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Resumo
O atual contexto socioecondmico tem gerado niveis de incerteza e de pressdo

financeira crescentes sobre as familias, com correlatos negativos provaveis no funcionamento
familiar e individual. Este efeito pode ser ainda mais notorio nas familias com filhos com
Perturbacdo do Espectro do Autismo (PEA), pelas exigéncias complexas e de longo prazo que
o diagndstico dos filhos acarreta. O presente estudo teve por objetivos: comparar 0s niveis de
pressdo financeira, coping diadico de casal e ajustamento psicoldgico individual entre pais com
filhos com PEA e familias da comunidade; examinar os correlatos da presséo financeira com
variaveis sociodemogréficas, clinicas, sintomatologia ansiosa, depressiva e stress e coping
diadico apoiante; caracterizar as percecdes parentais sobre a adequacéo, suficiéncia e satisfacdo

com o0s apoios terapéuticos e educativos proporcionadas aos filhos com PEA.

Tratou-se de um estudo de natureza transversal, cuja amostra foi recrutada por
conveniéncia, através do método bola de neve e autosselecdo (n =37 pais/mées na amostra
clinica; n = 88 pais/mdes na amostra comunitaria). Os participantes responderam a um
questionario online, que integrava questdes de natureza sociodemogréfica e clinica (amostra
clinica), uma escala de pressdo financeira, uma escala de ansiedade, depressdo e stress e uma
subescala de coping diddico apoiante de um inventario de coping diadico. O grupo clinico
apresentou niveis significativamente superiores de pressdo financeira e de sintomatologia
ansiosa, depressiva e de stress, comparativamente ao grupo comunitario, sem diferencas
significativas entre grupos quanto ao coping diadico apoiante. No grupo clinico, a pressdo
financeira associou-se a menores rendimentos familiares e a maior sintomatologia depressiva e
no grupo comunitario, a pressdo financeira associou-se a niveis superiores de sintomatologia
ansiosa, depressiva e stress, ndo se verificando uma associacdo da pressao financeira com o
coping diadico apoiante em ambos 0s grupos. O grupo clinico reportou niveis baixos de
satisfacdo, suficiéncia e de adequacdo com os apoios educativos e niveis moderados com 0s
apoios terapéuticos. O presente estudo contribui para a identificacdo de grupos de risco de
pressdo financeira e desajustamento individual, oferecendo um conjunto de recomendacfes

clinicas e para o desenvolvimento de politicas publicas.

Palavras-chave: Pressdo Financeira; Perturbacdo do Espectro do Autismo; Pais; Coping

Diadico Apoiante; Ajustamento psicologico



Sara Soares | Pressdo Financeira, Ajustamento Psicolégico e Coping Diadico de Pais com Filhos com
Perturbacdo do Espectro do Autismo: Comparagdo com Amostra Comunitaria

Abstract
The current socio-economic context has generated increasing levels of uncertainty and

financial pressure on families, with probable negative correlates in family and individual
functioning. This effect may be even more noticeable in families with children with Autism
Spectrum Disorder (ASD), due to the complex and long-term demands that their child's
diagnosis entails. This study aimed to: compare the levels of financial strain, couple dyadic
coping and individual psychological adjustment between parents with children with ASD and
families from the community; examine the correlates of financial strain with sociodemographic
and clinical variables, anxiety, depression and stress symptoms and supportive dyadic coping;
characterize parental perceptions of the adequacy, sufficiency and satisfaction with the

therapeutic and educational support provided to their children with ASD.

This was a cross-sectional study whose sample was recruited by convenience,
snowball method and self-selection (n = 37 parents in the clinical sample; n = 88 parents in the
community sample). Participants answered an online questionnaire, which included
sociodemographic and clinical questions (clinical sample), the Family Economic Strain Scale,
the Anxiety, Depression and Stress Scale and a supportive dyadic coping subscale from the
Dyadic Coping Inventory. The clinical group had significantly higher levels of financial strain
and anxious, depressive and stress symptoms compared to the community group, with no
significant differences between groups in terms of supportive dyadic coping. In the clinical
group, financial strain was associated with lower family income and greater depressive
symptoms, and in the community group, financial strain was associated with higher levels of
anxiety, depression and stress symptoms. There was no association between financial strain and
supportive dyadic coping in either groups. The clinical group reported low levels of satisfaction,
sufficiency and adequacy with educational support and moderate levels with therapeutic
support. This study contributes to the identification of groups at risk of financial strain and
lower individual adjustment, offering a set of clinical and public development policy

recommendations.

Keywords: Financial Strain; Autism Spectrum Disorder; Parents; Supportive Dyadic Coping;

Psychological Adjustment
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Abreviaturas, siglas e simbolos
ABA - Applied Behavior Analysis

APPDA — Associagdo Portuguesa para as Perturbagdes do Desenvolvimento e Autismo
Associacdo PARA — Projeto de Apoio e Recursos para 0 Autismo

CD - Coping Diadico

FPDA — Federacdo Portuguesa de Autismo

IP - Intervencéo Precoce

PEA — Perturbacdo do Espectro do Autismo
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1. Introducéo

1.1. Perturbacéo do Espectro do Autismo na Familia
A Perturbacdo do Espectro do Autismo (PEA) é uma perturbacdo do

neurodesenvolvimento marcada por défices persistentes na comunicacao e interacdo social em
maltiplos contextos e por comportamentos restritivos e repetitivos, sendo necessario especificar
se é acompanhado por défice intelectual, défice da linguagem, outra perturbacdo do

neurodesenvolvimento ou catatonia (American Psychiatric Association [APA], 2014).

A heterogeneidade da sintomatologia é amplamente reconhecida pela comunidade
cientifica (Kiselev et al., 2020; Maniram et al., 2022). Num documento produzido por
Barthélémy e colaboradores (2008), com o apoio da Comissdo Europeia e da Federacédo
Portuguesa do Autismo, os autores exemplificam como esta triade sintomatica pode ser

variavel.

Considerando as dificuldades de comunicacdo verbal, as pessoas com PEA podem
apresentar ecolalia, ndo adquirir a fala, ou adquirir cedo e passar por um periodo de regressao,
ou se mantém, podem apresentar dificuldades ao nivel da compreensao e expressao de conceitos
abstratos. Ao nivel ndo verbal, podem existir dificuldades no contacto visual e na compreensao
de expressdes faciais, posturas ou gestos. Na interacdo social registam-se dificuldades de
reciprocidade socio-emocional, podendo existir passividade, interesse fugaz ou reduzido nos
outros ou procura ativa de interacdo de uma forma unilateral e intrusiva. Pode haver uma
capacidade limitada e variavel de empatia, em que muitos conseguem demonstrar e uma
expressao e regulacdo emocional comprometida. Ao nivel dos interesses e comportamentos
restritos, verificam-se frequentemente padrdes comportamentais repetidos e ritualizados, com
movimentos estereotipados, interesses especificos e uma forte resisténcia & mudanca (e.g.,

mudancas de ambiente) (Barthélémy et al., 2008).

Outros sintomas que podem ser apresentados, para além desta triade, € a hiper ou hipo-
sensibilidade a estimulos (i.e., tato, audi¢cdo e visdo), com respostas incomuns a dor e
comportamentos hetero e/ou auto-agressivos, dificeis de gerir em casa e na comunidade
(Barthélémy et al., 2008; Hilman et al., 2020).

As capacidades e necessidades das pessoas com PEA variam e podem evoluir com o
tempo. Enquanto algumas pessoas com autismo podem viver de forma independente, outras

tém dificuldades mais severas que requerem cuidados e apoio ao longo da vida. Considerando
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os trés niveis de classificacdo da PEA do DSM-V, caso seja avaliada como estando no nivel um
(i.e., requerendo suporte), significa de forma lata que, sem a presenca de suporte, os défices da
comunicagdo social causam prejuizos visiveis e que a inflexibilidade de um comportamento
causa interferéncia no funcionamento num ou mais contextos. Caso seja avaliado como nivel
trés (i.e, requerendo suporte substancial), significa que existem graves dificuldades de
comunicacdo verbal, ndo verbal e social, com graves défices no funcionamento em todas as
esferas, assim como, inflexibilidade do comportamento, com extrema dificuldade em lidar com
a mudanca ou outros comportamentos restritos/repetidos, que levam a uma grande angustia em
mudar o foco ou acdo (APA, 2014).

Apesar de poder ser observado antes, os sintomas sdo tipicamente reconhecidos
durante os dois anos de idade. Na primeira infancia e nos primeiros anos escolares a
sintomatologia € muitas vezes mais marcante e algumas criancas experienciam uma estagnacgéo
ou regressao desenvolvimental, com deterioracdo dos comportamentos sociais ou do uso da
linguagem (APA, 2014). Nesta fase, torna-se necessario desenvolver uma avaliacdo funcional
exaustiva, sendo consensual na comunidade cientifica, a importancia e beneficios da
intervencdo precoce, da necessidade de os pais terem acesso a informacao e apoio personalizado
e da necessidade de acesso a instituicdes de ensino que respondam as necessidades ideograficas
da crianca e que promovam a comunicagdo, o desenvolvimento e as competéncias sociais
(Barthélémy et al., 2008). Durante a adolescéncia, a maioria apresenta melhoras ao nivel
comportamental, existindo, contudo, casos em que as dificuldades a este nivel aumentam (APA,
2014). Na fase adulta, uma minoria apresenta capacidades para funcionar de forma
independente, com frequente recurso a estratégias de compensacdo e mecanismos de coping
que contribuem para a gestdo dos sintomas e um melhor funcionamento, nao significando a
inexisténcia de sofrimento psicoldgico (APA, 2014). Nestas fases, é fundamental atender a
aquisicdo de aspetos funcionais para uma vida independente e para a participacdo na vida social

e da comunidade (Barthélémy et al., 2008).

E frequente nas PEA existir comorbilidade com outras perturbacdes psicoldgicas (e.g.,
ansiedade, depresséo, hiperatividade e défice de atencdo, de conduta e controlo de impulso),
tendo sido registado que em 1234 criangas, 64.8% tinham um ou mais diagnosticos
neuropsiquiatricos, ou outras condi¢es cronicas de saude como a epilepsia ou problemas

gastrointestinais) (Hossain et al., 2020; Rydzewska et al., 2021).

10
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De acordo com os resultados de um estudo epidemioldgico realizado em Portugal em
2007, a prevaléncia estimada das PEA em Portugal seria de 10 em cada 10 000 criancas
(Oliveiraet al., 2007). Dados de uma recente revisdo sistematica apontam, porém, para valores
de prevaléncia de PEA muito mais elevados, na ordem de 1/100 criangas em todo o mundo
(Zeiden et al., 2022). E provavel que este aumento de prevaléncia da perturbaco possa estar
relacionado com a expansdo dos critérios de diagnostico, entre outros fatores (APA, 2014).
Verifica-se uma maior prevaléncia de diagndstico no sexo masculino do que do feminino com
um racio em 1990 de 3.34:1 e em 2019 de 3.23:1, em que uma das possiveis causas apontadas
é a dificuldade em detetar manifestacdes subtis das dificuldades sociais e comunicacionais no
sexo feminino (APA, 2014; Li et al., 2019).

Face a heterogeneidade de sintomatologia entre individuos com PEA com
necessidades especificas agregadas a cada etapa de desenvolvimento, existe um ndmero
elevado de terapias disponibilizadas (Nogueira et al., 2014; Roddy & O’Neill, 2020). As
diferentes intervencdes para a PEA podem ser integrativas, complementares ou alternativas, ser
disponibilizadas em diferentes contextos (e.g., estruturado, naturalista), e com diferentes
intensidades (Hilman et al., 2020; Sandbank et al., 2020).

Entre as intervencGes terapéuticas mais frequentes realizadas a criangas com PEA
contam-se a terapia ABA (Applied Behavior Analysis), a terapia da fala, a psicologia, a terapia
ocupacional, a psicomotricidade, a natacdo adaptada, a hipoterapia, a musicoterapia, bem como
as terapias Floortime e Sonrise (Nogueira et al., 2014). Os principais objetivos destas
intervencdes sdo a minimizagdo das dificuldades ao nivel da comunicagéo e interagdo social e
comportamentos restritos e/ou repetitivos, maximizar a independéncia funcional e por ultimo,
eliminar ou minimizar problemas comportamentais que interferem com as competéncias
funcionais (Hilman et al., 2020). E frequentemente recomendada a Intervencéo Precoce (IP),
em particular as mais intensivas, partindo das evidéncias que indicam que leva a maiores ganhos
ao nivel cognitivo, do comportamento adaptativo e da adaptacdo em ambiente escolar regular.
Recomenda-se ainda que a intervencdo ocorra preferencialmente em ambiente escolar, que a
familia seja proporcionado um suporte multidisciplinar integrado, com o envolvimento
articulado dos diferentes profissionais envolvidos (e.g., psicélogos, pedopsiquiatras, assistentes

sociais, terapeutas da fala, terapeutas ocupacionais, professores) (Sandbank et al., 2020).

