uma diferenca entre pais e mées de criancas autistas € o impacto pessoal que a
perturbacdo pode causar, ou seja, os pais denotam dificuldade que a crianga representa
para a sua familia, afirmando que a condicdo da crianga ndo tem um efeito significativo
neles proprios. No entanto ndo se pode afirmar que ter uma crianga com autismo néo
afeta os pais, 0s pais acreditam que a perturbagdo causa um maior impacto nas suas

esposas, Visto que este impacto é enorme e afeta o seu bem-estar emocional, levando-as
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a experienciar uma enorme angustia que por vezes as conduz a solicitar ajuda

psicoterapéutica e a necessitar de medicacédo (Gray, 2003).

De acordo com o mesmo autor, este sugere que as diferencas relativamente aos
efeitos da perturbacdo nos pais e mées, vai também vai ter impacto na profissdo dos
progenitores, este efeito pode ser limitado, alguns pais relatam sentir alguma fadiga e
stresse que prejudica o seu trabalho, no entanto ha pais que referem que o facto de terem
um filho com autismo néo interfere na sua profissdo pelo contrario promove um melhor

empenho no seu trabalho.

E nas atividades domesticas que se encontra as grandes diferencas entre mées e
pais de criancas com autismo, apesar de ambos estarem envolvidos no cuidado diario do
seu filho, este envolvimento € muito maior por parte das mées. A maior parte séo elas as
responsaveis de levar o seu filho ao médico e assumindo um papel principal no que diz

respeito a educacao (Gray, 2003).

As criangas com autismo sdo frequentemente desorganizadas e tem relagdes
conflituosas com os irmaos, é frequentemente a mae que tem que resolver os varios

tipos de conflitos existentes (Gray, 2003).

2.1.5 Interagéo entre irmaos

O subsistema dos irmdos € constituido pelas interacGes entre irmdos e irmas.
Powel e Ogle (1985), citado por Pereira, (1996) que os irmdos sdo “agentes de
socializagdo” que favorecem a primeira e mais intensa experiéncia de relacdo que a
criangca com autismo tem com 0s seus pares. Uma vez que proporcionam & crianga
contexto para o desenvolvimento de competéncias sociais, estas interagdes dao-lhe a
oportunidade de experienciar a partilha, o companheirismo, a lealdade, a rivalidade e a

manifestacdo dos sentimentos (Powel & Ogle, 1985, citados por Pereira, 1996).

Estes estudos sugerem que 0s irmaos experienciam o impacto de um irmédo/ irméa
com perturbacdo de maneiras diferentes e que o afeto entre irméos é condicionado por
diferentes fatores, nomeadamente, as atitudes e expectativas dos pais, o tipo de familia,
os recursos familiares, a religido, a complexidade e severidade da perturbacdo e o tipo

de interagdo entre irmé&os.
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Pode acontecer que 0s progenitores estejam tdo absorvidos com os cuidados ao filho
autista que possam negligenciar os outros filhos fazendo com que estes, com frequéncia
interiorizem os seus problemas e tristezas (Mchale & Gamble, 1987, citado por Pereira,
1996). Embora os irmdos nem sempre revelem as mesmas necessidades, as
investigacOes recentes em que a interacdo entre irmaos sugere que estes podem ter
atitudes e comportamentos especiais em resultado de terem um irmao com algum tipo

de perturbagéo.

Os pais devem ter cuidado em ndo subcarregar os irmaos de criangcas com
autismo, o que acontece muitas vezes, em familias com um nivel socioeconémico baixo
em que a maioria dos pais tem que fazer horas extraordinérias para garantir a
sobrevivéncia da familia, cabe entdo a responsabilidade aos irmdos de criangas com
autismo, por vezes mais novos, tomarem conta delas. Muitas vezes estes sdo
culpabilizados e castigados por coisas que ndo cometeram, e que ndo tiveram como
forma de as evitar. Isto faz com que, estas criancas adquiram problemas sérios (Pereira,
1996).

Vérios estudos apontam para que o impacto de ter um (a) irmdo/irmda com
autismo, pode dever-se ao facto de esta ser a manifestacdo mais severa de um conjunto
de perturbagfes. Os estudos indicam que a convivéncia com um (a) irm&o/irmao com
autismo provoca dificuldades no funcionamento cognitivo, académico, social e

emocional dor irmdos (Bauminger & Yirmiya, 2001).

2.1.6 Interacdo com a familia alargada

O subsistema de familia alargada é constituido pelas interacbes com a restante
familia, vizinhos e amigos. Cada familia varia de acordo com a dimensao do subsistema
da familia alargada e com o grau de dependéncia que com ela mantém. A interacdo com
a familia alargada pode ser importante para 0 aumento da qualidade de vida da crianca
com algum tipo de perturbacdo na medida em que constitui um recurso importante para

0s pais (Pereira, 1996).

Esta familia alargada pode desempenhar um papel importante de apoio a familia,
podendo muitas vezes cuidar da crianga quando os pais precisam de se ausentar ou em
situacOes de emergéncia. Os avos, desempenham com frequéncia um papel importante

de apoio a familia, que com a sua experiéncia permite-lhes dar importantes conselhos
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praticos dos cuidados a prestar, bem como sobre o préprio desenvolvimento da crianca.
Os avo0s das criancas com perturbacdes também necessitam de informacéo que os ajude
a gerir os seus préprios sentimentos e emocgOes, e desempenharem uma fungdo de
suporte a familia (George, 1988; Meyer & Vadasy, 1986; Urwin, 1988; citados por
Pereira, 1996).

Apesar de as familias ndo vivenciarem os acontecimentos da mesma forma, visto
que a que ter em conta as diferencas individuais, pode ser encontrado um nivel comum
de preocupacdes e de sentimentos que sdo observados por pessoas que se encontram em
situacBes similares. Parece que as familias de criangas com perturbacdes semelhantes
constituem, um suporte mituo que assume uma importancia primordial (Abbot &
Meredith, 1986; Brotherson, 1985; citado por Pereira, 1996).

2.1.7 Modelo de Sistemas Familiares de Bowen

Bowen (1978), apos longa observacdo de varias familias, em todo o tipo de
circunstancias, desenvolveu a Teoria dos Sistemas Familiares. Bowen define familia
como um sistema, uma unidade emocional no qual os membros estéo interligados de tal
forma que a mudanca que atinge um dos membros da familia se faz sentir nos outros
membros. O que em certa parte liga esta teoria as familias com criancas e jovens com
PEA, visto que a familia terd que fazer mudancas, e se essas mudancas aumentarem
significativamente o nivel de ansiedade os sintomas podem emergir e desaparecer de

acordo com a variagdo da ansiedade.

O sintoma esté presente de forma intensa com sinais de ordem emocional, fisica
ou social, poderad transformar-se numa fixacdo cuja a gravidade é proporcional a

ansiedade aguda que afeta a unidade familiar.

O processo de triangulacao é uma caracteristica que Bowen observou no sistema
familiar ansioso, na familia ha varios tridngulos que se formam e desfazem de forma
repetitiva, se a unidade familiar se tornar ansiosa 0 processo torna-se mais intenso, ja
que a conformacdo do mesmo é dindmica e altera-se em fungdo da ansiedade e da

emocd&o vivida pelo nacleo familiar.

Por outro lado, se ansiedade é baixa e o processo de triangulacdo é inobservavel,
0 processo torna-se latente pronto a eclodir de acordo com a ansiedade e a emogéo. O

processo de triangulacéo € caracteristico da ansiedade no sistema familiar.
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A ansiedade das mées de criancas e jovens com PEA, ird provocar uma resposta

ansiosa no(s) filho(s) e assim a relacao de ambos se torna mais exigente.

A que ter em conta dois aspetos da teoria de Bowen, que definem como ocorre a
interferéncia dos processos emocionais familiares e da sociedade sobre cada membro da
familia. O rompimento emocional € um dos aspetos que é decorrente de um
distanciamento emocional intenso. Outro aspeto € o processo emocional na sociedade
que dita as normas as quais as familias se devem adaptar, a ansiedade gerada na
sociedade em determinados momentos que dita a moda e comportamentos, o que ira
exercer pressdo ndo familia que por sua vez gera ansiedade tentando impor as suas

crencas e valores.

As implicagfes da teoria do sistema familiar de Bowen sugere que o0s
relacionamentos humanos constituem importantes reguladores do funcionamento

humano em todos os niveis, nomeadamente, fisico, emocional e social.

N&o nos podemos esquecer que cada elemento da familia é influenciado pelo
autismo de forma diferente, e de acordo com varios fatores, tais como, a fase em que se

encontra cada um.

H& vérios estudos que apontam para que as maes de criangas/jovens com
qualquer tipo de perturbacdo estdo em maior risco de ter problemas de satde mental do
que as que tem um desenvolvimento tipico (Singer, 2006). No que diz respeito a mae de
criancas e jovens autistas existem relatos de altos niveis de angustia, ansiedade, quando
comparadas com mdes de jovens com outro tipo de perturbacgdes (Abbeduto et al., 2004;
Blacher & Mclintyre 2006; Olsson & Hwang, 2001, citado por Benson, 2012).

Em contrapartida, existe estudos que vém demonstrar o contrario, que existem
maes de criangas/jovens com PEA, com niveis elevados de saide mental, o que leva a
que desperte cada vez mais o foco sobre os niveis e fatores de risco associados ao ajusto
psicolégico materno, visto que sdo elas que sdo um dos cuidadores principais,
considerando o comportamento das criangas, recursos econdémicos da familia,
autoeficacia, otimismo e estilos de coping (Benson 2010; Ekas et al, 2010; Emerson
2003; Hastings & Brown 2002, citado por Benson, 2012).
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De modo conclusivo, pode dizer-se que a familia € uma unidade onde acontecem
inimeras interacdes — sistema interaccional, e que 0s acontecimentos que possam afetar
um dos membros da familia podem ter impacto em todos os seus membros (Carter &
McGolddrick, 1980), e o impacto de existir uma crianca/ jovem com PEA ira colocar
exigéncias que poderdo perturbar a capacidade da familia para um funcionamento
eficaz, visto que a familia é vista como o primeiro agente de socializacdo no
desenvolvimento de qualquer crianga/ jovem com ou sem PEA (McHale & Crouter,
1999°, citado por Reis, 2010).

2.2 O impacto do diagnoéstico do autismo nos pais
O autismo € um problema que afeta ndo s6é o portador, mas também a sua
familia, devido a dificuldade de interagdo com as pessoas e por ndo ter cura, o autista ira

necessitar de apoio e acompanhamento durante toda a vida. (Silva — Guzman, 2002)

A existéncia de uma crianca/jovem com PEA numa familia ird implicar a adogéo
e adicdo de novos papeis e funcdes relativamente as habituais. N&do podendo descurar,
de um aspeto relevante, os membros de uma familia véo ter inimeros papéis no que diz
respeito aos cuidados com a crianca/jovem com PEA (Coutinho, 1999°, citado por Reis,
2010).

Todo o casal planeia ter filhos, segundo Dantas, Collet, Moura e Torquato
(2010). O nascimento de uma crianca fora do parametro de normalidade traz uma nova
realidade para a familia, pois de acordo com Franco e Apol6nio (2009), a crianga com
uma perturbacdo ou com alteracBes de desenvolvimento, também comecou por nascer
no pensamento, imaginacdo e fantasia dos pais, como uma crianca “perfeita”. De acordo
com 0s mesmos autores, ao confrontar o bebé idealizado com a realidade, ira provocar
um enorme impacto emocional nos pais, assim perdendo 0s seus objetivos e

idealizagOes para o futuro.

Para Franco e Apolonio (2009) a re-idealizacdo depende de dois aspetos: a
beleza e a esperanga. A beleza faz com que os pais gostem do seu filho e que se deixem

cativar pelo mesmo emocionalmente, e a esperanga permite criar projetos para o futuro.

> McHale, S., & Crouter, A. (1999). Older siblings as socializers of younger siblings' empathy. Journal of
Early Adolescence, 19(2), 176-198.

