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RESUMO

Introducéo: A presenca do diagndstico de autismo numa crianca € algo marcante no seio
familiar. Implica inUmeros desafios para 0s seus pais/progenitores, podendo influenciar os
objetivos delineados para as suas vidas e a satisfacdo na relacdo conjugal. Os nossos
objetivos foram: caraterizar progenitores de criangas com autismo quanto aos objetivos de
vida e satisfacdo na vida conjugal e explorar as associagOes existentes entre estas duas
variaveis (e com variaveis sociodemograficas e relativas ao apoio recebido). Ndo deixamos
de explorar os niveis de depressdo, ansiedade, e stress, vivenciados por estes pais.
Metodologia: 66 progenitores (sexo feminino, n = 52, 78,8%; idade média, M = 40,2, DP =
6,45) de criancas com autismo preencheram um questionario sociodemografico, o Teste dos
objetivos de vida/PIL-R, a Escala de Avaliacio da Satisfacio em Areas da Vida
Conjugal/EASAVIC e a Depression, Anxiety and Stress Scale-21/DASS-21.

Resultados: Os progenitores revelaram valores médios de objetivos de vida (PIL-R). Foi na
dimensdo vivencial (PIL-R) e nas dimensbes Comunicacdo e Intimidade Emocional
(satisfagdo em areas da vida conjugal/EASAVIC) que os progenitores apresentaram valores
médios mais elevados. No caso da DASS-21, foi na escala Stress que 0s progenitores
apresentaram valores mais elevados. Porém, em todas as dimensdes da DASS-21, os niveis
encontrados foram normais. N&o se verificaram diferencas estatisticamente significativas por
sexo em todas as dimensdes do PIL-R, da EASAVIC e DASS-21. Ambas as dimensdes do
PIL-R, dimensional e existencial, bem como a sua pontuacéo total mostraram estar associadas
com todas as dimensfes da EASAVIC (satisfacdo em &reas da vida conjugal). As trés
dimensbes da DASS-21 (Depressdo, Ansiedade e Stress) revelaram estar associada
(negativamente) com praticamente todas as dimensdes da EASAVIC e do PIL-R. Os
progenitores que pertenciam a associa¢Oes de apoio apenas se diferenciaram dos progenitores
que pertenciam a um grupo (de apoio e partilha) numa rede social na dimensdo Ansiedade,
com estes Ultimos a apresentarem um nivel mais elevado.

Discusséo: Neste estudo (ainda que numa amostra de tamanho reduzido), inovador pelo tema
explorado, os niveis dos objetivos de vida e de satisfacdo em &reas da vida conjugal (bem
como de sintomas de psicopatologia) pareceram “ndo sofrer” o impacto associado ao facto
dos progenitores terem um filho com autismo. Os objetivos de vida mantidos por estes pais
influenciam a sua satisfacdo com a vida conjugal e vice-versa, indicando a importancia das

equipas que trabalham com estes pais ndo esquecerem a promocdao destas variaveis.

Palavras-chave: objetivos de vida; satisfacdo na vida conjugal; autismo; progenitores



ABSTRACT

Introduction: The presence of the diagnosis of autism in a child is something remarkable in
the family. Involves many challenges for parents/progenitors, which can influence the goals
they define in their lives and their satisfaction with the marital relationship. Our objectives
were to characterize parents of children with autism on the objectives of life and satisfaction
with marital life and explore the associations between these two variables (and with
sociodemographic and support variables). We will not forget to explore the levels of
depression, anxiety, and stress, experienced by these parents.

Methodology: 66 parents (females, n = 52, 78.8%, mean age, M = 40.2, SD = 6.45) of
children with autism completed a sociodemographic questionnaire, the Test of Life
Goals/PIL-R, the Areas of Marital Satisfaction Rating Scale/EASAVIC and the Depression,
Anxiety and Stress Scale-21/DASS-21.

Results: Parents showed a mean value of life goals (PIL-R). Was in the experiential
dimension (PIL-R) and the Communication and Emotional Intimacy dimensions (satisfaction
in areas of marital life/lEASAVIC) that the parents presented higher mean values. Regarding
DASS-21, Stress was the scale in which the parents had higher values. However, in all the
DASS-21, levels were “normal”. There were no statistically significant differences by gender
in all the PIL-R, EASAVIC and DASS-21 scales. Both dimensions of the PIL-R, dimensional
and existential, as well as the total score were found to be associated with all the dimensions
of EASAVIC (satisfaction in areas of marital life). The three dimensions of the DASS-21
(Depression, Anxiety and Stress) revealed to be associated (negatively) with virtually all
dimensions of the EASAVIC and the PIL-R. Parents who belonged to associations only
differed from the parents from a social network group (of support and sharing) in the anxiety
dimension, with the later presenting an higher level.

Discussion: In this study (even if in a small sample size), innovative by the theme explored,
levels of life goals and satisfaction in areas of marital life (as well as symptoms of
psychopathology) seemed not to suffer from the impact of the parents having a child with
autism. The life goals held by these parents influence their satisfaction with marital life and
vice versa, indicating the importance of teams working with these parents of not forgetting

the promotion of these variables.

Keywords: life goals; satisfaction in marital life; autism; parents
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INTRODUCAO
Autismo

A perturbacdo autistica/autismo € uma perturbacdo que, segundo o Manual de
Diagndstico e Estatistica das Perturbacdes Mentais (DSM-IV-TR, APA, 2002) integra as
perturbacOes globais do desenvolvimento. Estas Gltimas sdo caraterizadas por um elevado
défice global em trés areas do desenvolvimento: “competéncias sociais, competéncias de
comunicacdo ou pela presenca de comportamentos, interesses e atividades estereotipadas”
(APA, 2002, p. 69). Desta secdo fazem parte a Perturbacdo Autistica (anexo 1), Perturbacao
de Asperger (anexo Il), Perturbacdo de Rett (anexo IV), Perturbacdo Desintegrativa da
segunda Infancia (anexo Ill) e Perturbacdo Global do Desenvolvimento sem Outra
Especificacdo (anexo V). Estas perturbacdes estdo evidentes, de uma forma geral, a partir dos
primeiros anos de vida, estando, por diversas vezes, associados a um determinado grau de
deficiéncia mental (APA, 2002). O termo “espectro do autismo” foi apresentado pela
primeira vez por Loma Wing e Judith Gould (Lima, 2012) e é sobreponivel a grande
categoria das perturbacdes globais do desenvolvimento.

As perturbacgdes do espectro do autismo sdo consideradas como uma alteracdo organica
do desenvolvimento, com base genética, sendo consideradas como algumas das patologias
com maior carga hereditaria (Lima, 2012; Raff, 2014). Assim, estas perturbagdes sao
consideradas de natureza poligénica complexa, sendo mdaltiplos os genes envolvidos na
predisposicdo e aumento da probabilidade para a doenca (Lima, 2012; Trevizan, 2006).

O autismo é uma perturbagdo caraterizada por um défice global e acentuado em trés areas
do desenvolvimento: a interagdo social, a comunicagédo e o comportamento (Lima, 2012;
APA, 2002). E marcada pela presenca de um acentuado desenvolvimento na interacio e
comunicacdo social, assim como, um leque de atividade e interesses bastantes fracos (APA,
2002). Como referido € um problema de base genética com forte impacto no
desenvolvimento neuronal que se inicia no inico da infancia e que se prolonga até a idade
adulta (Bendixen, Elder, Donaldson, Kairalla, Valcante, & Ferding, 2011). As criangas
autistas demostram um défice socioemocional que faz com que ndo se relacionem com 0s
outros, levando assim a que no futuro ndo tenham a capacidade de desenvolver e manter
relagBes sociais fundamentada na troca de afetos, consideracdo e de interesses mutuos
(Dumas, 2011). Os sujeitos mais novos poderdo ter pouco ou nenhum interesse em fazer
amizades, e os de mais idade até poderdo ter interesse nisso, contudo, falta-lhes o0 modo de

compreensdo de como fazer as novas amizades. De um modo geral, a perturbacao autistica
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estd ligada a um diagndstico de deficiéncia mental, sendo que pode variar de moderada a
grave, podendo, entdo, haver anomalias no desenvolvimento das capacidades cognitivas. As
aptiddes cognitivas e o nivel global de inteligéncia sdo normalmente distintas, sendo que,
geralmente, as capacidades verbais s&o mais fracas que as ndo-verbais (APA, 2002). Estas
criangas poderdo ter capacidades especiais, ou seja, uma crianga com quatro anos podera
decifrar pecas escritas compreendendo o que esta a ler (hiperlexia) (APA, 2002).

