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Resumo

A decisdo de ter um filho surge cada vez mais tarde na vida das familias portuguesas,
colocando um elevado nivel de expectativa quando o decidem fazer. Quando colocados
perante o diagnodstico de que a crianca tem necessidades especiais, os pais sdo
confrontados com niveis de stress elevados, tendo a necessidade de adotar estratégias de
coping que lhes permitam fazer face a problematica apresentada pela crianga e que pode
comprometer o bem-estar e a qualidade de vida familiar. Nesse sentido, o presente
estudo procurou investigar a relacdo existente entre o stress parental, o modo de estar no
momento presente, mindfulness, ¢ a percep¢do de qualidade de vida familiar numa
amostra de cuidadores (maes/pais) de criancas com necessidades especiais de idade
igual ou inferior a seis anos. Os resultados revelaram que o stress parental se
correlaciona negativamente com o mindfulness. Adicionalmente o stress correlaciona-se
negativamente com a qualidade de vida familiar e o mindfulness correlaciona-se
positivamente com a qualidade de vida familiar. Os resultados revelaram que, apesar de
individuos com baixo stress parental tenderem a manifestar uma melhor qualidade de
vida familiar, ndo se verificou um efeito de interagcdo entre os fatores stress parental e
mindfulness interpessoal parental sobre a qualidade de vida. Esta investigacdo
contribuiu para alargar o conhecimento relativamente a estes trés constructos, e a forma

como sao vivenciados por familias de criangas com necessidades especiais.

Palavras-chave: Necessidades especiais, Stress parental, Mindfulness parental,

Qualidade de Vida Familiar
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Abstract

The decision to have a child is becoming increasingly later in life of Portuguese
families, placing a high level of expectation when they decide to do. When placed
before the diagnosis that the child has special needs, parents face high levels of stress,
and the need to adopt coping strategies that enable them to meet the problems presented
by the child and which may compromise the well-being and the quality of family life. In
this sense, the present study sought to investigate the relationship between parental
stress, the mode of being in the moment, mindfulness, and the perceived quality of
family life in a sample of caregivers (mothers/fathers) of children with special needs
aged equal to or less than six years. The results showed that parental stress is negatively
correlated with mindfulness. Additionally stress is negatively correlated with the quality
of family life and mindfulness is positively correlated with the quality of family life.
The results revealed that although individuals with low parental stress tend to manifest a
better quality of family life, there was no interaction effect between the factors parental
stress and parental interpersonal mindfulness on the quality of life. This research has
helped to broaden the knowledge regarding these three constructs, and how families of

children with special needs experience them.

Keywords: Special Needs, Parental Stress, Mindfulness in Parenting, Family Quality of
Life
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I — Introducao

O tema que se propde aprofundar neste estudo prende-se com o stress parental,
mindfulness interpessoal parental e qualidade de vida familiar. Este estudo visa contribuir
para uma melhor compreensdo do desempenho do papel parental, em pais que beneficiam de
programas de intervencdo precoce na infancia.

Ser pai/mae representa um desafio, sendo desde cedo determinado tanto pelas
caracteristicas destes quanto dos filhos. Quando os filhos apresentam problemas de
desenvolvimento, as dificuldades sdo acrescidas comegando desde logo com a exigéncia de
adaptacdo a uma nova realidade. A forma como cada pai/mde responde a esta situacdo
depende de multiplos fatores, nomeadamente da sua capacidade de gerir o stress, da
capacidade avaliativa de si e do contexto, e da sua base de apoio familiar (Margalit &
Kleiman, 2006; Abidin, 1990). Deste modo, o presente trabalho pretende contribuir para a
melhor compreensdo da relacdo entre estes factores, podendo constituir-se como um
contributo para o futuro desenvolvimento de programas de apoio (intervengdo primdria e/ou
secundaria) a estes pais/maes.

Assim, no primeiro capitulo ¢ feita uma revisdo de literatura acerca desta tematica,
definindo os conceitos centrais deste estudo. No segundo capitulo ¢ apresentada a
metodologia do estudo empirico desenvolvido, incluindo amostra, instrumentos e os
procedimentos usados. No terceiro capitulo ¢ feita uma analise dos resultados obtidos nesta
investigacdo. E por fim, no ultimo capitulo, ¢ feita a discussdo dos resultados com base na

literatura, sendo apresentadas implicagdes praticas para o futuro.



II - Revisao de Literatura

2.1. Stress Parental

Atualmente, muitos adultos adiam a decis@o de ser pais e decidem ter menos filhos
(Musik, England, Edgington, & Kanvas, 2009). Estas pessoas devotam mais tempo e recursos
ao novo projeto que pretendem encetar quando decidem ter um filho, o que pode causar
expectativas irrealistas relativamente a parentalidade, por exemplo, colocando um maior
valor emocional na crianga, idealizando o papel parental (Eibach & Mock, 2011). Esta
mudanca de paradigma implica mudancas no ajustamento dos pais e dificuldades de
adaptacdo aos filhos (Coleman & Karraker, 1997).

Para a generalidade dos pais, o nascimento de um filho representa um momento de
felicidade, no entanto, quando confrontados com um diagndstico de deficiéncia surgem
reacdes de angustia, stress e desespero (David & Hayes, 2011). Consequentemente a
adaptagdo dos pais a condi¢do do filho surge como fundamental para o desenvolvimento da
crianca. Esta adaptacdo ¢ um processo continuo de percep¢do e resposta as necessidades
deste (Barnett, Clements, Kaplan-Estrin, & Fialka, 2003). Além do normal stress associado a
ter um filho, estes pais deparam-se com dificuldades acrescidas relacionadas com a condi¢ao
de satde do filho, internamentos, consultas médicas frequentes, bem como todo o trabalho
adicional necessario para tomar conta de uma crianga com necessidades especiais. Quando as
estratégias de coping falham, esta situagdo pode provocar alteragcdes na dindmica conjugal,
familiar e até no trabalho (Barnett et. al, 2003). Por exemplo, ter um filho com deficiéncia
intelectual pode acarretar problemas financeiros, sociais e stress a familia (Mak & Ho, 2007).