® Coutinho, M. (1999). Intervengdo precoce: estudo dos efeitos de um programa de formagio parental
destinado a pais de criangas com sindrome de down. Faculdade de Motricidade Humana, Lisboa.
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Para que este processo seja possivel, os pais tém que ultrapassar o luto da perda do filho
sonhado. Este luto é caracterizado pela presenca da crianga com as suas caracteristicas

reais.

O impacto da existéncia de uma crianca/jovem com autismo coloca exigéncias
que poderdo perturbar a capacidade da familia para um funcionamento eficaz, e este é
visto como o primeiro agente que fomenta a socializagdo no desenvolvimento de

qualquer crianca/jovem (McHale & Crouter, 1999, citado por Reis, 2010).

De acordo com Dantas, Collet, Moura e Torquato (2010), referem que este
impacto com o diagnostico serve como forma da familia enfrentar o mesmo, mantendo
as suas atividades habituais, e os estddios seguintes tém como objetivo principal
reorganizar e integrar a crianga no meio familiar, tentando respeitar as rotinas de cada

membro da familia.

Num estudo realizado por Kuhaneck, Kuhaneck, Burroughs, Wright,
Lemanczyk, & Darragh, (2010) com maes de criancas autistas, referem que, devido ao
tempo despendido com o seu filho ser intenso ndo s6 emocional como fisicamente
esgotante, apontam para a necessidade de “seu tempo”, ou seja, um tempo para que
possa fazer atividades que gostem, que lhes ddo prazer, um tempo para si proprias.
Varias méaes descrevem varias atividades como a préatica do exercicio fisico com o
intuito de manter a energia mental e fisica, outras atividades como sair a noite, lanchar

fora de casa ou ir as compras também foram referenciadas.

Por outro lado, existem maes que revelam o facto de terem abdicado do “seu
tempo”, nomeadamente das suas férias e de sonhos pessoais em fun¢do de cuidar dos
seus filhos, isto constitui um fator de alto risco, a nivel de stresse, percecionado como

pejorativo (Dollenburger et al., 2010; Cappe et al., 2011; Simon-Tov e Kaniel, 2011).

De modo conclusivo e de acordo Dantas, Collet, Moura e Torquato (2010),
referem que este impacto com o diagndstico serve como forma de a familia enfrentar o
mesmo, mantendo as suas atividades habituais, e os estadios seguintes tém como
objetivo principal reorganizar e integrar a crianca no meio familiar, tentando respeitar as
rotinas de cada membro da familia. Utilizando as estratégias de coping positivas, ou

seja, as atitudes positivas por parte dos familiares, estas tém surgido como benéficas de
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acordo com (Hastings, Rubin, e DeRose, (2005) e Twoy, Connolly e Novak (2007)

estando assim associado a menos problemas de satde mental.

2.3 Estratégias de Coping Familiar

O conceito de Coping tem sido descrito como um conjunto de estratégias
utilizadas pelos individuos para adaptarem-se as circunstancias adversas ou estressantes,
podendo, estas estratégias, serem estruturadas da seguinte forma, ou focalizadas no
problema ou na emocdo (Antoniazzi, Dell’Aglio & Bandeira, 1998; Lazarus &
Folkman,1984).

2.3.1 Modelo de Estratégias de Coping de Lazarus & Folkman

Segundo estes dois autores, (Lazarus & Folkman, 1980), estas estratégias podem
ser ordenadas em dois tipos, dependendo da sua fungédo, ou seja, pode ser o coping
focalizado na emocdo, em que este é definido como um esforco para regular o estado
emocional que esta associado ao stresse, ou em resultado de algum evento stressante.
Este tipo de coping é direcionado para um nivel somatico e para um nivel sentimental,

tendo como objetivo alterar o estado emocional do individuo.

O coping focalizado no problema, é constituido pelo esforgo para atuar na
situacdo que deu origem ao stresse, e assim tentar muda-la. A funcdo essencial desta
estratégia de coping € alterar o problema existente na relacdo entre o individuo e 0 meio
ambiente que esta a causar tensdo. A acdo do coping pode ser direcionada internamente

ou externamente.

O coping focalizado no problema é de fonte externa de stresse, incluindo
estratégias como negociar para resolver o problema interpessoal ou solicitar ajuda
préatica de outras pessoas, ja 0 coping focalizado no problema, dirigido internamente,

inclui reestruturacdo cognitiva.

De acordo com Folkman e Lazarus (1980) o uso de estratégias de coping
focalizada na emocéo e no problema depende de como o individuo avaliacéo a situagéo
stressora. De acordo com 0s mesmos autores, o coping focalizado no problema tende a
ser utilizado em situagdes que sejam modificaveis, ja o coping focalizado na emogéo

tende a ser utilizado em situac@es inalteraveis.

Universidade Luséfona de Humanidades e Tecnologias —Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida



Ana Catarina dos Santos Ferreira, Ansiedade, Estratégias de Coping e Qualidade de Vida nos
familiares de jovens com PEA

Pode dizer-se que surgiu uma terceira estratégia de coping, focalizada nas
relacBes interpessoais, em que o individuo procura 0 apoio no seu circulo social para a
resolucéo da situacéao stressante, esta terceira estratégia surgiu com o trabalho de Coyne
e DelLongis (1986) e mais aprofundada por O Brien e DelLongis (1996), com o intuito
de perceber melhor qual o papel da personalidade e dos fatores situacdes tém na escolha

das estratégias de coping.

Ao longo dos tempos, tém surgido estudos, para uma melhor compreensédo dos
fatores que provocam stresse, ansiedade e depressao, quer seja na crianga/jovem quer
seja na sua familia e quais sdo as estratégias de Coping familiar mais utilizadas para
ultrapassar as dificuldades que véo surgindo ao longo do desenvolvimento.

As estratégias de coping familiar, sdo divididas em dois grandes tipos as
estratégias de coping internas e externas (Olson, McCubbin, Barnes, Larsen, Muxen, &
Wilson, 1983). As estratégias internas (reenquadramento e avaliacdo passiva), dizem
respeito & maneira como o individuo lida com as dificuldades, dando uso aos recursos
existentes no meio familiar, j& as estratégias externas (apoio social - relagdes proximas;
apoio social — religiosos, profissional e da comunidade), estdo relacionadas com o
comportamento que cada sujeito realiza para obter novos recursos de enfrentamento

fora do meio familiar (Olson et al, 1983).

De acordo com a Hastings, Kovshoff, Ward, Espinosa, Brown e Remington
(2005), a adaptacdo das familias ao autismo deve-se ao desenvolvimento de estratégias
de Coping quer individuais quer familiares. E essencial, identificar os mecanismos de
Coping que contribuem para o aumento do bem-estar e reduzam o stresse e ansiedade
psicolégica é de todo benéfico tanto para os pais como para as familias (Pottie &
Ingram,2008).

Os pais/familiares ao recorrerem a estratégias de Coping de evitamento ou
focadas na emocéo estdo relacionadas a uma pior adaptacdo dos mesmos, ou seja, 0
Coping de evitamento é nada menos, que evitar o problema ou ndo enfrentar
diretamente as situacOes que possam ser causadoras de stresse e ansiedade, a curto prazo
podera ter o efeito de redutor de stresse e ansiedade, mas a longo prazo ja ndo terd um
efeito benefico assim por dizer e podera conduzir a adaptagdes familiares desfavoraveis

(Hastings et al., 2005; Pottie e Ingram, 2008; Cappe et al., 2011), j& as estratégias de
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Coping focadas na emocédo estdo associadas a maiores niveis de ansiedade, stresse e
demonstram mais sentimentos de culpa e falsas crencas sobre as PEA (Orsmond et al.,
2007; Dabrowska e Pisula, 2010; Smith et al., 2010), apresentam também maior

pessimismo em relacdo ao progndstico do filho (Lyons et al., 2010).

De acordo com Twoy et al., (2007), as estratégias de Coping focadas na
resolucéo de problemas, na qual os pais/familiares tentam alterar ou resolver a situagéo,

estdo associadas a uma melhor adaptacdo dos mesmos as PEA.

As estratégias de Coping positivas, isto é, as atitudes positivas por parte dos
pais/familiares tém surgido como uma estratégia benéfica (Hastings et al., 2005; Twoy
et al.,, 2007), estando assim associadas a menores niveis de stresse e ansiedade e a

menos problemas de salde mental.

Ao reformular a situagdo/problema, ira permitir aos pais/familiares observar a
sua situacdo numa perspetiva mais positiva, logo estd associada a menores niveis de
depressdo (Hastings et al., 2005; Cappe et al., 2011). O contacto com outras familias
com percecdes positivas sobre o autismo e o viver com um filho(a) com PEA, podera

facilitar a adaptacdo (Manning & Fink, 2011).

Outra estratégia de Coping que também é referenciada como importante é a
religido, que pode incluir a crenca a Deus, espiritualidade ou participacdo em atividades
religiosas (Gray, 2006; Luther et al., 2005), isto €, uma forte crenca religiosa e
espiritualidade podem ajudar o individuo a avaliar a sua vida e os seus desafios numa
perspetiva mais positiva (Ekas NV, Whitman TL, Shivers C. 2009").

As estratégias de Coping positivas permitem aos pais/familiares emergir das
crises com novas competéncias, relacionamentos mais proximos e um maior e melhor
apreco pela vida, originando um aumento do bem-estar psicolégico. Os comportamentos
de Coping que estdo relacionados com a manutencdo das emoc0es positivas, tem grande
importancia na superacdo de situagdes de stresse e ansiedade (Folkman & Moskowitz,
2000).

" Ekas NV, Whitman TL, Shivers C. (2009) Religiosity, Spirituality, and Socioemotional Functioning in
Mothers of Children with Autism Spectrum Disorder. J Autism Dev. Disord 39: 706-719.
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Pode-se concluir que cuidar de uma crianca autista acarreta sempre com ela,
ansiedade e stresse do que cuidar de uma crianga sem autismo e como tal as adaptacoes
que os familiares tém que fazer para lidar com as necessidades destas crian¢as séo
indutoras de stresse (Maia, 2008), e as estratégias de coping positivo, ou seja, as atitudes
positivas por parte de pais e familiares tém surgido com efeito benéfico, estando assim
associado a niveis menores de stresse e ansiedade e menos problemas de saude mental
(Hastings et al., 2005; Twoy et al., 2007).

2.4 Stresse/Ansiedade Familiar

Como ja foi referido anteriormente o nascimento de um filho acarreta alteracGes
no seio familiar, e assim alterando a rotina do casal. Segundo Gomes (2006), quando o
nascimento é de uma crianca com autismo, torna-se fator acrescido de stresse, ansiedade
na familia, podendo tornar-se mais vulneravel, visto que tem que se adaptar ao

desconhecido.

De acordo com Maia (2008), cuidar de uma crian¢a com diagnostico de autismo
acarreta sempre com ela, alguma ansiedade e stresse do que cuidar de uma crianga sem
diagnostico e como tal, as adaptacbes que os pais tém que fazer para lidar com as

necessidades destas criancas sao indutoras de stresse.

De acordo com Gomes (2008), citado por Howord et al., (2001), existem trés
tipos de fatores de stresse: fatores agudos, relacionados com incidentes periddicos;
fatores cronicos, que tém a ver com as preocupacdes futuras, dificuldades econdmicas,
aceitacdo da diferenca perante a sociedade e por ultimo, fatores de transicdo que se

fazem notar em alturas significativas do desenvolvimento da crianca.

Pinheiro (2010) verificou que as duas necessidades vitais das familias sdo as
necessidades financeiras e a necessidade de explicar aos outros 0s custos que acarreta
uma crianca/jovem com PEA. Por sua vez, Lapa (2010) observou que a maior
preocupacdo dos pais sdo: a saude, a alimentacdo, a autonomia, o desenvolvimento da

linguagem/fala e o desenvolvimento motor.

A ansiedade € uma reacdo emocional a fatores de stresse, com componentes

fisiologicas e psicoldgicas, bem como o sentimento de apre¢o ou desconforto que surge
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quando a pessoa se percebe de uma ameaca a si propria, tal como a sua autoestima,
imagem corporal ou identidades (Marek, Phipps & Sands, 2003). De acordo com
Cochrane, Goering e Rogers (1997), em que os cuidadores principais de criangas e
jovens com PEA, apresentam uma maior prevaléncia de problemas de ordem mental e

fisica do que os outros cuidadores.