Adicionalmente, os individuos com autismo podem manifestar uma serie de sintomas
comportamentais que incluem a hiperatividade, estreitamento da area de atencdo,
impulsividade, agressividade e autoagressividade e birras, sobretudo em criangas mais novas.
Poderdo, também, ocorrer respostas bizarras a estimulos sensoriais tais como intolerancia
elevada a dor, hipersensibilidade aos sons ou ao contanto fisico, reacfes exageradas a luz ou
aos cheiros, assim como fascinio por alguns estimulos (APA, 2002). Ja a Classificacédo
Internacional das Doencas (CID-10, WHO, 1992) carateriza a doenga como um
desenvolvimento anormal, antes dos trés anos de idade, com carateristicas proprias em cada
um dos trés dominios: interagdes sociais, comunicacdo, comportamento focalizado e
repetitivo. Segundo o DSM-IV-TR (APA, 2002) e a CID-10 (OMS, 1992) esta perturbacdo é
acompanhada, também, por vezes, por fobias, perturbacdo do sono ou alimentacdo, birras e
autoagressividade.

Segundo 0 DSM-IV-TR (APA, 2002), os estudos epidemioldgicos indicam uma taxa
média de cinco casos em cada 10000 individuos, no entanto, existem relatos de taxas que
variam entre dois e 0s 20 casos por 10000 individuos. Porém, ndo esta esclarecido se as taxas
mais elevadas se devem a diferengas na metodologia usada nos estudos, a uma melhor
definicdo dos critérios de diagnostico ou ao aumento real do nimero de casos (APA, 2002;
Lima, 2012). Segundo o Instituto Nacional de Saude Dr. Ricardo Jorge (2010) a prevaléncia
desta doenca é de uma por cada 1000 criangas na populacdo portuguesa. No mesmo sentido,
um estudo realizado em Portugal nos anos de 1999 e 2000, utilizando a Autism Diagnostic
Interview-Revised (ADI-R) e a Autism Rating Scale (CARS) veio demostrar que a
prevaléncia do autismo nas criancas portuguesa é de 10 para cada 10000 criancas (Oliveira,

Guiomar, Assunc¢édo, Marques, Miguel, Mota-Vieira...Vicente, 2007).

Objetivos de/na vida

Em toda a sua existéncia, 0 homem procurou um sentido para o seu modo de ser e de
estar no mundo. Desde a luta pela sobrevivéncia, ocupacdo territorial e formagdo das
sociedades primitivas, o homem foi se apercebendo da sua singularidade entre as diferentes
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espécies, desenvolvendo meios para garantir a sua presenca no mundo e dar um sentido a sua
vida (Carneiro e Abritta, 2008). Existem variadas definices para o sentido de vida e
objetivos na/de vida.

Viktor Emil Frankl, filésofo humanista-existencialista-teista, psiquiatra e neurologista
austriaco definiu o “sentido para a vida” como sendo o para qué, os motivos e as razfes, 0
que nos leva a lutar por algo ou para ser de determinada forma, ou seja, 0 que nos orienta e
guia (Frankl, 1990, cit. in Kraus, Rodrigues, e Dixe, 2009). Este mesmo autor, no seu livro
“Um sentido para a Vida” afirma que a capacidade do ser humano de direcionar a vida para
“que coisa” ou “para quem” (Frankl, 1989, cit. in Carneiro e Abritta, 2008). O “sentido de
vida” é incondicional, pessoal e situacional, ou seja, altera-se de pessoa para pessoa e de
situacdo para situacdo, revelando-se sempre na relacdo homem-mundo (Aquino et al., 2009).

Tambeém segundo Frankl o conceito de “objetivos na vida” é complementar e articula-se
com o de “sentido de vida” (1959/1985, cit. in Peralta e Silva, 2006). Os “objetivos na vida”
remetem para a capacidade de delinear objetivos a alcancar, metas e aspiracdes a atingir, com
base nas experiéncias que a pessoa teve. Apresentam um cunho claramente afectivo, dizendo
respeito a forma como cada pessoa avalia as suas vivéncias e se relaciona com as mesmas
(Peralta e Silva, 2006).

O conceito de “objetivos de vida” ¢ encarado como uma dimensdo mais global que se
diferencia, entdo, nas dimensdes “sentido de vida” e “objetivos na vida” (Peralta e Silva,
2006). Remete, portanto, tanto para os objetivos, metas, ambicdes e aspiragdes que as pessoas
consideram ser relevantes para dar um sentido a sua prépria vida (“objetivos na vida”), como
para a consciéncia que o sujeito tem sobre o significado e o porqué da existéncia do ser
humano, assim como o sentido de responsabilidade universal (“sentido de vida™) (Peralta e
Silva, 2006).

Segundo temos conhecimento, nenhum estudo nacional ou internacional se debrucou
sobre nenhum destes construtos, mas muito em particular sobre o de “objetivos de vida” (em

si mais genérico), em progenitores de criancas com perturbacao autistica.

Familias de criancas com autismo e satisfacédo na vida conjugal

A familia é o lugar onde nascemos, nos desenvolvemos e acabamos por morrer. E neste
contexto que temos a oportunidade de elaborar e aprender dimensdes marcantes de interacdo
(contatos corporais, linguagem, comunicacdo e relagdes interpessoais), que dirigem o

funcionamento de cada membro da familia. E neste lugar que vivenciamos relagdes afetivas
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profundas, a filiacdo, a fraternidade, o amor, e a sexualidade que nos levam a ter sentimentos
de pertenca a familia (Alarcéo, 2006; Minuchin e Fishman, 1990).

Os problemas psicossociais que afetam os pais de criangas com autismo vao desde o
stresse, a depressdo, ansiedade, limitagdes nas atividades, tensdo nas relagdes conjugais e
diminuigdo da saude fisica (Holmes e Carr, 1991; Shu, 2009, cit. in Kheir et al., 2012). Num
estudo realizado na Florida com pais de criangas com autismo, usando o Parenting Stress
Index-Short Form (PSI), ambos os pais sofriam de um grau extremo de stresse. O mesmo
estudo, através do Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales Il (FACES II)
mostrou que as maes tinham maior flexibilidade em situacdes de stresse. Por outro lado, os
pais destas criancas indicaram ser preferivel manter a familia baseada na relagcdo e no
estabelecimento de regras, em vez de estarem abertos a mudancas (Bendixen, Elder,
Donaldson, Kairalla, Valcante, e Ferding, 2011).

Num outro estudo efetuado com 50 pais de criangas autistas, recorrendo aos
questionarios Familiy Needs Survey (FNS), Adaptability and Cohesion Evaluation Scales
(FACES-III), Escala de Ansiedade, Depressédo e Stress (EADS), Family Crisis Oriented
Personal Scales (F-COPES) e o indice de Bem-Estar Pessoal (IBP), veio demostrar que estes
pais ndo estdo satisfeitos no preenchimento das suas necessidade, 0 que podera se traduzir em
complicagdes tanto a nivel pessoal como profissional. Este mesmo estudo mostrou que estas
familias apresentam uma adaptabilidade entre flexivel e muito flexivel e uma coesdo
principalmente articulada, comprovando que estas familias séo tipicamente equilibradas ou
muito equilibradas (Marques e Dixe, 2011). No entanto, Higgins e Bailey (2005, cit. in
Schieve, Blumberg, Rice, Visser e Boyle, 2006), e Yirmiya e Shaked (2005, cit. in Schieve,
Blumberg, Rice, Visser e Boyle, 2006) afirmam existir diversos estudos que mencionam
haver um aumento do distress, incluindo depressdo e ansiedade, assim como, um decréscimo
de coesao familiar, aumento de queixas somaticas e de burnout em pais de criangas autistas.