Ao longo dos anos foram desenvolvidos diversos modelos explicativos do
comportamento parental. Apesar de diferirem nas causas que o determinam, partilham o fato
de assumirem que este ¢ multideterminado (Abidin, 1992; Belsky, 1984; Mash & Johnston,
1990), tal como o stress parental.

O stress parental ¢ referido como sendo a resposta emocional dos pais relacionada
com a personalidade e temperamento da crianga, bem como ao seu papel enquanto
cuidadores, refletindo-se no ajustamento e comportamento da crianga (Margalit & Kleinman,
2006). O stress parental tem causas multiplas, sendo influenciado pelo contexto, pelas

carateristicas dos pais e da crianca, e também por fatores situacionais (Abidin, 1990). Os
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fatores parentais estdo relacionados com o vinculo parental, sentimento de competéncia e
depressdo; os fatores relacionados com a crianga sdo a sua capacidade de adaptacdo, humor,
nivel de exigéncia, capacidade de resposta ao reforgo parental; e os fatores situacionais dizem
respeito ao sistema social familiar, apoio social, satide, vinculo marital. O desempenho do
papel de pai/mae ¢ uma tarefa altamente complexa que pode deparar-se com situagdes
exigentes, desde logo por limitagdes de recursos fisicos e/ou pessoais ou por fatores relativos
a crianca que pode apresentar problemas aos quais ¢ necessario responder adotando um
comportamento ajustado. Quando uma crianga apresenta algum tipo de problema, seja ele de
comportamento ou de saude, mental ou fisica, ¢ exigido aos pais uma resposta cabal. Quando
os pais nao correspondem gera-se o sentimento de terem falhado ou de terem feito um mau
trabalho (Abidin, 1990). As causas do stress parental s6 serdo percebidas, como defende
Abidin (1990), quando analisadas através de modelos multivariados que reconhegam a
interacdo de todas as varidveis, mudangas nos comportamentos e cogni¢des perante eventos
recursivos.

Os restantes fatores externos sdo vistos por Abidin (1990) como potenciais
exacerbadores ou atenuadores do stress parental, mas ndo como desencadeadores deste.
Assim, o stress parental afeta negativamente o comportamento dos pais que, por sua vez, se
repercute no ajustamento dos filhos. Em consonancia com Abidin, Belsky (1984) defende a
reciprocidade entre fatores que afetam a parentalidade ou o stress parental. O modelo de
processo dos determinantes da parentalidade de Belsky (1984) assume que a parentalidade ¢
diretamente influenciada por fatores que emanam das carateristicas individuais dos pais
(personalidade), das caracteristicas individuais dos filhos, e do contexto social em que se
inserem, redes sociais, relagdo marital e situagdo profissional ou ocupacional dos pais. Estes
fatores influenciam de forma determinante o bem-estar psicoldgico destes, bem como o
desempenho do seu papel parental, o que por sua vez pauta o desenvolvimento e ajustamento
da crianga. Embora as caracteristicas dos pais e das criancas representem contributos distintos
para um eficaz desempenho do papel parental, Belsky (1984) defende que deve sempre
adoptar-se uma perspetiva ecoldgica, uma vez que o contexto situacional em que ocorre a
interacdo pais-filhos ¢ de extrema importancia, nomeadamente o impacto da rede social de
apoio a sua saude fisica e mental. Este apoio social influencia positivamente o bem-estar no
geral e, em particular, esta positivamente relacionado com um ajustamento positivo ao papel
parental.

O apoio social reflete-se em trés contextos distintos, segundo Belsky (1984): da

suporte emocional, representa apoio instrumental e assisténcia, e fomenta expectativas



sociais.

O modelo conceptual de Abidin (1995) continua a dominar a literatura acerca do
stress parental. Este possui uma dindmica semelhante ao modelo transacional de stress de
Lazarus e Folkman (1984), em que ¢ defendida a bidirecionalidade entre a situacdo e o
individuo, e em que este Ultimo avalia as suas capacidades de resposta ao evento stressante.
Numa primeira fase, avaliagdo primaria, ocorre o julgamento acerca do significado do evento,
que pode ser positivo, stressante, controlavel, desafiador ou irrelevante. Numa segunda etapa
ocorre uma avaliagdo secundaria, onde sdao avaliados o controlo percebido sobre os
resultados, o controlo percebido sobre as emocdes, e a auto-eficicia. Representa uma
avaliacdo dos recursos que cada um/a possui para fazer face a determinada situagdo. Um dos
aspetos fulcrais deste modelo assenta no sistema de crengas acerca das capacidades e auto-
eficacia. Estas estratégias de coping funcionam como mediadores entre a avaliacdo primadria e
a avaliacdo secundaria (Lazarus & Folkman, 1984; Lazarus, 1991). O modelo de Abidin
(1992) hipotetiza que o comportamento parental e o ajustamento da crianga sao influenciados
por numerosas variaveis socioldgicas, comportamentais, desenvolvimentais e ambientais,
sendo estas varidveis influenciadas pela personalidade parental relacionada com o seu papel.
Assim, as cogni¢des e crengas sdo tidas como fundamentais, desempenhando um papel
central neste modelo. O papel parental ¢, deste modo, representado por um conjunto de
crengas € auto-expectativas que servem de moderador ou de amortecedor de influéncias
distais. Cada pai/mae ¢ visto(a) como tendo um modelo interno de si proprio(a) como
pai/made. Este modelo “ Eu como pai/mae” ¢ criado da historia de vinculagdo de cada um e
inclui os objetivos individuais que cada um possui para si, bem como as expectativas
relativamente aos outros. Desta avaliagdo entre objetivos e expectativas resulta a satisfacdo
ou a insatisfacdo relativamente ao papel parental e consequentemente o nivel de stress
correspondente. O stress € visto por Abidin (1992) como sendo o resultado de sucessivas
avaliagdes que cada pai/mae faz relativamente ao contexto e aos niveis de compromisso que
cada um assume no seu papel parental.

