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Resumo

Contexto: O autismo é considerado uma perturbagao do neurodesenvolvimento, com implica¢des severas no comportamento, comunicagao e na interagio
social, tornando-se uma fonte de preocupagdes para os pais. Objetivo: Determinar as necessidades dos pais de criangas e jovens com autismo e relacionar essas
necessidades com funcionalidade, estratégias de coping familiar, estado emocional e a satisfagdo com a vida. Métodos: Um estudo correlacionado foi desenvolvido
numa amostra nio probabilistica, de conveniéncia, constituida por 50 pais de criangas e jovens autistas. Os pais preencheram um questionario constituido por
dados sociodemogréficos, o Family Needs Survey (ENS); Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales (FACES-III), Escala de Ansiedade, Depressao e Stress
(EADS), Family Crisis Oriented Personal Scales (F-COPES) e o Indice de Bem-Estar Pessoal (IBP). Para analise dos dados, recorreu-se a técnicas de estatistica
descritiva e inferencial. Resultados: Mais informagdes sobre os servigos (médicos e de seguranca social) de que o filho possa vir a beneficiar-se foi a necessidade
mais referida pelos pais. Os pais com mais necessidades apresentaram estados afetivos mais negativos, utilizaram mais estratégias de reenquadramento e aquisi¢ao
de apoio social - relagdes intimas. Em média, os pais reportaram um valor de bem-estar pessoal acima da mediana, contudo inferior ao apurado para a média
da populagio portuguesa. Conclusio: Ser pai de uma crianga ou jovem com autismo representa ter necessidades insatisfeitas que podem ter implicagdes tanto
no nivel pessoal como no familiar. Sugere-se que se providenciem recursos nas vertentes social, educativa e de saude, no sentido de criar, de forma planeada e
abrangente, servigos que respondam as necessidades especificas dessas familias.
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Abstract

Context: Autism is thought to be a neurodevelopmental disorder. It has a severe impact on behaviour, communication and social interaction and is a source
of worry for parents. Objective: To ascertain the needs of the parents of children and young people with autism and relate these needs to functionality, family
coping strategies, emotional state and satisfaction with life. Methods: A correlation study was undertaken on a non-probabilistic sample of 50 parents of autistic
children and young people. The parents completed a questionnaire consisting of sociodemographic data, the Family Needs Survey (ENS); Family Adaptability
and Cohesion Evaluation Scales, (FACES-III), Depression Anxiety and Stress Scales (DASS), Family Crisis Oriented Personal Scales (F-COPES) and the Personal
Wellbeing Index (PWT). Descriptive and inferential statistics were used for data analysis. Results: More information on the services (medical and social security)
from which their child could benefit was the need most often mentioned by parents. The parents with the most needs exhibited the most negative emotional
states; they used more strategies to reframe and acquire social assistance — intimate relations. On average parents reported a level of personal wellbeing above
the median, but below that found for the average Portuguese population. Conclusion: Being the parent of a child or young person with autism signifies having
unmet needs and this may have implications at both personal and family level. It is suggested that resources should be made available in the social, educational
and health areas designed to achieve planned and inclusive services capable of responding to the specific needs of these families.
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vezes, respostas incomuns a estimulos sensoriais, nomeadamente
elevada resisténcia a dor, hipersensibilidade ao toque, reagoes exa-
geradas a odores, fascinio com certos estimulos!. Esses distarbios
podem tornar-se uma fonte de preocupagdes para os pais e um
grande estressor para toda a familias11. Sob situagdes eventualmente

Introducao

As perturbagdes do espectro do autismo envolvem limita¢des nas
relacdes sociais, na comunicagio verbal e ndo verbal e na variedade
dos interesses e comportamentos!2. O autismo é considerado uma

perturbagio do neurodesenvolvimento em que existe uma disfun¢do
cerebral organica subjacentes+. Durante muito tempo o autismo nao
foi compreendido, o que levou a diagndsticos equivocados, inter-
vengdes duvidosas e a pais frustradoss. Os pais lutam por melhores
op¢des educativas e intervengdes adequadas as necessidades dos seus
filhos, levando-os a um constante desafio e fonte de preocupagdese.