A satisfacdo conjugal é um estado mental que reflete 0 modo como determinada pessoa
perceciona os beneficios ou prejuizos de uma relacdo conjugal. Quanto maior a percecéo dos
beneficios, maior é a satisfacdo conjugal (Baumeister, 2007). Um relacionamento satisfatério
caracteriza-se por sentimentos de paixao, compreensao, alegria e proximidade, onde terd de
existir um equilibrio entre 0 apego e a autonomia, assim como pela concordancia de alguns
limites e contrariedades, pela aceitacdo que o outro ndo poderd colmatar todas as
necessidades que possam existir, e que ndo ha relacionamentos onde ndo existam problemas

(Karpel, 1994, cit. in Pires, 2008). A vinda de uma crianca (com ou sem problemas de salde)
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muda de forma radical o contexto conjugal, podendo aumentar a instabilidade. No entanto,
apesar da satisfacdo conjugal tender a diminuir com a chegada de uma crianca, as
probabilidades da relacdo durar sdo superiores (Baumeister, 2007).

Hartley, Barker, Baker, Seltzer, e Greenberg (2012) realizaram um estudo longitudinal
durante sete anos, com 406 familias, de modo a medir a satisfagdo conjugal em casais com
filhos autistas. O estudo mostrou que a proximidade da made ao filho tem um efeito
significativo no nivel de satisfacdo conjugal, e que esta satisfacdo é previsivel pelas
flutuacGes do comportamento da crianca. Heiman (2002) no estudo que realizou em Israel,
com 32 familias com filhos com necessidades especiais (incluindo autismo), através de
entrevistas estruturadas, demostrou que a maioria dos pais teve de alterar a sua vida social e
revelavam elevados niveis de frustracdo e insatisfacdo (pessoal).

Num estudo longitudinal, realizado nos Estados Unidos da America, com 91 casais com
filhos com espectro do autismo e utilizando como instrumento o Marital Satisfaction
Questionnaire for Older Persons (MSQFOP) revelou que uma boa relagdo conjugal é algo
que alivia os niveis de sobrecarga que estes pais tém. Em sentido inverso, estdo as mas
relagdes conjugais que aumentam estes niveis. Este estudo também revela que o0s
progenitores do sexo masculino, face a insatisfacdo conjugal, se afastam mais dos seus filhos,
do que as mdes (Hartley, Barker, Baker, Seltzer, e Greenberg, 2012). Num estudo
comparativo entre quatro grupos, onde 16 pais tinham filhos com um grau baixo de autismo,
20 com um grau elevado de autismo, 24 com sindrome de Down e 40 com filhos sem
qualquer incapacidade, veio demostrar que os pais cujos filhos tem perturbacéo de autismo,
comparativamente com 0s outros grupos, reportam valores mais baixos de satisfacdo conjugal
(Santamaria, Cuzzocrea, Gugliandolo, e Larcan, 2012).

Sair publicamente com um filho com autismo pode ser uma elevada fonte de stresse. Por
vezes, as outras pessoas “ficam a olhar” ou fazem comentarios por comportamentos que estas
criangas tém. Por exemplo, alguns autistas ja foram vistos a falar com o prato onde comem
como se de alguém se tratasse. Isto, leva a que 0s pais se sintam constrangidos a levarem as
criancas a casa de amigos, que as ferias sejam dificeis, e que haja um sentimento de

isolamento dos amigos, parentes e sociedade (Autism Society, 2014).

Objetivos
Considerando o que foi apresentado é o nosso objetivo principal caraterizar uma

amostra de pais/progenitores de criancas portadoras de perturbagéo autistica quanto aos seus
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objetivos de vida (objetivos na vida e sentido de vida) e a sua satisfacdo na vida conjugal,
procurando, igualmente, explorar o eventual padrdo de associacOes existentes entre estas duas
variaveis (bem como com algumas varidveis sociodemograficas e relativas ao apoio
recebido). Nao deixaremos de explorar 0s niveis de depressdo, ansiedade, e stresse,

vivenciadas por estes pais/progenitores.

2. METODOLOGIA
2.1. Procedimentos

Comecgamos por definir o protocolo deste estudo que ficou, entdo, constituido por um
breve questionario sociodemografico (apéndice B), o Teste dos Objetivos de Vida (PIL-R)
(anexo VI), a Escala de Avaliacdo em Areas da Vida Conjugal (EASAVIC) (anexo VII) e a
Escala de Depressédo Ansiedade e Stress (DASS-21) (anexo VIII).

Depois de definida a populagéo-alvo deste estudo, progenitores de criangcas com
perturbacdo autistica (que fossem casados/em unido de facto), contactaram-se Vvarias
instituicbes que acompanham criangas com esta perturbacdo (com vista a recolher uma
amostra de conveniéncia), mas de entre as sete instituicdes contactadas, cinco néo
responderam, e apenas duas mostraram interesse em participar no estudo. Estas instituicoes
foram a Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos do Cidaddo Deficiente Mental
(APPACDM) e a Associacdo Portuguesa para as Perturbacdes do Desenvolvimento e
Autismo de Leiria (APPDA) (onde foram recolhidos dados de 23 progenitores/34,8%)
(Apéndice C). Dadas as dificuldades sentidas na recolha dos dados, o autor teve de, de novo
através do método de amostragem probabilistica por conveniéncia, recolher dados junto de
um grupo de pais de criangas com esta perturbacdo que mantém contacto atraves de uma rede
social, procurando o apoio mutuo e a partilha de experiéncias (n = 43; 65,2%). Estes pais
preencheram o protocolo online (plataforma Google Docs). Em ambos os casos (amostra
recolhida junto das instituicdes e online) foram explicados os objetivos do estudo, solicitada a
participacdo voluntaria e obtido o consentimento informado (Apéndice A). Garantiu-se que
os dados recolhidos seriam anonimos e confidenciais e que seriam utilizados unicamente para
investigagdo cientifica. A recolha de dados ocorreu entre 0os meses de janeiro de 2014 e

fevereiro 2014.
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2.2. Instrumentos
2.2.1.Questionario sociodemografico

De modo a poder caracterizar a amostra, elaboramos um questionario sociodemogréafico e
sobre variaveis familiares, com o objetivo de recolher os dados pessoais relativos aos pais ou
progenitores de criancas portadoras de deficiéncia: sexo, habilitagdes académicas, estado

civil, escolaridade, agregado familiar e apoios recebidos, nomeadamente apoio psicoldgico.

2.2.2. Teste dos objetivos de vida (PIL-R, Harlow, Newcomb e Bentler, 1987, versdo
portuguesa adaptada por Peralta e Silva, 2006)

Este teste adaptado para a populagdo portuguesa, “nasce” da forma revista do Purpose in
Life Test (PIL) de Crumbaugh e Maholic (1964, 1969), o PIL-Revised (PIL-R) (de Harlow,
Newcomb e Bentler, 1987). O PIL-R é formado por 20 itens que visam avaliar quais 0s
objetivos, ambigdes, metas e pretensdes que incutem um sentido e propdsito na vida pessoal,
assim como na existéncia do proprio sujeito (Peralta e Silva, 2006). Destina-se a adolescentes
e adultos e pode ser aplicado quer individualmente, quer em grupo (Peralta e Silva, 2006).

O instrumento na sua forma original (PIL) é composto por trés partes. Neste estudo
utiliza-se apenas a parte A, ja que apenas esta parte é passivel de ser cotada. A parte A leva
ao sujeito a escolher aquilo que pensa ou sente em cada caso. A parte B, séo treze frases
incompletas acerca da sua experiéncia de vida, das crencas, valores pessoais, 0s objetivos que
alcancou e quais os que quer vir a alcancar; preenchendo as frases com a primeira ideia que
Ihe vier a cabeca. A parte C é composta por um registo autobiografico, em que o sujeito deve
preencher um paragrafo, onde sumariamente, devera apontar as suas metas e objetivos para a
sua vida, e ao que esta a fazer para os alcancar (Peralta e Silva, 2006).

Como referindo a parte A deste instrumento € de autoavaliacdo, composto por 20
itens, em que solicita ao participante que assinale em cada um dos itens o seu grau de
concordancia numa escala tipo Likert que é ordenada da seguinte forma: 1) Discordo
totalmente; 2) Discordo em grande parte; 3) Discordo parcialmente; 4) Nao discordo nem
concordo; 5) Concordo parcialmente; 6) Concordo em grande parte e 7) Concordo
totalmente.