Abidin (1983) desenvolveu o Parenting Stress Index (PSI), medida dominante na
investigacdo desta tematica, e uns anos mais tarde desenvolveu uma versdo reduzida, sendo
esta ultima a que serd usada nesta dissertagao.

A investigacdo tem demonstrado que os cuidadores de criancas com deficiéncia
experienciam maiores niveis de stress que os cuidadores de criancas sem deficiéncia (Hassall,
Rose, & McDonald, 2005). Embora possam ser diversos os fatores que contribuem para o

aumento dos niveis de stress vivido pelos cuidadores de criangas com disfungdes no seu
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desenvolvimento, a gravidade destas e a forma como influenciam o comportamento da
crianca sdo geralmente os preditores mais fortes de stress parental (Nachshen, Garcin, &
Minnes, 2005). Adicionalmente, ¢ sugerido que a forma como o individuo vivencia o evento
stressante estd relacionada com as estratégias de coping que este usa para lhe fazer face (Mak
& Ho, 2007). O uso de estratégias positivas de coping demonstra ter efeitos claros na reducao
dos niveis de stress em pais com criangas com deficiéncia (Jones & Passey, 2004). Em
sentido inverso, na auséncia de estratégias positivas de coping, o stress parental pode afetar a
crianca (Hadadian & Merbler, 1996).

A literatura evidencia também que os pais de criangas e adultos com deficiéncia
intelectual tém niveis de stress consideraveis, resultantes de preocupacdes e exigéncias
relativas as carateristicas dos seus filhos (Floyd & Gallagher, 1997). Baker, Mclntyre,
Blacher, Crnic, Edelbrock e Low (2003) demonstraram que o stress parental de pais com
filhos em idade pré-escolar era superior em pais de criangas com atraso no desenvolvimento
do que em pais com criangas sem atraso. A investigacdo também demonstrou que as criangas
com ou em risco de atraso de desenvolvimento demonstram problemas de comportamento
adaptativo em comparagdo com criangas com um desenvolvimento tipico (Feldman,
Hancock, Rielly, Minnes, & Cairns, 2000). Um estudo de Lopez, Clifford, Minnes e
Ouellette-Kuntz (2008) revelou que pais de criancas com atraso de desenvolvimento
reportam também problemas de comportamento adaptativo da crianga. Numerosos estudos
apontam que um dos preditores mais fortes de stress parental diz respeito a gravidade destes
problemas da crianca (Baker et al., 2003; Floyd & Gallagher, 1997; Hassall et al., 2005;
Naschen, Garcin, & Minnes, 2005).

Também os pais com filhos com perturbagdes do espectro autista possuem um risco
mais elevado de ter stress agudo ou cronico quando comparados com pais com criangas com
problemas de desenvolvimento (Davis & Carter, 2008; Hastings, 2003). Os investigadores
afirmam que isto se deve em parte as carateristicas, gravidade e natureza continua da
patologia (Ingersoll & Hambrick, 2011). Também ao nivel da estabilidade familiar, ter um
filho com uma perturbagdo do espectro do autismo pode influenciar negativamente a relacao
de casal (Meadan, Halle & Ebata, 2010). Estes pais reportam niveis de satisfagdo relacionais
mais baixos quando comparados com outros pais (Brobst, Clopton, & Hendrick, 2009).
Existem, no entanto, stressores comuns associados ao facto de ter um filho(a) com
necessidades especiais e outros associados a patologia que a crianca apresenta. Os pais com
criangas com problemas neuroldgicos e deficiéncia motora grave tendem também a possuir

niveis de stress mais elevados (Roach, Orsmond, & Barratt, 1999). Minnes (1998) refere,
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contudo, que a deficiéncia conjugada com as carateristicas de comportamento da crianga sio
correlagdes importantes e que determinam os niveis de stress parental experienciado. A
mesma autora releva ainda o papel da familia como estando também propensa a niveis de
stress mais elevados quando tem no seu seio uma crianga com problemas que carece cuidados
especiais.

Conceptualmente o stress parental ¢ visto como uma varidvel motivacional que
potencia e encoraja os pais a usar 0s recursos que possuem e que apoiam o papel parental. A
riqueza ou escassez destes recursos pautam este desempenho e, naturalmente, o seu

comportamento enquanto pais (Abidin, 1992).

2.2. Intervencio Precoce na Infiancia

Desde a década de 90 que existe legislacdo do Ministério da Educacdo, Saude e
Solidariedade Social que enquadra a pratica da intervencdo com criangas com idades
inferiores aos seis anos. Contudo, apenas em 1999 foi publicada legislagdo especifica relativa
a intervengao precoce (Pimentel, Gronita, Matos, Bernardo & Marques, 2005).

A intervengdo precoce ¢, de acordo com o despacho conjunto n°891/99 dos referidos
ministérios, uma medida de apoio centrada na crianga e na familia através de agdes de
prevencdao e habilitagdo focada nas areas da educacgdo, satde e acdo social. Preconiza
assegurar melhores condigdes de desenvolvimento da crianga com deficiéncia ou em risco de
atraso grave de desenvolvimento. Ainda segundo este despacho conjunto devem ser
potenciadas as intera¢des familiares, assim como refor¢ar as competéncias familiares com o
objetivo de uma melhor capacitacdo e autonomia face a problematica da deficiéncia.

Em 2009 o decreto-lei 281/2009 de 6 de Outubro criou o Sistema Nacional de
Intervengdo Precoce na Infancia (SNIPI) que funciona através da atuagdo coordenada dos
ministérios da educagdo, satde, e solidariedade e seguranca social. Este decreto surge como
resposta as necessidades expressas nos principios estabelecidos na Convencao das Nagoes
Unidas dos Direitos da Crianca no ambito de Plano de Acdo para a Integragdo das Pessoas
com Deficiéncia ou Incapacidade 2006-2009.