Os sintomas das perturbagdes do autismo podem ocorrer desde
muito cedo, frequentemente se manifestando antes dos 3 anos de ida-
de7, e apresentar uma gama de sintomas comportamentais: “medo
e confusao, pouca tolerancia & mudanga, dificuldade em compreen-
der regras sociais, hiper-sensibilidade, desaten¢do, impulsividade,
agressividade, fuga, comportamentos agressivos e autoagressivos”
(p. 56-57)10. As criangas e jovens com autismo evidenciam, por

estressantes, é essencial que os pais consigam superar as situagoes
de crise causadas pelo desenvolvimento atipico e que sejam capazes
de estabelecer um relacionamento tdo normal quanto possivel, de
forma a lidar com um funcionamento inadequado e conseguir uma
boa coesdo e adaptabilidade familiares. Como anotam Kuczynski
et al.2, ¢ importante que os profissionais de saiude estejam cientes
da contribuicdo dos aspectos dindmicos e familiares na origem de
transtornos psiquitricos nos elementos que constituem a propria
familia para, assim, os prevenirem.

A literatura refere que uma familia com um bom funcionamento
psicossocial apresenta um bom equilibrio na coesdo e na adaptabi-
lidade familiar's. Por adaptabilidade entende-se, neste contexto, a
capacidade de mudanga da familia, a fim de responder eficientemente
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a uma situagdo estressante, negociando as diferengas e tomando de-
cisoes em tempo de crise!4. Por seu lado, a coesdo refere-se aos lagos
emocionais fortes e independéncia entre os membros da familials.
No entanto, algumas familias ndo tém uma delimita¢do clara entre os
subsistemas e podem ser caracterizadas como demasiado envolvidas
ou superprotetoras!s!7.

Essa adequagdo do comportamento dos pais a uma crianga com
incapacidades pode ser um processo longo e penoso, sendo impor-
tante poder contar com a colaboragio atuante dos que estdo mais
proximos: familiares, amigos, outros pais com problemas semelhantes
e profissionais especializados®. E possivel que muitas familias de
criangas com incapacidades se ajustem positivamente e se adaptem
arealidade da incapacidade do seu filho mediante varias estratégias
de coping e de percepgdes positivas's. E nesse quadro de uma possivel
superagdo que se pretende investigar as necessidades dessas familias
e possiveis implicagdes no bem-estar psicoldgico, familiar e pessoal
de pais de criangas e jovens com autismo.

Meétodos

Tendo por base os objetivos anteriormente definidos, pode-se clas-
sificar o tipo de estudo como correlacionado ou analitico.

Hipoteses

H1: Existe correlagdo negativa e estatisticamente significativa entre
o numero de necessidades manifestadas pelos pais para cuidar do
seu filho(a) com autismo e o funcionamento familiar.

H2: Existe correlacdo positiva e estatisticamente significativa
entre o nimero de necessidades manifestadas pelos pais para cui-
dar do seu filho(a) com autismo e o nivel de ansiedade, depressao
e estresse dos pais.

H3: Existe correlagdo negativa e estatisticamente significativa entre
o nimero de necessidades manifestadas pelos pais para cuidar do seu
filho(a) com autismo e as estratégias de coping utilizadas pela familia.

H4: Existe correlagdo negativa e estatisticamente significativa
entre o nimero de necessidades manifestadas pelos pais para cuidar
do seu filho(a) com autismo e o seu bem-estar pessoal e satisfagdo
com a vida.