De modo a controlar a tendéncia a aquiescéncia, nove itens sdo questionados na
positiva (itens 2,7,10,12,14,15,17,18 e 19). Estes itens positivos sdo cotados com o valor

numérico corresponde-te a resposta assinalada (pontuacdo de 1 a 7). Os itens negativos (1, 3
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4,5,6,8,9, 11, 13, 16 e 20) sdo cotados com o valor dado a cada item, mas em escala inversa
(pontuacdo de 7 a 1).

Os itens sdo cotados conforme o valor numérico correspondente a resposta assinalada,
ou seja, aos valores poderdo variar entre 20 valores no minino e 140 valores no maximo.

Neste instrumento destacam-se dois fatores: a dimensdo vivencial e a dimensdo
existencial. A dimenséo vivencial remete para a satisfagdo com a vida (itens 1, 6, 9, 11 e 16),
0 sentimento de responsabilidade pessoal (item 13) e a forma como o sujeito avalia 0s
objetivos, ambicdes e metas que ja alcancou (itens 3, 4, 8 e 20). Estes itens estabelecem a
forma como o sujeito avalia as suas vivéncias e o tipo de relacdes que forma entre elas e a sua
vida.

O fator da dimensdo existencial remete-nos para a consciencializac¢do do significado e
do sentido da existéncia do ser humano. E colocada em causa a representacdo simbdlica e
consciente do sujeito perante a sua propria morte (item 15), a avaliacdo da
consisténcia/coeréncia das suas certezas, valores e escolhas tidas como fundamentais para dar
um significado a sua vida (itens 2, 5, 14 e 19), a crenca de ser competente de modo a alcancar
objetivos e metas que lhe confiram um sentido a sua existéncia (item 17), a crenga que o
sujeito tem quanto ao controlo da sua vida (item 18), o que percetiva em relacdo a projetos
futuros (item 7) e a visdo do mundo que o sujeito perceciona tendo em conta o sentido dado a
sua propria vida (item 12). O item 7 (atitude em relacdo a projetos futuros), item 10 (atitude
em relacdo a vida) e o item 12 (visdo do mundo do sujeito em funcdo do sentido dado a sua
propria vida) parecem estar mais ligados & consciéncia que o sujeito tem do sentido da
existéncia do ser humano, isto é, compreender intuitivamente a forma de estar no mundo
(Peralta e Silva, 2006).

Segundo o que estd estipulado no manual de instrucdes, para se obter a pontuacdo
total em termos de objetivos de vida é necessario somar as duas dimens@es, vivencial e
existencial. Quando este valor médio obtido varia entre 92 e 112 valores, considera-se que 0
sujeito tem um indice de objetivos de vida medios, cuja caracteristica base é ter alcangado um
sentido de vida comum e de acordo com a realidade. Valores superiores a 113 indicam um
nivel de objetivos elevados em que os individuos demostram ter atingido uma plenitude
pessoal. Valores inferiores a 91 indicam que 0s sujeitos ndo tém interesse pela vida, sdo
apaticos e que sentem um vazio existencial (Peralta e Siva, 2006).

No nosso estudo, calculamos os alfas de Cronbach das duas dimensdes, vivencial e

existencial, analisando-os com base nos critérios de Pestana e Gageiro (2008): < 0,6 -
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inadmissivel; 0,6 a 0,7 - fraca; entre 0,7 e 0,8 razoavel; entre 0,8 e 0,9 boa; superior a 0,9
muito boa. Assim, o alfa de Cronbach/a para dimensdo vivencial foi de 0,840, sendo
indicador de boa consisténcia interna. Ja o alfa da dimenséo existencial foi de 0,851, valor
indicador de uma boa consisténcia interna (Pestana e Gageiro, 2008). Os valores obtidos no
nosso estudo sdo superiores aos encontrados por Peralta e Silva (2006): 0,781 para a
dimenséo vivencial e 0,383 para a dimenséo existencial. Estes autores tinham encontrado, no

mesmo estudo, uma boa estabilidade temporal (r = 0,860).

2.2.3. Escala de avaliacdo da satisfacdo em areas da vida conjugal (EASAVIC; Narciso e
Costa, 1996).

Para se proceder a avaliagdo da satisfacdo conjugal foi utilizada a “Escala de
Avaliagio da Satisfacdio Em Areas Conjugais” (EASAVIC). Esta escala foi adaptada para a
populacdo portuguesa por Narciso e Costa (1996) com a finalidade de colmatar algumas
falhas das anteriores escalas desenvolvidas, a fim de avaliar a percecdo da satisfacdo dos
individuos casados ou em unido de facto em 10 areas da vida conjugal. Das 44 questfes desta
escala, 16 centram-se no casal, 14 focalizam-se no outro e 14 no proprio. A escala esta
estruturada em duas dimensGes: o amor, definido pelo que cada um sente pelo outro, e/ou
pela relacdo, e o funcionamento conjugal, que é o modo de se organizarem na relacdo
conjugal, assim como nas relacdes extrafamiliares.

Na dimensdo amor sdo contempladas cinco areas da vida conjugal: Sentimentos e
Expressdo de Sentimentos (SES), Sexualidade (SEX), Intimidade Emocional (IE),
Continuidade da Relacédo (C) e Caracteristicas Fisicas e Psicoldgicas.

Quanto a outra dimensdo, o funcionamento conjugal, sdo avaliadas cinco areas:
Funcdes Familiares (FF), Tempos Livres (TL), Autonomia/Privacidade (AUT), Comunicacdo
e Conflitos (CC) e Relagdes Extrafamiliares (REF).

Trata-se de uma escala de autopreenchimento do tipo Likert de seis pontos, que varia
entre: nada satisfeito (um); pouco satisfeito (dois); razoavelmente satisfeito (trés); satisfeito
(quatro); muito satisfeito (cinco); e completamente satisfeito (seis).

Apos a analise fatorial, foi apurada a consisténcia interna para cada uma das
dimensGes, tendo-se obtido um alfa de Cronbach de 0.90 para ambas as dimensfes, um valor
bastante elevados, indicador de elevada consisténcia interna (Narciso e Costa, 1996).

Narciso (2010) apresentou dados relativos a uma mais recente analise fatorial, em que

na dimensdo amor passam a ser consideradas as areas: Sexualidade e Intimidade Emocional
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(itens: 19, 20, 23, 24, 25, 26, 27, 28, 29, 30, 31, 32, 33, 34, 35, 36, 37, 38, 39, 40, 41, 42, 43,
44) e na dimensdo funcionamento conjugal as areas Funces Familiares, Tempos Livres,
Autonomia, Comunicacao/conflitos e Rede Social/Relagcdes extra-familiares (itens
1,2,3,4,5,6,7,8,9,10,11,12,13,14,15,16,17,18,21 e 22).

No nosso estudo, calculamos os alfas de Cronbach das duas dimensfes, amor e
funcionamento conjugal, analisando-os com base nos critérios de Pestana e Gageiro (2008): «
0,6 - inadmissivel; 0,6 a 0,7 - fraca; entre 0,7 e 0,8 razoavel; entre 0,8 e 0,9 boa; superior a
0,9 muito boa. Assim, quanto a dimensdo amor obteve-se um alfa de 0,957 (valor muito bom)

e quanto ao funcionamento conjugal obteve-se um alfa de 0,962 (valor muito bom).

2.2.4. Questionario para avaliar Depressdo, Ansiedade e Stress (DASS-21, Lovibond e
Lovibond, 1995, versdo portuguesa adaptada por Apostolo, 2006).

O questionario “Depression, Anxiety and Stress Scale” (Lovibond e Lovibod, 1995)
versao portuguesa adaptada por Apdéstolo e colaboradores (2006) € um questionario que tem
por objetivo avaliar os estados emocionais depressao, ansiedade e stresse.