A presenca de PEA na familia apresenta diferentes niveis de impacto, tanto para o

sistema familiar como um todo, nas suas dindmicas familiares, como para os diferentes

11
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subsistemas familiares (i.e., parental, coparental, conjugal, fraternal, individual de cada
membro) obrigando a todos a multiplas adaptacdes (Karst et al, 2012; Nogueira et al., 2014;
Roddy & O’Neil, 2018). Numa familia nuclear com uma crianga ou jovem com PEA, verifica-
se com frequéncia uma redistribuicdo de tarefas e papéis, surgindo novos cuidados e funcdes,
com uma maior complexidade do que as exigidas a uma familia com uma crianca sem PEA
(Nogueira et al., 2014).

Em 2019, Bravo-Benitez e colaboradores realizaram um estudo, com uma amostra
espanhola, com o objetivo de analisar a experiéncia de luto e sentimentos de perda e sobrecarga
percebida ao assumir o papel de cuidador principal, em cuidadores familiares de criancas com
PEA, resultando num mapeamento abrangente do impacto do diagndstico nos cuidadores e no
sistema familiar. O momento de diagnostico de PEA num filho leva a um processo de
assimilacdo doloroso, levando a reacGes que variam entre o choque a resiliéncia, passando por
fases de negacdo, culpa, raiva e desamparo. Estas dependem sobretudo do grau de severidade
da PEA, da previsibilidade, do prognostico, dos recursos da familia e da disponibilidade e
conhecimento dos recursos sociais e financeiros. O diagnostico reflete-se também num luto do
filho idealizado e numa dificuldade em gerir o conflito entre as expectativas que se tinha e as
que surgem, refletindo-se na percecdo de um futuro incerto e imprevisivel com grandes
preocupacOes relativamente a possibilidade de uma vida independente e auténoma do filho.
Tendencialmente, ao longo do tempo, os pais entram num processo de aceitacdo e desenvolvem
uma atitude resiliente, valorizando os aspetos positivos, sendo influenciados por multiplos
fatores (e.g., fatores individuais, caracteristicas da dinamica familiar e suporte formal e
informal). Alguns pais reportam que apesar dos desafios, sentem que ganharam um filho e uma
maior forca e unido familiar. No entanto, o proprio cuidado do filho com PEA, acarreta desafios
complexos, nomeadamente um desgaste emocional e financeiro, isolamento dos cuidadores,
stress e sobrecarga perante a responsabilidade exigida, com sentimentos de culpa, sentimentos
de perda e luto ciclicas, incerteza no diagnostico e progndstico, funcionamento diario variavel,
dificuldade em lidar com a auséncia/baixa capacidade da crianca reconhecer e expressar
emocOes com implicacdes para a relacdo pais-filho, percecdo de perda de capacidade para
cuidar do seu filho, atividades ludicas descontinuadas, menor autocuidado, perda de liberdade
e de tempo e mudangas na dindmica familiar, com maior foco em atender as necessidades do
filho com PEA (Bravo-Benitez et al., 2019).

12
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Em paralelo, se as familias sdo territério de impacto, sdo simultaneamente fonte de
recursos, existe um amplo reconhecimento da comunidade cientifica do papel central da familia
como cuidadores, no apoio direto e na historia de vida da pessoa com PEA, em que
principalmente as maes desempenham o papel de cuidadoras principais (Nogueira, 2014; Tint
& Weiss, 2016).

1.2. O desgaste financeiro das familias com filhos com PEA
O desgaste financeiro (do original inglés, “Financial Burden”), € um construto

multidimensional que integra dimensdes objetivas e subjetivas (Conger et al., 1994; Falconier
& Jackson, 2020). A dimensédo objetiva é conceptualizada como dificuldades financeiras ou
“Financial Hardship” (Conger et al,1994; Falconier & Jackson, 2020), remetendo para a
diferenca entre os custos e os rendimentos (Bhuiyan et al., 2018; Zafar et al., 2013). A dimensao
subjetiva conceptualiza-se como pressao ou esforco financeiro (do original inglés, “Financial
Strain”, Conger et al., 1994; Falconier & Jackson, 2020), caracteriza-se por um estado de
preocupacdo, medo e incerteza recorrentes em relagdo ao futuro financeiro que decorre da
avaliacdo das despesas e dos recursos disponiveis (Voydanoff & Donnelly, 1988, p.98, cit in
Falconier & Jackson, 2020).

Relativamente aos custos financeiros experienciados por estas familias confrontadas
com necessidades especiais de saude e educativas da parte dos filhos, importa ainda distinguir
entre custos diretos e indiretos (Santacroce & Kneipp, 2019). Os custos diretos sdo despesas
extraordinarias relacionadas com a prestacdo de cuidados e apoios adicionais a crian¢a com
PEA, designadamente recurso a servigos privados (e.g., consultas médicas, terapias, educacéo
especial), realizacdo de exames, compra de medicamentos, custos com transporte (Liao & Li,
2019; Roddy & O’Neill, 2018). Por outro lado, os custos indiretos remetem para as perdas que
a familia sofre em consequéncia do diagnostico como o tempo para atividades de lazer, a perda
de dias de trabalho para acompanhar o filho nas intervencdes, a perda de produtividade, de
oportunidades de carreira ou de um emprego desejado, sobrepondo o papel parental, com
consequente perda de rendimentos e de capacidade de compra de produtos e servigos, que antes

do diagnostico era possivel obter (Liao & Li, 2019; Rogge & Jassen, 2019).

Relativamente aos custos diretos, em Portugal, Nogueira e colaboradores (2014)
efetuaram um estudo que visava o mapeamento do diagndstico e dos impactos sociais e
econdémicos nas PEA. De acordo com os resultados do estudo, o custo médio mensal com apoios

a proporcionar ao filho com PEA em 2014 era de 291€, valor que contrastava com a média dos
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valores de prestagdes sociais proporcionadas pelo estado as familias, e que rondava os 116€
(Nogueira et al., 2014). Custos bastante superiores foram encontrados no estudo realizado na
Irlanda por Roddy ¢ O’Neill (2018) onde os custos anuais por crianga com PEA a cargo das
familias era de cerca de 28,464.89€. Contrariamente aos custos diretos, custos indiretos sdo

muito mais dificeis de rastrear e quantificar (Santacroce & Kneipp, 2019).

Entre as varidveis sociodemogréficas identificadas na literatura como estando
associadas as dificuldades financeiras na PEA, destacam-se o baixo rendimento, a pré-
existéncia de dificuldades financeiras e a idade dos pais (Roddy & O’Neill, 2020). Estudos no
ambito das condicdes crdnicas de salde pediatricas, observam que os pais mais jovens podem
ndo ter finalizado o seu percurso académico, ocupando um grau de escolaridade mais baixo,
podem n&o ter as suas carreiras profissionais estabilizadas, ou ndo ter poupancas antes do
diagnostico do filho (Santacross & Kneipp, 2019). As variaveis clinicas da PEA associadas as
dificuldades financeiras sdo a presenca de comorbilidades, com destaque ao défice cognitivo e
o grau de severidade do autismo (Roddy & O’Neill, 2020). Estas podem levar a um aumento
significativo de despesas com salde e educacdo e a maiores disrupgdes laborais, levando a

maiores dificuldades financeiras.

Em face das exigéncias adicionais colocadas sobre estas familias, importa perceber
como estas veem satisfeitas as suas necessidades, designadamente ao nivel dos apoios
educativos e terapéuticos a proporcionar a crianca. Da revisdo de literatura realizada verifica-
se uma crescente evidéncia sobre as necessidades ndo satisfeitas nas familias com filhos com
PEA. Considerando os estudos identificados, destaca-se a contribui¢do de Roddy ¢ O’Neill
(2020), no seu estudo na Irlanda, que concluem que na realidade das familias com PEA, existe
um elevado nimero de necessidades ndo satisfeitas no ambito da salde e educacéo, decorrentes
das dificuldades de acesso a apoios terapéuticos e educativos, assim como da percecdo de
incapacidade destes, responderem as necessidades especiais do seu filho. Mais concretamente,
81% dos pais reportaram que os filhos ndo tinham acesso a intervenc¢des recomendadas por um
profissional de salde (e.g., terapia da fala entre 47% — 57%, terapia ocupacional entre 59% -
79%) (Roddy & O’Neill, 2020). Os motivos apontados para estas necessidades ndo satisfeitas
foram: dificuldade em conseguir comportar 0s gastos com as terapias (39%); deixar de ter
acesso ao cuidado/terapia/intervencdo ao longo do tempo (61%); e as longas listas de espera
(55%) (Roddy & O’Neill, 2020). Devido as barreiras no acesso ao apoio no sistema publico e

consequente percecdo de insuficiéncia de apoios terapéutico e educativos, 0s pais viam-se
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forcados a recorrer a respostas em entidades privadas por forma a procurarem satisfazer as
necessidades dos seus filhos (Roddy & O’Neill, 2020). Um terco das familias deste estudo
(33%) tinham contraido dividas nos 12 meses anteriores para conseguir responder as
necessidades da crianga com PEA (Roddy & O’Neill, 2020). Rogge e Jassen (2019), apontam
para a necessidade de existir recursos publicos para dar resposta as necessidades destas criancas

e familias.

Em Portugal, em consequéncia da recessao e das restrigdes financeiras nas politicas
publicas, verificam-se dificuldades no acesso a saude pela comunidade em geral (Antunes et
al., 2020), afetando, possivelmente, mais as familias com filhos com PEA, dadas as suas
necessidades. Verifica-se neste ambito, que as criancas e jovens tém frequéncia de
acompanhamento médico especializado na condi¢do, na maioria dos casos, anual ou bianual e
um acesso a terapias, especialmente as intensivas, maioritariamente no setor privado (ver
Nogueira et al., 2014). Apesar da existéncia de recomendac¢des para o envolvimento da familia
na escolha da terapia (Sandbank et al., 2020) e de existirem algumas familias que reportam uma
preferéncia por terapias intensivas, tal acaba por ndo acontecer, quer devido a escassez de oferta
de servicos, quer aos custos elevados que tais terapias comportam. Em face destes dados,

importa aprofundar a tematica do desgaste financeiro das familias com filhos com PEA.

Da literatura revista, verificamos que os estudos feitos com familias com filhos com
PEA, tendem a focar-se na dimensdo objetiva de desgaste financeiro (vs. pressdo financeira),
descurando a exploracdo das dimensGes mais subjetivas do desgaste financeiro. Avaliar a
pressao financeira destas familias é tdo mais relevante dado contexto socio-histérico atual,
marcado por desafios macroeconémicos acrescidos que afetam transversalmente todas as
familias. A literatura refere que as crises macroecondémicas sdo ciclicas, levando a
consequéncias individuais, familiares e comunitarias (Fonseca et al., 2020). Assim, depois de
uma pandemia (i.e., COVID-19) que levou a efeitos nefastos na economia dos Vvarios sistemas,
inclusive, familiares (Flor et al., 2022), surge uma guerra entre a Ucrania e a Rdssia, que levou
a uma crise energetica e em consequéncia a um grande aumento da inflagdo (Benton et al.,
2022; Orhan, 2022). Desta forma, as familias em geral, e as familias com filhos com PEA em
particular, podem estar a passar um periodo de maior vulnerabilidade economica, com o
aumento significativo de desafios financeiros (i.e., externos e internos a familia). Do nosso
conhecimento, ndo ha dados disponiveis sobre a pressao financeira acrescida das familias com

filhos com PEA, relativamente as familias com filhos com desenvolvimento tipico. Atestar o
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estatuto de vulnerabilidade acrescido para a pressao financeira das familias com filhos com
PEA podera sustentar a realizacdo de recomendacdes ao nivel das politicas publicas dos apoios
sociais, bem como apoiar o desenho de planos de prevencdo e intervencdo mais eficazes a

desenvolver com estas familias.

1.3. Presséo Financeira e ajustamento psicolégico dos pais
Para os pais, cuidar de uma crianga com esta perturbagdo pode ser uma experiéncia

avassaladora (McKee et al., 2019; Miranda et al., 2019), designadamente ao nivel fisico e
emocional (Tint & Weiss, 2016). Vérios estudos apontam para um elevado nivel de stress
(Baker-Ericzén et al., 2005), ansiedade, depressdo (Schnabel et al., 2020; Yilmaz et al., 2021),
problemas de sono e desgaste parental (Kutuk et al., 2021). Numa meta-analise verificou-se que
31% dos pais apresentavam uma perturbagédo depressiva e 33% uma perturbacéo de ansiedade
(Schnabel et al., 2020). Dados de um estudo mais recente, apontam, porém, para uma proporcao
ligeiramente mais elevada de sintomatologia depressiva (i.e., 37.5%) e ansiosa (i.e., 47.8%),
observando que, da sua amostra, 38.2% apresentavam sintomas de stress (Alibekova et al.,
2022).