Os individuos com PEA apresentam défices a nivel comportamental o que tem
grande influéncia na autonomia dos mesmos (ex: vestir-se, apanhar transportes publicos,
etc.,), 0 que ird gerar ansiedade e posterior stresse parental, sendo que o0s
cuidadores/pais experienciam niveis elevados frustracdo e pessimismo, contribuindo
para um desgaste fisico e psicoldgico resultando numa maior dificuldade em cuidar dos
mesmos (Bishop, Richler, Cain, Lord, & Floyd, 2007; Tomanik, Harris, & Hawkins,
2004; Schieve, Blumberg, Rice, Visser, & Boyle, 2007).

Esta comprovado que os imensos desafios que os pais e familiares de criangas e
jovens com PEA, estes experienciam elevados niveis de depressdo e angustia quando
comparados com cuidadores de criangas com o0 desenvolvimento tipico ou com outras
perturbacdes (Baker et al., 2002%; Carter et al., 2009°% Davis & Carter, 2008*°; Dumas et
al., 1991'"; Gallagher & Bristol, 1989*2, citado por Taylor & Warren, 2011).

Atualmente tem-se verificado um aumento do uso da terminologia de stresse de

modo progressivo estando associado a diferentes dominios e areas do funcionamento

® Baker, B. L., Blacher, J., Crnic, K. A., & Edelbrock, C. (2002). Behavior problems and parenting stress
in families of three-year- old children with and without developmental delays. American Journal on
Mental Retardation, 107(6), 433-444.

% Carter, A. S., de L. Martinez-Pedraza, F., & Gray, S. A. (2009). Stability and individual change in
depressive symptoms among mothers raising young children with ASD: Maternal and child correlates.
Journal of Clinical Psychology, 65(12), 1270-1280.

9 Davis, N. O., & Carter, A. S. (2008). Parenting stress in mothers and fathers of toddlers with autism
spectrum disorders: Associations with child characteristics. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 38(7), 1278-1291.

" Dumas, J. E., Wolf, L. C., Fisman, S. N., & Culligan, A. (1991). Parenting stress, child behavior
problems, and dysphoria in parents of children with autism, down syndrome, behavior disorders, and
normal development. Exceptionality, 2, 97-110

12 Gallagher, J. J., & Bristol, M. (1989). Families of young handicapped children. In M. Wange & H.

Walberg (Eds.), Handbook of special education: Research and practice (3rd ed., Vol. 3, pp. 295-317).
New York: Pergamon.
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humano (Gomes, Silva, Mourisca, Silva, Mota & Montenegro, 2006). Hoje em dia, 0
stresse € considerado a doenca do século XX, e assim atuando como uma caracteristica

da vida moderna (Almeida & Sampaio, 2007).

Assim, o stresse € visto como um efeito da transacdo entre o0 sujeito e 0 meio
(Cox 1978'%; Folkman, 1984 citado por Almeida & Sampaio, 2007), onde os
processos cognitivos exercem uma grande influéncia (Almeida & Sampaio, 2007).

O termo stresse refere-se a um estado provocado pela percecdo dos estimulos
que provocam excitacdo emocional perturbando a hemdstase do sujeito e assim
conduzindo a um processo de adaptacdo que envolve inUmeras manifestacfes sistémicas
que implicam distarbios tanto a nivel psicolégico como fisioldgico (Margis, Picon,
Cosner & Silveira, 2007).

O stresse parental, pode ser definido como uma reacéo psicoldgica contréria na
presenca das exigéncias em ser pai/mée, onde podem experienciar sentimentos
negativos, quer acerca de si proprio como da crianga, sentimentos estes que estdo
diretamente ligados as exigéncias parentais (Deater. Deckard, 1998™, citado por Santos,
2008).

Existem varios sintomas de stresse que podem variar de sujeito para sujeito,
mas, no entanto, manifestam-se com maior incidéncia a nivel comportamental,

emocional, cognitivo e por sintomas vegetativos (Silva, 2012).

No que diz respeito ao stresse parental, determinadas situacdes e a forma como
0s casais ou progenitores de modo individual se envolvem com as mesmas, as
estratégias de coping que utilizam, determina alguma vulnerabilidade ao stresse (Rocha,
2011). Como j& foi referindo anteriormente, o nascimento de um filho tras consigo
mudancas na dindmica familiar, sendo estas negativas ou positivas, sdo suscetiveis de

originar stresse (Palkovitz, 2002 citado por Arrais, 2012).

3 Cox, T. (1978). Stress. Baltimore: University Park Press.

¥ Folkman, S. (1984). Personal control and stress and coping processes: A theoretical analysis. Journal of
Personality and Social Psychology, 46, 839-852.

1> Deater-Deckard, K. (1998). Parenting stress and child adjustment: Some old hypothesis and new
questions. Clinical Psychology: Science and Practice, 5, 314-332.

1®palkovitz, R. (2002). Involved fathering and men’s adult development: Provisional balances. Londres:
Lawrence Erlbaum Associates.
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E necessario que a familia se adapte as novas situacdes que v&o surgindo das
necessidades da criangca com PEA, sendo assim necessario desenvolver e utilizar as

estratégias de coping (Borges & Boekel, 2010).

As caracteristicas presentes nos individuos com autismo, somando com a
severidade da perturbacdo e aos comportamentos caracteristicos das PEA, podem
constituir-se como stressores para os familiares dos mesmos (Schmidt, Dell”Aglio &
Bosa, 2007; Schmidt e Bosa'’, 2007, citado por Borges & Boeckel, 2010). Assim sendo,
a relacdo entre o stresse familiar e as PEA ndo ocorrem de modo linear por base de
causa e efeito ndo podendo adotar uma postura reducionista (Schmidt & Bosa, 2007,
citado por Borges & Boeckel, 2010).

Num estudo realizado por Smeha e Cezar (2011), onde se verificou que as
progenitoras de criangas com autismo dedicam-se aos cuidados dos filhos, sendo
complicado despender tempo para outro tipo de atividade. No mesmo estudo pode-se
entender que o diagndstico de autismo € visto como um acontecimento decisivo para a
familia. Tal facto pode fazer com que a mae da criangca com autismo possa deparar-se
com inumeros sentimentos, que podem ser contraditorios ou ndo, sdo capazes de
fragilizar a vivéncia da maternidade (Smeha & Cezar, 2011). Ndfies (2007)*°, citado por
Smeha e Cezar, (2011) afirma que quando as limitagdes sdo evidentes nos seus filhos
pode gerar sentimentos como ansiedade, desiluséo, preocupacao e culpa.

Como conclusdo, o nascimento de um filho tras consigo inimeras alteracGes no
seio familiar, alterando a rotina do casal, de acordo com (Gomes, 2006) quando o
nascimento de uma crianga com autismo, torna-se fator acrescido de stress, ansiedade na
familia, e assim tornar-se mais vulneravel, visto que tem que se adaptar ao

desconhecido, alterando de forma automatica a QDV (Gray & Holden, 1992).

Y7 Schmidt, C., Dell'aglio, D., &Bosa, C. Estratégias de coping de méaes de portadores de autismo:
lidando com dificuldades e com a emocdo. Psicologia: Reflexdo e Critica, Porto Alegre, v. 20, n.1,p.
124-31, 2007.

8 SCHMIDT, C. & BOSA, C. Estresse e auto-eficicia em maes de pessoas com autismo. Arquivos
Brasileiros de Psicologia, Rio de Janeiro, v. 59, n. 2, p. 179-91, 2007.

9 Nufies, B. (2007). Familia y discapacidad: de la vida cotidiana a la teoria. Buenos Aires: Lugar
Editorial.
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2.5 Qualidade de Vida nos Familiares de Jovens com PEA

Cada vez mais tem surgido a necessidade de compreender a Qualidade de Vida

(QDV) dos pais destas criangas/jovens.

Wood-Dauphinee (1999), o termo qualidade de vida (QDV) foi utilizado pela
primeira vez em 1920, mas s0 a partir da década de 60 passa a ser aplicado (Cummins,
2000).

O processo de diagnostico é demorado e muitas vezes controverso, 0s pais vém
um caminho penoso, muitas das vezes sem 0s apoios necessarios e experienciam algo
que os vai marcar e modificar para o resto da vida, enquanto pais e seres inseridos numa

sociedade.

Ter uma crianga/jovem autista em casa, exige uma maior carga fisica e
psicoldgica por parte dos pais e familiares, visto que vai alterar e afetar toda a estrutura
familiar em que estéo inseridos, visto que estes podem adquirir comportamentos como a
agressividade, provocar ferimentos a si mesmos, hiperatividade e comportamentos
obsessivos (Gray & Holden, 1992).

De acordo com os mesmos autores a dinamica familiar é alterada devido ao
autismo que modifica comportamentos, visto que a familia tem que se adaptar a esta
nova realidade, o que leva automaticamente a uma alteracdo da QDV dos seus

familiares, principalmente aos seus cuidadores principais.

Ha que ter em conta que o conceito de qualidade de vida (QDV) era utilizados
em diversas dimensdes, tais como, econdmica, politica, sociologia, historia, s
posteriormente é que se especificou a area da salde e doenca, sendo o objetivo central
dos servicos de saude, paralelamente ao de prevencdo da doenca e alivio dos sintomas
ou prolongamento da vida humana (Ferreira, 1994).

Associado a qualidade de vida (QDV) esta o conceito de saude, é claro que ndo
depende unicamente desta, segundo uma visdo mais holistica a abordagem a pessoa, €
feita de um conjunto de multiplas dimensdes (bio-socio-social), a QDV vai depender do

trabalho, da familia e dos recursos econdmicos, entre outros aspetos (Ribeiro, 1997).
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No inicio dos anos 90, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), reuniu um
conjunto de peritos com o objetivo de definir o conceito de QDV, e assim construir um

instrumento de avaliag&o.

Segundo a OMS (1995, citado por Paduani, Silva, Moares & Pinto, 2008, p.3),
QDV “é a percecdo que o individuo tem da sua posi¢do na vida, no contexto cultural e
no sistema de valores em que ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
preocupacOes e desejos. Abrange toda a extensdo de experiéncias humanas, estados,
percecOes e anseios conhecidos e pode incluir dimensdes culturais, psicolégicas,

fisicas, espirituais, interpessoais, financeiras, politicas, fisiologicas e temporais”.

A QDV, sendo assim apresenta trés conceitos basicos: a subjetividade, a
multidimensionalidade e a presenca de dimensGes positivas e negativas, € importante
referir que a QDV ¢é afetada pela saude fisica, pelo estado psicoldgico, pelas redes
sociais, 0 seu nivel de independéncia e pelas suas relagdes com as caracteristicas mais

importantes do seu meio ambiente (Bergner, 1989).

Apesar de existirem inimeras definicdes, (Bergner, 1989) refere que a melhor
abordagem é a multidimensionalidade visto que envolve tanto as componentes objetivas
(funcionalidade, competéncia cognitiva e interacdo com 0 meio) e as subjetivas

(sentimentos de satisfacao e percecdo sobre a sua salde).

De um modo global pode considerar-se uma “boa QDV”, aquela que esta
caracterizada pela presenca de varios sentimentos, tais como, bem-estar, emotividade

equilibrada, uma integracdo social e um bom estado fisico.

E certo que as familias fazem de tudo para minimizar o impacto que a PEA tem,
e que vai afetar de forma significativa a sua QDV. De acordo com Groisman e Lobo
(2001, p.82), tras consigo implicagdes negativas, ou seja, a familia “é o lugar onde
nascem e se desenvolvem os seres humanos, conferindo a estes um suporte emocional,

economico e geografico, que possibilita o seu desenvolvimento e insercéo social”.