Segundo dados do censos 2011, existem em Portugal 649,518 criangas com idades
compreendidas entre os zero e os seis anos. Critérios internacionais para a populacdo a
abranger pela interven¢do precoce na infincia indicam que 3.7% (24,033) destas criangas tém

necessidade de ter apoio. Contudo, apenas cerca de metade o obtém efetivamente. Em 2012
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foram apoiadas 11,700 criangas e respetivas familias, representando um aumento de cerca de
50% relativamente a 2011 quando foram apoiadas 5,347 criangas (SNIPI, 2013).

O decreto-lei 281/2009 define a Intervengdo precoce como um conjunto de medidas
de apoio integrado e centrado na criang¢a e na familia com acdes de natureza preventiva e
reabilitativa, atuando também com criangas com alteragdes ou em risco de apresentarem
alteracdes nas estruturas do corpo tendo em linha de conta o seu normal desenvolvimento.
Considerando ainda aquelas que apresentem um risco grave de atraso de desenvolvimento,
considerando as suas condi¢des bioldgicas, psicoafectivas e ambientais.

O SNIPI apoia criancas dos 0 aos 6 anos e respetivas familias e tem como objetivos
assegurar as criangas a protecao dos seus direitos e desenvolvimento das suas capacidades em
todo o territorio nacional, detetar e sinalizar todas as criangas em risco de ter ou com
alteracdes nas fungdes do corpo, apoiar as familias no acesso a servigos e recursos dos
sistemas da seguranca social, da satide e da educacdo e envolver a comunidade através da
criagdo de mecanismos articulados de suporte social (DL- 281/2009, Didrio da Reptblica).
Estas acdes devem ocorrer no contexto natural das criancas, desejavelmente a nivel local e
com uma equipa transdisciplinar orientada para a familia. Assim, a interven¢do precoce na
infancia (IPI) raramente ¢ implementada fora das rotinas da vida da crianga (Pimentel et al.,

2005).

2.3. Mindfulness interpessoal parental

A capacidade de reagir de forma empdtica mas emocionalmente neutra exige clareza
de foco e atengdo, bem como a capacidade de gerir eficazmente as emogdes (Benn, Akiva,
Arel, & Roeser, 2012). A regulagdo emocional, prestar mais atenc¢do e tomada de consciéncia
e o controlo das alteragdes de humor podem ser atingidos através de intervencdes com base
no mindfulness (Baer, 2003; Greeson, 2009; Grossman, Niemann, Schmidt, & Walach,
2004). De acordo com a literatura, o mindfulness tem o potencial de libertacdo de estados
centrados no ego e de procura de prazer no exterior numa tentativa de evitar o desconforto,
algo que ¢ sempre efémero e provoca insatisfacdo constante. O mindfulness funciona, assim,
como um antidoto para estados de desatencdo (ndo prestar atencdo a sentimentos, sensacoes,
pensamentos), que evitam a experiéncia do que estd a acontecer no momento (Goldstein,
2002). Nesta perspectiva, o mindfulness pode promover um sentimento mais profundo e

duradouro de bem estar, aceitando apenas o que esta a acontecer, tendo a consciéncia de que
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este momento sera passageiro e sera substituido por outra experiéncia posteriormente (Kabat-
Zinn, 2003). O mindfulness permite uma maior flexibilidade de pensamento e uma percepg¢ao
mais apurada do que estd a acontecer no momento presente, bem como um maior sentido de
aceitagdo e menor reatividade ao que pode estar a acontecer a nivel somatico, cognitivo,
afetivo ou comportamental (Duncan, Coatsworth, & Greenberg, 2009).

O modelo de parentalidade mindful de Duncan e colegas (2009) sugere que os pais
que estdo mais conscientes e aceitam as necessidades dos seus filhos através da utilizagdo de
praticas mindfulness podem criar um contexto familiar que permite a satisfagdo mais
duradoura e uma maior realizagdo na relagdo pais-filhos. Esta visdo da parentalidade mindful
sugere que os pais que tém uma capacidade natural para, ou que aprendem técnicas de
mindfulness, serdo mais propensos a desenvolver relagdes de maior qualidade com os seus
filhos e a mais frequentemente evitar ciclos de comportamento desadaptativo que resultam de
motivagdes automaticas hedonicas. Este ponto de vista representa uma mudanca substancial
dos modelos de comportamento operante, o que pode permitir o cultivo de relagdes familiares
mais abertas e confiantes, ¢ em estilos parentais que promovam o desenvolvimento
psicossocial saudavel da crianca (Baumrind, 1989).

As intervengdes mindfulness t€ém demonstrado ser eficazes na diminui¢do de eventos
stressores associados ao fato de ter uma crianga com deficiéncia (Bluth, Roberson, Billen, &
Sams, 2013). Ser pai/mae de uma crian¢a com deficiéncia pode ser extremamente desafiador,
e a acumulagdo destes constantes desafios pode aumentar os niveis de stress com o decorrer
do tempo e comprometer o bem-estar psicologico (Benn, at al., 2012). Praticar mindfulness
resulta numa melhoria significativa no bem-estar emocional individual (Baer, 2003; Hofman,
Sawyer, Witt, & Oh, 2010). A investigacdo recente com pais de filhos com perturbagdes do
espectro do autismo constatou que os pais que frequentaram programas com base na
intervengdo mindfulness reportaram uma diminuicdo de stress superior ao pais que
frequentaram programas de competéncias parentais (Ferraioli & Harris, 2012). Uma outra
investigacdo recente, que explorou o impacto de uma intervencao mindfulness no bem-estar
emocional de pais e educadores de criancas com deficiéncia, verificou que o mindfulness
assumiu um efeito de significativo na varidvel resultado bem-estar, que inclui stress,
ansiedade, depressdo, crescimento pessoal, regulacdo emocional, qualidade de interacdo
pais/maes-filhos(as), indulgéncia e relagdo empatica (Benn et al. 2012).