Na literatura sdo apontados diversos preditores da sintomatologia ansiosa, depressiva
e stress em pais com filhos com PEA, com alguma inconsisténcia de resultados entre estudos.
Alguns dos identificados sdo os sintomas externalizantes da crian¢a com PEA, o locus controlo
parental, o suporte social, o suporte econémico, a idade dos pais, a severidade da PEA, a
percecdo de capacidade limitada (i.e., para lidar com os desafios), o nivel de satisfacdo parental,
a situacdo profissional dos pais e o estigma sobre a PEA internalizado dos pais ou da sociedade,
com maior destaque para a perce¢do de estigma nos sistemas educativos e dos cuidados de
salude (Falk et al., 2014; Papadopoulos et al., 2019). Porém, existem estudos que apontam que
os melhores preditores para o distress dos pais com filhos com PEA, séo varidveis parentais
como 0 suporte socioecondmico e cognigdes parentais maladaptativas (e.g., percecao limitada
sobre a capacidade para lidar com o contexto e locus controle parental externo), ao invés de
variaveis centradas na crianga com PEA (Bones et al., 2019; Falk et al., 2014). Os pais com
filhos com PEA poderdo encontrar-se em maior risco de sofrer custos psicossociais (i.e.,
somaticos, sintomas psicologicos e declinio da qualidade de vida), ndo s6 em consequéncia dos
desafios relacionados com o cuidado da crianca, mas tambem dos custos elevados da PEA e

consequente elevado risco de dificuldades financeiras (Liao & Li, 2019; Buyan et al., 2018).
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O Modelo de Stress Economico Familiar (Conger et al., 1990, 1994; Falconier &
Jackson, 2020), caracteriza as associacOes entre as dificuldades financeiras, pressdo financeira,
distress individual, interagdes positivas, interagdes negativas, satisfacdo da relacdo e
estabilidade da relagdo. As dificuldades financeiras associam-se a uma maior pressao
financeira. Por sua vez, a pressdo financeira associa-se a maior distress individual, maiores
interacdes negativas e menores interacdes positivas. O distress individual também se associa a
menores interacdes positivas, maiores interagdes negativas e a menor satisfacdo da relacdo. As
interacdes negativas associam-se a uma menor satisfagdo da relacdo e menor estabilidade da
relacdo. As interacBGes positivas associam-se a uma maior satisfacdo com a relagdo e maior
estabilidade da relacdo. No presente estudo, existe um foco apenas numa parte do modelo,
nomeadamente nos correlatos entre pressao financeira e o ajustamento psicologico individual e

e as interacgdes positivas no casal

Estudos prévios apontam para uma associacdo do stress sobre a situacdo financeira e
menores niveis de ajustamento psicolégico (Fonseca et al., 2020). Alguns estudos efetuados no
ambito da comunidade e das condigdes cronicas pediatricas, apontam para uma associa¢do entre
dificuldades financeiras e um baixo nivel de ajustamento psicol6gico, com maiores niveis de
depressao, ansiedade e stress (e.g., Falconier, 2010; Santos et al., 2016; Steptoe et al., 2020).
Do nosso conhecimento, estas associacdes ndo tém sido analisadas em familias com filhos com
PEA.

Segundo o modelo tripartido de Lovibond & Lovibond (1995), a depressdo é
principalmente caracterizada por um estado de perda de autoestima e motivagdo com uma
associacdo a uma percecdo de baixa capacidade para alcangar objetivos significativos, a
ansiedade por estados de ansiedade persistentes e respostas intensas de medo e o stress por

estados de excitacdo e tensdo persistentes, baixa resisténcia a frustracdo e desilusdo.

No ambito das investigacdes sobre o ajustamento psicolégico de pais com filhos com
condicBes cronicas de saude pediatricas, a associacdo entre as dificuldades financeiras e o
distress psicoldgico (i.e., sintomatologia ansiosa, depressiva e stress) apresenta algumas
inconsisténcias (Santos et al., 2016). A literatura aponta para alguns motivos desta
inconsisténcia como diferencas metodologicas (e.g., Lee & Cagle, 2021; Lueckmann et al.,
2022) e a influéncia de recursos da familia (Frankham et al., 2020; Santos et al., 2016). Um
ponto identificado nas diferencas metodoldgicas prende-se com a conceptualizacdo de desgaste

financeiro, em que muitos estudos nédo avaliam as duas dimens@es do construto, focando-se na
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dimensdo objetiva (e.g., comparacdo entre rendimentos e despesas) (Lueckmann et al., 2022).
E o caso de estudos encontrados que investigam o desgaste financeiro das familias com filhos
com PEA (e.g., Bhuiyan et al., 2018). Tal como suprarreferido, é a dimensdo subjetiva (i.e.,
pressdo financeira) que apresenta uma associacdo com varidveis de interacdo familiar e
individuais (Falconier & Jackson, 2020). Outro ponto, é a utilizacdo de instrumentos que
medem a pressdo financeira que parecem apresentar baixa validade de construto e sensibilidade,
contendo na sua maioria, poucos itens (Lee & Cagle, 2021). Face o0 exposto, parece importante
avaliar no contexto das familias com filhos com PEA a associacdo da dimensdo subjetiva (i.e.,
pressdo financeira) com o0 ajustamento psicologico, utilizando instrumentos com boas

qualidades psicométricas que avaliem o construto de uma forma mais abrangente.

1.4. Presséo financeira e o coping diadico
A teoria sistémica enfatiza a importancia de se compreender como € que 0s elementos

da familia se relacionam entre si (Lindahl, 2004). Numa familia nuclear com uma crianca ou
jovem com PEA, verifica-se uma redistribuicéo de tarefas e papéis, surgindo novos cuidados e
funcGes com maior complexidade (Nogueira et al., 2014). Apesar das alteraces na sociedade
terem levado a criacdo de expectativas de que o papel parental ndo é determinado pelo género,
existe evidéncia de que estes ainda persistem (May et al., 2017). Varios estudos apontam para
um maior envolvimento das maes como cuidadoras principais (e.g., Nogueira et al., 2014; Tint
& Weiss, 2016). Um estudo no ambito da obesidade infantil, observa que em muitas das
intervencdes, existe um foco no papel e envolvimento da mée, ou apenas prestam informacdes
aos pais, ignorando a relacdo conjugal ou parental (May et al., 2017). No entanto, estes podem
desempenhar um papel de suporte ou coordenacéo, e a satisfacdo com o suporte que recebem
do parceiro parental (que nos casos das familias intactas é simultaneamente parceiro conjugal
e parceiro parental), € um determinante chave para o0 qudo bem a relacdo funciona para ambos
0S pais e para a crianca (Low et al., 2022; May et al., 2017). Importa por isso, estudar a
associagao entre a pressao financeira e dimensdes particulares do funcionamento conjugal (e.g.,

coping diadico).

Segundo Folkman & Lazarus (1984), coping € definido como um conjunto de esforcos,
cognitivos e comportamentais que o individuo utiliza para lidar com fatores internos ou
externos que surgem em situacdes de stress e que sdo avaliados como sobrecarga ou que
excedem 0S seus recursos pessoais. Baseado nesta teoria, 0 modelo sistémico transacional

(STM; Bodenmann, 1995, 2005) conceptualiza o stress e respostas de coping de casais e familia
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como um fenémeno interdependente no casal. E um modelo reconhecido internacionalmente
(Bodenmann et al., 2019) e que parte do pressuposto de que existe uma interdependéncia entre
0s parceiros romanticos (Kelley et al., 1983), em que, o stress de um parceiro, afeta o outro
parceiro, através de um processo de spillover (Bodenmann et al., 2007) ou cross-over (Neff &
Karney, 2007). Partindo da ideia de stress partilhado, pode também haver um coping comum,
em que um parceiro pode apoiar o outro nos seus esforcos de coping (i.e., coping diadico
apoiante ou coping diadico delegado) ou podem envolver-se de forma conjunta na resolugédo de
problemas ou na regulagdo de emocdes (Bodenmann et al., 2019). O coping diadico pode ser
categorizado como: positivo, que pode ser delegado, focado na emocdao ou focado no problema;
ou negativo, cuja interacdo pode ser superficial, ambivalente ou agressiva (Bodenmann et al.,
2016; Vedes et al., 2013). As formas de coping diddico positivo podem ser: (1) apoiante, em
que um parceiro apoia o outro (e.g., conselhos préaticos, ajuda nas tarefas diarias, empatia,
procura de solugdes); (2) delegado, em que o parceiro em stress pede explicitamente ao outro
para fazer algumas das suas tarefas ou fungdes; (3) comum/conjunto, que ocorre quando ambos
sdo afetados pelo evento stressor e envolvem-se em processos de simetria ou
complementaridade (e.g., procura de informag&o/solugdes articulada, partilha de sentimentos,
comprometimento matuo) (Vedes et al., 2013). No coping diadico apoiante, este pode ser do
préprio, quando o seu parceiro comunica stress, ou do parceiro, quando o préprio comunica
stress (Vedes et al., 2013)

Estudos prévios que abordaram as relagdes de casal nas familias com PEA
demonstraram resultados inconsistentes. Por um lado, existem estudos que apontam para que
casais com filhos com diagnéstico de PEA reportem menor satisfacdo conjugal em comparacao
com casais com filhos com desenvolvimento tipico (Hoseinnejad et al., 2020; Oren, 2013).
Outros referem que apesar de existir esta associacdo entre a presenca de diagnostico e uma
menor satisfacdo conjugal, alguns casais podem envolver-se em interacdes positivas que
aumentam a satisfacdo conjugal (Brown et al., 2019). No contexto destas familias, verificam-
se desafios complexos associados ao diagnostico, sendo uma delas as dificuldades financeiras
gue se associam a uma maior pressao financeira e por sua vez, a uma diminuicéo de interacoes

positivas (e.g., suporte e amabilidade) (Falconier & Jackson, 2020).

O Modelo de Stress Economico Familiar (Conger et al., 1990, 1994; Falconier &
Jackson, 2020), caracteriza as associacOes entre as dificuldades financeiras, presséo financeira,

distress individual, interagdes positivas, interagdes negativas, satisfacdo da relacdo e
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estabilidade da relacdo. As dificuldades financeiras associam-se a uma maior pressao
financeira. Por sua vez, a pressdo financeira associa-se com um maior distress individual,
maiores interacOes negativas e menores interagdes positivas. O distress individual também se
associa a menores interac0es positivas, maiores interagdes negativas e a menor satisfacdo da
relacdo. As interacfes negativas associam-se a uma menor satisfacdo da relacdo e menor
estabilidade da relacdo. As interacGes positivas associam-se a uma maior satisfacdo com a
relagcdo e maior estabilidade da relacdo. No presente estudo, existe um foco apenas numa parte
do modelo, nomeadamente nos correlatos entre pressdo financeira com o0 ajustamento

psicoldgico individual e com as interacdes positivas no casal

E vasta a literatura que tem documentado os beneficios do coping diadico no
ajustamento individual e parental de casais. Por exemplo, estudos conduzidos na transic¢éo para
a parentalidade observaram que estratégias de coping diadico mais positivas se associaram a
niveis mais baixos de sintomas internalizantes (i.e., sintomatologia depressiva e ansiosa) e
stress parental e a niveis mais elevados de qualidade de vida e confianca percebida no papel
parental (Alves et al., 2018, 2019, 2020). Através da utilizacdo de coping di&dico apoiante, 0s
pais que cuidam de um filho/a com PEA podem fazer uma gestao de stress mais eficaz, quando
o0 coping individual ndo é o suficiente para lidar com os fatores de stress (Brown et al., 2020;
Garcia-Lopez et al., 2016). Verificando-se uma maior associacdo do coping diadico
percecionado no parceiro, quando o préprio comunica stress (Meuwly et al., 2012; Regan et al.,
2014). No entanto, existe uma escassez de estudos comparativos com a amostra comunitéria,

guanto ao nivel de coping diadico apoiante.

No entanto, segundo o Modelo de Stress Econémico Familiar (Conger et al., 1990,
1994), uma maior pressdo financeira associa-se a uma diminuicdo de interacfes positivas do
casal. Posto isto, importa examinar os correlatos da pressao financeira com o coping diadico
apoiante. Verificou-se ainda uma escassez de estudos comparativos relativamente a esta
variavel, sendo necessario examinar se as familias com filhos com PEA estdo em particular

vulnerabilidade.

1.5. Pertinéncia e objetivos do presente estudo
N&o se identificaram estudos que considerassem a pressdo financeira destas familias e

consequentemente, estudos comparativos. Os resultados entre estudos sobre a relacdo entre a
presenca de diagnostico de PEA nos filhos e os niveis de sintomatologia ansiosa, depressiva e

stress, ndo sdo consistentes, verificando-se uma escassez de estudos comparativos. Um dos
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impactos identificados da presenca de PEA na familia, é na relagcdo conjugal, sendo vasta a

literatura que aponta para os beneficios do coping diadico, sendo aparentemente inexplorado

no contexto destas familias. Verifica-se na literatura correlatos de variaveis sociodemograficas

e clinicas especificas com as dificuldades financeiras, ndo tendo sido identificado estudos sobre

esses correlatos com a pressdo financeira. Verifica-se um recente reconhecimento a nivel

internacional sobre o elevado nimero de necessidades ndo satisfeitas das familias com PEA,

existindo uma escassez de estudos que 0 analisem no contexto portugués.