% THE WHOQOL GROUP, The World Health Organization Quality of Life Assessment (WHOQL):
Position paper from the world health organization. Social Science & Medicine, Oxford, v. 41, n.10,
p.1403-09. Nov, 1995.
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A presenca de uma crianca/jovem com autismo no sei familiar ird representar
uma fonte de stresse, ansiedade para os pais, desde a nivel emocional, fisico e financeiro
(Favero & Santos, 2005).

De acordo com Bristol e Schopler (1983, citado por Bosa & Schmidt, p.3, 2003),
os familiares de criancas/jovens com autismo apresentam maiores indices de stresse em
relacdo aos familiares de criancas/jovens com sindrome de Down, assim sugerindo que

este aumento se deve essencialmente as caracteristicas do autismo.

Embora a condicao de salde dos pais tenha e seja motivo de preocupacédo tanto
para a pratica clinica como em pesquisa (Little, 2002), h& poucos estudos que avaliam
de forma objetiva a QDV dos pais de criangas/jovens com autismo (Shu; Jung, 2005;
Allik; Larsson, Smedje, 2006; Mugno et al., 2007).

2.6. Relacao entre a Ansiedade com as Estratégias de coping e a Qualidade de vida
nos familiares de jovens com PEA

Cada vez mais é essencial percebermos qual a implicacdo da perturbacdo do
espetro do autismo (PEA) nos seus familiares, ndo foi encontrado estudos empiricos que

relacione as trés variaveis em conjunto, dai a pertinéncia do presente estudo.

O autismo é um disturbio neurodesenvolvimental que integra as PerturbacGes
Pervasivas do Desenvolvimento, caracterizada por uma triade de dificuldades no
desenvolvimento, que vao desde a interacdo social, na comunicacédo verbal e ndo-verbal,
e pela presenca de comportamentos, interesses e atividades restritos e repetitivos e
estereotipados (APA, 2000: Levy et al., 2009).

Nas ultimas décadas, tém surgido estudos com o objetivo de compreender que
fatores provocam o stresse, ansiedade e a depresséo, tanto nos individuos como nas suas
familias e que estratégias de coping utilizam para ultrapassar todas as dificuldades que
vao surgindo ao longo do seu desenvolvimento e que implicacdes tém na qualidade de

vida dos seus familiares.
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Num estudo realizado por Almansour, Alateeq, Alzahrani, Algeffari, &
Alhomaidan, (2013)** com 100 pais/cuidadores de criancas com autismo demonstra que
0s mesmos sdo mais suscetiveis a doencas do foro psicolégico, nomeadamente
ansiedade e depressdo sdo os que demonstram valores mais elevados em comparagéo
com pais/cuidadores de criangas com outras perturbacdes. Os pais/cuidadores de
criancas com PEA estdo expostos a situacdes extremas dificuldades em comparagéo
com a vida de uma “familia normal”. Neste estudo grande parte dos pais relata que a sua

qualidade de vida é afetada pela doenca da crianca.

Shu, Lung e Chan (2000) estudaram o impacto da crianca autista sobre a salde
mental das suas maes, bem como o impacto psicoldgico, visto que muitas familias
declaram que cuidar de uma crianca com autismo constitui uma sobrecarga emocional,
fisica e financeira. Um total de 33% das mées do grupo em estudo apresentam um
transtorno psiquiatrico menor. Maes que tem uma instru¢cdo académica superior

puderam utilizar melhores recursos para procurar ajuda.

Hastings, Kovshoff, Ward, Espinosa, Brown e Remington (2005), realizaram um
estudo com o intuito de estudar o stresse e perce¢des positivas em pais e mées de 48
criancas, utilizando uma prova especifica para comparar pais e maes, 0 que 0s autores
vieram a verificar foi que ndo existia diferencas significativas entre pais e maes, isto &,
quer as maes quer os pais sentem ansiedade e depressdo. No entanto, as maes séo mais
suscetiveis a depressao e a percecdes positivas que 0s pais, muitas vezes a depressao da

mée esta ligada aos problemas de comportamento do filho e a depressdo do conjugue.

Os estudos relacionados com os familiares de criancas/jovens com PEA, no que
diz respeito as maes que sdo vistas como cuidadores principais destas criangas/jovens,

demonstram elevados niveis de depressdo (Carter et al., 2009%; Ingersoll & Hambrick,

2 Mohammed A. Almansour, Mohammed A. Alateeq, Mansour K. Alzahrani, Metab A. Algeffari,
Homaidan T. Alhomaidan (2013) Depression and Anxiety among parents and caregivers of autistic

spectral disorder children. Neurosciences 2013; Vol. 18 (1)

22 Carter AS, Martinez-Pedraza FL, Gray SAO. Stability and individual change in depressive symptoms
among mothers raising young children with ASD: Maternal and child correlates. Journal of Clinical
Psychology. 2009; 65:1270-1280. [PubMed: 19816954]
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2011%; citado por Smith, Greenberg & Seltzer, 2011) demonstrando baixos niveis de
bem-estar quando comparadas com maes de criangas com outro tipo de perturbacdo do
desenvolvimento (Abbedutto et al., 2004; Einsenhover et al., 2005*; citado por Smith,
Greenberg & Seltzer, 2011).

Ainda no que diz respeito a ansiedade e stresse, a literatura da foco as mées das
criancas/jovens com PEA, num estudo realizado por Forough Riahi, MD, Sakineh lzadi-
mazidi, MSc (2012)*° com 32 mies com criangas autistas e 29 maes com criancas sem
autismo, veio demonstrar que as mdes com criangas autistas tém uma saude mental
baixa em que experienciam mais sintomas de ansiedade e insnia do que as mées de
criangas sem autismo, 0 que vai de encontra com outros estudos, nomeadamente, num
estudo de Sunay Firat, Rasim Somer Diler, Ayse Avci e Gulsah Seydaoglu (2002)%,
tem como objetivo avaliar a ansiedade, depressdo, alexitimia, e outros sintomas
psicoldgicos nas mées de criancgas autistas com maes de criangas com deficiéncia mental
e que demonstra que as maes de criangas autistas sofre de mais patologias psicoldgicas

em relacdo as maes de criancas com deficiéncia mental.

De acordo com a literatura os estudos que relacionam a ansiedade, stresse e
depressdo com as estratégias de coping, o estudo de Koegel, Schreibman, O Neill e
Burke, (1983), demonstram que pais de criangca com autismo ndo difere
significativamente nas medidas de stress quando comparados com casais feliz do grupo
de controlo. Outro estudo realizado por McKinney e Pattersons, (1987) e Sviberg,
(2002) compararam os niveis de stress e as estratégias de coping em familias com e sem
criangas autistas, demonstra que as familias com criangas/jovens com autismo tém
niveis de stress mais elevados e diferentes estratégias de coping comparadas com as das

familias com criancas/jovens sem autismo.

% Ingersoll B, Hambrick DZ. The relationship between the broader autism phenotype, child severity, and
stress and depression in parents of children with autism spectrum disorders. Research in Autism Spectrum
Disorders. 2011; 5:337-344.

**Eisenhower AS, Baker BL, Blacher J. Preschool children with intellectual disability: Syndrome
specificity, behaviour problems, and maternal well-being. Journal of Intellectual Disability Research.
2005;49:657-671

®Forough Riahi, MD, Sakineh Izadi-mazidi, MSc (2012) Comparison Between the Mental Health of
Mothers of Children with Autism and Control Group. Iran J Psychiatry Behav Sci; 6(2): 91-5.

% Sunay Firat, Rasim Somer Diler, Ayse Avci e Gulsah Seydaoglu (2002) Comparison of
Psychopathology in the mothers of Autistic and mentally retarded children, J Korean Med Scie, 17: 679-
85
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Num estudo por Wang, Michaels e Day (2010)?’, realizado com a populagdo
chinesa, em que os pais de criancas com autismo demonstram que utilizacdo mais
estratégias de coping ativas, onde incluem aceitacdo, interpretacdo positiva e
crescimento e supressédo e planeamento de atividades, que se pode refletir pelo facto de
a amostra ter bons indices de resiliéncia e serem pais dedicados. Os participantes deste
estudo recebem apoio através de instituicdes publicas ou privada, e assim tendo uma
maior percecdo do nivel de stress com estratégias de coping. Mesmo assim as maes
demonstram mais problemas do que o0s pais, visto que as mesmas S0 responsaveis por
cuidar dos seus filhos, deixam de trabalhar para se dedicarem exclusivamente aos seus
filhos. O que vai de encontra aos estudos dos paises ocidentais, em que 0s pais chineses
com filhos autistas demonstram mais stress do que pais com filhos com outro tipo de
deficiéncia. Em contrapartida, os pais de criangas com autismo nesta amostra também
demonstrar um maior uso de estratégias de coping em relacdo as familias de criancas
com outros tipos de deficiéncia. Uma possivel explicacdo para os pais de criangas com

autismo terem umas boas estratégias de coping ativo, (McCabe 2008; Wang 2008).

No que diz respeito as estratégias de coping como forma de superar a ansiedade
e stress, foi um estudo realizado por Dixe e Marques (2010) em que verificou que 0s
niveis de ansiedade, depressao, estratégias de coping familiar e bem-estar pessoal dos
pais com filhos autistas ndo apresentam diferencas em relacdo as familias sem filhos
autistas, ja no que diz respeito a funcionalidade familiar ai sim aparecem diferencas que
séo significativas. De acordo com 0s mesmos autores a reavaliagdo positiva, 0 coping
focado no problema e pensar nos mesmo a medida que vdo surgindo ao longo de
desenvolvimento de forma positiva, ajudam a amortecer e a superar situagdes de stresse.
Os pais que utilizacdo as estratégias de coping focados no problema nédo o evitam, pelo
contrario, eles ativam uma serie de processos para a resolucdo das suas necessidades,

Mesmo que 0S recursos que possuem sejam inadequados (Marque & Dixe, 2011).

Marques e Dixe (2011), realizaram um estudo em que afirma que os pais, apesar
de demonstrarem muitas dificuldades e necessidades, conseguem uma boa
adaptabilidade familiar, visto que ao utilizarem estratégias de coping que vao permitir

de alguma forma, preservar o equilibrio e um certo bem-estar psicoldgico, pessoal, e de

27 Wang, Michaels & Day (2010). Stresses and coping strategies of chinese families with children with autism and
other developmental disabilities. J Autism Dev Disord (2011) 41: 783-795
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satisfacdo com a vida. E possivel que as familias que sabem redefinir as situacdes e
sabem utilizar o apoio formal para lidar com as adversidades da perturbacao, lindam

melhor com as situacgdes de stresse.

Num estudo realizado por Gomes, Lima, Bueno, Aradjo, e Sousa (2015)?, na
populacdo brasileira, demonstra que existe uma grande subcarga emocional dos pais, e é
vista como um dos principais desafios da familia, quem esta sujeito a grandes niveis de
stresse e ansiedade é a mae que é a cuidadora principal da crianca autista, as estratégias
de coping mais utilizadas sdo as de apoio social, através da religido e da comunidade,

com grupos de apoio, mais utilizados pelas maes.

Dardas (2014)%® num estudo com 184 pais de criancas com espectro do autismo,
com o objetivo de perceber qual o impacto de criar um filho com autismo em pais de
cultura arabe. Em que os pais tém como estratégia de coping mais utilizada a
reavaliacdo positiva, a menos utilizada é a estratégia de coping de enfrentamento, no
que diz respeito a qualidade de vida, demonstram baixos niveis em varios sectores,
nomeadamente, fisico, psicoldgico, social e ambiental, as mées reportam niveis mais

baixos em relacdo aos pais.

Predescu e Sipos (2013)* num estudo realizado com 114 mées de criancas com
autismo e hiperatividade com défice de atencdo, com objetivo de de perceber quais as
estratégias de coping cognitivo, bem-estar emocional e a qualidade de vida. Este estudo
demonstra que as estratégias de coping utilizadas pelas maes de criangas com autismo
tém uma correlacdo positiva com a qualidade de vida, ou seja, as estratégias de coping
utilizadas pelas mesmas sdo a reorientacdo positiva, reavaliacdo positiva. O que
demonstra que a utilizacdo de estratégias de coping adaptativas tem uma maior

qualidade de vida.