Amostra

Amostra nio probabilistica, de conveniéncia constituida pelos pais
de alunos que frequentam as escolas publicas e IPSSs (Instituigoes
Particulares de Solidariedade Social) do distrito de Leiria (Portugal).
Como critérios de exclusdo: ndo existir um diagndstico clinico de
autismo no filho (realizado pelo médico-assistente da crianga/adoles-
cente com base nos critérios do DSM-IV); evidéncia de problemas do
foro psiquidtrico que impedissem a participa¢do dos pais no estudo
e o correto preenchimento do instrumento de pesquisa. A amostra
final ficou constituida por 50 pais.

Instrumentos

Tendo em conta os objetivos e caracteristicas deste estudo, elegeu-se
como instrumento de recolha de dados um questionario constituido
por seis instrumentos: questdes relativas a caracterizagdo sociode-
mografica; o Family Needs Survey (FNS)1%, que faz um inventario
das necessidades das familias; o Family Adaptability and Cohesion
Evaluation Scales (FACES-III)2, que avalia a coesdo e a adaptabilidade
familiar; a Escala de Ansiedade, Depressao e Stress (EADS 21)2, que
avalia a ansiedade, a depressao e o estresse; a Family Crisis Oriented
Personal Scales (F-COPES)2, que avalia as atitudes e comportamentos
dos pais na resolugdo de problemas e o tipo de coping utilizado, e o
Indice de Bem-Estar Pessoal (IBP)2, que avalia o indice de bem-estar
pessoal e a satisfagdo com a vida, o bem-estar subjetivo.

Saliente-se que todos os instrumentos estdo validados para a
populagao portuguesa pelos autores referenciados anteriormente.

Procedimentos formais e éticos

O pedido de autorizagio para a aplica¢do dos instrumentos de re-
colha de dados foi dirigido aos diretores das escolas publicas e aos
presidentes das IPSSs por meio de carta, na qual foram especificados
os objetivos do estudo.

Ap6s a autorizagao formal em abril de 2009, das entidades res-
ponséveis pelas instituicdes, foi obtido o consentimento, informando
e garantindo o anonimato e a confidencialidade sobre os dados
recolhidos de cada pai que participou no estudo.

Antes da aplicagdo dos instrumentos definitivos, foi efetuado
um pré-teste com cinco pais com as mesmas caracteristicas da
populagio-alvo da pesquisa, ndo tendo sido necessario proceder a
nenhuma alteragéo.

Tratamento dos dados

Para sistematizar e realgar as informagdes fornecidas pelos da-
dos, recorreu-se a técnicas de estatistica descritiva: frequéncias
(absolutas e relativas), medidas de tendéncia central (medianas
e médias aritméticas), medidas de dispersdo e variabilidade
(desvio-padrao, coeficiente de variagdo) e inferencial (correlagdo
de Spearman).

Utilizou-se a estatistica inferencial ndo paramétrica em virtude
de o teste de Kolmogorov-Smirnov (como teste de normalidade da
distribui¢do) apresentar valores de p < 0,05 em algumas das variaveis.

Resultados

Necessidades dos pais para cuidar do filho(a) com autismo

Dentre as 21 necessidades inventariadas (Tabela 1), as cinco mais
sentidas foram: a falta de informagao sobre os servicos (médicos e
de seguranca social) de que o filho(a) possa vir a beneficiar-se é a
necessidade mais sentida pelos pais (86%); necessidade de ajuda para
discutir os problemas e encontrar solugdes (80%); necessidade de ter
mais tempo para si mesmos (68%); necessidade de ajuda para pagar
as despesas (60%) e necessidade de encontrar alguém que fique com
o filho(a) para poder tirar uns dias de descanso (56%).

Funcionalidade e estratégias de coping familiar, estados
emocionais e bem-estar pessoal

Relativamente a funcionalidade familiar, as familias que participaram
neste estudo apresentam adaptabilidade muito flexivel (66%) e coesao
articulada (40%). Os tipos de familia encontram-se entre o tipo de
familia média (2%) e o tipo muito equilibrado (52%). A familia de
tipo equilibrada representa 46% da amostra (Tabela 2).