Tendo por base a revisdo de literatura realizada e ancorado no modelo de stress

econdémico familiar (Family Economic Stress Model [FESM]) de Conger et al. (1990, 1994;

Falconier & Jackson, 2020), o presente estudo tem como objetivos:

1-

Comparar o0s niveis de pressdo financeira, coping apoiante, sintomatologia depressiva,
ansiosa e stress em mades e pais com filhos com PEA (amostra clinica) e em pais/maes
com filhos com desenvolvimento tipico (amostra comunitéria);

Examinar as associac@es entre a pressédo financeira e variaveis sociodemogréficas (i.e.,
idade dos pais e rendimentos), variaveis clinicas (i.e, severidade da PEA, satisfacdo com
apoios terapéuticos, suficiéncia dos apoios terapéuticos, gastos com apoios e apoios
financeiros), variaveis individuais (i.e., sintomatologia ansiosa, depressiva e stress) e
variaveis familiares (i.e., coping diadico apoiante), na amostra clinica e na amostra
comunitéria;

Caracterizar as percecdes dos pais com filhos com PEA relativamente a adequacéo,
suficiéncia e satisfacdo com o0s apoios terapéuticos e educativos proporcionados aos
seus filhos.

Partindo dos objetivos e considerando a revisdo da literatura, as hipdteses do presente

estudo sdo:

1-

Comparando com pais com filhos com desenvolvimento tipico, os pais com filhos com
PEA apresentardo maiores niveis de pressdo financeira, sintomatologia ansiosa,
depressiva e stress e menores niveis de coping diadico apoiante percecionado no
parceiro. No modelo de stress economico familiar (Conger et al., 1990, 1994) as
dificuldades financeiras estdo associadas com a presséo financeira. Perante uma maior
pressdo financeira, e com o acumular de desafios inerentes ao diagnostico e respetiva

adaptacédo familiar, prevé-se um impacto negativo no ajustamento psicologico dos pais
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e nas relacoes familiares (Karst et al., 2012; Roddy & O’Neill, 2018), levando a que as
familias com filhos com PEA possam encontrar-se em maior vulnerabilidade.

A presséo financeira estara negativamente associada com a idade e com o rendimento
familiar mensal liquido. A pressdo financeira estara positivamente associada com o
nivel de severidade da PEA e com 0s gastos com apoios, € negativamente associada
com a satisfacdo e suficiéncia dos apoios terapéuticos e com os apoios financeiros. A
literatura aponta para uma associacéo destas variaveis com as dificuldades financeiras,
sendo esperado que se associe também com a pressao financeira (Roddy & O’Neill,
2020). A pressdo financeira estard positivamente associada com a sintomatologia
ansiosa, depressiva e com o0 stress e negativamente associada com o coping diadico
apoiante percecionado no parceiro. Segundo o modelo de stress econdmico familiar
(Family Economic Stress Model [FESM]) de Conger et al., 1990, 1994), perante
maiores niveis de pressdo financeira, as intera¢des positivas do casal tendem a diminuir
e 0 desajustamento psicoldgico tende a aumentar.

Os pais com filhos com PEA percepcionardo baixos niveis de adequagdo, suficiéncia e
satisfagdo com os apoios terapéuticos e educativos. Roddy e O’Neill (2020) observaram
que os pais com filhos com PEA percecionam que o sistema educativo ndo tem
capacidade para dar resposta as exigéncias do diagndstico e que existe uma grande
dificuldade no acesso as terapias. No contexto portugués, Nogueira e colaboradores
(2014) verificaram que existe uma baixa disponibilizacdo de terapias no sistema publico
e as que existem tém uma frequéncia de atendimento reduzida, levando a que muitos
pais recorram ao privado, ou cujos filhos ndo tenham terapias que consideram relevantes

devido aos custos elevados.

22



Sara Soares | Pressdo Financeira, Ajustamento Psicolégico e Coping Diadico de Pais com Filhos com
Perturbacdo do Espectro do Autismo: Comparagdo com Amostra Comunitaria

2. Método

2.1. Participantes
Através dos métodos de amostragem ndo probabilisticos por conveniéncia, bola neve

e autosselecéo, foram recrutados participantes para duas amostras independentes: amostra para
0 grupo clinico constituida por pais e mées com filhos com PEA e amostra para 0 grupo

comunitario constituida por pais e maes com filhos com desenvolvimento tipico.

A amostra para o grupo clinico apresentou os seguintes critérios de inclusdo: viver
com um(a) filho(a) com idade até 18 anos, com diagnostico de PEA ha pelo menos 6 meses,
estar casado ou em coabitacgdo, ser residente atual em Portugal e ter um bom dominio da lingua
portuguesa. Para a amostra do grupo comunitario os critérios de inclusdo foram: viver com
um(a) filho(a) com idade até 18 anos, ter uma relacéo de casal (i.e., casados ou em coabitacdo),

ser residente atual em Portugal e ter um bom dominio da lingua portuguesa.

O critério de excluséo do grupo clinico foi ter outra crianca com diagnostico de PEA,
outra perturbacdo do neurodesenvolvimento ou alguma doenga cronica e na amostra

comunitaria ter um filho com doenca crénica ou perturbacao do neurodesenvolvimento.

O grupo clinico foi composto por 37 participantes (i.e., pais ou maes com filhos com
PEA), maioritariamente do sexo feminino (78.4%), com uma média de idade de 40 anos (DP =
6.22; Min = 26; Max = 52), com formacao ao nivel do ensino superior (62.2%) numa situacao
conjugal de primeiro casamento ou unido de facto (91.9%) e tendo uma média de 2 filhos (DP
= .81). Apesar de a maioria dos pais reportar estar empregado, 32% (n = 12) encontravam-se
desempregados, percecionando que o diagnostico do filho afeta levemente a sua capacidade
para trabalhar (M = 2.49; DP = 1.19), percecionando um estatuto social moderado (M = 5.05;
DP = 1.47; Min =1; Max = 8) e um rendimento familiar mensal liquido do agregado familiar de
1862.12€ (DP = 780.53; Min =700; Max = 4000), os filhos do grupo clinico foram
maioritariamente menores de 12 anos (81.1%), do sexo masculino (83.8%), com uma média de
tempo desde o diagnostico de PEA de 3.03 anos (DP = 2.06). Em 51.4% dos casos, 0s pais
reportaram que o filho com PEA apresentava comorbilidades, poréem a presenca de defice
cognitivo foi reportada por apenas 16.2% dos pais. Os pais percepcionam um grau de severidade
da PEA moderado (M =5.32; DP =2.27; Min = 0; Max = 8) e um grau de dependéncia moderado
(M =6.19; DP =2.46; Min = 0; Max = 10), reportando em média, um gasto mensal com apoios
de 487.65€ (DP =316.09; Min = 0; Max = 1300). Os pais reportaram ainda, muita dificuldade
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em fazer face as obrigacdes (M = 3.19; DP =.62; Min = 2; Max = 4) e uma media de apoios
financeiros da seguranga social de 122.06€ (DP = 134.23; Min = 0; Max = 561).

O grupo comunitério foi composta por 88 participantes (i.e., pais ou médes com filhos
com desenvolvimento tipico), maioritariamente do sexo feminino (70.1% mées), com uma
média de 41 anos (DP = 5.65; Min = 25; Max = 53), com formac&o ao nivel do ensino superior
(67.8%), encontravam-se numa situacdo conjugal de primeiro casamento ou unido de facto
(81.6%), com uma média de 2 filhos (DP =.72), em que o filho de referéncia apresentou uma
maior proporcdo de idade inferior a 12 anos (57.5%). A maioria dos pais encontravam-se
empregados (72.3%), percecionando um estatuto social médio (M = 5.86; DP = 1.27; Min = 2;
Max = 8), com um rendimento familiar mensal liquido médio de 2272.09€ (DP = 787.99; Min
=650; Max = 4500).

Tabela 1

Caracteristicas sociodemogréficas das amostras clinica (G1) e comunitéria (G2)

Gl G2 Fip
n=237 n =388
M (DP); M (DP);
Min; Max Min; Max
Pais
Idade 39.94 (6.22); 41.48 (5.65); 1.667/.199
26 - 53 25-53
n (%) n (%) X2 I
Género .891/.345
Masculino 8 (21.6) 26 (29.9)
Feminino 29 (78.4) 61 (70.1)
Escolaridade 1.299/.522
9°ano 3(8.1) 3(3.4)
12°ano 11 (29.7) 25 (28.7)
Ensino Superior 23 (62.2) 59 (67.8)
Situacéo Profissional 9.003/.003
Empregado 25 (67.6) 78 (72.3)
Desempregado 12 (32.4) 14.7 (10.3)
M (DP); M (DP); Flp
Min; Max Min; Max
Rendimento mensal liquido 1862.12 2265.88 6.245/.014
do agregado familiar (780.53); (790.46);
700; 4000 650; 4500

24



Sara Soares | Pressdo Financeira, Ajustamento Psicolégico e Coping Diadico de Pais com Filhos com
Perturbacdo do Espectro do Autismo: Comparagdo com Amostra Comunitaria

Estatuto social percebido
N° de filhos

Situacdo Conjugal

Primeiro casamento/unido de
facto

Segundo casamento/unido de
facto

Sem conjuge/companheiro/a

Filhos
Faixa etaria
Crianga (<12 anos)
Adolescente (13 — 18 anos)
Geénero
Feminino
Masculino
Presenca de comorbilidades
Sim
Né&o
Presenca de défice cognitivo
Sim
Né&o

Tempo desde o diagndéstico
(anos)
Severidade percebida

Grau de dependéncia

Gasto mensal em apoios

Apoios da Segurancga Social

5.05 (1.47);
1;8

1.89 (.81);
1;4

34 (91.9)
2(5.4)

2 (5.4)

5.86 (1.26);
2:8

1.70 (.72);
0:4

71 (81.6)
12 (13.8)

4 (4.6)

10.185/.002

1.700/.195

2.173/.337

n (%)

n (%)

XIp

30 (81.1)
7 (18.9)

6 (16.2)
31 (83.8)

19 (51.4)
18 (48.6)

6 (16.2)
31 (83.8)

53 (57.5)
35 (40.2)

5.264/.022

M (DP);
Amplitude de
resultados

M (DP);
Amplitude de
resultados

5.49 (4.26);
0; 16

5.32 (2.27);
0;8

6.19 (2.46);
0; 10
487.65
(316.09);
0; 1300)
122.06
(134.23);
0; 561

G1 = amostra clinica; G2 = amostra comunitaria
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Verificaram-se diferencas estatisticamente significativas entre grupos (ver tabela 1) na
situacdo profissional, no rendimento mensal liquido, no estatuto social percebido e na faixa
etaria dos filhos (criangas menores de 12 anos vs. adolescentes dos 13 aos 18 anos). No grupo
clinico, verificou-se uma maior proporcao de pais em situacdo de desemprego, um rendimento
familiar significativamente menor, uma percecdo de estatuto social avaliado de forma mais
negativa, verificando-se uma maior proporcéo de criangas até aos 12 anos, permanecendo,
porém, uma prevaléncia desta faixa etaria em ambos os grupos. Face a estes resultados, optou-
se pelo controlo estatistico da varidvel “estatuto social percebido” nas analises de comparagao

de médias entre grupos

2.2 Instrumentos
O protocolo de avaliacdo utilizado no presente estudo incluiu um questionario
sociodemogréafico, uma escala de pressao financeira, um inventario de coping diadico que inclui
uma subescala de coping diadico apoiante percecionado no parceiro e uma escala de ansiedade,

depressao e stress.

2.2.1. Questionario Sociodemografico
Foi aplicado um questionario sociodemografico aos dois grupos para a sua

caracterizacdo e acesso a informacdes pertinentes para o presente estudo (e.g., idade dos pais,
estatuto socioecondmico, situacao conjugal e profissional, rendimentos familiares, faixa etaria
dos filhos). Para o grupo clinico, foram incluidas questdes relacionadas com o diagnéstico do
filho, como o tempo desde o diagndstico, grau de severidade, nivel de dependéncia, impacto do
diagnostico na capacidade para trabalhar, percecao de adequacédo, suficiéncia e satisfacdo com
apoios educativos e terapéuticos, consideradas relevantes para a caracterizacdo da situacao

clinica.