2 Paulyane T.M. Gomes, Leonardo H.L. Lima, Mayza K.G. Bueno, Liubiana A. Aratijo, Nathan M. Souza (2014)
Autism in Brazil: a systematic review of family challenges and coping strategies J Pediatr (Rio J). 2015; 91(2):111-
121

2 | atefa All Dardas (2014) Stress, coping strategies, and quality of life among Jordanian Parents of children with
autistic disorder, Volume 4. Issue 1. 1000127. AUO, na open access journal

% Elena Predescu, Roxana Sipos (2013) Cognitive coping strategies, emocional distress and quality of life in mothers
of children with ASD and ADHD — A comparative study in Romanian population sample. Open journal of
Psychiatry, 2013, 3, 11-17

Universidade Luséfona de Humanidades e Tecnologias —Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida



Ana Catarina dos Santos Ferreira, Ansiedade, Estratégias de Coping e Qualidade de Vida nos
familiares de jovens com PEA

Num estudo realizado sobre a qualidade de vida por Orsmond et al., (2006), em
que estudaram a QDV das mées de criangcas com e sem autismo e verificaram que 90%
que o relacionamento de ambas era caracterizado por um grande nivel de afeicdo aos

seus filhos.

No que diz respeito a qualidade de vida, um estudo realizado por Barbosa et
al., ® (2009)., refere que existem trés fatores que causam stresse, ansiedade, nos
familiares, nomeadamente, a falta de aceitacdo por parte da sociedade dos
comportamentos autistas, manutencdo necessaria e auséncia de suporte social. Como tal
a qualidade de vida, é moderada por alguns fatores tais como as condi¢des
socioecondmicas, suporte social e caracteristicas da crianca e dos pais.

Outro estudo realizado por Shu (2009)*, tem como objetivo explorar a relacéo
entre a qualidade de vida (QDV) e a parte emocional das médes de criancas autistas, este
autor vé como fator principal o emocdo na relacgdo com os dominios fisicos,
psicologicos da qualidade de vida e a religido apareceu nos dominios psicoldgicos e

ambientais. Sentimentos positivos podem melhorar a qualidade de vida destas mées. No
entanto, o presente estudo revela, ainda que o suporte religioso em mées com baixa
QDV, é visto como forma de aliviar o seu sofrimento, comparativamente as maes que
ndo recorrem & religido. Para além disso, os resultados deste estudo mostram que as

mdes com um histdrico de doenca crénica tém uma baixa qualidade de vida em relacdo
as que ndo tém antecedentes de doenca crdnica. Os resultados mostram que as maes
com um bom nivel emocional, tem nocao que influenciam varios dominios, visto que
estas maes estdo preocupadas ndo s6 com o seu bem-estar fisico, mas também com as

suas necessidades psicolégicas e sociais.

Ainda no que diz respeito a qualidade de vida foi feito outro estudo por Dardas e
Ahmad, (2013)*, teve como objetivo examinar as diferencas na QDV entre pais e maes

de criancas com autistas e que implicagfes tem a nivel psicossociais. Tanto 0s pais

3 Milene R. P., Fernanda D. M. F (2009) Qualidade de vida dos cuidadores de criangas com transtorno do
espectro do autistico

%2 Bih-Ching Shu (2009) Quality of life of family caregivers of children with autism — the mothers
perspective Sage publications and nacional society. Vol. 13 (1) 81-91

% Latefa A. Dardas *, Muayyad M. Ahmad (2013) Quality of life among parents of children with autistic
disorder: A sample from the Arab world, Research in Developmental Disabilities 35 (2014) 278-287
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como as mdes de criancas com autismo ndo apresentam diferencas significativas em
relacdo a sua parte fisica, psicologica, social e ambiental, e ambos mostram niveis
semelhantes no que diz respeito a qualidade de vida, stresse parental, e estratégias de
coping. A concluséo deste estudo é que independentemente das suas origens culturais,
serem pais de uma crianca com autismo pode ter implicacdes na qualidade de vida dos
mesmos. A QDV dos pais destas criangas esta relacionada com o nivel de stresse,

estratégias de coping e até certo ponto o contexto cultural.

Em concluséo, de acordo com a revisao da literatura sugere que a ansiedade, tem
influéncias na qualidade de vida dos pais de criangas/jovens com PEA, contribuindo
para um desgaste psicoldgico. Em contrapartida, se 0s pais responderem utilizado

estratégias de coping positivas tem uma melhor qualidade de vida.
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Capitulo 3. Relevancia, objetivos e hipdteses
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3.1 Relevéancia

O estudo das relacdes entre a ansiedade, estratégias de coping e qualidade de
vida, torna-se pertinente, visto que pode contribuir para um melhor conhecimento e
compreensdo acerca destas questdes, bem como melhorar a intervencao tornando-a mais

eficaz juntos dos familiares de jovens com PEA.

Os individuos com PEA apresentam défices a nivel comportamental o que tem
grande influéncia na autonomia dos mesmos (ex: vestir-se, apanhar transportes publicos,
etc.,), 0 que ira gerar ansiedade e posterior stresse parental. Sendo que o0s
cuidadores/pais experienciam niveis elevados frustracéo, pessimismo, contribuindo para
um desgaste fisico e psicoldgico resultando de numa maior dificuldade em cuidar dos
mesmos (Bishop, Richler, Cain, Lord, & Floyd, 2007; Tomanik, Harris, & Hawkins,
2004; Schieve, Blumberg, Rice, Visser, & Boyle, 2007).

Os pais/ familiares que recorrem a estratégias de coping focadas na emoc¢ao ou
de evitamento, o problema é evitado ou ndo enfrentam o mesmo de forma direta as
situacBes que sdo causadoras de ansiedade, a curto prazo poderdo até ter um efeito
benéfico ao reduzir o stresse e ansiedade, mas a longo prazo nédo terd qualquer efeito
(Hastings et al., 2005; Pottie e Ingram, 2008; Cappe et al., 2011), o que ira provocar
maiores niveis de ansiedade, stresse, assim demonstrando mais sentimentos de culpa e
falsas crencas sobre as PEA, maiores niveis de pessimismo em relacdo ao prognostico
do filho PEA (Orsmond et al., 2007; Dabrowska e Pisula, 2010; Smith et al., 2010;
Lyons et al., 2010). Pelo contrario, ao reformular o problema, ird permitir aos mesmos
observar a situacdo de um ponto de vista mais positivo, logo esta associado a menores
niveis de ansiedade, tendo contacto com outras familias com percecdes positivas sobre o
autismo e do que é viver com filhos com PEA, podera facilitar a adaptacdo (Hastings et
al., 2005; Cappe et al., 2011; Manning et al., 2011).

A qualidade de vida dos pais e familiares de PEA é moderada pelas condigdes
socioeconémicas, pelo suporte social e caracteristicas dos pais e das criangas/jovens
(Raina P, et al., (2009), mas também ira representar no seio familiar uma fonte de
stresse e ansiedade, a varios niveis tais como emocional, fisico e financeiro (Favero &
Santos, 2005).

Universidade Luséfona de Humanidades e Tecnologias —Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida



Ana Catarina dos Santos Ferreira, Ansiedade, Estratégias de Coping e Qualidade de Vida nos 50
familiares de jovens com PEA

3.2 Objetivos

Os objetivos do presente estudo foram os seguintes:
1° objetivo: Analisar as reacdes dos familiares face ao diagnostico;

2° objetivo: Qual relacdo entre a ansiedade e qualidade de vida dos familiares de

jovens com PEA,;

3° objetivo: Qual a relacdo entre as estratégias de Coping e a qualidade de vida nos

familiares de jovens com PEA,;

4° objetivo: Quais as diferencas de género dos familiares de jovens com PEA para as
estratégias de coping.

3.3 Hipoteses
Com base nos objetivos acima descritos foram formuladas para o presente
estudo as seguintes hipoteses:

Hipotese 1: Era esperado que 0s pais relatassem maiores niveis de ansiedade e depressao
e mais estratégias de coping face ao diagndstico de PEA;

Hipoteses 2: Maiores niveis de ansiedade, depressdo e stresse estdo associados

negativamente a qualidade de vida;

Hipdtese 3: Correlagdo positiva entre as estratégias de Coping internas e a qualidade de

vida;

Hipotese 4: Era esperado que as mulheres relatassem mais estratégias de coping de

relacBes proximas comparativamente com os homens.
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Capitulo 4. Método
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4.1 Participantes

No ambito do presente estudo, recorreu-se a uma amostra de conveniéncia constituida
por 57 pais de criangas/jovens com Perturbagdo do Espectro do Autismo, 39 do género
feminino, com uma média de idades 40,02 anos (DP=11,74) 18 do género masculino,
com uma media de idades 41,50 anos (DP=9,31), com idades compreendidas entre 0s
23 e 0s 74 anos de idade, tendo como habilitagdes maioritarias o 12° ano de

escolaridade e licenciatura.

Tabela 1 - Analise das variaveis sociodemograficas em funcdo do género - dados dos

pais
Feminino Masculino
M DP M DP t
Idade 40,02 11,74 41,50 9,31 -,468
Feminino Masculino
N % N % 12
Situacdo Conjugal
Casada(0) 17 60,7 11 39,3 ,235
Solteira(o) 2 50,0 2 50,0
Separada(0) 5 100,0
Viava(o) 4 100,0
Unido de facto 11 68,8 5 31,3
Composicao
Agregado Familiar
Esposa/Marido 25 67,6 12 32,4 ,994
Filhos 10 71,4 4 28,6
Pais 2 66,7 1 33,3
Sozinha(o) 2 66,7 1 33,3
Onde vive
Zona Rural 3 60,0 2 40,0 ,646
Zona Urbana 36 69,2 16 30,8
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Tabela 2 - Analise das varidveis sociodemograficas em fungdo do género - filhos com

PEA
Feminino Masculino
M DP M DP t
Idade 11,42 4,98 10,44 9,99 . 354
Feminino Masculino
N % N % 12
Residéncia
Vive com 0s pais 37 67,3 18 32,7 ,328
Vive numa 2 100,0
instituicéo
Quando tomou
conhecimento da
deficiéncia?
Antes do nascimento 1 100, ,376
0
Logo apos o 2 100.0
nascimento
Alguns meses depois 7 70.0 3 30,0
Alguns anos depois 30 68,2 14 31,8
Como tomou
conhecimento?
Pelo médico 23 63,9 13 36,1 ,169
Por familiares 1 50,0 1 50,0
Pelo 3 50,0 3 50,0
educador/professor
Por si mesma 12 92,3 1 7,7
Quando tomou
conhecimento estava...
Sozinha(0) 11 91,7 1 8,3 211
Com o seu cOnjuge 25 61,0 16 39,0
Com outra pessoa da 2 66,7 1 33,3
familia
Com uma pessoa 1 100,0

que ndo pertence a
familia

N&o foram obtidas diferencas de género estatisticamente significativas nas variaveis

sociodemogréaficas em analise.
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4.2 Instrumentos

Tendo em consideracdo os objetivos e caracteristicas deste estudo, elegeu-se as
seguintes medidas de avaliagdo —Escala de Ansiedade, Depresséao e Stresse (EADS)
(Pais-Ribeiro, Honrado & Leal, 2004); Family Crisis Oriented Personal Scales (F-
COPES) versao portuguesa elaborada por Vaz-Serra, Firmino, Ramalheira e Canavarro,
1990) e a Who quality of life (QOL-8) Pereira, Melo, Gameiro & Canavarro, 2011.

4.2.1. Escala de Ansiedade, Depressao e Stresse (EADS21)

A Depression Anxiety Stress Scale (A Escala de Ansiedade, Depressdo e
Stresse), foi utilizada para avaliar a relagdo entre ansiedade e depressdo. Este
instrumento foi desenvolvido por Lovibond e Lovibond (1995). A versao portuguesa foi
traduzida adaptada por Pais-Ribeiro, Honrado e Leal (2004).