Mindfulness é definido como a forma de prestar atengdo com origem nas praticas de

meditagdo oriental, sendo caracterizado como um estado de equilibrio e de atencdo plena, ou



consciéncia plena. A aten¢do plena ¢ focada nas experiéncias do momento presente, sem
julgamento (kabat-Zinn, 1994).

A palavra mindfulness tem origem nas tradi¢des budistas de meditacdo e na palavra
sati, em que a énfase ¢ colocada no momento presente por oposi¢do ao passado (ou futuro).
De acordo com a tradi¢do, sati ¢ descrita como “a presenca de espirito”, o que permite ao
praticante de meditagdo tomar contato com os seus estados interno e externo, tal como se lhe
apresentam (Analayo, 2006). Como o mindfulness preconiza uma consciéncia clara do que
nos rodeia e tal como existe naquele preciso momento, tem sido frequentemente denominado
como uma atencdo "nua" ou, alternativamente, como consciéncia "pura" ou "licida",
enfatizando que o estado mindful ¢ suposto revelar o que estd a ocorrer, antes ou além de
classificagdes conceptuais e emocionais sobre o que ¢ ou o que tenha ocorrido (Gunaratana,
2011). O mindfulness ¢ definido como uma consciéncia do momento-a-momento da sua
experiéncia sem julgamento. Neste sentido, o mindfulness ou atengdo plena, ¢ visto como um
estado e ndo um trago, e embora possa ser promovido por certas praticas ou atividades, ndo ¢é
equivalente ou sinénimo delas. O mindfulness ¢ também considerado como uma condicio
inerente ao ser humano independentemente de qualquer filiacdo budista ou religiosa (Kabat-
Zinn, 2003).

Embora nio exista consenso sobre como o mindfulness deve ser definido, ¢ aceite por
todos a importancia da aten¢do ao momento presente na sua pratica (Malinowski, 2008),
tendo nos ultimos anos surgido distintas abordagens e praticas de meditagdo mindfulness
adaptadas e incorporadas em varias intervengdes disponiveis em contextos médicos e de
saude mental. As intervengdes baseadas no mindfulness tém-se revelado promissoras no
tratamento de distintos problemas psicoldgicos (Baer, 2007), incluindo reducdo de respostas
fisicas e psicologicas ao stress (Kabat-Zinn, Massion, Kristeller, & Peterson, 1992), abuso de
substancias (Marlatt et al., 2004) ou prevenc¢do de recaida na depressdo (Segal, Williams &
Teasdale, 2002). Muita da investigacdo tem estado focada no papel dos cuidadores e da sua
influéncia no bem-estar das criangas com deficiéncia (Singh et al, 2009). Estas intervencdes
partilham o foco nos processos intrapessoais que ajudam os individuos a mudar a relagdo que
tém com os seus estados internos, os seus pensamentos ¢ sentimentos (Coatsworth, Duncan,
Greenberg, & Nix, 2010).

Importante tem sido também a sua aplica¢do em intervengdes preventivas focadas nos
processos interpessoais. As técnicas baseadas no mindfulness estdo relacionadas, como a
investigacdo tem demonstrado, com processos interpessoais tais como a tomada de perspetiva

e estabelecer de relagdes empaticas, identificacdo emocional (Wachs & Cordova, 2007),
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proximidade interpessoal (Brown e Ryan, 2004), a diminui¢@o do stress relacional (Barnes,
Brown, Krusemark, Campbell, & Rogge, 2007). Em diversos estudos com cuidadores de
pessoas com deficiéncia, o objetivo ndo foi o de avaliar a potencial redu¢do de stress destes
cuidadores, mas antes foi o de mudar o seu comportamento e, ao alterar a natureza das suas
interagdes, observou-se uma diminui¢do dos niveis de stress (Singh et. al, 2006).

No contexto parental, o mindfulness ganhou relevo - ser mindful surge como uma
competéncia parental fundamental (Kabat-Zinn, 1997; Steinberg, 2004), melhorando a
eficacia das intervengdes parentais (Dumas, 2005).

Incorporar a atengdo mindful nas interagdes parentais pode permitir aos pais parar e
direcionar a sua atenc¢do para as suas experiéncias do momento-presente com os seus filhos,
bem como colocar em perspetiva a relagdo construida ao longo do tempo, reconhecer as
necessidades dos filhos enquanto exercitam a sua autorregulacdo e as suas tomadas de
decisdo mais apropriadas ao momento (Dix & Branca, 2003).

A pratica mindfulness tem demonstrado ter uma influéncia positiva no bem-estar dos
pais com criancas com deficiéncia, de um modo direto, baixando os seus proprios niveis de
stress individual, ¢ de um modo indireto diminuindo os problemas de comportamento da
crianga (Chiesa & Serreti, 2009). Esta influéncia positiva podera ter um impacto relevante
uma vez que as técnicas mindfulness aprendidas num contexto demonstram poder adaptar-se
a outros contextos. Como os pais com criangas com deficiéncia demonstram ter niveis de
bem-estar emocional mais baixos que os pais com criangas sem deficiéncia, devido aos seus
niveis de stress e ao desafio que representa ter um filho com deficiéncia, as técnicas
mindfulness podem constituir uma resposta a essas preocupacdes (Baxter, Cummins, &
Yiolitis, 2000).

Deste modo, ao observarem a natureza transitoria dos seus estados emocionais do
momento presente, sdo capazes de reconhecer que esses estados ndo sdo imutaveis e que
constituem apenas uma entre muitas respostas possiveis a uma dada situa¢do. Assim, torna-se
mais facil tolerar a natureza de algumas emoc¢des que podem ser stressantes, melhorando a
sua capacidade relacional, ndo apenas com a crianca com deficiéncia mas em todos os
contextos familiares e sociais (Bluth, Roberson, Billen, & Sams, 2013).