Quanto as estratégias de coping familiar, a andlise das médias
apresentadas permite constatar que os pais utilizam mais estratégias
de reenquadramento (M = 3,8; DP = 0,7) do que de aquisi¢do de
apoio social - relagdes intimas (M = 3,3; DP = 0,9) e de mobilizagao
de apoio formal (M = 3,1; DP = 1,0) e do que de apoio espiritual (M
=2,9;DP=0,9). A aquisi¢do de apoio social - relagdes de vizinhanca
(M = 1,8; DP = 0,8) ¢ a estratégia de coping menos utilizada pelos
respondentes. Verificou-se que os pais de criangas e jovens autistas,
em média, ndo apresentam sintomatologia depressiva (M = 4,7; DP
= 4,8), ansiedade (M = 4,1; DP = 4,7) ou estresse (M = 7,2; DP =
5,3), ndo evidenciando, portanto, estados afetivos negativos (M =
16,1; DP = 14,2).

Os dados relativos a satisfagdo com a vida e ao indice de bem-
-estar pessoal revelam que os pais reportam, em média, um valor
(63,4) de bem-estar pessoal acima da mediana da escala (50). Esse
resultado, contudo, ¢ inferior ao apurado pelos autores da escala
para a média da populagio portuguesa, que ¢ de 68,922, E quanto
a satisfagdo com as relagdes pessoais que os pais manifestam, em
média, um valor mais elevado de satisfagio (M = 73,8; DP = 24,3).
Por outro lado, a varidvel em que o nivel de satisfagio é mais baixo
é a que se refere a satisfagdo na seguranga com o futuro (M = 48,0).
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Tabela 1. Distribuicdo das respostas da amostra quanto as suas necessidades para cuidar do filho(a) com autismo (n = 50)

Necessidades dos pais para cuidar do seu filho com autismo

Sim Nao Nao resp. Total
N° % N° % N° % N° %

Informag&o sobre o desenvolvimento da crianga 23 46,0 26 52,0 1 2,0 50 100,0
Informag@o sobre como falar/brincar com a crianga 16 32,0 34 68,0 0 0,0 50 100,0
Informagao sobre como pegar na crianga 3 6.0 46 92,0 1 2,0 50 100,0
Informag&o sobre os servigos futuros de que o filho(a) possa vir a beneficiar-se 43 86,0 7 14,0 0 0,0 50 100,0
Necessidade de ter alguém na familia com quem possa falar sobre os problemas e preocupagdes 22 44,0 27 54,0 1 2,0 50 100,0
Necessidade de ter amigos com quem falar 24 43,0 26 52,0 0 0,0 50 100,0
Necessidade de ter mais tempo para si mesmo 34 68,0 16 32,0 0 0,0 50 100,0
Necessidade de apoio para ajudar o conjuge a aceitar a condicao do filho(a) 13 26,0 36 72,0 1 2,0 50 100,0
Necessidade de ajuda para discutir problemas e encontrar solugdes 40 80,0 10 20,0 0 0,0 50 100,0
Necessidade de ajuda para pagar as despesas 30 60,0 20 40,0 0 0,0 50 100,0
Necessidade de ajuda para arranjar algum tipo de equipamento social que o filho(a) necessite 23 46,0 26 52,0 1 2,0 50 100,0
Necessidade de ajuda para pagar as terapias, as respostas sociais ou outros servigos que o 22 44,0 27 54,0 1 2,0 50 100,0

filho(a) necessite

Necessidade de ajuda para explicar o problema do filho(a) as outras pessoas

17 34,0 32 64,0 1 20 50 100,0

Necessidade de ajuda para explicar o problema do filho(a) as criangas

13 26,0 36 72,0 1 20 50 100,0

Necessidade de ajuda para encontrar alguém que fique com o filho(a) para poder tirar uns dias de | 28 56,0 22 44,0 0 0,0 50 100,0
descanso

Necessidade de ajuda para lidar com o comportamento do filho(a) 21 42,0 29 58,0 0 0,0 50 100,0
Necessidade de ajuda para comunicar-se com o filho(a) 23 46,0 26 52,0 1 2,0 50 100,0
Necessidade de ajuda para lidar com os atrasos de desenvolvimento do filho(a) 22 44,0 27 54,0 1 2,0 50 100,0
Necessidade de ajuda para se encontrar com pais com um filho(a) como o seu 22 44,0 28 56,0 0 0,0 50 100,0

Teste de hipoteses

Em seguida, apresentam-se os resultados respeitantes as hipdteses.