Consiste num instrumento de medida de autoavaliagdo, composto por 21litens,
cuja resposta é dada numa escala 3 pontos (“O = ndo se aplica nada a mim”; 1=
aplicou-se a mim algumas vezes”, “2= aplicou-se a mim de muitas vezes”, 3 = aplicou-
se a mim a maior parte das vezes”). Os itens encontram-Se agrupados em trés
dimensGes: Depressdo, Ansiedade e Stresse.

No que diz respeito a consisténcia interna da versdo portuguesa, com recurso ao
alfa de cronbach de = 0.85, para a escala de depressdo = 0,60, para a ansiedade = 0,50,
para o stresse = 0,50, a presente versao tem propriedades idénticas as da versao original
(Pais-Ribeiro, Honrado & Leal, 2004).

Num estudo realizado por (Marques & Dixe, 2010)**, no qual foi utilizado este
instrumento, em que se verificou a existéncia de uma correlagdo moderada e positiva (rs
= 0,427) e muito significativa (p =0,002) entre o estado emocional (ansiedade,
depressdo e stresse) e 0 numero de necessidades apresentada pelos pais para cuidar do
seu filho. No que diz respeito a ansiedade (rs = 0,427; p = 0,002), depressédo (rs =0,402;
p = 0,004) e stresse (rs= 0,348; p = 0,014).

Também se verificou que os pais de criangas e jovens com PEA, em média ndo
apresenta sintomatologia depressiva (M = 4,7; DP = 4,8), ansiedade (M = 4,1; DP=4,7),
e stresse (M= 7,2; DP = 5,3), ndo evidenciando estados afetivos negativos (M = 16,1;
DP =14,2).

* Marques MH, Dixe MAR (2010). Criangas e jovens autista; impacto na dinamica familiar e pessoal dos pais. Rev
Psiq Clin. 2011;38(2):66-70.
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4.2.2. Escala de Avaliacdo Pessoal Orientadas para a Crise em Familia (F-
COPES)

A Family Crisis Oriented Personal Scales (Escala de Avaliagdo Pessoal
Orientada para a Crise em Familia) foi utilizada para inventariar atitudes e
comportamentos de resolucdo de problemas que as familias. Este instrumento foi
desenvolvido por McCubbin, Olson & Larsen, (1981, 1987). A versdo portuguesa foi
traduzida e adaptada por Vaz Serra, Firmino, Ramalheira e Canavarro, (1990).

Consiste num instrumento de medida de autoavaliacdo, composto por 30 itens,
cuja resposta é dada numa escala 5 pontos (“1 = Discordo muito”; “5 = concordo
muito”). Os itens encontram-se agrupados em quatro dimensdes: Reenquadramento;
Avaliacdo Passiva; Apoio Social — relagdes proximas; Apoio Social — religioso,
profissional e da comunidade.

No que diz respeito a consisténcia interna da versdo portuguesa, COm recurso ao
alfa de cronbach de =0.89 para o reenquadramento, =0.63 para a avaliacdo passiva, =
0,84 para o apoio social (relagdes préximas), = 0.87 para o apoio social (religioso,
profissional e da comunidade) e boas caracteristicas psicométricas da escala (Fischer &
Corcoran, 2007) (Vaz Serra, Firmino, Ramalheira & Canavarro, 1990).

Num estudo realizado por (Marques & Dixe, 2010)*, no qual foi utilizado este
instrumento, com o intuito de perceber quais as estratégias de coping utilizadas pela
familia, constatou-se a existéncia de uma correlacdo moderada e negativa (rs = 0,321) e
significativa (p = 0,025) entre as estratégias de coping utilizadas, verificou-se a
existéncia de uma correlacdo franca e negativa e que ndo existe diferencas
estatisticamente significativas entre a aquisicdo de apoio social nas relacbes de
vizinhanca (rs = -0,127; p = 0,383), a procura espiritual ( rs = -0,104; p = 0,332), a
mobilizacdo de apoio formal (rs = 0,235; p = 0,104) reenquadramento (rs = 0,233; p =

0,108) e aquisicédo de apoio social nas relagdes intimas (rs = 0,039; p = 0,792).

Também permitiu constatar que os pais utilizacdo mais estratégias de coping
como o reenquadramento (M = 3,8; DP = 0,7) do que de aquisi¢do de apoio social —
relagdes intimas ( M = 3,3; DP = 0,9) e de mobilizacdo de apoio de apoio formal (M =

3,1; DP = 1,0) e do que apoio espiritual (M = 2,9; DP = 0,9). A aquisicdo de apoio

% Marques MH, Dixe Mar(2010). Criancas e jovens autista: impacto na dinamica familiar e pessoal dos pais. Rev
Psiq Clin. 2011;38(2):66-70.
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social - relagdes com a vizinhanca ( M = 1,8; DP = 0,8) é a estratégia menos utilizada

pelos pais.

4.2.3. Who quality of life (EUROHIS-QOL-8)

O EUROHIS-QOL-8, foi utilizada para avaliar a qualidade de vida. Este
instrumento foi desenvolvido por Power (2003); Schmidt, Muhlan, e Power, 2006). A
versdo portuguesa foi traduzida e adaptada e reduzida por Pereira, Melo, Gameiro e
Canavarro, (2011).

Consiste num instrumento de medida de autoavaliacdo, composto por 8 itens
cuja resposta é dada numa escala 5 pontos (“Nada” a “Completamente”) os itens
encontram se agrupados numa Unica dimensdo, onde estdo incorporados: o fisico,
psicoldgico, das relacdes sociais e ambiente.

No que diz respeito a consisténcia interna apresenta uma boa consisténcia com o valor
de de cronbach = 0.83 (Pereira, Melo, Gameiro & Canavarro, 2011).

Num estudo realizado por Barbosa, M.R.P e Fernandes, F.D.M. (2009)*, no
qual foi utilizado WHOQOL - bref, com 26 questdes, com o intuito de avaliar a
qualidade de vida dos cuidadores de criancas com transtorno do espectro autistico,
apresentacdo boas caracteristicas psicométricas. Os pais demonstram valores mais
baixos nos dominios da relacdo social do que os pais de criangas sem perturbacdo. As
méaes mostram valores mais baixos nos dominios: fisico e de relacdo social do que as

maées de criancas sem a perturbacao.

% Barbosa, M.R.P & Fernandes, F.D.M. (2009) Qualidade de vida dos cuidadores de criancas com transtorno do
espectro do autistico. Artigo Original,pp. 483-486
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4.3 Procedimento

Apdbs selecdo do local onde iria decorrer a investigacdo, a administracdo dos
protocolos foi realizada, com base no consentimento informado dos participantes, no

formulario dos dados demogréficos, num conjunto de questionarios andnimos.

A maior parte dos questionarios foram entregues aos pais das criangas/jovens com
PEA para que respondessem a0 mesmo em sua casa, Se comprometendo a trazer o
mesmo no dia seguinte. Alguns dos questionarios foram aplicados pelo investigador do

estudo.

Numa primeira fase, os pais das criancas/jovens com PEA participantes neste

estudo foram abordados em situagOes/alturas apropriadas.

Numa segunda fase, na implementacdo dos questionarios foram realizados alguns
esclarecimentos, por parte do investigador, de modo a clarificar duvidas apresentadas,
de modo a que os pais ndo se sentissem limitados, no que diz respeito a alguma
linguagem contida nos questionarios e que de algo modo fosse limitar o seu
preenchimento. Foram esclarecidos os objetivos para que 0S pais ndo se sentissem
incomodados em responder as questdes podendo dar origem ao abandono do

questionario em qualquer altura, sem correr nenhum risco para o participante.

A participacdo foi voluntéria e confidencial e os dados recolhidos serdo guardados.
O tempo a despender para o preenchimento foi de cerca de 15 minutos. Aplicacdo dos

questionarios decorreu entre 0s meses de Marco e Junho de 2015.

Este trabalho empirico tem uma metodologia transversal e correlacional pois

procura explorar as relagcdes que possam existir entre as diferentes varidveis estudadas.

4.3.1Procedimento estatistico
Os célculos deste estudo foram efetuados através do SPSS 22, com o nivel de
significancia de 5% (p <0,05).

Primeiro serdo apresentados os resultados das correlagdes entre as reacfes dos
familiares perante o diagnostico. Posteriormente apresentar-se-4 0s resultados das
correlagdes entre a ansiedade e a qualidade de vida, de seguida, sdo apresentados os

resultados das comparacdes das diferencas de género nas estratégias de coping
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utilizadas pelos familiares, e por ultimo a analise da relacdo entre as estratégias de

coping e a qualidade de vida.
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Capitulo 5. Resultados

Universidade Luséfona de Humanidades e Tecnologias —Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida



Ana Catarina dos Santos Ferreira, Ansiedade, Estratégias de Coping e Qualidade de Vida nos 60
familiares de jovens com PEA
5.1. Analisar as reacgdes dos familiares face ao diagndstico de PEA

CorrelacOes entre Ansiedade, Depressdo, Stresse, Reenquadramento, Avaliacédo
passiva, Apoio social — relagBes proximas, Apoio social — religioso, profissional e da
comunidade, qualidade de vida e quando tomou conhecimento da deficiéncia (devido a
existéncia de diferencas estatisticamente significativas entre algumas das dimensdes
destas variaveis), através do processo estatistico, correlagdo dos coeficientes de

Spearman. A Tabela 3 demonstra os resultados obtidos.

Tabela 3 - Relacdo entre o impacto do diagnostico e ansiedade, depressdo, stresse,
reenquadramento, avaliacdo passiva, apoio social - relagdes préximas, apoio social -

religioso, profissional e da comunidade, e qualidade de vida.

Ansiedade  Depressdo  Stresse  Reenquadramento  Avaliagdo ~ Apoio  Apoio  Qualidade de

passiva Social-  social- vida
RP RPC
Quando -,226 -,082 -,154 ,208 ,096 11 141 ,031
tomou
conheciment
0 da
deficiéncia?

*p <.05; **p < .01; Legenda: RP-Relagdes proximas; RPC- Religioso, Profissional e da Comunidade

Os resultados obtidos ndo evidenciaram existéncia de correlacBes estatisticamente
significativas para as variaveis ansiedade, depressdo, stresse, reenquadramento,
avaliagdo passiva, apoio social- religioso, profissional e da comunidade, e qualidade de

vida com quando tomou conhecimento da deficiéncia.
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5.2. Qual a relacéo entre ansiedade e a qualidade de vida dos familiares de jovens
com PEA

CorrelacBes entre a ansiedade, depressdo, stresse com a qualidade de vida,
(devido a existéncia de diferencas estatisticamente significativas entre as dimensdes
destas variaveis), atraves do processo estatistico, correlacdo dos coeficientes de Pearson.

A Tabela 4 demonstra os resultados obtidos.

Tabela 4 - Relagdo entre a ansiedade e a qualidade de vida dos familiares de jovens
com PEA

Qualidade de vida

Ansiedade -,458**
Depressédo -,579**
Stresse -,585**

*p <.05; **p <.01;

Os resultados obtidos evidenciaram a existéncia de correlagGes estatisticamente
significativas entre a dimensdo qualidade de vida com ansiedade (r = -,458; p =,000)
com a depressao (r = -,579; p =,000) e stresse (r = -,585; p =,000). O que demonstra que
guanto menor a qualidade de vida maiores serdo os niveis de ansiedade, depressao,

stresse dos familiares de jovens com PEA.
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5.3. Qual a relacdo entre as estratégias de coping e a qualidade de vida nos
familiares destes jovens

CorrelacGes entre a qualidade de vida e as estratégias de coping, nomeadamente
reenquadramento, avalia¢do passiva, apoio social — relagBes proximas, e apoio social —
religioso, profissional e da comunidade (devido a existéncia de diferencas
estatisticamente significativas entre as dimensdes destas variaveis), através do processo
estatistico, correlagdo dos coeficientes de Pearson. A Tabela 5 demonstra os resultados
obtidos.