Esta escala € constituida por 21 itens respondidos atraves de uma escala de Likert:
zero (“nao se aplicou a mim”), um (“Aplicou-se a mim um pouco, ou durante parte do
tempo”), dois (“Aplicou-se bastante a mim, ou durante uma boa parte do tempo”) € trés
(“aplicou-se muito a mim, ou durante a maior parte do tempo”). O preenchimento é feito
através do pedido a pessoa que indique 0 modo como se sentiu na tltima semana.

Encontram-se distribuidos em trés subescalas. Cada subescala é constituida por sete
itens (depressao: 3, 5, 10, 13, 16, 17, 21; ansiedade: 2, 4, 7, 9, 15, 19 e 20; stress: 1, 6, 8, 11,
12 e 14) que avaliam a sintomatologia depressiva (anedonia, disforia, auséncia de interesse,
inercia, desvalorizacdo, desmotivacdo), a ansiedade (relacionada com alteracdo do sistema
nervoso, ansiedade resultante de inimeras situacdes) e o stresse (vivéncia de impaciéncia,
irritabilidade e elevada excitabilidade). As cotacGes consistem no somatério dos itens
pertencentes as subescalas. As pontuagdes oscilam entre um valor minimo de zero e maximo
de 21. As cotagdes mais elevadas remetem-nos para estados emocionais negativos (Lovibond
e Lovibond, 1995; Apostolo e colaboradores, 2006).

Quanto a consisténcia interna da DASS-21, na versdo portuguesa de Apostolo e
colaboradores (2006), os resultados obtidos séo elevados: no total das trés subescalas obteve-
se um alfa de Cronbach de 0,95, na depressdo, um o = 0,90, no stresse, um a = 0,88, e na

ansiedade, um a = 0,86.
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No nosso estudo, o alfa de Cronbach da escala total foi de 0,933, um valor muito bom
(Pestana e Gageiro, 2008). Os alfas de Cronbach para as trés dimensdes também foram bons
(Pestana e Gageiro, 2008): stress - alfa de 0,815, ansiedade — 0,866 e depressao — 0,848.

Anélise Estatistica

Neste estudo recorremos a um programa informatico de analise estatistica, o
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 19.0. Determinamos estatisticas
descritivas, medidas de tendéncia central e de dispersdo e medidas de assimetria e
achatamento. Um teste de Kolmogorov-Smirnov mostrou que apenas as variaveis stresse,
EASAVIC-Rede social, EASAVIC-Tempos livres, EASAVIC-Autonomia, EASAVIC-
Comunicacao, EASAVIC-Intimidade emocional, pontuacéo total da EASAVIC, Objetivos de
vida-dimensd@o existencial e pontuacdo total de Objetivos de vida revelaram distribuicédo
normal. Ainda assim, dado que o tamanho da amostra era superior a 30 optamos por realizar
testes paramétricos. Comecamos por verificar se existiam diferengas por sexo, através do
teste t de Student, nas dimensdes principais do estudo (do EASAVIC, do PIL-R e da DASS-
21). Como tal ndo se verificou, através de coeficientes de correlacdo de Pearson, exploramos
a existéncia de associagdes entre essas mesmas dimensdes (entre si e com as varidveis
quantitativas idade, duracdo da relacdo, nimero de filhos e elementos do agregado familiar)
na amostra total. Estas foram analisadas (sua magnitude) de acordo com os critérios de Cohen
(1992): 0,01, baixa; 0,30, moderada e 0,50 elevada. Apesar de ndo ser um objectivo central
do nosso estudo, visto que pretendiamos realizar as nossas analises com o n maior possivel,
testamos se existiam diferengas nas dimensdes da EASAVIC, do PIL-R e da DASS-21 por
subamostra (i.e. se 0s progenitores faziam parte de alguma Associa¢do ou do grupo existente

numa rede social).

Amostra

Na tabela 1 apresentamos os dados relativos as variaveis sociodemogréaficas. A grande
maioria dos progenitores era do sexo feminino (n = 56; 78,8%). Ao nivel das habilitacdes
literarias, e com percentagens iguais, a maioria revelou ter o secundario ou licenciatura (n =

29; 43,9%). Observou-se que a maioria dos participantes era casado (n = 47; 71,2%).

j.filipe.sousa@gmail.com

11



Obijetivos de vida e satisfagdo na relacdo conjugal em pais/progenitores de criangas com autismo

Tabela 1
Dados sociodemograficos: sexo, habilitagdes literarias e estado civil
Variaveis sociodemograficas n %
Sexo
Masculino 14 21,2
Feminino 52 78,8
Total 66 100,0
Habilitagdes n %
2°ciclo 2 3,0
3° ciclo 4 6,1
Secundario 29 43,9
Licenciatura 29 439
Mestrado 2 3,0
Total 66 100,0
Estado Civil n %
Unido de Facto 19 28,8
Casado 47 71,2
Total 66 100,0

n = ndmero de sujeitos

Na tabela 2 apresentamos a profisséo dos participantes. A maioria era Especialista das
Profissfes intelectuais e cientificas (n = 20; 30,3%), seguida dos desempregados (n = 12;
18,2%).

Tabela 2

Dados sociodemograficos: profissao *

Variaveis sociodemograficas n %
Profissbes

Quadros Superiores da administracdo Publica, Dirigentes e Quadros 4 6,1

Superiores de Empresa

Especialistas das profissdes intelectuais e cientificas 20 30,3
Técnicos e profissionais de nivel intermédio 9 13,6
Pessoal administrativo e similares 8 12,1
Pessoal dos servigos e vendedores 7 10,6
Operarios, artifices e trabalhadores similares 4 6,1
Trabalhadores ndo Qualificados 1 1,5
Desempregados 12 18,2
N&o respondeu 1 15
Total 66 100,0

n = n° de sujeitos; * Classificacdo Nacional das Profissdes (2001).

Na tabela 3 apresentamos o nimero de filhos e de pessoas no agregado familiar. A
maioria tinha um filho (n = 29; 43,9%) seguindo-se os participantes com dois filhos (n = 25;

37,9%). A maioria dos agregados era composta por trés pessoas (n = 29; 43,9%).
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Tabela 3
Dados sociodemogréficos: Numero de filhos e de pessoas no agregado familiar
n %
Numero de Filhos
1 29 43,9
2 25 37,9
3 8 12,1
4 2 3,0
5 1 15
7 1 15
Total 66 100,0
Quantas Pessoas Agregado n %
3 30 45,4
4 20 30,3
5 8 12,1
6 2 3,0
7 1 15
N&o Respondeu 5 7,6
Total 66 100,0

n = n° de sujeitos

Na tabela 4 sdo apresentados os dados relativos a um eventual apoio psicologico. A

grande maioria nunca recebeu qualquer apoio psicoldgico (n = 57; 86,4%).

Tabela 4

Dados relativos ao apoio psicolégico

Variaveis sociodemograficas n %
Recebe apoio 9 13,6
Na&o recebe apoio 57 86,4

Total 66 100,0

n = n° de sujeitos

Na tabela 5 sdo apresentadas as médias e desvios padrdo das variaveis
sociodemogréficas idade e duracdo da relagdo. Apresentam-se ainda as médias e desvios-
padrao das dimensfes da DASS-21, depressao, ansiedade, e stress. A idade dos participantes
mostrou estar entre os 24 e os 58 anos (M = 40,2; DP = 6,45). No que concerne a duracdo da

relagdo, esta situou-se entre os dois e os 35 anos (M = 16,67; DP = 6,71).

Tabela 5

Médias e desvio-padrdo das variaveis ldade, tempo de relagdo, depressdo, ansiedade e stress
Variaveis M (DP) Variagdo
Idade 40,2 (6,45) 24-58
Duracdo relacdo 14,67 (6,71) 2-35
Depresséo 3,76 (3,75) 0-14
Ansiedade 3,88 (4,22) 0-18
Stress 5,74 (3,80) 0-18

M = média; DP = desvio-padréo
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Na Tabela 6 apresentamos as médias e desvios-padrao das dimensdes do EASAVIC e
do PIL-R. Foi na dimensdo vivencial do PIL-R que os progenitores manifestaram um valor
médio mais elevado. No EASAVIC verificou-se que foi nas dimensdes Comunicacdo e

Intimidade Emocional que os progenitores apresentaram pontua¢es médias mais elevadas.