Foram desenvolvidos ao longo dos ultimos anos diversos programas que usam o
mindfulness. Por exemplo, uma investigacdo tendo por base a intervengdo mindfulness na
reducdo dos niveis de stress em pais de criangas com doengas cronicas apontou para a
diminui¢do significativa destes niveis no final da interven¢do (Minor, Carlson, Mackenzie,

Zirnicke, & Jones, 2006). Uma outra investigagcdo tendo por base um programa de reducgdo de
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stress com base mindfulness, em que participaram pais de criangas com atrasos de
desenvolvimento, demonstra que os pais que receberam a intervencdo reportaram uma
reducdo significativa de stress, bem como um aumento da satisfacdo com a vida em geral
(Neece, 2014). Ainda um outro estudo com maes de criancas com perturbacdo de
hiperatividade com défice de atencdo demonstrou que as participantes que receberam treino
mindfulness exibiram comportamentos de maior aceitagdo sem julgamento, de mais
paciéncia, tranquilidade e respostas de maior bondade e compaixdo em relagdo aos filhos.
Estes comportamentos potenciam o desenvolvimento de uma relagdo mais harmoniosa e de
maior reciprocidade emocional e empdtica, o que influencia as suas interagdes sociais (Singh,

et al., 2009).

2.4. Qualidade de Vida Familiar

O constructo qualidade de vida familiar tem sido conceptualizado em todo o mundo
com base na tese de que as familias representam a estrutura primaria de suporte ao
funcionamento e estabilidade da sociedade (Brown & Brown, 2003). A familia, uma
instituicdo social universal de seres humanos, ¢ ao longo da sua evolugdo uma unidade
fundamental das sociedades. A sua defini¢do e estrutura ¢ diversa, variando entre duas
pessoas até grandes sistemas complexos. A sua defini¢do representa alguma complexidade no
mundo atual onde existe um amplo reconhecimento de uma grande variedade de estruturas e
tipos de familias (Samuel, Rillotta, & Brown, 2012). A composi¢do étnica e cultural das
familias tem-se tornado cada vez mais diversa, especialmente em paises desenvolvidos com
taxas altas de imigragdo. A diversidade estrutural, cultural e linguistica nestas familias
conduz a uma heterogeneidade de valores, crencas e praticas, que muitas vezes ndo sio
adequadamente abordadas pelos sistemas escolares e de politicas publicas (Samuel, 2007;
Yaoying, 2007). Tendo isto em conta, uma definicdo de familia que surge de uma adaptagdo
do Beach Center on Disability (2003) ¢ a de que a familia ¢é representada pelas pessoas que
estdo proximas e envolvidas nas tarefas didrias da casa e se apoiam mutuamente e numa base
de regularidade, independentemente de estarem ou ndo unidas por lacos de sangue,
casamento ou outra relacdo pessoal proxima (Rillotta, Kirby, & Shearer, 2011). Também
Alarcdo & Relvas (2002) realgam que a familia obedece cada vez mais a novos paradigmas,
em que nem sempre os membros partilham a mesma casa, ou mesmo em que nem sempre 0s

adultos sdo de sexos diferentes. As autoras fazem ainda referencia a novas formas de familia,
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incluindo estas em novos contextos familiares distintas daquelas a que habitualmente temos
como referencia. Cada vez mais se devem considerar modelos de familia diferentes, distintos
familia padrdo, mas também eles com regularidades e singularidades, nestes modelos
incluem-se as familias monoparentais e as unides de fato, por exemplo.

De acordo com a teoria sistémica familiar, as familias orientam-se por objetivos, sdo
dindmicas, autocorretivas, sdo sistemas interconectados que influenciam e sdo influenciados
pelo meio em que se movem e também pelas suas qualidades intrinsecas (Klein & White,
1996). Assim, cada membro da familia esta ligado ao outro e ao meio em que se insere, o que
provoca impacto num membro da familia acaba por provocar impacto em todo o sistema
familiar. Ter um membro da familia com deficiéncia representa frequentemente um desafio
para cada elemento familiar e muitas vezes provoca a perda de capacidade de funcionar
bem. Quando os servigos disponibilizados pelo estado de apoio & deficiéncia atuam, o seu
foco deverd ser sobretudo na ajuda ao correto funcionamento dos distintos sistemas
familiares, focando-se em melhorar os multiplos aspetos da qualidade de vida familiar
(Samuel, Rillotta, & Brown, 2012).

A familia ¢, talvez, o mais importante contexto social em que ocorre a deficiéncia.
Nos ultimos anos, investigadores e profissionais mudaram o seu paradigma de atuagdo, os
seus servicos passaram a estar centrados na familia e nas suas potencialidades e os resultados
das criancas passaram a estar dependentes dos resultados do desempenho da familia
(Turnbull, Summers, Lee, & Kyzar, 2007).

Desde os anos 1990, a nogdo de qualidade de vida emergiu como resultado essencial,
quando se tratava de aferir a eficacia dos tratamentos, bem como da percepcdo dos pacientes
acerca da sua saude em geral e do sistema de saide em particular (King & Hinds, 2003). Com
o aumento de criangas com deficiéncia e doengas cronicas inseridas nos sistemas de saude
publica, os profissionais de satde e de apoio a estas criangas, passaram a sentir a necessidade
de obter como resultado das suas acdes a melhoria da qualidade de vida das criangas e
respetivas familias e a té-la em mente quando se trata de delinear estratégias de intervencao
(Bengston, Acock, Allen, Dilworth-Anderson, & Klein, 2005). Deste modo, a satisfacdo
familiar e o bem-estar familiar surgem como resultados essenciais a obter. Estes sdo
constructos que representam a forma como cada familia se percebe enquanto entidade tnica,
sendo a énfase colocada de um modo positivo € ndo negativo (Hu, Summers, Turnbull, &
Zuna, 2011).

O estudo da qualidade de vida familiar tem-se tornado uma area de consideravel

interesse internacional uma vez que as praticas sociais centradas na familia tém também
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vindo a ganhar protagonismo, sobretudo no campo da deficiéncia intelectual (Brown et al.,
2006).