A questdo sobre a percecdo sobre o impacto do diagndstico na capacidade para
trabalhar foi avaliada numa escala do tipo Likert de 5 pontos que varia entre 0 — “Ndo afetou
em nada” a 4 — “Afetou totalmente”. A questdo sobre a percecdo sobre o estatuto social foi
avaliada através de uma escala do tipo Likert de 10 pontos em que foi pedido aos participantes
para se posicionarem num degrau de uma escada social por forma a compararem-se com a
restante populagdo portuguesa, variando de 1 — base da sociedade a 10 — topo da sociedade. A
severidade da PEA foi avaliada com uma questdo com uma escala de resposta do tipo Likert de
11 pontos, variando desde 0 — “Nada grave” e 10 — “Muito grave”, assim como o nivel de

dependéncia do filho com PEA, variando desde 0 — “Nada dependente” a 10 — “Muito
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dependente”, e a capacidade da familia fazer face as obrigacdes financeiras, foi avaliada através
de uma escala do tipo Likert de 4 pontos que varia entre 1 — “Muito facilmente” a 4 — “Com
muita dificuldade”.

As questdes relativas a adequacao, suficiéncia e nivel de satisfacdo com os apoios
educativos e terapéuticos, foram avaliadas através do uma escala do tipo Likert de 11 pontos,
variando desde O (i.e., nada adequado; nada suficiente; nada satisfeito) a 10 (i.e., completamente
adequado; completamente suficiente; completamente satisfeito).

2.2.2. Escala de Esforco Econdmico Familiar (Family Economic Strain Scale
[FESS]; Hilton & Devall, 1997; versdo portuguesa por Mixao et al., 2007)

E uma medida de autorrelato composta por 13 itens que avaliam a percecao de pressdo
financeira familiar (e.g., “Problemas financeiros interferem com o meu trabalho e com a minha
rotina diaria”), sendo conceptualizado por uma avaliacdo subjetiva da situacdo financeira,
acompanhada pela percecédo de inadequacéo de recursos financeiros, preocupacoes financeiras,
sensacdo de incerteza e expectativas negativas em relacdo ao futuro financeiro (Hilton &
Devall, 1997). Apresenta uma escala de resposta do tipo Lickert de 5 pontos que varia entre 1
(Nunca) a 5 (Quase Sempre), com excecao do Ultimo item que solicita que o individuo compare
0s seus rendimentos familiares com outras familias do pais, variando de 1 (Muito abaixo da

média) a 5 (Muito acima da média).

No estudo original apresentou boas qualidades psicométricas com uma boa
consisténcia interna apresentando um Alfa de Cronbach de .92 e validade de construto e no
estudo aplicado a populacdo portuguesa apresentou boa consisténcia interna com um Alfa de
Cronbach de .912. No presente estudo serdo utilizados os primeiros 12 itens da escala. Valores
mais altos representam uma maior experiéncia de pressao financeira (Hilton & Devall, 1997).
No presente estudo, a escala apresentou valores de consisténcia interna adequados quer na

amostra clinica (a« = .93), quer na amostra comunitaria (« = .90).

2.2.3. Escala de Ansiedade, Depressao e Stress (Depression Anxiety Stress Scales
[EASD]; Lovibond & Lovibond, 1995; versao portuguesa por Pais-Ribeiro et al., 2004)

E uma medida de autorrelato composta por 21 itens que avalia trés dimensdes com
respetivas subescalas: depressdo (7 itens), ansiedade (7 itens) e stress (7 itens). Esta apresenta
uma escala de resposta do tipo Likert de 4 pontos que varia de 0 = “Ndo se aplicou nada a
mim” a3 = “Aplicou-se a mim a maior parte das vezes”. Em cada uma das subescalas, valores

mais elevados expressam maiores niveis de sintomatologia (Pais-Ribeiro et al., 2004).
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No presente instrumento, a depressdao é principalmente caracterizada pela perda de
autoestima e motivacdo e por uma percecdo de baixa capacidade para atingir objetivos
significativos para o proprio; ansiedade pela associacdo de ansiedade persistente com uma
resposta intensa de medo e o stress por estados persistentes de excitacdo e tensao,

acompanhados por uma baixa capacidade de resisténcia a frustracdo e desilusao.

O instrumento adaptado & populagdo portuguesa apresentou propriedades
psicométricas semelhantes a versdo original e uma boa consisténcia interna com um Alfa de
Cronbach de .85. No presente estudo verificou-se uma boa consisténcia interna nas diferentes
subescalas: de ansiedade na amostra clinica (o = .90) e na amostra comunitaria (o = .92); de
stress na amostra clinica (o = .85) e na amostra comunitaria (a = .93); de depressao na amostra

clinica (o =.92) e na amostra comunitaria (o0 = .95).

2.2.4. Inventario de Coping Diadico (Dyadic Coping Inventory [ICD]; Bodenmann,
2008; versdo portuguesa por Vedes et al., 2013)

E um questionario de autorresposta composto por 35 itens respondidos numa escala
do tipo Lickert de 5 pontos, variando desde 1 (muito raramente) a 5 (com muita frequéncia). Os
itens podem-se organizar em diferentes subescalas. Para o proposito de presente estudo foi
utilizada a subescala de CD apoiante percecionado no parceiro, com 5 itens (item 5, 6, 8,9 e
13), que avalia a percecao de apoio por parte do parceiro quando o préprio comunica stress

(e.g., conselhos préticos, ajuda nas tarefas diarias, empatia, procura de solucgdes).

O instrumento apresenta boas qualidades psicométricas na versao portuguesa com uma
boa consisténcia interna, cujo alfa de Cronbach varia entre .70 e .88 na subescala a ser utilizada.
No seu todo, apresenta validade convergente e de critério, assim como sensibilidade as
diferencas de média e de covariancia no género. No presente estudo verificou-se uma boa
consisténcia interna da subescala de coping diadico apoiante percecionado no/a parceiro na

amostra clinica (o = .94) e na amostra comunitaria (o = .89).

2.3. Procedimentos
O presente estudo integra um projeto de investigacdo mais vasto com 0 nome

“WeCARE: Desafios e Recursos em familias com crian¢as com PEA”, que procura investigar

a realidade das familias portuguesas com filhos com autismo, seus recursos e desafios.

Ap0s a aprovacao do projeto de investigacao, pela CEDIC, em abril de 2023, efetuou-
se um estudo piloto com a aplicagdo do protocolo a uma mée com um filho com autismo, por

forma a avaliar a adequacdo e clareza da linguagem utilizada. Alguns pontos apontados foram
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a dificuldade em avaliar a severidade do diagnostico de PEA, que em fases precoces pode ainda
ndo estar identificado, e a percecdo de perguntas efetuadas de forma negativa nas escalas
aplicadas e que implicam o diagnéstico do filho, dando como exemplo a Escala de Desgaste do
Cuidador Familiar, que apesar de ser usada para o projeto de investigacdo WeCARE, ndo é
utilizada no presente estudo. Quanto a questdo sobre a severidade da PEA, manteve-se da
mesma forma, assumindo a limitacdo, porque ja se tinha considerado que, se remetesse para 0S
trés niveis segundo critérios de diagnostico do DSM (i.e., nivel 1 - requer apoio, nivel 2 - requer
apoio substancial ou nivel 3 - requer apoio muito substancial), poderia haver uma maior
dificuldade em identificar, partindo da identificacdo no estudo piloto, que alguns pais numa

fase precoce ndo tém esse conhecimento.

Por forma a potenciar uma maior recolha de participantes para a amostra clinica,
utilizou-se trés técnicas de amostragem ndo-probabilistica (McBride, 2016; Morling, 2018): (1)
por conveniéncia através da parceria com algumas instituicGes de referéncia a nivel nacional
que trabalham com criangas e adolescentes com PEA (e.g., ABC Real, APPDA, FPDA,
Associacdo PARA); (2) bola de neve, pedindo aos participantes para identificar ou convidar
outras pessoas que pudessem ter interesse em participar; (3) e autosselecdo através da
publicacdo de antncios de divulgacio nas redes sociais Instagram® e Facebook? em paginas
criadas e no site® desenvolvido para o projeto “WeCARE: Desafios e Recursos em familias com
criangas com PEA”. A amostra comunitaria foi recolhida através do método de amostragem
por bola de neve, pedindo aos participantes para identificar ou convidar outras pessoas que
pudessem ter interesse em participar e por autosselecdo através da publicacdo de anuncios de
divulgacdo nas redes sociais Instagram e Facebook, nas paginas dos investigadores, solicitando

também a sua divulgacéo.

Para ambas as amostras, a recolha de dados decorreu através de questionario online
com recurso a plataforma Qualdrics. O link para o questionario foi compartilhado entre
contatos, parceiros e redes sociais. Antes do preenchimento dos questionarios, foi apresentado
0 consentimento informado com informagdes sobre o estudo e condi¢des de participagéo,
salientando que esta seria voluntaria e que a pessoa poderia desistir a qualquer momento. O
anonimato e a privacidade foram garantidos através da utilizacdo de codigos de identificagcdo

sem recolha de informagdes individualmente identificaveis, que permitiam identificar 0s

1 ver ProjetoWe.CARE
2 @Projetowecare Autismo
3 ver https://sites.google.com/view/wecarefamiliascompea/apresenta%C3%A7%C3%A30-do-projeto
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participantes que pertenciam a mesma diade conjugal. Os arquivos foram encriptados e

transferidos para um servidor seguro, somente acessivel a equipa de investigacéo.

Em seguida foram aplicados, entre outros instrumentos, 0s questionarios
sociodemografico e clinico (no caso do grupo clinico), a FESS, o ICD, e a EADS-21,

agradecendo, no fim, a sua participacao.

2.4. Plano de anélise de dados
De modo a estimar o tamanho de amostra minimo necessario para adquirir

poténcia estatistica, recorreu-se ao software G*Power 3.1.9.7 (Fault et al., 2009), tendo sido
considerado um tamanho de efeito igual a 0.25 (efeito médio), uma poténcia estatistica de 80%
e um nivel de significancia de 0.5, para a comparacdo de 2 grupos, tendo sido estimada a
necessidade de obter no minimo, um total de 128 participantes.

Os dados obtidos foram analisados quantitativamente com recurso ao software

informatico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS - 28).

Verificou-se a existéncia de participantes com filhos com doencas crénicas ou com
diagnostico de perturbacdes do neurodesenvolvimento na amostra comunitaria (N comunitaria = 17)
e outliers com um rendimento familiar mensal significativamente superior a restante amostra

(N comunitaria = 2), tendo sido excluidos do estudo.

Procedeu-se a computacdo das variaveis do estudo considerando os itens dos diferentes
instrumentos (i.e., FESS, EADS-21 e ICD) e respetiva andlise de consisténcia interna, seguindo
os critérios propostos por DeVellis (2017), para a interpretacdo dos Alfas de Cronbach,

avaliando como indesejavel (a < .65), razoavel (a < .70), aceitavel (a < .80) e muito bom (o >

90).

Uma vez que se detetou que nem todos os participantes responderam a todos 0s
instrumentos, efetuaram-se analises descritivas, identificando a frequéncia de participantes de
cada grupo (clinico e comunitario) nas variaveis de pressdo financeira (n ciinico = 37; N comunitario
= 88), coping diadico apoiante percecionado no parceiro (N ciinico = 28; N comunitario = 71),
ansiedade (N clinico = 28; N comunitario = 73), depressdo (N clinico = 26; N comunitario = 73) € stress (n

clinico= 27; N comunitario = 73).

Em seguida foram analisadas medidas de forma, nomeadamente a assimetria e curtose,
por forma a verificar a normalidade da distribuicdo (Mardco, 2021). Para tal, foram seguidos

os critérios propostos por Kline (2005), que considera que existe normalidade da distribuicdo
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se os valores de assimetria se encontrarem entre -3 e 3 e 0s valores de curtose, entre -10 e 10.
Para todas as varidveis verificou-se que se encontravam dentro destes valores, assumindo a
normalidade da distribuicdo. Para a caracterizagdo da amostra foram desenvolvidas analises
descritivas (e.g., média, desvio padrdo, frequéncias e percentagens).

Uma vez que o tamanho da amostra do grupo clinico é reduzido, foi utilizado o critério
de Fife-Schaw (2006) que parte do pressuposto de que se houver concordancia ao nivel da
significancia estatistica, entre o teste paramétrico e ndo-paramétrico, apresenta-se o resultado

do teste parameétrico.

De modo a analisar a equivaléncia dos grupos de comparacdo em variaveis
sociodemogréficas e a identificar potenciais covariaveis, nas andlises posteriores, foram
desenvolvidas andlises de variancia (ANOVA) e Mann-Whitney, existindo concordancia
guanto a significancia estatistica e testes de qui-quadrado. Em face dos resultados das
comparacOes efetuadas, considerou-se como covariavel o estatuto social percebido, tendo sido
controlado nas analises posteriores e apresentados os resultados do teste paramétrico.