Tabela 5 - Relagdes entre as estratégias de coping e qualidade de vida

Reenquadramento  Avaliacéo AP-relacdes AP — religido, profissional e da

Passiva préximas comunidade

Qualidade ,543** -,175 ,015 -,052
de vida

*p <.05; **p <.01;

Os resultados obtidos evidenciaram a existéncia de uma correlagdo
estatisticamente significativa entre a dimensdo reenquadramento e a qualidade de vida
(r = ,543; p = ,000). O gue demonstra que quanto maior, ou mais utilizada for a
estratégia de coping —reenquadramento maior serd a qualidade de vida dos familiares de
jovens com PEA.
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5.4. Quais as diferencas de género dos familiares de jovens com PEA para as nas

estrategias de coping

Com objetivo de comparacdo entre géneros, relativamente as estratégias de

coping foram realizados testes de t de Student para amostras independentes.

A Tabela 6 apresenta os valores médios e de desvio de padrdo por género para as

dimensdes referentes as estratégias de coping, assim como o0s resultados obtidos, por

género em cada uma das dimensbes e o valor do teste T-Student para amostras

independentes (ver Tabela 6).

Tabela 6 - comparacao entre géneros e estratégias de coping

Masculino
M DP M DP t
Reenquadramento 30,84 4,61 30,72 5,06 ,091
Avaliagéo Passiva 10,66 3,27 10,77 1,83 -,134
Apoio social — RP 20,69 5,49 22,38 11,94 -, 739
Apoio social - RPC 31,07 7,82 29,11 6,56 ,925

*p <.05; **p <.01;

Os resultados obtidos ndo evidenciaram existéncia de correlagfes estatisticamente

significativas para as varidveis género e estratégias de coping.
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Capitulo 6. Discusséo dos Resultados
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6.1. Interpretacao de resultados

O presente estudo teve como principal objetivo correlacionar a ansiedade com as
estratégias de coping e a qualidade de vida nos familiares de jovens com PEA.
Pretendeu-se analisar as correlagcdes existentes entre o impacto do conhecimento da
deficiéncia e que implicacdo podera ter nas variaveis em estudo, qual a relacdo entre o
impacto da ansiedade, depresséo, stresse na qualidade de vida dos familiares de jovens
com PEA, comparacao entre géneros e as estratégias de coping e por Gltimo perceber
qual a relacdo entre as estratégias de coping e a qualidade de vida dos familiares de

jovens com PEA.

6.1.1Analisar as reacdes dos familiares face ao diagndstico de PEA
Os resultados obtidos pela analise da reacdo dos familiares dos jovens com PEA
perante o diagnostico, mostraram a inexisténcia de correlacdes estatisticamente

significativas.

No entanto e, ao contrario do que era esperado os pais de criangas/jovens com
PEA ndo demonstraram a utilizacdo de estratégias de coping ndo corroborando com a
literatura existente de Dixe e Marques (2010) em que os pais utilizam estratégias de
coping para superar a ansiedade, depressdo, que a utilizacdo da reavaliacdo positiva, e
do coping focado no problema, ao pensar nos mesmos a medida que véo surgindo ao
longo do seu desenvolvimento de forma positiva, ajuda a amortecer e a superar

situacOes de stresse.

6.1.2 Qual a relacéo entre a ansiedade, depressao, stresse e a qualidade de vida dos
familiares de jovens com PEA
Os resultados obtidos pela analise da correlacdo do impacto da ansiedade,

depressdo e stresse na qualidade de vida dos familiares de jovens com PEA,
apresentaram resultados estatisticamente significativos indicaram que quanto menor a
qualidade de vida maiores serdo os niveis de ansiedade, depressdo e stresse, 0 que
corrobora com a literatura encontrada. Num estudo de Almansour et al., 2013, foi
verificado que familiares de criangas/jovens com PEA, estdo mais suscetiveis a niveis
de ansiedade e depressdo mais elevados comparados com pais de criangas/jovens com

outras perturbacées, o que tém uma influéncia negativa na qualidade de vida.
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6.1.3 Relacdo entre as estratégias de coping e a qualidade de vida

Os resultados obtidos atraves da analise de correlagdes entre as estratégias de coping e a
qualidade de vida dos familiares de jovens com PEA, indicaram que 0s pais com maior
qualidade de vida utilizaram mais estratégias de coping nomeadamente o0
reenquadramento. Estas estratégias derivam de processos conscientes, ou seja, faz com
que os pais de jovens com PEA quando confrontados conscientemente com dificuldades

saibam de certa forma contorna-las.

Segundo Dardas (2014) a estratégia de coping mais utilizada pelos pais é a reavaliacdo
positiva e a menos utilizada o enfrentamento. Num outro estudo realizado por Predescu
et al., (2013), vem demonstrar que a utilizacdo das estratégias de coping - como a
reavaliacdo positiva e reorientacdo positiva - que incrementam nas mdes de criancgas
com autismo uma maior qualidade de vida. Outra estratégia de coping que tem um valor
positivo é o apoio social — relagBes proximas, ao contrario do estudo realizado por Shu
(2009), em que o mesmo revela, que as mdes que tem como estratégia de coping o
suporto religioso, tem uma qualidade de vida baixa, esta estratégia é vista como forma

de aliviar o seu sofrimento, comparativamente com mées que nao recorrem a religido.

6.1.4 Comparacao entre géneros e estratégias de coping

Os resultados obtidos pela analise da correlagdo entre a comparacéo de genero e
as estratégias de coping, ndo evidenciaram existéncia de correlacfes estatisticamente
significativas, no estudo de Gomes, Lima, Bueno, Aradjo, e Sousa (2015)%" .em que
mées de criancas autistas utilizam como estratégias de coping mais utilizadas o apoio
social, através da religido e comunidade, com grupos de apoio. Porem ndo podemos
considera-la neste estudo.

Em sintese pode-se dizer que a ansiedade, estratégias de coping e qualidade de
vida dos familiares de jovens com PEA, estdo interligadas entre si, 0 modo como tem
conhecimento da perturbacdo tem implicagGes a nivel psicologico, emocional, fisico, e
na dindmica familiar, se os familiares estarem mais predispostos a ansiedade, depressao
e stresse, como apontam 0s estudos realizados com as maes, em que estas sdo vistas

como cuidadores principais demonstram elevados niveis de depressdo (Carter et al.,

37 Paulyane T.M. Gomes, Leonardo H.L. Lima, Mayza K.G. Bueno, Liubiana A. Araujo, Nathan M. Souza (2014)
Autism in Brazil: a systematic review of family challenges and coping strategies J Pediatr (Rio J). 2015; 91(2):111-
121
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2009%: Ingersoll & Hambrick, 2011°%; citado por Smith, Greenberg & Seltzer, 2011)
quando comparadas com outras mées de criangas com outro tipo de perturbacdo do
desenvolvimento (Abbedutto et al., 2004; Einsenhover et al., 2005; citado por Smith,
Greenberg & Seltzer, 2011). J& no que diz as estratégias de coping utilizadas como
forma de superar a ansiedade, stresse de acordo com Marques e Dixe (2011) demostra
que os pais apesar das dificuldades e necessidades que passam, conseguem uma boa
adaptabilidade familiar, visto que as estratégias de coping que utilizam como o
reenquadramento, reavaliagdo positiva, relacbes proximas, de algum modo, vao permitir
preservar o equilibrio e o bem-estar psicoldgico, pessoal e de satisfacdo com a vida e
com isto conseguir ter uma boa qualidade de vida. Com isto, pode-se dizer que 0s
familiares ao terem boas estratégias de coping familiar internas tem grande
probabilidade de superar as adversidades que vé@o surgindo ao longo do
desenvolvimento das criangas/jovens e que tera implicacdes positivas na qualidade de

vida.

6.2. Limitacdes
No que diz respeito as limitacGes do presente estudo, é importante salientar que
é de natureza correlacional, o que ndo nos permite estabelecer uma relacdo causa-efeito

entre as variaveis em estudo.

Outra limitacdo diz respeito ao tamanho da amostra, uma vez que esta é
reduzida, em que a populacdo da amostra € maioritariamente feminina, o facto de nao
haver namero suficiente de pais do sexo masculino, que vem limitar as conclusdes e a
dificultar a obtencdo de resultados significativos. Seria pertinente que o mesmo estudo

fosse replicado com uma amostra mais vasta.

E importante referir que ndo existe um grupo de controlo, em que os resultados

seriam comparados com os da amostra clinica.

% Carter AS, Martinez-Pedraza FL, Gray SAO. Stability and individual change in depressive symptoms
among mothers raising young children with ASD: Maternal and child correlates. Journal of Clinical
Psychology. 2009; 65:1270-1280. [PubMed: 19816954]

% Ingersoll B, Hambrick DZ. The relationship between the broader autism phenotype, child severity, and
stress and depression in parents of children with autism spectrum disorders. Research in Autism Spectrum
Disorders. 2011; 5:337-344.
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A desejabilidade social, pode ter influéncia nos resultados obtidos, utilizada de
modo a representar propensdes de distor¢cdo de autorrelatos para um sentido favoravel, e
assim negando os tracos e comportamentos socialmente inconvenientes (Furnham, 1986

citado por Gouveia, Guerra, Sousa, Santos, Costa, 2009).

6.3. Sugestdes para Estudos Futuros

Sugere-se que em futuras investigacdes seja utilizada uma amostra de maiores
dimensGes, bem como a comparacdo de grupo clinico e ndo clinico, e zonas do pais,
para gque seja possivel uma comparacdo entre zonas demograficas, diferentes faixas
etarias e a realizacdo de estudos longitudinais, com o objetivo de compreender o
progresso e desenvolvimento dos participantes, ao longo do tempo.

Uma melhor exploracdo das variaveis utilizadas (ansiedade, estratégias de
coping, qualidade de vida) no presente estudo com o objetivo de compreender como é
que elas se correlacionam de forma a ajudar os familiares de criangas/jovens e adultos,
para que possam ter um desenvolvimento o mais favoravel possivel, e com isto que

sejam cada vez mais inseridos na sociedade e na sua comunidade.

Por outro lado, penso que seria importante criar o outro tipo de amostra, ou seja,
com outro tipo de perturbacdo ou com outro tipo de familiares (irmdos, avos, etc.,) que
ndo sejam exclusivamente os pais para uma melhor compreensdo destas variaveis
(ansiedade, estratégias de coping e qualidade de vida) ou com outras variaveis como o

impacto no meio familiar.

Seria também pertinente perceber, compreender, qual a implicacdo destas
variaveis em relacdo ao comportamento dos familiares e que implicagdes tera no
comportamento destas criancas/jovens e adultos, também seria relevante comparar
amostras de maes e pais com o objetivo de verificar potenciais diferencas entre as

variaveis em estudo.

Era importante alarga-se a faixa etaria em que fossem incluidos os adolescentes

e adultos com PEA, para que o estudo em questao fosse 0 mais abrangente possivel.
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6.4. Implicac6es clinicas dos Resultados

Apesar da existéncia de algumas limitacbes como ja foram mencionadas
anteriormente, este estudo fornece um contributo novo para a compreensao da relagéo
das variaveis em conjunto, visto haver estudos que relacionem a ansiedade e stresse
parental com estratégias de coping ou qualidade de vida, mas nenhum estudo que
implemente as trés variaveis em conjunto, dando assim um contributo para que se possa
melhorar os instrumentos de diagndstico e para que se possa intervir atempadamente e
eficazmente. E proporcionar cada vez mais, o equilibrio emocional, psicologico, e fisico

que os familiares tanto necessitam.

Acima de tudo, € necessario continuar com programas ao nivel da intervencao,
nomeadamente, nas valéncias do comportamento, e na psicoeducacao, isto porque, a
uma boa intervencdo estdo associados niveis satisfatérios da qualidade de vida, nas
criancas e nos pais (Ferreira, 2011). As abordagens terapéuticas nos programas de
intervencdo, sdo de extrema importancia, uma vez que permite reunir um conjunto de

informac@es necessarias para uma eficacia no tratamento do autismo (Gongalves, 2011)

De forma a colmatar os sintomas de stresse, ansiedade, em todo o processo,
torna-se extremamente importante envolver os pais em programas de intervencdo, sejam
eles, individualizados ou em grupo, de forma a aumentar as suas capacidades sociais. O
processo de intervencdo torna-se assim uma mais valia, uma vez que permite trabalhar
as necessidades familiares, e 0 aumento das estratégias de coping. Varios autores
consideram 0 yoga como uma boa estratégia de coping, que em conjunto entre pais e
filhos trazem beneficios para ambos, nomeadamente, ao nivel da ansiedade, na reducédo

de comportamentos agressivos, na reducdo da dor (Yogautism, 2014).