H1: Existe correlagdo negativa e estatisticamente significativa
entre o numero de necessidades manifestadas pelos pais para cuidar
do seu filho com autismo e o funcionamento familiar.

Pela analise dos resultados apresentados na tabela 3, verificou-se
que existe uma correlago fraca e negativa (rs = -0,15) e ndo signi-
ficativa (p = 0,295) entre o tipo de familia e o0 niimero de necessi-
dades apresentadas pelos pais para cuidar do seu filho com autismo
(variavel continua resultante da soma do numero de necessidades
manifestadas dos pais). Relativamente a coesao (rs = 0,02; p = 0,844)
e d adaptabilidade (rs = -0,24; p = 0,086), verificou-se igualmente que
as diferengas ndo sdo estatisticamente significativas, ou seja, rejeita-se
a hipdtese experimental.

H2: Existe correlagdo positiva e estatisticamente significativa entre
o numero de necessidades manifestadas pelos pais para cuidar do seu
filho com autismo e o nivel de ansiedade, depressao e estresse dos pais.

Pelos dados apresentados na tabela 4, verifica-se que existe uma
correlagdo moderada e positiva (rs = 0,427) e muito significativa
(p=0,002) entre o estado emocional (ansiedade, depressao e estresse)
e o numero de necessidades apresentadas pelos pais para cuidar do seu
filho com autismo. Relativamente a ansiedade (rs = 0,427; p = 0,002),
depressdo (rs = 0,402; p = 0,004) e estresse (rs = 0,348; p = 0,014),
verifica-se igualmente que as diferengas sdo estatisticamente muito
significativas entre as variaveis em estudo. Pode-se ainda afirmar que
os pais que apresentam maior numero de necessidades apresentam
estados afetivos mais negativos, tendo essa diferenca significado
estatistico muito significativo, verificando-se a hip6tese formulada.

H3: Existe correlagio negativa e estatisticamente significativa en-
tre o nimero de necessidades manifestadas pelos pais para cuidar do
seu filho com autismo e as estratégias de coping utilizadas pela familia.

Ao se analisar a tabela 5, constata-se que existe uma correlagdo
moderada e negativa (rs = -0,321) e significativa (p = 0,025) entre
as estratégias de coping utilizadas pela familia e o numero de neces-
sidades apresentadas pelos pais para cuidar da crian¢a ou do jovem
com autismo. Verifica-se ainda que existe uma correlagio fraca e
negativa e que as diferengas ndo sdo estatisticamente significativas
entre a aquisicdo de apoio social nas relagdes de vizinhanga (rs =
-0,127; p = 0,383), a procura de apoio espiritual (rs = -0,142; p =
0,332), a mobilizagdo de apoio formal (rs = 0,235; p = 0,104), o reen-

quadramento (rs = 0,233; p = 0,108) e aquisi¢do de apoio social nas
relagdes intimas (rs = 0,039; p = 0,792) e o nimero de necessidades
apresentadas pelos pais.

H4: Existe correlagdo negativa e estatisticamente significativa en-
tre o numero de necessidades manifestadas pelos pais para cuidar do
seu filho com autismo e 0 bem-estar pessoal e a satisfagdo com a vida.

Na analise da tabela 6, observa-se uma correlagio moderada
e negativa (rs = -0,420) e estatisticamente muito significativa (p =
0,003) entre 0 bem-estar pessoal e a satisfagdo com a vida e o numero
de necessidades apresentadas pelos pais para cuidar do seu filho com
autismo, o que nos permite referir que quanto mais necessidades sen-
tem os pais, menos bem-estar e satisfagdo com a vida eles reportam.