Ao longo das duas tltimas décadas tem sido sugerido que o estudo da qualidade de
vida em familias com criangas com deficiéncia deve ser encarado sob uma perspectiva
holistica (Bailey et al., 1998; Ireys & Perry, 1999), alterando a abordagem psicopatolégica
focando-se nos aspetos positivos, nas potencialidades e capacidades de cada familia
(Turnbull & Turnbull, 2001). A familia como um todo ¢ tida como uma unidade de suporte
que se envolve e colabora com os técnicos que a apoiam e também com outras familias
(Schalock & Verdugo, 2002). A investigacdo acerca da qualidade de vida familiar tem
emergido como um novo campo de estudo, sobretudo nos paises desenvolvidos (Wang &
Brown, 2009), focando-se essencialmente em trés aspetos centrais: conceptualizagdo,
desenvolvimento de medidas e aplicagdo, no sentido de melhorar os servigos de apoio e o
sistema legislativo (Hoffman, Marquis, Poston, Summers, & Turnbull, 2006; Kober &
Eggleton, 2009).

A qualidade de vida familiar ¢ um sentido dindmico de bem-estar da familia,
coletivamente e subjetivamente definidos e informados pelos seus membros, no qual o
individuo e as necessidades da familia interagem (Zuna, Summers, Turnbull, Hu, & Xu,
2010). Os mesmos autores apontam ainda para o fato de o conceito de qualidade de vida
familiar ter de ser explicado a luz da teoria ecoldgica que postula que o funcionamento dos
individuos depende sobretudo das interagdes que estabelecem com os sistemas que os
rodeiam e das relagcdes que estabelecem com outros individuos. Deste modo, a familia
assume um papel fundamental na dire¢do que as suas agdes tomam. Zuna e colegas (2010)
apontam ainda quatro fatores preditores de qualidade de vida familiar: 1) a familia funcionar
como uma unidade (carateristicas e dindmica familiar); 2) os constituintes da familia (nimero
de pessoas e carateristicas individuais e crencas de cada membro); 3) desempenho (servigos,
apoios, praticas); 4) o sistema (politicas e programas).

Sao trés os fatores principais que funcionaram como catalisadores para a mensuracao
da qualidade de vida familiar. O primeiro diz respeito ao surgimento de medidas de qualidade
de vida individual que avaliavam a interagdo do individuo com deficiéncia com os seus
contextos individuais (Schalock et al. 2002). O segundo, reconhecendo que cada vez mais o
portador de deficiéncia vive com os seus familiares e ndo esta institucionalizado, a promog¢ao
de competéncias as familias para cuidar das necessidades das suas criangas com deficiéncia
tornou-se uma prioridade (Wang & Brown, 2009). Terceiro, os instrumentos de medi¢cdo da

qualidade de vida familiar podem permitir a investigadores e agentes responsaveis pelas
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politicas sociais um melhor entendimento do bem-estar familiar de modo a dar respostas mais
eficazes e efetivas no campo de servicos e apoios as familias (Kober & Eggleton, 2009;
Wang & Brown, 2009).

O conceito de qualidade de vida familiar tem sido reconhecido como uma extensao
importante da qualidade de vida individual no campo da deficiéncia desenvolvimental e
intelectual (Poston, Turnbull, Park, Mannan, Marquis, & Wang, 2003). Muito do trabalho
desenvolvido anteriormente focava-se mais no impacto que uma crianga com deficiéncia
intelectual, por exemplo, tinha no funcionamento da unidade familiar (Risdal & Singer,
2004). Consequentemente a institucionalizagdo, mais tarde designada por alguns de
parentectomia,, era considerada a melhor op¢do para a crianga com deficiéncia intelectual
(Blacher & Hatton, 2007). A pessoa com deficiéncia e a sua familia eram vistos como
entidades que tinham que ser curadas, a luz do modelo biomédico vigente na intervengdo na
deficiéncia na época. Contudo, com o aumento da esperanca de vida das pessoas com
deficiéncia, o aumento dos custos relacionados com a institucionaliza¢do, o reconhecimento
de direitos de cidadania destas pessoas e a mudanga gradual de paradigma centrado no
individuo para centrado no meio, a familia ganhou protagonismo nos cuidados a prestar
(Turnbull, Brown, & Turnbull, 2004). Esta mudanca de foco do aspeto individual para o
aspeto familiar ocorreu com a constatagao do aumento do numero de pessoas com deficiéncia
intelectual que vivem em casa, com os membros da sua familia a desempenharem um papel
fundamental no seu apoio (Brown, Davey, Shearer, & Krykou, 2004). Associando a isto, o
reconhecimento de que o meio individual, incluindo o meio familiar, contribui
significativamente para a qualidade de vida (Brown & Brown, 2003).

Os dominios centrados na familia adicionados a qualidade de vida individual incluem
a parentalidade, e a interagdo familiar ou relagdes familiares (Beach Center on Disability,
2003). Estes dominios reconhecem a qualidade de vida familiar como a oportunidade de as
familias terem as suas necessidades satisfeitas, usufruindo da vida em conjunto e envolvendo-
se em tudo o que consideram importante. Estas medidas centradas na familia ajudam as
servicos de apoio a apostar na capacitagdo destas familias no sentido de conseguirem
funcionar enquanto tal (Dempsey & Keen, 2008). Um estudo conduzido no Canadé (Brown,
Anand, Fung, Isaacs, & Baum, 2003), por exemplo, demonstrou que as familias colocaram
maior énfase nos apoios de familiares com relagdes proximas (internas) do que nos apoios da
familia alargada (externos). As familias recebem normalmente pouco apoio de nivel

monetario ou de assisténcia em trabalhos domésticos da familia mais proxima, no entanto, ¢
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mais valorizado o fato de poderem ter um ombro amigo ou alguém com quem possam falar
(Brown, et al., 2003).