Por forma a analisar a dimensdo do efeito, foram utilizados os critérios de Cohen
(1988). Para as analises correlacionais os valores foram classificados da seguinte forma: efeito
pequeno, r?] .1; .3]; efeito médio, ] .3; .5]; efeito grande, > .5. Para os testes paramétricos para
amostras independentes utilizados, como analises de variancia (ANOVA), analises de
covariancia (ANCOVA) e analises de covariancia multivariada (MANCOVA) os tamanhos de
efeito foram classificados segundo os seguintes critérios: pequeno, n?] .01; .06]; médio,].06;
.14]; grande, n? >.14.

O primeiro objetivo pretende comparar os niveis de pressdo financeira, coping diadico
apoiante e ajustamento psicoldgico (i.e., sintomatologia depressiva, ansiosa e de stress) entre 0
grupo clinico e o comunitario. Para comparar 0s niveis de pressao financeira e coping diadico
apoiante, foram desenvolvidas duas analises de covariancia (ANCOVA) e dois testes de Mann-
Witney, por forma a analisar o grau de concordancia entre testes. A analise de covariancia
(ANCOVA) permite testar o efeito principal e de interacao da variavel independente (i.e., grupo
clinico vs. grupo comunitario), na dependente, controlando o efeito da variavel de controlo
(covariavel) e aumentar a poténcia estatistica eliminando variaveis confundentes (Mardco,
2021). Foi ainda desenvolvida uma andlise de covariancia multivariada (MANCOVA), para a
comparacgédo de grupos considerando o composito de variaveis de ajustamento psicolégico (i.e.,

sintomatologia ansiosa, depressiva e stress). A analise de covaridncia multivariada
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(MANCOVA) permite testar diferencas entre grupos numa combinacdo de varidveis
dependentes (i.e., composito), depois do efeito de uma covaridvel estar controlada (Huberty &
Petoskey, 2000).

No segundo objetivo, pretendia-se examinar as associagdes entre a pressdo financeira
e variaveis sociodemograficas, varidveis clinicas, e variaveis individuais (i.e., sintomatologia
ansiosa, depressiva e stress) e familiares (i.e., coping diadico apoiante), no grupo clinico e no
grupo comunitario. Para tal foi efetuado uma analise de correlagdo Pearson e uma de Spearman,
por forma a analisar 0 grau de concordancia entre testes quanto a significancia estatistica e
avaliar as associacGes da pressdo financeira com a idade dos pais e o rendimento familiar
liquido. Foram ainda utilizados os mesmos procedimentos para avaliar as associa¢fes entre
pressdo financeira e severidade da PEA, a satisfacdo com apoios terapéuticos, 0s gastos com
apoios e os apoios financeiros, assim como para avaliar as associacdes entre pressao financeira
e as variaveis familiares e individuais, nomeadamente o coping diadico apoiante percecionado

no parceiro, sintomatologia ansiosa, depressiva e stress, em ambos 0s grupos.

No terceiro objetivo, pretendia-se caracterizar os niveis de adequacéo, suficiéncia e
satisfacdo relativa aos apoios educativos e apoios terapéuticos, percecionados pelo grupo
clinico. Para tal, foram efetuadas analises de estatistica descritiva, utilizando medidas de
localizacdo (i.e., média) e medidas de dispersao (i.e., intervalo de variagdo e desvio padréo).
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3. Resultados

3.1. Comparacdes entre os grupos clinico e comunitério
Verificou-se concordancia do nivel de significancia estatistica entre 0s testes

paramétricos e ndo paramétricos, tendo sido analisados os resultados dos primeiros. Através da
andlise de covariancia (ANCOVA), verificou-se que o grupo de pais apresenta um efeito
pequeno na pressdo financeira (F (1,122) = 5.08, p = .026, 2 = .04) e através da analise de
covariancia multivariada (MANCOVA), verificou-se que o grupo de pais apresenta um efeito
grande no ajustamento psicoldgico dos pais (F (3,94) = 31.40, p £ .001, »2 = .50), ambos
estatisticamente significativos. No entanto, através da ANCOVA, néo se verificou um efeito do
grupo no coping diadico apoiante (F (1,96) = 1.18; p = .279; 2 = .01), tendo o grupo
comunitario (M = 3.58; DP = .79) apresentado niveis ligeiramente superiores ao grupo clinico
(M =3.30; DP = 1.16).

A comparacdo multipla de médias revelou que o grupo clinico apresentou um nivel
superior de pressdo financeira (M = 3.02; DP = .96) quando comparado com 0 grupo
comunitario (M = 2.29; DP =.71).

A anélise univariada revelou um efeito grande, estatisticamente significativo, do grupo
de pais no nivel de sintomatologia ansiosa (F (1,96) =52.54, p < .001, 2 = .35), depressiva
(F (1,96) =5.37, p = .001, #2 =.20) e no nivel de stress (F (1,96) = 74.56, p = .001, »2 =
44). O grupo clinico apresentou niveis significativamente mais elevados de sintomatologia
ansiosa (M = 1.79; DP = .82), depressiva (M = 1.96; DP = .83) e stress (M = 2.33; DP = .66),
do que o grupo comunitario (M ansiedade = .58; DP = .67; M depressio = 1.07; DP = .74; M stress =
2.74; DP = .81), ap0s ter sido controlado o efeito da percecdo de estatuto social.

3.2. Correlagdes entre a pressao financeira e variaveis sociodemograéficas,
clinicas, variaveis individuais e de casal

Verificou-se concordancia do nivel de significancia estatistica entre 0s testes

paramétricos e ndo paramétricos, tendo sido analisados os resultados dos primeiros.

No grupo clinico verificou-se que a pressao financeira se associou significativamente
e negativamente com o rendimento mensal liquido familiar, sendo o efeito grande (r = -.54, p

=.001). Niveis mais reduzidos de rendimento familiar associaram-se a niveis mais elevados de
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pressdo financeira. A associagdo entre a pressao financeira e a idade ndo foi estatisticamente
significativa. Quando considerado o grupo comunitario, verificaram-se 0s mesmos resultados.

Tabela 2

Correlacgdes entre a pressao financeira e variaveis sociodemograficas

Grupo Variaveis 1 2 3

Clinico 1 — Pressdo Financeira — 231 -.536**
2 — ldade — — 113
3 — Rendimento — — —

Comunitario 1 — Pressao Financeira — -.123 -.486**
2 — ldade — — .020

3 - Rendimento — — —

*p<.05 **p<.01

No que diz respeito as varidveis clinicas, ndo foram encontradas associacGes
estatisticamente significativas entre a pressdo financeira e cada uma das variaveis consideradas:
grau de severidade da PEA; o nivel de satisfacdo dos apoios terapéuticos; a percecdo de
suficiéncia de apoios terapéuticos; gastos com apoios ao filho com PEA,; e apoios financeiros.

Tabela 3

Correlaces entre a pressao financeira e variaveis clinicas

Grupo Variaveis 1 2 3 4 5 6
Clinico 1 — Pressdo — 125 -200 -.114 -099 .087
Financeira
2 — Severidade — — -120 -.186 -.002 .210

3 — Satisfacao — — — 313 -036 .327
com apoios

terapéuticos

4 — Suficiéncia — — — — 756 .452
dos apoios

terapéuticos

5 — Gastos com — — — — — 291
apoios

6 — Apoio — — — — — —
financeiro
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No que diz respeito ao ajustamento psicoldgico dos pais no grupo clinico, os resultados
da correlacdo de Pearson indicam que existe uma associagdo positiva, estatisticamente
significativa com efeito médio da pressdo financeira com a sintomatologia depressiva (r = .45,
p =.021). Quanto mais elevados forem os niveis de pressao financeira dos pais com filhos com
PEA, mais elevados os niveis de sintomatologia depressiva. Nao se verificou uma associacao
estatisticamente significativa entre a pressdo financeira e a ansiedade; o stress; ou coping

diadico apoiante.

Considerando o grupo comunitario, a correlacéo de Pearson indica a existéncia de uma
associacao positiva e estatisticamente significativa, com efeito médio, entre a pressao financeira
e a sintomatologia depressiva (r =.399, p <.001), ansiosa (r =.270, p =.021) e com o stress (r
=.379, p <.001). Neste grupo, ndo se verificou uma associacdo estatisticamente significativa

entre a pressao financeira e o coping diadico apoiante.

Tabela 4

Correlacgdes entre e pressao financeira e variaveis individuais e de casal

Grupo Variaveis 1 2 3 4 5

Clinico 1 — Presséo Financeira — 451* -.357 351 -127
2 — Depresséo — — J58**  761** -315
3 — Ansiedade — — — .816**  -.081
4 — Stress — — — — -.320

5 — CD apoiante — — — — —

Comunitario 1 — Presséo Financeira —  .399**  270* 379%*  -.094
2 — Depresséo — — J799*%*  874** 017
3 — Ansiedade — — — 784** 070
4 — Stress — — — — 844

5 — CD apoiante — — — — —

*p<.05 **p<.01
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3.3. Analises descritivas das percecdes parentais de satisfacédo, adequacéo e
suficiéncia dos apoios educativos e terapéuticos

No que respeita aos apoios educativos, os resultados revelaram niveis moderadamente
baixos de satisfacdo (M = 3.47; DP = 3.31; Min = 0; Max = 10) de adequacdo (M = 3.64; DP =
3.24; Min = 0; Max = 10). Relativamente a adequacdo da quantidade dos apoios educativos
proporcionados aos filhos/as, os pais avaliaram-nos com niveis baixos de suficiéncia (M = 2.22;
DP = 2.59; Min = 0; Max = 9). Relativamente aos apoios terapéuticos, os resultados revelaram
a niveis moderados de satisfacdo dos pais com 0s apoios terapéuticos proporcionados ao filho/a
com PEA (M =6.19; DP = 2.28; Min = 0; Max = 9); moderada adequacéo e (M = 6.59; DP =
2.58; Min = 0; Max = 10) e moderada suficiéncia dos mesmos (M = 5.25; DP = 2.54; Min = 1,
Max = 10).
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4. Discussao

O presente estudo tinha como objetivos comparar 0s niveis de pressdao financeira,
ajustamento psicologico (i.e., sintomatologia ansiosa, depressiva, e stress) e coping diadico
apoiante em mées/pais com filhos com PEA e maes/pais com filhos com desenvolvimento
tipico; examinar as associacdes entre a pressdo financeira e as variaveis de ajustamento
individual e de casal, bem como com variéaveis sociodemogréficas clinicas especificas (i.e., no
caso do grupo clinico); e por ultimo, descrever as percecdes parentais em relagdo aos apoios

proporcionados aos filhos/as com PEA.

Relativamente ao primeiro objetivo, os resultados revelaram que os pais com filhos com
PEA apresentaram niveis mais elevados de pressdo financeira, de sintomatologia ansiosa e
depressiva e de stress do que pais com filhos com desenvolvimento tipico. Ndo se verificaram
diferengas estatisticamente significativas ao nivel do coping diadico apoiante. Estes resultados

apoiam parcialmente a primeira hipotese.

Consistente com a hipdtese um, os resultados revelaram niveis superiores de presséo
financeira sentida pelas familias com filhos com PEA, comparativamente as familias com filhos
com desenvolvimento normativo. No entanto, as médias de pressdo financeira dos dois grupos
estdo proximas do ponto médio da escala de pressdo financeira. Devido as recentes dificuldades
financeiras consequentes das crises macroeconémicas (Benton et al., 2022; Flor et al., 2022),
as familias portuguesas ficam em risco de experienciar niveis superiores de pressao financeira.
Mais ainda, o efeito do grupo na pressao financeira foi pequeno, colocando uma nova perspetiva
sobre o desgaste financeiro destas familias, mais concretamente as preocupacdes financeiras
decorrentes das dificuldades sentidas no ambito dos elevados custos com a PEA ja identificados
na literatura (e.g., Nogueira et al., 2014; Roddy & O’Neill, 2018).

Apesar da reducdo de rendimentos consequente das disrupcdes laborais e dos elevados
custos associados ao diagnostico, as familias com criangas com PEA, podem sobrepor as
preocupacdes com o seu filho com PEA, as preocupac0es financeiras. No entanto, consistente
com estudos prévios no ambito das dificuldades financeiras, o efeito é verificado e as familias
com filhos com PEA, apresentam niveis mais elevados de pressao financeira, significando que

poderdo encontrar-se em maior vulnerabilidade.