Tabela 6

Médias e desvio-padrao das varidveis centrais de estudo: PIL-R e EASAVIC

Dimensdes M (DP) Variacao Variagdo teorica
PIL-R-Dimensdo 58,48 (9,65) 31-70 10-70
Vivencial

PIL-R Dimensdo 44,98 (8,30) 26-64 10-70
Existencial

PIL-R Total 103,47 (16,12) 69-132 20-140
EASAVIC-Funcdes 15,21 (4,33) 4-24 4-24
Familiares

EASAVIC-Tempos 5,92 (2,25) 2-12 2-12
Livres

EASAVIC-Rede Social 10,60 (3,68) 3-18 3-18
EASAVIC-Autonomia 14,95 (4,68) 4-24 4-24
EASAVIC-Comunicagéo 27,95 (7,96) 10-42 7-42
EASAVIC-Intimidade 76,85 (17,49) 37-108 18-108
Emocional

EASAVIC-Sexualidade 24,94 (6,29) 9-36 6-36
EASAVIC-Total 176,65 (40,93) 84-256 44-264

M = média; DP = desvio-padrdo; EASAVIC = Escala de Avaliagdo da Satisfacdo em Areas da Vida Conjugal; PIL-R = Purpose in Life
Test- Revised

3. Resultados

Testes t de Student mostraram néo existirem diferencgas significativas nas dimensoes
da EASAVIC, PIL-R e DASS-21, por sexo. Correlacdes de Pearson mostraram ndo existir
associac0es significativas entre essas variaveis, a idade e a duracéo da relacao.

Dado néo termos encontrado diferencas por sexo nas dimensfes da EASAVIC, do
PIL-R e da DASS-21, através de correlagcBes de Pearson testamos associagcfes entre estas
variaveis na amostra total (e com a idade, tempo da relacdo, nimero de filhos e de elementos
do agregado familiar). A dimensdo Vivencial do PIL-R correlacionou-se positivamente com
todas as dimensdes do EASAVIC (magnitudes entre pequenas a moderadas) (Cohen, 1992).

Aconteceu 0 mesmo com a dimensdo Existencial do PIL-R e com a pontuacdo total do

instrumento (magnitudes entre moderadas a grandes) (Cohen, 1992) (Tabela 7).
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Tabela 7
Correlacdes entre as dimens@es do PIL-R e do EASAVIC
PIL-R-Dimenséo PIL-R Dimenséo PIL-R Total
Vivencial Existencial

EASAVIC-Funcbes Familiares 0,436** 0,380** 0,347**
EASAVIC-Tempos Livres 0,482** 0,339** 0,485**
EASAVIC-Rede Social 0,509** 0,403* 0,457**
EASAVIC-Autonomia 0,461** 0,563** 0,566**
EASAVIC-Comunicacao 0,401** 0,441** 0,467**
EASAVIC-Intimidade Emocional 0,450** 0,403** 0,477**
EASAVIC-Sexualidade 0,271* 0,320** 0,327**
EASAVIC-Total 0,468** 0,490** 0,532**

**p <0,01; *p <0,05; NS = ndo significativo; PIL-R = Purpose in Life Test; EASAVIC = Escala de Avaliagdo de Satisfacdo em Areas
Conjugais

Nas Tabelas 8 e 9 apresentamos as correla¢Oes entre as dimensdes da DASS-21, do
EASAVIC e PIL-R. Quer a Depressdo, Ansiedade e Stress associaram-se negativamente com
praticamente todas as dimensdes do EASAVIC e PIL-R (magnitudes pequenas a grandes).
Tal ndo aconteceu com o Stress que ndo se associou com as Func¢des Familiares, Rede Social,

Intimidade Emocional (EASAVIC) e com a Ansiedade que ndo se associou a Sexualidade.

Tabela 8
Correlacdes entre as dimensfes da DASS-21 e da EASAVIC

Depressao Ansiedade Stress
EASAVIC-Fungdes Familiares -0,433** -0,426** -0,458**
EASAVIC-Tempos Livres -0,322** 0,212 -0,327**
EASAVIC-Rede Social NS -0,274* NS
EASAVIC-Autonomia -0,398** -0,320** -0,307*
EASAVIC-Comunicacdo -0,472** -0,348** -0,274*
EASAVIC-Intimidade Emocional -0,437** -0,246* NS
EASAVIC-Sexualidade -0,359** NS -0,281*
EASAVIC-Total -0,494** -0,324** -0,263*

**p <0,01; *p <0,05; NS = ndo significativo; EASAVIC = Escala de Avaliacéo de Satisfacdo em Areas Conjugais ; DASS-21= Depression,
Anxiety and Stress Scale

Tabela 9

Correlacdes entre as dimensdes do PIL-R e da DASS-21

Variaveis Depresséo Ansiedade Stress
PIL-R Dimenséo Vivencial -0,630** -0,396** -0,417**
PIL-R Dimensdo Existencial -0,547** -0,542** -0,482**
PIL-R Total -0,659** -0,516** -0,498**

**n <0,01; *p <0,05; NS = ndo significativo; PIL-R = Purpose in Life Test ; DASS-21= Depression, Anxiety and Stress Scale

Apesar de ndo ser objetivo central deste estudo, exploramos, por fim, se as duas
subamostras recolhidas (i.e. progenitores que faziam parte de uma Associagcdo Versus
progenitores que pertenciam a um grupo de uma rede social) se diferenciavam de forma
significativa nas variaveis centrais do estudo (dimensdes da EASAVIC, do PIL-R e da
DASS-21). Verificou-se que estes dois grupos apenas diferiram na Ansiedade, com o0s

progenitores que pertenciam ao grupo da rede social a apresentarem um valor médio mais
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elevado (M = 4,53; DP = 4,81) de Ansiedade que o0s progenitores que faziam parte de uma
Associacdo (M = 2,65; DP = 2,44) (t = - 2,109; p = 0,039).

4.DISCUSSAO

Neste estudo, era nosso principal objetivo caraterizar uma amostra de
pais/progenitores de criangas portadoras de autismo quanto aos objetivos de vida (objetivos
na vida e sentido de vida) e a sua satisfacdo na vida conjugal (no fundo, verificando o
impacto de terem uma crianca com este diagndéstico), procurando, igualmente, explorar o
eventual padrdo de associacfes existentes entre estas duas variaveis (bem como com
variaveis sociodemograficas e relativas ao apoio recebido). Da mesma forma, exploramos 0s
niveis de depressdo, ansiedade, e stress, vivenciadas por estes pais/progenitores.

Antes de discutirmos os resultados centrais do nosso estudo, importa discutir algumas
das carateristicas gerais da nossa amostra. Nao faz sentido aqui discutir o facto de apenas
termos progenitores casados uma vez que este foi precisamente um critério de inclusdo neste
estudo (porque queriamos avaliar a satisfagdo conjugal dos progenitores, sendo fundamental
que o respondente estivesse uma relacdo). Porém, ndo podemos ignorar o facto de nem todos
0s progenitores de criancas com autismo serem casados ou estarem numa unido de facto, pelo
que temos a nocao que nao podemos generalizar, de forma absoluta, os nossos resultados para
a populacdo de pais de criangas com autismo. Naturalmente que o facto da nossa amostra
possuir progenitores casados/em unido de facto pode condicionar a estabilidade familiar das
familias dos progenitores que foram analisados neste estudo, o que pode, por sua vez, ter
condicionado os niveis de sintomas (depressivos, ansiosos, stress) dos pais, bem como o0s
niveis das dimensbes de objetivos de vida e satisfacdo conjugal (que discutiremos mais a
frente). Muito expressiva é a duracdo média da relacdo (dos progenitores que preencheram o
protocolo, com o seu companheiro/a ou marido/esposa) que parece, de novo, ser indicadora
de aparente estabilidade familiar que, pode, mais uma vez, ter influenciado os niveis das
variaveis centrais deste estudo.