Discussao

Este estudo analisou as correlagdes entre as necessidades sentidas
pelos pais de criangas e jovens com autismo e a adaptabilidade fa-
miliar, a ansiedade, os estados emocionais de ansiedade, depressao
e estresse, 0 coping e o bem-estar pessoal e a satisfacdo com a vida.

Ao contrario da hipdtese inicialmente formulada, essas familias
apresentam uma adaptabilidade entre flexivel e muito flexivel e uma
coesdo sobretudo articulada, o que evidencia tipos de familias equili-
bradas e muito equilibradas. Esses resultados encontram-se em sintonia
com o referido em Olson et al.13, quando referem que numa familia
com bom funcionamento existe bom equilibrio entre coesdo e adapta-
bilidade. No que se refere aos estados afetivos, os pais que sentem mais
necessidades sentem também mais estresse, ansiedade e depressao,
podendo revelar, individualmente, estados afetivos negativos.

As estratégias de coping dos pais revelam-se menos eficazes
quanto maior o nimero de necessidades sentidas para cuidarem
dos seus filhos com autismo. E necessiria a manutengio de um forte
sentido de coeréncia familiar para a reducdo do estresse, por outro
lado Bristol?¢ anota que acreditar que o seu filho recebe o tratamento
mais apropriado é vital para os pais lidarem com o estresse?s. O uso do
reenquadramento (avaliar os conflitos e as crises de modo positivo)
e amobilizagdo de apoio formal parecem ser as estratégias de coping
mais bem conseguidas. A reavaliagio positiva, o coping focado no
problema e pensar os eventos de forma positiva ajudam a amortecer
e a superar as situagoes de estresse2. Os pais que utilizam o coping
centrado no problema ndo o evitam, ao contrario, eles ativam uma
série de processos para a resolugdo das suas necessidades mesmo
que os recursos disponiveis sejam inadequados?.
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Tabela 2. Caracterizacdo da amostra quanto a adaptabilidade, coesao e tipo de familia por grupos as estratégias de coping familiar, estado emocional e

bem-estar pessoal

Dimensdes N° %
Adaptabilidade Rigida 0 0,0
Estruturada 9 10,0
- Flexivel 12 24,0
= Muito flexivel 3 66,0
«E Coesdo Desmembrada 12 24,0
= Separada 16 32,0
= Articulada 20 40,0
5 Emaranhada 2 4,0
§ Tipo de familia Extrema 0 0,0
= Média 1 2,0
Equilibrada 23 46,0
Muito 26 52,0
Equilibrada
N Minimo Méximo Média Desvio-padrao
o 5 |Reenquadramento (1-5) 50 21 5.0 3.8 0,7
‘2 £ | Apoio espiritual (1-5) 50 10 45 2,9 0,9
g‘ “a Aguisigao apoio social — relagdes de vizinhanga (1-5) 50 1,0 4,0 1.8 0.8
% §_ Aguisigdo apoio social — relagdes intimas (1-5) 50 1.7 47 3,3 09
* S I Mobilizagao de apoio formal (1-5) 50 1,0 5,0 31 1,0
— | Depresséo (0-21) 50 0 19 47 48
S S |Ansiedade (0-21) 50 0 19 4,1 47
& S |Estresse (0-21) 50 0 20 72 53
® | Estados afetivos (0-63) 50 0 56 16,1 14,2
Satisfagdo com o nivel de vida (0-100) 50 0,0 100,0 59,0 25,0
_ | Satisfagdo com a satide (0-100) 50 10,0 100,0 67.0 244
S | Satisfagdo com a realizagdo pessoal (0-100) 50 10,0 100,0 64,8 25,7
& | Satisfagdo com as relagdes pessoais (0-100) 50 0,0 100,0 73,8 24,3
& | Satisfagdo com o sentimento de seguranca (0-100) 50 20,0 100,0 66,4 23,1
2 Satisfagdo na ligagdo a comunidade (0-100) 50 20,0 100,0 63,8 20,8
2 | Satisfacdo na seguranca com o futuro (0-100) 50 0,0 100,0 48,0 25,0
Satisfagdo pessoal com a espiritualidade ou a religido (0-100) 50 0,0 100,0 64,4 23,0
indice de bem-estar pessoal (0-100) 50 275 100,0 63,4 17,3