Os resultados relativos ao nivel inferior de ajustamento psicoldgico dos pais com filhos
com PEA, comparativamente aos pais com filhos com desenvolvimento tipico, sdo consistentes

com os resultados de estudos prévios que reportam elevados niveis de sintomatologia ansiosa,
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depressiva e stress entre esta populacéo de pais (e.g., Alibekova et al., 2022; Schnabel et al.,
2020; Yilmaz et al., 2021). Estudos recentes, apontam que a situacdo clinica da crianca e 0
suporte socioecondmico é preditor de maiores niveis de sintomatologia ansiosa, depressiva e
de stress, observando contudo, que os maiores preditores sdo a percecdo dos pais relativamente
ao locus controlo e a sua capacidade para lidar com os desafios (Falk et al., 2014; Bones et al.,
2019). Perante a natureza heterogénea da sintomatologia da PEA, dificuldades da crianca nas
competéncias de comunicacéo e socializagdo, em alguns casos, na autonomia nas suas rotinas
diérias e dificuldades de regulacdo comportamental e dada a dificuldade em encontrar respostas
adequadas no sistema educativo e no sistema de salde publico, elevadas dificuldades
financeiras, necessidade de reorganizacdo complexa do sistema familiar, com o assumir de
novos papéis e responsabilidades, os pais podem percecionar que ndo tém capacidade para lidar
com os grandes desafios nas multiplas adaptaces ao diagndstico e sentir que ndo tém suporte
social suficiente, pelo menos externo a familia, refletindo-se em menores niveis de ajustamento
psicolégico (Alibekova et al., 2022; Bones et al., 2019; Nogueira et al., 2014).

Contrariamente ao esperado, verificou-se que ndo existem diferencas significativas no
nivel de coping diddico apoiante percecionado no parceiro (i.e., quando este comunica stress)
entre os pais com filhos com PEA e pais com filhos com desenvolvimento tipico. Apesar dos
complexos desafios que o diagndstico de PEA acarreta (Karst et al., 2012; Roddy & O’Neil,
2018), este pode desempenhar papel unificador do casal.

Este resultado, apesar de ndo ser consistente com a hip6tese um, encontra apoio em
alguma literatura. Mais concretamente, algumas mées com filhos com PEA referem que perante
o diagnéstico, sentiram-se apoiadas pelo conjuge e que a sua relacao se fortaleceu (Shattanawi
et al., 2020). Este resultado coloca uma nova perspetiva sobre estas familias, levando a colocar
em hipdtese que este pode ser um importante recurso familiar, em que o casal se pode envolver
de forma conjunta nas resolucdes de problemas e regulacédo de emocdes (Bodenmann et al.,
2019), particularmente quando o coping individual ndo é o suficiente para lidar com os fatores
de stress (Brown et al., 2020; Garcia-Lopez et al., 2016).

Relativamente ao segundo objetivo do estudo, focado nas associagcfes entre a pressao
financeira e variaveis de ajustamento individual e de casal, e com varidveis sociodemograficas
e clinicas (i.e., no caso do grupo clinico), os resultados sustentam parcialmente a hip6tese dois.
No grupo de pais com filhos com desenvolvimento tipico, verificou-se uma associa¢ao positiva

significativa da pressdo financeira com os rendimentos familiares, a sintomatologia ansiosa, a
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sintomatologia depressiva e com o stress. No grupo de pais com filhos com PEA, a pressao
financeira apresentou uma associacgéo significativa positiva com os rendimentos familiares e
com a sintomatologia depressiva. Mas nédo apresentou com a sintomatologia ansiosa e com 0
stress, ou com varidveis clinicas especificas (i.e., severidade da PEA percebida pelos pais,
despesas com apoios, satisfacdo e percecdo de suficiéncia dos apoios terapéuticos e apoios

financeiros).

A associacdo negativa da pressdo financeira com os rendimentos familiares, é
consistente com estudos prévios que exploram os correlatos das dificuldades financeiras ou que
tém por base o modelo de stress economico familiar (Conger et al., 1990, 1994). Por exemplo,
Roddy & O’Neill (2020), observaram que as familias com filhos com PEA que obtinham
menores rendimentos, reportavam uma maior dificuldade financeira, verificando-se no presente
estudo que também leva a uma pressdo financeira mais elevada (i.e., preocupacdes financeiras

e incerteza em relacdo ao futuro financeiro).

Ao contrério do previsto na hipdtese dois, a idade ndo se associou significativamente
com a pressao financeira, tanto para o grupo clinico como para o grupo comunitario. A hipétese
era fundada em associagdes prévias com as dificuldades financeiras (Roddy & O’Neill, 2020)
e com a explicacdo de um estudo efetuado no &mbito das condigdes cronicas de satde, no qual
0s autores observaram que pais mais novos poderiam ndo ter completado os seus estudos,

progredido ou estabilizado as suas carreiras, nem efetuado poupancas (Santacroce et al., 2018).

Apesar da idade inferior poder associar-se a dificuldades financeiras mais elevadas,
que por sua vez se associam a uma maior pressdo financeira, uma idade mais elevada poderia
levar também a uma maior consciéncia das dificuldades e consequente aumento de
preocupac0es financeiras. A amostra clinica do presente estudo, apresenta aproximadamente
uma média de idade de 40 anos, idade esta em que 0s pais ja podem ter as suas carreiras mais
estabilizadas e ter poupancas efetuadas numa idade inferior. Este resultado podera ser diferente
para estudos com uma amostra maior ou com uma proporgdo maior de pais mais jovens. Em
face da escassez de literatura que explore a possivel associacdo positiva da idade com o nivel

de preocupacdes financeiras, esta pode ser uma hipotese a testar em estudos futuros.

Também, contrariamente ao esperado, ndo se verificou uma associacdo significativa
da presséao financeira com a percecdo do nivel de severidade da PEA, o gasto com apoios, a
satisfacdo com apoios terapéuticos e a suficiéncia com apoios terapéuticos. Nao foram

encontrados estudos que justificassem consistentemente este resultado. No entanto, verifica-se
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qgue no ambito da intervencdo precoce, existe uma maior frequéncia de acesso aos apoios
disponibilizados pelo setor solidario, ainda que ndo sejam comparticipadas terapias mais
intensivas (Nogueira et al., 2014). Desta forma, tendo em conta que a amostra reduzida do grupo
clinico pode nao refletir de forma fidedigna a realidade das familias portuguesas com um filho
com PEA, coloca-se em hipotese que a auséncia desta associacdo se pode dever ao facto deste

acesso ser facilitado pelo setor solidario, com comparticipacdo das terapias.

Por outro lado, existe literatura que sustenta que o foco da familia passa a ser a resposta
as necessidades do seu filho com PEA (e.g., Bravo- Benitez et al., 2019). E reconhecido que
estas variaveis clinicas se associam a maiores dificuldades financeiras (e.g., Roddy & O’Neill,
2018, 2020) e com base no modelo de stress econdmico familiar (Conger et al., 1990, 1994), as
dificuldades financeiras associam-se a uma pressao financeira mais elevada. No entanto, apesar
dos elevados custos financeiros associados ao diagnostico, que se associam a maiores
dificuldades financeiras, os pais podem ndo apresentar uma alteracdo significativa do nivel de
pressao financeira, pelo menos direta, porque se sobrepdem as preocupac¢des em responder a
necessidade dos filhos.

Consistente com estudos prévios no ambito das dificuldades financeiras dos pais com
filhos com PEA, a pressdo financeira teve uma associacdo positiva com a sintomatologia
depressiva. Contrariamente ao esperado, ndo se verificou uma associacéo significativa com a
sintomatologia ansiosa ou com o stress. Contudo, quando analisados os correlatos do grupo de
pais com filhos com desenvolvimento tipico, verifica-se que a pressdo financeira de associa
significativamente com as trés variaveis de ajustamento psicoldgico, nomeadamente com a

sintomatologia ansiosa, depressiva e stress.

A hipotese tinha por base o Modelo de Stress Econdémico Familiar de Conger e
colaboradores (1990, 1994) e estudos com associagdes prévias entre as dificuldades financeiras
e 0 ajustamento psicoldgico dos pais, apresentando alguma variagdo de resultados. Santos e
colaboradores (2016), no &mbito das condi¢bes cronicas pediatricas, observam que um dos
motivos para essa variabilidade entre estudos, se pode dever a influéncia de diferentes recursos
familiares. Pretendia-se examinar se a associa¢ao se mantinha, quando se considerava a pressdo
financeira, uma vez que Falconier e Jackson (2020), que se baseiam neste modelo teorico,
observaram que a dimensdo subjetiva era a que tinha uma maior associacdo com variaveis
individuais e familiares. No entanto, é necessario atender que o facto de ndo se ter verificado

significancia estatistica, se pode dever ao reduzido tamanho do grupo clinico (Mardco, 2021).
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No grupo comunitario, que contém um ndmero de participantes mais elevado e consistente com
0 modelo tedrico e com estudos prévios, verificou-se que a pressdo financeira se associou

positivamente com a sintomatologia ansiosa, depressiva e com o Stress.

N&o obstante, a realidade dos pais com filhos com PEA é diferente e isso pode refletir-
se nas associacOes, pelo menos, no sentido da relacdo entre a pressdo financeira e a
sintomatologia depressiva poder ser mais evidente. Segundo Lovibond e Lovibond (1995), a
depresséo caracteriza-se por um estado de perda de autoestima e motivacgdo, e uma percepgao

de baixa capacidade para alcancar objetivos significativos.

Nas familias com PEA, existem custos indiretos elevados. Alguns pais, numa fase mais
avancada do diagndstico e dependendo de fatores suprarreferidos, os ganhos como a
valorizacdo por ter um filho e o fortalecimento e unido familiar compensam as perdas. No
entanto, verifica-se nestas familias um acumular de perdas. Dentro destas, sdo identificados na
literatura algumas como a perda de rendimento, do trabalho atrativo (i.e, algumas mées podem
desejar sobrepor o papel parental, outras sentem-se forcadas), da progressdo de carreira, do
tempo parasi e para o seu autocuidado, das saidas de casal ou em familia, do tempo com amigos,
de liberdade e da possibilidade de pagar férias ou bens que desejam e que antes poderiam obter
(Bravo-Benitez et al., 2019; Liao & Li, 2019). Identificam-se na literatura, no &mbito dos
estudos sobre o processo de luto na PEA, perdas mais complexas e subjetivas, como a perda do
filho idealizado, a perda das expectativas quanto ao futuro do seu filho (e.g., de independéncia

e autonomia) (Bravo-Benitez et al., 2019).

A presenga de PEA num filho leva também a um sentimento de desamparo (i.e., em
particular no momento de diagnostico e perante maiores problemas comportamentais), sensacao
de incapacidade para lidar com os desafios, com um locus controle tendencialmente externo,
sentimentos de culpa perante o stress e a sobrecarga e uma tristeza cronica (Bravo-Benitez et
al., 2019; Folk et al., 2014). A literatura aponta para um processo de luto nestas familias
incompleto e ciclico, em que estas revisitam diferentes estagios de luto (i.e., choque, negacéo,
culpa, raiva, desamparo, resiliéncia), principalmente quando sdo confrontadas com marcos de
desenvolvimento que nédo estdo a ser alcangcados pelo filho com PEA (Bravo-Benitez et al.,
2019).

Verifica-se ainda que, 0s pais muitas vezes observam sinais preocupantes antes do
diagnostico e que procuram explicacdes e conselhos de diferentes profissionais (Bravo-Benitez

et al., 2019). Perante a formalidade do diagndstico, recorrem também a diferentes profissionais
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(e.g., pedopsiquiatra, psicologo, neuropsicélogo, pediatra do desenvolvimento) e a diferentes
terapias (e.g. IP, terapia da fala e ocupacional), principalmente em idade mais precoce, na qual
existe uma janela de plasticidade neurocomportamental (Nogueira et al., 2014; Taylor &
Warren, 2012). Tal, implica que o processo de obter um diagnostico rigoroso e acesso
apropriado a intervencdes, leve a elevados niveis de stress e aumento de dificuldades financeiras
(Roddy & O’Neill, 2020; Taylor & Warren, 2012). Pela complexidade da PEA, pelas
implicacdes de longo prazo e pelos elevados custos diretos e indiretos, estas familias, perante
uma maior pressdao financeira, podem estar em maior risco de desenvolver sintomatologia

depressiva.

Relativamente a néo se ter verificado uma associagdo estatisticamente significativa
entre a pressao financeira e o coping diadico apoiante, é necessario ter em consideracao varios
aspetos. Por um lado, verifica-se um nimero reduzido de participantes no grupo clinico, que
pode influenciar a significancia estatistica e ndo permitir detetar efeitos quando eles existem
(Mardco, 2021). Por outro, verifica-se que o instrumento de coping diadico ndo é adaptado para
as questdes financeiras. Quando um elemento do casal comunica stress, pode ter uma percegéo
geral de suporte no parceiro, que pode ser diferente quando estdo em causa dificuldades

financeiras.