Ainda acerca das variaveis sociodemograficas, destaca-se o facto da maioria dos
respondentes ser do sexo feminino. Este dado é congruente com a literatura que mostra que as
mulheres tendem a ocupar um papel central no que toca a fungdo de “cuidar” dos filhos, e
mais ainda, de criangcas com autismo, sendo, também, as maes que com maior facilidade se
adaptam a situacdo de ter um filho autista (Bendixen et al., 2011). Quanto a escolaridade, a
percentagem da nossa amostra com ensino superior (licenciatura) (43,9%) encontra-se acima
da percentagem média da populacdo portuguesa, ja que, em 2012, 19% da populacdo
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portuguesa tinha o ensino superior concluido, e sensivelmente 21,8% o secundario concluido
(INE, 2002). Num estudo realizado pela Associacdo Portuguesa para as Perturbacbes do
Desenvolvimento e Autismo de Setubal foram encontrados valores mais proximos dos do
nosso estudo, ja que 38% dos participantes possuia licenciatura ou mestrado. Naturalmente
que ndo se coloca a hipotese da escolaridade dos pais condicionar o facto de terem uma
crianga com autismo, sendo antes possivel hipotetizar que pessoas com uma instrucéo escolar
mais elevada estejam simplesmente mais sensibilizadas para a participacdo em estudos
cientificos.

Quanto a atividade profissional, a maioria dos progenitores era Especialista das
profissbes intelectuais e cientificas o que, mais uma vez, pode indicar estabilidade
socioeconomica e familiar. Este nivel socioeconémico pode ajudar os progenitores a fazer
frente as dificuldades (associadas ao facto de terem uma crianca com autismo e a realidade
socioecondmica do nosso pais, atualmente). Estudos apontam que niveis socioeconémicos
médios e médios-altos influenciam os valores médios da satisfacdo conjugal, estando
associados a valores mais elevados desta satisfacdo (Pires, 2008). Braz, Dessen e Silva (2005)
verificaram que o facto de pertencer a uma classe social mais alta determina valores mais
elevados de satisfacdo conjugal e que os valores mais altos de insatisfacdo conjugal
encontram-se nas classes mais baixa e de rendimento inferior.

Discutindo, agora, aspetos relativos ao agregado familiar, investigagfes com familias
com um maior numero de filhos e onde hd uma crianga com deficiéncia, revelam niveis
menores de stress, ja que os pais aceitam melhor a deficiéncia de um dos filhos, por ser
evidente que foram capazes de gerar uma crianga normal (Turnbull, Summers e Brotherson,
1986, cit. in Geraldes, 2005). No nosso estudo ndo encontramos uma associacdo entre o
nimero de pessoas no agregado familiar e ndmero de filhos e o nivel de stress dos
progenitores, mas verificamos percentagens consideraveis de progenitores que afirmaram ter
entre 4 a 7 elementos no seu agregado familiar, parecendo indicar a presenga de mais do que
um filho (o que tem autismo). Apesar da dita associa¢do nao ter sido encontrada, a verdade é
que o nivel de stress nestes progenitores situou-se dentro de um nivel normal (como
discutiremos mais a frente). Ainda assim, a maioria dos respondentes afirmou que 0 seu
agregado familiar era apenas constituido por trés elementos (casal e crianca, a partida), pelo
que € possivel hipotetizar, também, em oposi¢do com o que foi discutido anteriormente, que
0s pais destas criangas com autismo possam depositar toda a sua energia, investimento ou

foco nesta crianca, apesar e/ou devido da/a perturbacdo, ndo tendo de se “preocupar” com
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outros fatores de stress associados ao facto de terem mais filhos, o que também pode ter
condicionado os niveis médios nas variaveis centrais deste estudo (que tal como referimos
serdo discutidos mais a frente). O facto da maioria dos respondentes afirmar (45,4%) que o
seu agregado familiar era constituido apenas por trés elementos vai ao encontro dos dados do
INE (2002) que revelam que, atualmente, as familias sdo menos numerosas (dimensdo média
em 2011 de 2,6; em 2001 de 2,8) (INE, 2002).

Importa, ainda, discutir o facto de a maioria dos progenitores nao receber apoio
psicolégico (86,4%). Um diagndstico de autismo, segundo varios estudos, pode acarretar
niveis extremos de stress, depressdo, ansiedade, problemas na relacdo conjugal e
enfraquecimento da salde fisica dos progenitores (Bendixen et al., 2011, Kheir, Ghoneim,
Sandridge, Hayder, Al-lsmail, e Al-Rawi, 2012). No mesmo sentido, estudos mostram que
pais de filhos com autismo apresentam elevados problemas psicologicos, em comparagdo
com pais de filhos com outro tipo de dificuldades (Yrmiya e Shaked, 2005). Em comparagéo
com o estudo realizado a familias com criangas/jovens com autismo no distrito de Setdbal
(336 criancas a adultos entre 0s zero e 0s vinte cinco anos; 63% destes com idades entre 0s
seis e 0s quinze anos), em que 38,4% dos pais respondeu ja ter tido alguma perturbacao (de
carater psicoldgico ou psiquiatrico) (Autismo, 2013), o nosso estudo demostra que apenas
13,6% dos inquiridos admitiu j& ter recebido apoio psicolégico (tal ndo indica que nédo
tenham um quadro psicopatoldgico, mas a verdade é que os niveis de depressao, ansiedade e
stress encontrados neste estudo, discutidos mais a frente, ndo o parecem mostrar). E possivel
hipotetizar que, na nossa amostra, apesar destes pais apresentarem dificuldades e
necessidades, através de estratégias de coping (que ndo exploramos neste estudo) conseguem
garantir o equilibrio psicologico e um nivel “satisfatorio” de satisfagdo com a vida (Marques
e Dixe, 2011). O grau de estabilidade familiar, associado aos aspetos sociodemograficos ja
referidos pode influenciar esta variavel (existéncia ou ndo de apoio psicolégico). Porém, é
também possivel hipotetizar que, na nossa mostra, possa ter sido dificil para alguns pais
admitir que possam precisar de algum tipo de ajuda psicoldgica. Para além disso, é ainda
possivel que, dado uma grande parte da amostra pertencer a um grupo online, este pode
encontrar o0 suporte que sente como necessario, junto dos elementos do grupo, podendo ser
mais facil ventilar emocdes e sentir compreensdo por parte de pessoas que passam pelo
mesmo (outros progenitores de criangas com autismo).

Focando-nos agora nos niveis médios das variaveis centrais do nosso estudo, importa

discutir que, no que toca as escalas da DASS-21, foi na dimensdao stress que se verificou um
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valor médio mais elevado (5,74). Favero e Santos (2005) consideram a existéncia de uma
crianca autista como fator de stress e que acarreta a ocorréncia de alteracdes na dindmica
familiar. Os niveis de ansiedade e depressdo foram muito semelhantes (entre si) e verificamos
ndo existirem diferengas por sexo a este nivel (tal como o que aconteceu com 0s niveis de
stress) Os valores apresentados em todas as dimensdes (ansiedade, depressdo e stress), de
facto, encontraram-se dentro do normal, tendo em conta os pontos de corte apresentados por
Lovibond e Lovibond (1995): valores entre 0-9 para a depressédo, de 0-7 para a ansiedade e de
0-14 para o stress sdo considerados normais. Estes dados ndo vao totalmente ao encontro dos
dados de alguns estudos que revelam existir um aumento dos niveis de distress, incluindo dos
niveis de ansiedade e depressdo considerdveis em pais de criangas com autismo (Yirmiya e
Shaked, 2005, cit. in Schieve, Blumberg, Rice, Visser e Boyle, 2006). Ainda em relacédo ao
valores médios de cada dimensdo da DASS-21 (por sexo e no total da amostra), estes
mostraram ser inferiores (em todas as dimensdes) aos valores apresentados por Apostolo,
Mendes e Azeredo (2012) numa amostra de 1297 pacientes adultos seguidos em Centros de
Salde por Apdstolo e colaboradores (2012) quer para 0 sexo masculino, quer para 0 Sexo
feminino. Estes autores encontraram valores mais elevados nas diferentes dimensdes no sexo
feminino (estatisticamente significativos), mas na nossa amostra ndo Se encontraram
diferencgas estatisticamente significativas a este nivel. Podemos hipotetizar que os pais da
nossa mostra por fazerem parte de associacdes ou de um grupo de apoio, encontrem formas
de lidar com as dificuldades envolvidas com o facto de terem uma criangca com autismo e que
isso possa reduzir os niveis de sintomas psicopatologicos. Da mesma forma, atendendo a
idade média dos progenitores (embora ndo saibamos a idade média das criangcas com
autismo), podemos hipotetizar que ocorreu j& uma adaptacdo a situacdo de ter uma crianga
com autismo, o que pode influenciar aqueles niveis, mais uma vez. Por outro lado, podemos
sempre hipotetizar um estado de negacédo por parte destes progenitores, bem como considerar
0 papel da desejabilidade social.