Tabela 3. Correlagdo de Spearman entre o nimero de necessidades ma-
nifestadas pelos pais para cuidar do seu filho autista e as implicagdes na
dinamica familiar

Tabela 6. Correlacdo de Spearman entre o nimero de necessidades ma-
nifestadas pelos pais para cuidar do seu filho com autismo e o bem-estar
pessoal e a satisfagdo com a vida

Adaptabilidade e coesao familiar rs p Bem-estar pessoal e satisfacdo com a vida rs P
Coesao 0,02 0,844 Satisfagdo com o nivel de vida -0,254 0,078
Adaptabilidade -0,24 0,086 Satisfagdo com a satde 0,319 0,025
Tipo de familia -0,15 0,295 Satisfagdo com a realizagdo pessoal -0,320 0,025
Satisfagdo com as relagfes pessoais -0,286 0,047
Tabela 4. Correlagdo de Spearman entre o nimero de necessidades Satisfagdo com o sentimento de seguranga -0,409 0,004
manifestadas pelos pais para cuidar do seu filho com autismo e o estado Satisfagdo com a ligagdo a comunidade -0,305 0,033
emacional dos pais Satisfagdo com a seguranga com o futuro -0,300 0,036
Estados emocionais (ansiedade, depressio e estresse) rs P Satisfagdo pessoal com a espiritualidade ou religido |  -0,298 0,037
Ansiedade 0427 0,002 Total -0420 0,003
Depressao 0,402 0,004
Ssiltesste L L A forma como esses pais experimentam a interagdo com a crianca
Total 0.427 0,002 e com os outros membros da familia pode advir da compreenséo de

Tabela 5. Correlacdo de Spearman entre o niimero de necessidades mani-
festadas pelos pais para cuidar do seu filho com autismo e as estratégias
de coping utilizadas pela familia

Estratégias de coping rs p

Aquisicdo de apoio social — relagdes de vizinhanga -0,127 0,383
Procura de apoio espiritual -0,142 0,332
Maobilizagdo de apoio formal -0,235 0,104
Reenquadramento -0,233 0,108
Aquisicdo de apoio social — relagdes intimas -0,039 0,792
Total -0,321 0,025

potenciais mediadores cognitivos, tais como a forma como percebem
0s seus comportamentos, as suas fungdes, as suas esperangas, as ex-
pectativas e objetivos para o filho, o seu relacionamento familiar e as
atribui¢oes que fazem acerca das necessidades e dificuldades sentidas.

A maior parte das familias é capaz de se adaptar as incapacida-
des e a lidar com elas de forma eficaz2. Os pais deste estudo, apesar
de expressarem muitas dificuldades e necessidades, conseguem
uma boa adaptabilidade familiar utilizando estratégias de coping
que permitem, de alguma forma, preservar o equilibrio e um certo
bem-estar psicolégico pessoal e de satisfagdo com a vida. E possivel
que as familias que sabem redefinir as situa¢des e sabem utilizar o
apoio formal para lidar com o que as perturba lidem melhor com as
situagoes de estresse. Como anotam Turnbull e Turnbull?, além de
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uma boa coesao e adaptabilidade familiares, os pais conseguem estra-
tégias para manter um senso de coeréncia e normalidade na familia.