Uma psicoeducacdo nos pais, tende a funcionar com familiares altamente
motivados, uma vez que estdo mais recetiveis a estratégias positivas (Brentani et al.,
2013).

Assim sendo, verifica-se a importancia da utilizagdo dos programas de
intervengdo, com o objetivo de trabalhar as estratégias de coping com os pais com o
intuito de diminuir o sofrimento, angustia, ansiedade, stresse, dos pais, quer a curto ou a

longo prazo, para que possam ter uma melhor qualidade de vida.
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Concluséao
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As PEA sdo uma perturbacdo do neurodesenvolvimento mais complexa, com
varios graus de severidade, o seu diagnostico pode constituir situaces de ansiedade,

stresse e depressao na familia, variando a sua severidade de acordo com varios fatores.

O impacto da existéncia de uma crianca/jovem com autismo coloca exigéncias
que poderdo perturbar a capacidade da familia para um funcionamento eficaz, e este é
visto como o primeiro agente que fomenta a socializagdo no desenvolvimento de

qualquer crianca/jovem (McHale & Crouter, 1999, citado por Reis, 2010) ([Abstract]).

A ansiedade e o stresse que estdo associado ao cuidar de um crianga/jovem com
autismo, demonstra que os seus familiares tém mais dificuldade em cuidar dos mesmos
e convivem com a frustracdo devido ao seu comportamento (Schieve, Blumberg, Rice,
Visser , & Boyle, 2007) ([Abstract]).

O uso de estratégias de coping focalizadas na emoc¢éo ou no problema depende
de como o individuo avalia a situacdo stressora. De acordo com Folkman e Lazarus
(1980), o coping focado no problema tende a ser utilizado em situagBes que sejam
modificaveis, jA& o coping focado na emocdo tende a ser utilizado em situagdes

inalteraveis ([Abstract]).

A dindmica familiar é alterada devido a perturbacdo, modificando
comportamentos, visto que a familia tem que se adaptar a esta nova realidade, o que
leva automaticamente a uma alteracdo da QDV dos seus familiares, principalmente aos

seus cuidadores diretos.

Relativamente aos resultados obtidos, demonstraram que quanto menor a
qualidade de vida dos familiares de jovens com PEA, maiores 0s niveis de ansiedade,
depressdo e stress, que vai de encontra o estudo realizado por Almansour, Alateeq,
Alzahrani, Algeffari, & Alhomaidan, (2013) com 100 pais/cuidadores de criangas com
autismo demonstra que sdo mais suscetiveis a doencas do foro psicolégico,
nomeadamente ansiedade e depressdo, sdo 0s que demonstram valores mais elevados
em comparagdo com pais de criangcas com outras perturbacgdes, relatando que a sua

qualidade de vida é afetada pela PEA.

No que diz respeito na relagdo as estratégias coping internas, nomeadamente o

reenquadramento, num estudo realizado por Wang, Michaels e Day (2010), em que
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demonstra que os pais de criancas/jovens com autismo demonstravam que utilizavam
mais estratégias de coping ativo, onde eram incluidas a aceitagdo, interpretacdo positiva,
crescimento e supressao e planeamento de atividades, refletindo-se pelos bons indices
de resiliéncia e serem pais dedicados.

Este estudo pode ser uma mais valia, no sentido de assim contribuir para
prevenir o surgimento de perturbagGes emocionais e comportamentais nos familiares de
jovens com PEA, com o objetivo de uma melhor compreensdo e conhecimento da
etiologia da perturbacéo, o que consequentemente pode levar a uma intervencéao precoce
e mais eficaz, reduzindo assim o sofrimento e aumentando as estratégias de coping para
lidar com as situagOes de ansiedade, stresse e depresséo, e assim poder haver uma

melhor qualidade de vida tanto para a crianga/jovem autismo como para a familia.

Espera-se que a presente investigacdo possa contribuir para a prevencao e
intervencdo nas perturbacdes que possa surgir nos familiares de criancas/jovens com
PEA, de modo, a atenuar o sofrimento e contribuir para a promogdo de um
desenvolvimento harmonioso da crianga/jovem com PEA, como dos restantes

familiares.
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Anexo | — Pedido de Consentimento Informado

Eu, Ana Catarina dos Santos Ferreira, estou a realizar uma investigagdo no
ambito do Mestrado em Psicologia Clinica e da Saude, na Universidade Luséfona de
Humanidades e Tecnologias, venho solicitar a sua colaboracdo para a participacdo nesta

investigacdo, em que € orientada pela Prof. Doutora Marina Carvalho.

O objetivo geral investigacdo consiste em analisar a relacdo que existe entre a ansiedade

e as estratégias de coping com a qualidade de vida nos familiares de jovens com PEA.

A sua participacdo nesta investigacdo poderda contribuir para uma melhor
compreensdo das dificuldades sentidas pelos familiares de jovens com PEA, que
estratégias de coping mais utilizam para superar as dificuldades sentidas e que impacto

tem as PEA na qualidade de vida dos mesmos.

Os dados recolhidos séo confidenciais e andnimos e os seus resultados serdo apenas

utilizados no ambito da presente investigacao.
A decisdo de participar ou ndo participar nesta investigacdo é voluntaria e como tal em
qualquer pode recusar ou desistir da mesma, sem qualquer consequéncia negativa ou

penalizacao.

Agradeco a sua colaboracéo.

Ana Ferreira

Portimédo, 9 de Marco de 2015
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Anexo Il — Protocolo de Investigacao

O Impacto do Diagnostico de Autismo nos Pais

Com o presente questionario pretende-se realizar um estudo sobre a experiéncia subjetiva de ter um
filho com autismo.

O preenchimento do questiondrio devera ser um ato voluntario, é anénimo e serd garantida a sua
confidencialidade.
Solicita-se a sua colaboragdo para o preenchimento do mesmo.

| PARTE - DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

1. Dados sobre o pai/a méae
Sexo:
Feminino
Masculino

Situacédo conjugal:

ldade:

Casada(o)
Solteira(0)
Separada(o)
Vilva(o)
Unido de facto

Composicao do agregado familiar. Com quem vive:

Esposa/Marido
Filhos
Pais
Sozinha(o)
Outros
Onde vive:
Zona Rural
Zona Urbana
Tipo de habitacéo:
Vivenda
Apartamento
Habilitacbes/escolaridade
Inferior ao 4° ano Bacharelato
4° ano (1° Ciclo) Licenciatura
6° ano (2° Ciclo) Pds-graduacgao
9° ano (3°Ciclo) Mestrado
12° ano (Secundario) Doutoramento
Curso com equivaléncia ao 12° ano

Profissao:
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2. Dados sobre a crianca/adulto com autismo

Sexo:

Feminino

Masculino

Idade:

Residéncia:

Vive com 0s pais
Vive numa institui¢do

Frequenta alguma institui¢do: Nao [ SimU  sesim, qual?

HabilitagGes/escolaridade (n.° de anos completados):

Pré-escolar
1%ano
2% ano
3%ano
4% ano
5% ano
6° ano
7° ano

Quantos irmaos tém:;

8% ano
9° ano
10° ano
11°ano
12° ano
outro Qual?

Quantos sdo mais velhos:
Quantos sdo mais novos:

Vivem juntos: Ndo [J Sim [J

Tem algum irmdo que também tenha necessidades educativas especiais? Ndo [] Sim J

3. Antecedentes

Periodo pré-natal
A gravidez foi:

Normal

De risco

Desconhecida

O parto foi: O nascimento foi:
Normal Prematuro

Com ventosa (férceps) De termo
Cesariana Pos-termo

4. Quando tomou conhecimento da deficiéncia?

Antes do nascimento
Durante o parto

Logo apds o nascimento
Alguns meses depois
Alguns anos depois

Com quantos meses:
Com quantos anos:

a. Como tomou conhecimento?

Pelo médico
Por familiares

Pelo educador/professor

Por si mesma(0)
Outros

Quem:

b. Quando tomou conhecimento estava...

Sozinha(o)

Com o seu cbnjuge
Com outra pessoa da familia
Com uma pessoa que ndo pertence a familia
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Anexo 111 — EADS — 21 - Escala de Ansiedade, Depresséo e Stresse

EADS-21 - Nome Data / /

Por favor leia cada uma das afirmacfes abaixo e assinale 0, 1, 2 ou 3 para indicar
quanto cada afirmacdo se aplicou a si durante a semana passada. N&o ha respostas
certas ou erradas. Nao leve muito tempo a indicar a sua resposta em cada afirmacao.

A classificacdo é a seguinte: 0- ndo se aplicou nada a mim 1-aplicou-se a mim algumas
vezes 2- aplicou-se a mim de muitas vezes 3- aplicou-se a mim a maior arte das vezes

1 Tive dificuldades em me acalmar 0 1 2 3
2 Senti a minha boca seca 0 1 2 3
3 | N&o consegui sentir nenhum sentimento positivo 0 1 2 3
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Anexo IV — F — COPES - Escalas de avaliacdo pessoal orientadas para a crise em

familia

F- COPES
Escalas de avaliacdo pessoal orientadas para a crise em familia
( H. C. McCubbin, D. H. Olson, A. S. Larsen, 1981 )
Verséo Portuguesa de A. Vaz Serra, H. Firmino, C. Ramalheira, M. C. Sousa
Canavarro, 1990 (Adaptado)
Versdo NUSIAF-SISTEMICA (2008)

Objectivo
O F- C.O.P.E.S. foi criado para inventariar atitudes e comportamentos de Resolu¢do de
Problemas que as familias desenvolvem como resposta a problemas ou dificuldades.

Instrucdes

Por favor leia cada afirmacdo e decida em que grau descreve as atitudes e
comportamentos da sua familia ao confrontar-se com problemas ou dificuldades. Cada
atitude ou comportamento descrito a seguir ocorre na sua familia:

(1) Nunca = 0% do tempo [Discordo muito]

(2) Raramente = menos de 25% do tempo [Discordo moderadamente]

(3) Por vezes = mais de 25% e menos de 50% do tempo [N&o concordo nem
discordo]

4) Frequentemente = 50% ou mais mas ndo todo o tempo [Concordo
moderadamente]

(5)  Sempre = 100% do tempo [Concordo muito]

Por favor selecione o grau que melhor descreve a atitude e comportamentos da sua

familia de modo a classificar cada afirmacdo. Obrigado.

Quando na nossa familia nos Né&o

confrontamos com problemas ou | Discordo | Discordo concordo Concordo Concordo
dificuldades, comportamo-nos | muito moderadamente | nem moderadamente | muito

da seguinte forma: discordo

1. Compartilhamos as nossas
dificuldades com os familiares

2. Procuramos o encorajamento e
0 apoio de amigos

3. Sabemos que temos capacidade
para resolver os problemas mais
importantes
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Anexo V — Who quality of life (QOL-8)

§
[
@

EUROHIS-QOL-8

Instrucdes Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, salde, e outras areas da sua
vida. Pedimos-lhe que tenha em conta a sua vida nas duas ultimas semanas.

1. Como avalia a sua qualidade de vida? 2. Até que ponto esta satisfeito(a) com a sua saude?
Muito ma Muito insatisfeito(a)
Ma Insatisfeito(a)
Nem boa nem ma Nem satisfeito(a) nem insatisfeito(a)
Boa Satisfeito(a)
Muito boa Muito satisfeito(a)
3. Tem energia suficiente para a sua vida didria? 4. Até que ponto esta satisfeito(a) com a sua capacidade
para desempenhar as actividades do seu dia-a-dia?
Nada Muito insatisfeito(a)
Pouco Insatisfeito(a)
Moderadamente Nem satisfeito(a) nem insatisfeito(a)
Bastante Satisfeito(a)
Completamente Muito satisfeito(a)
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