Quanto aos resultados obtidos com a EASAVIC, foi importante verificar a
inexisténcia diferencas de sexo na pontuacdo de nenhuma subescala e na pontuacdo total.
Este dado vai ao encontro dos dados de Narciso e Costa (1996) visto que as autoras tambem
ndo encontraram diferencas a este nivel. No nosso estudo importa referir que atendendo a
variacdo teorica possivel, de uma forma geral, o grau de satisfacdo conjugal nas varias areas e
no geral é elevado. Para além disso, as areas com valores médios mais elevados foram:

Comunicacao e Intimidade emocional, Sexualidade e Funces Familiares. Segundo Narciso e
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Costa (1996) a comunicagdo corresponde & quantidade e qualidade dos temas de didlogo e a
intimidade emocional corresponde ao apoio que cada um da ao outro. A dimensdo da
sexualidade diz respeito a frequéncia e qualidade, assim como ao prazer que o casal tem nas
relages sexuais. Ja as funcdes familiares reportam para 0 modo como o casal faz a gestdo
financeira, partilha de tarefas domeésticas, decisfes e responsabilidades. Atendendo a forma
como as autoras descrevem cada uma das dimensdes, e tendo em conta, os resultados do
nosso estudo, podemos hipotetizar que os participantes do estudo, apesar de terem uma
crianga com autismo, reservam para si um espaco de intimidade, onde o apoio mutuo parece
imperar, dado assim espago a uma boa comunicacdo e partilha de responsabilidades. Estes
resultados ndo vdo ao encontro dos de alguns estudos que mostram que o aumento de distress
associado ao facto de se ter um filho com autismo esta associado a um decréscimo da coeséo
familiar (Yirmiya e Shaked, 2005, cit. in Schieve, Blumberg, Rice, Visser e Boyle, 2006).
Neste ponto voltam a colocar-se vérias hipdteses para explicar niveis médios expressivos
(atendendo a variagdo teorica), nas dimensdes da EASAVIC, nomeadamente a possibilidade
de ja ter ocorrido uma adaptacdo a situacéo, a desejabilidade social, a negacdo e mesmo a
presenca de algum apoio pelo grupo/associagdes. Segundo temos conhecimento, para além do
trabalho de Narciso e Costa (1996) ndo existem mais estudos no nosso pais que avaliem estas
variaveis, quer na populacdo geral, quer em pais de crian¢as com autismo.

Quanto aos valores médios nas dimensdes do PIL-R, estes aproximam-se dos valores
encontrados por Peralta e Silva (2006), ainda que numa amostra da populacdo geral
portuguesa (e ndo em pais de criangas com autismo), particularmente quando analisamos 0s
valores médios das dimens@es na faixa etéaria (os autores dividiram a sua amostra em Varias
faixas e exploraram os valores médios em todas elas) onde a nossa idade média se insere
(40,2). Muito importante é, também, o facto da pontuacdo total do PIL-R na nossa amostra
(103,47) se encontrar dentro do intervalo dito “normal” (entre 92 e 112). Atendendo a
variacdo teorica de cada dimensdo do PIL-R e da pontuacéo total do teste, a nossa amostra
parece apresentar valores médios que se aproximam muito mais do limite superior do
intervalo de variacao tedrica.

No que diz respeito ao facto de os progenitores do grupo online apresentarem niveis
superiores de ansiedade comparativamente aos que recebem apoio para os filhos em
instituicOes, poderemos hipotetizar que se tratando de uma plataforma online, onde a
identidade das pessoas ndo € tdo exposta, poderdo ter respondido de uma forma mais sincera,

manifestando-se menos a desejabilidade social. Por outro lado, também podemos colocar a
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hipétese do acompanhamento realizado pelas associagfes/instituicbes ter um peso
suficientemente importante a este nivel, descendo o0s niveis de ansiedade dos
pais/progenitores por eles seguidos. Neste ponto ocorre-nos uma limitagdo importante do
nosso estudo: ndo foi questionado ao grupo online se pertenciam a instituigdes/associacdes ou
ao grupo que pertencia as instituicdes/associagdes se pertenciam a algum grupo online, o que
limita conclus@es absolutas sobre este resultado, porque ndo sabemos até que ponto é que 0s
elementos de cada grupo/subamostra ndo recebiam outros apoios (para além do do grupo a
que pertenciam), nem conseguimos controlar terceiras variaveis que podem ter influenciado
0s resultados em casa um dos grupos/subamostras.

Quanto as associa¢des encontradas neste estudo, que revelaram, de uma forma geral,
gue quanto maior os niveis de satisfacdo conjugal nestes pais, maior os niveis de objetivos de
vida e menores 0s niveis de depressdo, ansiedade e stress, segundo temos conhecimento ndo
existem estudos nacionais ou internacionais que explorem estas associagfes, 0 que
impossibilita comparag6es. Apesar destes parecerem resultados 6bvios, a verdade é que ainda
ndo tinham sido explorados e reforcam a importancia das equipas que trabalham com estes
pais ndo esquecerem uma abordagem proxima aos objetivos de vida destes pais (mas tambeém
a satisfacdo conjugal e até a satisfacdo com o funcionamento familiar), se querem garantir
uma boa adaptacdo e funcionamento das familias de criangas com autismo.

Este estudo apresenta, naturalmente, limitagdes. Uma ou outra foram ja sendo
apontadas. Porém, a maior limitacdo com que nos deparamos foi o facto de ndo existirem
estudos que incluam e estudem as varidveis incluidas no nosso estudo, o que impediu
comparagGes mais aprofundadas. Para além disso, a amostra era apenas composta por
progenitores de criangas com autismo casados/em unido de facto e apresentou uma dimenséo
limitada. No que diz respeito a futuras investigacdes, e de forma a colmatar as limitagdes
deste estudo, deverd o numero da amostra ser maior e seria importante recorrer a uma
abordagem probabilistica de recolha dos dados. No entanto, é de frisar a grande dificuldade
verificada pelo autor em obter a participacdo no estudo. Muitos pais afirmaram que estavam
‘“um pouco cansados” de estudos que focam, ndo eles, pais, mas sim os filhos autistas (e de
estudos no geral).

Adicionalmente, num estudo futuro, que poderia ser longitudinal, para explorar papéis
preditivos entre as variaveis, seria pertinente avaliar variaveis que ndo foram avaliadas neste
estudo. Assim, importaria saber se as criancas com autismo tomam medicacdo, ja que 0sS

antipsicoticos atipicos, onde se incluem a clozapina, a risperidona, a olanzapina, a queriapina,
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a ziprazidona e o aripiprazol, sdo compostos amplamente utilizados no autismo. Estes
compostos atuam nos sintomas tipicos, que de um modo geral, incluem a agressdo,
automutilacdo ou ira (Nikolov, Jonker, e Schaill, 2006). Assim, a toma de tais medicamentos
podem ter influéncia nos sintomas das criancas e, consequentemente, influenciar os niveis de
stress, ansiedade e depressdo, assim como nos niveis de satisfacad conjugal e até nos niveis
de objetivos para a vida dos progenitores. Outra varidvel que carece de ser estudada
futuramente é saber se os pais tinham mais criangas com autismo ou com outra perturbacédo
global do desenvolvimento no seio familiar. Em relacdo a satisfagdo conjugal seria
interessante realizar uma avaliagdo junto de um elemento externo ao casal, atraves de uma
entrevista, de forma a avaliar de forma mais objetiva alguns aspetos avaliados, neste estudo,
através de auto-relato, sempre sujeito a enviesamentos importantes. Importaria ainda, num
estudo explorando todas as variaveis consideradas no presente trabalho, recolher dados sobre
construtos positivos como a resiliéncia, otimismo, fé, esperanca e amor, de progenitores de

criangas com autismao.
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