Quanto ao bem-estar e a satisfacio com a vida, verifica-se que
quanto maior o nimero de necessidades sentidas, menor é o bem-
-estar pessoal e a satisfagdo com a vida. Contudo, os pais reportam
um valor de bem-estar pessoal acima da mediana, que, no entanto,
¢ inferior ao apurado para a média da populagdo portuguesa22.
A variavel com o nivel de satisfacdo mais elevado é a que esta relacio-
nada com as relagdes pessoais. A varidvel com o nivel de satisfacdo
mais baixo é a que se refere a satisfagdo e a seguranga com o futuro.
Esta tltima pode ser uma consequéncia das muitas dificuldades senti-
das no quotidiano, principalmente das necessidades mais pontuadas,
nomeadamente a necessidade de informacéo sobre os servicos futuros
de que o filho possa vir a beneficiar-se e de ajuda para discutir pro-
blemas e encontrar solugdes. Algumas dessas sio de ordem pratica e
outras sdo de ordem emocional. Muitos desses problemas sdo comuns
aos pais de criangas com algum tipo de deficiéncia, enquanto outros
sdo especiais para as familias de criangas e jovens com autismo.

E importante compreender que o autismo implica mudangas
familiares. Os pais que participaram neste estudo provavelmente
encontram renovagao e alento nos significados que passam a atribuir
a propria vida e as atividades do quotidiano, provavelmente saindo
mais fortes, reorganizando compromissos e deveres, dando a vida
um sentido de continuidade, como se fosse uma missao. Adaptar-se
amudanga e continuar a crescer é um processo que, em geral, requer
uma experiéncia construida, ndo é uma realizagdo repentina e é isso
que, talvez, lhes permite conservar a satide mental.

O’Brien refere que os pais sabem que o autismo ¢ para toda
a vida, que é estressante e a0 mesmo tempo um desafio. Esses pais
demonstram, em conjunto, certa dimensao de resiliéncia. O bom
funcionamento familiar demonstra que aprenderam a lidar de forma
ajustada com o funcionamento problematico dos seus filhos e que as
dificuldades e necessidades que dai advém, apesar de serem muitas,
podem ser ultrapassadas. Os pais sabem que, apesar das adversidades,
o melhor para os seus filhos sdo eles proprios e eles ainda nio lhes
podem faltar. Sublinhem-se as formas conscientes, ou ndo, mediante
as quais as proprias familias se tornam mediadoras do seu sucesso,
num esforgo diario de obriga¢do, de competigdo e de interrogagdes
para fazer perante os desafios da sociedade.

Essa capacidade espelha-se na forma como os pais refletem os
seus tipos de familia, na maneira como, apesar de tudo, ultrapassam as
situagoes de ansiedade, depressio e estresse, no modo como utilizam
as estratégias de coping, utilizando mais a redefini¢ao das situagoes e
procurando apoio social da familia mais proxima e, ainda, na forma
como reportam o seu bem-estar pessoal e a satisfagdo com a vida.

Yrmiya e Shaked? referem no seu estudo de metanalise que os
pais com filhos com autismo apresentam niveis elevados de difi-
culdades psicoldgicas, em comparagdo com pais de criangas com
outras dificuldades. Pode-se concluir que lidar com uma crianga ou
jovem com autismo pode ser dificil e fatigante para muitas familias.
Sao muitas as necessidades referidas por esses pais, e isso pode se
constituir um risco para a sua saide mental.

Pensamos que em estudos futuros uma amostra mais abrangente e
um estudo do tipo fenomenoldgico poderdo dar um maior contributo
para a compreensdo do que é ser pai e mie de uma crianga ou jovem
com autismo.

Este estudo evidencia a necessidade de mais investiga¢do nas
ligacGes entre as necessidades especificas dos pais de criangas e jovens
com autismo e as implicagdes psicoldgicas, familiares e sociais desses
pais. Sugere-se que se providenciem recursos nas vertentes social, edu-
cativa e de saude no sentido de criar, de forma planeada e abrangente,
servicos que respondam as necessidades especificas dessas familias.
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