E necessario ainda atender aos critérios de inclus&o do presente estudo, nomeadamente
a necessidade dos pais se encontrarem a viver maritalmente, excluindo os pais que estdo
separados ou familias monoparentais. Em familias com filhos com PEA que permanecem numa
relagdo conjugal, poderdo existir mais recursos, comparativamente as que ndo vivem. Por
exemplo, Freedman e colaboradores (2011), que tinham como objetivo compreender a
dissolucdo da relacdo de casal em familias com filhos com PEA, observaram que a presenca de
perturbacao depressiva num dos elementos do casal e o suporte social configuraram preditores
mais significativos da estabilidade da relacdo, do que a presenca de diagnostico de PEA ou
algumas variaveis clinicas como o nivel de severidade de PEA no filho. Segundo o modelo
tedrico que o presente estudo teve por base, e que tem sido frequentemente utilizado com
amostra comunitaria, existe uma associacao negativa entre o disstress individual e a satisfacdo
de casal e uma associacdo positiva entre as interacGes positivas do casal e a satisfacdo e
estabilidade da relacdo. Sendo necessario explorar estas variaveis no ambito das familias com
PEA. Este resultado pode significar também que, o nivel de pressdo financeira pode néo alterar

significativamente o coping diadico apoiante do casal, podendo refletir-se num recurso familiar
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importante para a adaptacao das familias a PEA, e nesta medida poder constituir-se como uma
varidvel moderadora da relacdo entre pressao financeira e outcomes individuais dos pais. Esta
hipotese podera ser explorada em estudos futuros. E reconhecido, no &mbito da teoria sistémica,
a importancia de analisar os diferentes subsistemas familiares (Lindahl, 2004), existindo varios
estudos que evidenciam os beneficios do coping diadico, nomeadamente no distress parental
(Alves et al., 2018, 2019, 2020).

Relativamente ao terceiro objetivo, os resultados apontaram ainda que as familias com
filhos com PEA, apresentam uma baixa satisfacdo com os apoios educativos, baixa suficiéncia
percebida e baixa adequacdo percebida e ainda uma moderada satisfacdo, suficiéncia percebida
e adequacao percebida, com os apoios terapéuticos. A hipotese do estudo foi de que, tanto nos
apoios educativos como terapéuticos, os pais com filhos com PEA, avaliavam uma baixa
satisfacdo, suficiéncia percebida e adequacdo percebida, verificando-se que os resultados

apenas a suportam parcialmente.

Os resultados sobre o0s apoios educativos, sdo consistentes com estudos anteriores, que
apontam para um conjunto de necessidades ndo satisfeitas neste &mbito, observando que os pais
reportam uma percecdo de que as escolas tém uma baixa capacidade para dar respostas as
necessidades exigidas pelo diagndstico de PEA dos filhos (ver Roddy & O’Neill, 2020). No
entanto, contrariamente ao esperado, 0s apoios terapéuticos foram avaliados como moderados,
tendo em conta o grau de satisfacdo, suficiéncia e adequacdo, apesar da literatura apontar, tanto
a nivel internacional, como nacional, para uma dificuldade no acesso a acompanhamento
médico e terapéutico, seja pela lista de espera, pela disponibilidade no setor publico, ou pela
dificuldade em pagar (ver Nogueira et al., 2014; Roddy & O’Neill, 2020). No panorama
portugués, verificou-se no estudo de Nogueira e colaboradores (2014), que o acompanhamento
médico é maioritariamente efetuado no setor publico, mas com uma frequéncia média bianual,
que a intervencdo precoce é acedida maioritariamente através do setor solidario com
comparticipacdes estatais apenas para algumas terapias, seguido do privado e que existe uma
maior prevaléncia de acesso a terapias no setor privado (e.g., terapia da fala, ABA, psicologia,
terapia ocupacional). Verifica-se ainda que, no presente estudo, os pais referem um gasto médio
de 487.65€ em apoios ao filho com PEA. Se por um lado, existem familias, cujo filho com PEA,
tem acesso a acompanhamento mais frequente, através do setor solidario (e.g., APPDA,
Associacdo PARA), por outro, para cujos rendimentos permitem, conseguem procurar ter

acesso a respostas mais adequadas, complementares ou exclusivas, no setor privado.
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Por outro lado, o suporte formal, no caso em apre¢o educativo e terapéutico, pode ser
publico ou privado (Shepherd et al., 2020), nao ficando claro, se a avaliacao efetuada pelos pais
com filhos com PEA, se refere aos servigos publicos, privados ou ambos. E necessério atender
ainda, a forma como a amostra foi recrutada. O questionério foi online, pelo que pode nao
refletir a realidade das familias com um menor estatuto socioeconémico. No entanto, Shepherd
e colaboradores (2020), observam que os pais com filhos com PEA com menor escolaridade,
tendem a apresentar uma maior confianga nos sistemas de servico publico. Por outro lado, um
dos métodos utilizados foi a amostragem ndo probabilistica por conveniéncia através da
colaboracdo de associacbes existentes em Portugal que apoiam estas familias. Isto pode
significar que estas familias tém um maior suporte para a aquisi¢do de informaces sobre apoios

terapéuticos.

E reconhecida a importancia do suporte, nas suas vérias dimensdes (i.e., tangivel,
emocional, financeiro e informacional) e tipologias (i.e., formal e informal), nas familias com
criangas com PEA. No recente estudo de Shepherd e colaboradores (2020), que procuravam
documentar o uso de suporte social formal e informal nos pais com filhos com PEA, observam
que, devido as implicacdes positivas para os diferentes elementos da familia, deve ser uma

prioridade responder as necessidades de suporte tanto da criangca como dos pais.

O presente estudo, contribui para 0 maior conhecimento sobre a realidade das familias
portuguesas com filhos com PEA, particularmente, a sua maior vulnerabilidade em apresentar
maiores niveis de pressdo financeira e menores niveis de ajustamento psicolégico individual,
destacar os correlatos da pressdo financeira com os rendimentos familiares e com a
sintomatologia depressiva destes pais e demonstrar a percec¢do dos pais com filhos com PEA
guanto aos apoios terapéuticos e educativos, com destaque a baixa satisfacdo e percecdo de
baixa adequacdo e suficiéncia dos apoios educativos, que configuram um suporte formal
fundamental nestas familias (Shepherd et al., 2020). Os resultados langam ainda uma perspetiva
mais positiva sobre a qualidade das relacdes de casal em familias com filhos PEA, uma vez que
0 suporte percebido no parceiro quando o proprio comunica stress, ndo diferiu

significativamente dos pais com filhos com desenvolvimento tipico.

Os resultados do presente estudo devem, no entanto, ser interpretados no contexto de
algumas limitaces. O tamanho reduzido da amostra do grupo clinico limitou a poténcia
estatistica das andlises, possivelmente conduzindo & ndo detecdo de efeitos estatisticos mais

pequenos (Maréco, 2021). Para além da dificuldade em chegar a estas familias, o tempo de
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recolha de dados foi reduzido, refletindo-se no tamanho da amostra clinica. Verificou-se ainda,
gue nem todos os pais responderam a todos os instrumentos do questionario, ndo sendo claro o
motivo. Podera colocar-se a hipotese de que seria demasiado extenso e que existem questdes
em que alguns pais ndo se sentem confortaveis em responder. Desta forma, a generalizagdo de

resultados as familias portuguesas com PEA, fica comprometida.

Por outro lado, o questionario foi online, podendo ter implicagdes na representatividade
das pessoas que ndo tém acesso ou de um estatuto socioeconémico mais baixo. Verificou-se
ainda uma dificuldade em avaliar o nivel de severidade da PEA, tendo sido por hétero-relato
dos pais, ndo considerando os niveis tradicionalmente utilizados com base no DSM. No estudo
piloto, a mée referiu que os pais podiam ter esta dificuldade, particularmente, numa fase mais
precoce de diagndstico. Outro ponto relaciona-se com as fases de diagnostico e de etapas do
ciclo vital da familia que ndo foram contempladas no presente estudo e que podem resultar em
diferentes niveis de adaptacdo das familias. Por fim, o facto de ser um estudo transversal

impossibilita inferéncias de causalidade.

A limitacdo do tamanho da amostra deste estudo, esta presente em muitas outras
investigacOes na literatura. Recomenda-se que estudos futuros, obtenham uma maior amostra
de pais com filhos com PEA e que procurem identificar a adaptacdo destas familias tendo em
conta as diferentes fases de diagnostico e diferentes etapas do ciclo vital da familia. Sugere-se
a parceria com hospitais, trabalhando em articulacdo com pedopsiquiatras, por forma a facilitar
0 acesso a populacao e registar a situacdo clinica da crianca com PEA, nomeadamente o grau

de severidade.

No presente estudo, verificou-se uma associacdo da pressdo financeira com 0s
rendimentos familiares, ndo se verificando correlatos significativos com variaveis clinicas e
com a idade dos pais. A pressao financeira nestas familias parece ser inexplorada, refletindo-
se, contudo, numa associacdo com niveis mais elevados de sintomatologia depressiva, nao
tendo sido detetada uma associacao significativa com a sintomatologia ansiosa e com 0 Stress.
Sugerem-se estudos futuros que desenvolvam pontos de corte para a pressao financeira,
analisem os seus preditores e examinem o impacto desta em variaveis individuais e familiares.
Colocou-se como possivel hipdtese, que a relacdo da presséo financeira com a sintomatologia
depressiva fosse mais evidente do que com a sintomatologia ansiosa e com o stress, sendo

necessario estudos futuros que o confirmem.

45



Sara Soares | Pressdo Financeira, Ajustamento Psicolégico e Coping Diadico de Pais com Filhos com
Perturbacdo do Espectro do Autismo: Comparagdo com Amostra Comunitaria

Colocou-se ainda como hipotese explicativa que, apesar das varidveis clinicas se
associarem a dificuldades financeiras mais elevadas (Roddy & O’Neill, 2018, 2020), o grande
foco destas familias passa a ser a resposta as necessidades do filho com PEA (Bravo-Benitez et
al., 2019), e consequentemente, os pais podem nédo apresentar uma alteracéo das preocupacoes
financeiras perante varidveis clinicas, sobrepondo as preocupacfes em responder as
necessidades do filho. Sugerindo-se por isso estudos futuros que explorem esta hipdtese.
Sobrepondo-se as necessidades da criangca com PEA, perante menores rendimentos familiares,
podem ser desenvolvidos sentimentos de culpa e de percecdo de incapacidade, que podem estar
associados ao desgaste do cuidador. Sugere-se que estudos explorem a relacdo do desgaste do

cuidador com a pressdo financeira e com os rendimentos familiares.

Para um aumento do conhecimento sobre os recursos destas familias e por forma a
compreender a variabilidade de resultados tendo em conta o ajustamento psicologico, sugere-
se 0 desenvolvimento de estudos que explorem o possivel papel moderador do coping diadico
apoiante percecionado no parceiro, na relagdo entre pressdo financeira e ajustamento
psicoldgico. O coping diddico parece ser um recurso importante para os pais com filho/a com
PEA, sendo relativamente inexplorado e que pode explicar porque € que 0s casais se adaptam

positivamente ao cuidado de um filho/a com PEA (Downes et al., 2020).

Este estudo destaca a importancia de desenvolver politicas publicas que aumentem a
disponibilizacdo de suporte nas suas varias dimensoes (i.e., tangivel, emocional, financeiro e
informacional), em particular, a capacidade e suficiéncia dos apoios educativos, as criancas e
jovens com PEA e as suas familias, por forma a aumentar os seus recursos e responder as suas
necessidades. E necessaria uma maior atencdo a capacidade de responder as necessidades
inerentes ao diagndstico de PEA nos ambientes escolares e aumentar a disponibilizacdo de
apoios terapéuticos multidisciplinares com uma maior frequéncia, nos servi¢os de saude
publico, setor solidario ou através do aumento de comparticipacfes, ndo so a pessoa com PEA,
mas também aos seus pais. Destaca-se ainda a necessidade de desenvolver politicas publicas de
suporte & familia, que promovam uma maior disponibilidade de tempo para os pais alcangarem

0s seus objetivos significativos, nas varias dimensoes (i.e., profissional, pessoal, familiar).

Dada a evidéncia de que o stress parental afeta a eficacia das interven¢Ges com criancgas
com PEA (Alibekova et al., 2022), é recomendado utilizar na pratica clinica, uma abordagem
centrada na familia e o desenvolvimento de planos de prevencdo e intervencao que considerem

a vulnerabilidade dos pais desenvolverem um menor ajustamento psicol0gico e maior pressdo
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financeira, particularmente para aqueles com menor suporte, menores rendimentos e que
apresentam um maior nimero de custos indiretos. Por outro lado, € necessario considerar que
custos diretos mais elevados com cuidados com PEA, ndo significam linearmente, uma maior

preocupacéo financeira.

Uma vez verificado que os pais avaliam os apoios educativos com uma baixa satisfacao
e percecionam uma baixa adequacdo e suficiéncia dos mesmos, recomenda-se uma maior
capacitacdo dos agentes educativos, um trabalho multidisciplinar em rede de forma concertada
(e.g., EMAEI), por forma a facilitar também a capacidade de resposta as necessidades dos
alunos assim como a capacitacdo de auxiliares e professores no apoio a crianga ou jovem com
PEA. Recomenda-se ainda a existéncia de mediacéo na relacdo pais-escola que promova uma
melhor comunicacgdo e um trabalho conjunto, tendo em consideragdo 0s recursos do contexto
escolar, as necessidades e potencial da crianca ou jovem com PEA e o contexto e preferéncias

da familia.
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