Diversos estudos apontam que a satisfacdo familiar com os servigos e a melhoria da
qualidade de vida familiar sdo os resultados mais desejados pelas instituicdes que apoiam

criangas (Dunst & Bruder, 2002).

2.5. Definicao do Problema e Objectivos do Presente Estudo

Em Portugal, existe uma lacuna de conhecimento nesta area, colocando-se algumas
questdes as quais serd importante responder: De que forma ¢ vivenciado o stress parental por
cuidadores (maes/pais) de criangas com necessidades especiais em idades precoces? Como ¢
que esse stress se relaciona com a qualidade de vida familiar? Como ¢ que a capacidade de
aten¢do plena pode estar associada, por um lado, aos niveis de stress vivenciados e, por outro,
a qualidade de vida familiar? Existird um papel moderador desta variavel na rela¢do entre o
stress e a qualidade de vida sentidas por estes cuidadores?

Este estudo visa contribuir para uma melhor compreensdo sobre a forma como se
relacionam o stress parental, as competéncias de mindfulness interpessoal parental (atengdo
plena) e a qualidade de vida familiar em familias que beneficiam de programas de
intervencdo precoce. Estas sdo definidas pelo Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na
Infancia (SNIPI) como: “Familias com criangas até aos 6 anos de idade, com alteracdes ou
em risco de apresentar alteragdes nas estruturas ou fungdes do corpo, tendo em linha de conta
o seu normal desenvolvimento”.

Surge assim como objetivo geral estudar a relagdo entre as trés varidveis (Stress
Parental Percebido, Mindfulness Interpessoal Parental e Qualidade de Vida Familiar) na
amostra acima referida. E também objetivo fazer o estudo preliminar (avaliar as qualidades
psicométricas) da versdo portuguesa da escala de Mindfulness Interpessoal Parental (IM-P) e
a traducao e estudo preliminar da versdo portuguesa da Escala de Qualidade de Vida Familiar
(FQOL). Como objetivos especificos, este estudo pretende explorar a relacdo entre o stress
parental e a percepcao de qualidade de vida familiar; analisar a relacdo entre mindfulness e a
qualidade de vida familiar percebida e, finalmente, testar o papel moderador da parentalidade
mindful na rela¢do entre stress parental e a qualidade de vida familiar percebida.

Deste modo, decorrem as seguintes hipoteses:
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H1 — Os cuidadores (maes/pais) de criangas com necessidades especiais vivenciam
niveis elevados de stress parental.

H2 - Existe uma relacdo significativa inversa entre stress parental e qualidade de vida
familiar

H3 — Existe uma relacdo significativa directa entre a capacidade de atengdo plena
(mindfulness) parental e a qualidade de vida familiar;

H4 - A parentalidade mindful exerce um papel moderador na relacdo entre stress

parental e a qualidade de vida familiar percebida.
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III — Método

3.1. Participantes

Participou neste estudo uma amostra de conveniéncia constituida por 313 familias que
frequentavam programas de intervencdo precoce (criancas dos 0 aos 6 anos com deficiéncia,
necessidades educativas especiais e/ou risco para o seu desenvolvimento global). A amostra
foi recrutada através do Sistema Nacional de Intervencdo Precoce, tendo sido pedido que o/a
cuidador/a principal da crianca fosse o/a responsavel pelo preenchimento do protocolo de
instrumentos.

Entre os cuidadores principais da amostra, 275 (87.9%) eram do sexo feminino e 37
(11.8%) do sexo masculino. Como se pode observar na tabela abaixo, o parentesco com a

crianga com necessidades especiais surgiu distribuido da seguinte forma:

Tabela 1. Parentesco do inquirido com a crianga com Necessidades especiais

N (%)
Mae 271 86.6
Pai 33 10.5
Avo 3 1.0
Avo 1 3
Primo paterno 1 3
Empregada 1 3
Tia 1 3
Tio 1 3
Nao responde 1 3
Total 313 100.0

Os participantes tinham idades compreendidas entre os 19 e os 70 anos (M= 35.37;
DP= 6.43), eram maioritariamente (N=279; 89%) de nacionalidade Portuguesa, casados (N=

221; 70.6%), com 10 a 12 anos de escolaridade (N=93; 29.7%) ou ensino superior (N= 104;

17



33.2%). A idade em que foram pais da criangca com necessidades especiais variava entre 0s
15 e 0s 47 anos (M= 30.94; DP= 5.89).

Relativamente ao agregado familiar, 174 (55.6%) dos participantes provinham de uma
familia nuclear, 51(16.3%) de uma familia monoparental, 20 (6.4%) de familias alargadas e
13 (4.2%) de familias reconstituidas.

A maioria das criangas eram do sexo masculino (n=225; 71.9%) e tinham em média
3.8 anos (DP= 1.42). As patologias associadas a intervencdo precoce surgiram distribuidas da

seguinte forma:

Tabela 2. Classificacdo da Patologia da Crianga

N %
Atrasos de desenvolvimento 112 35.8
Perturbacdes de desenvolvimento associadas a condigdes biomédicas 60 19.2
Perturbacdes Globais de Desenvolvimento 52 16.6
Perturbagdes de comportamento 29 9.3
Risco grave de atraso de desenvolvimento e criancas expostas a 11 3.5
fatores de risco ambiental
Nao identificada 49 15.7
Total 313 100.0

A maioria das criangas (n=198; 63.3 %) recebia apoio em jardins de infancia ou
creches, tendo 126 (40.3%) sido internadas pelo menos uma vez, o que corresponde a uma
média de 2.52 (DP=2.32). Relativamente a cirurgias, 94 criangas (30%) efetuou pelo menos
uma cirurgia, o que corresponde a uma média de 1.80 (DP=1.81).

Nos atrasos de desenvolvimento existia uma ou mais das seguintes condi¢des, de
ordem motora, fisica, cognitiva e de linguagem ou comunicacdo. Nas perturbagdes de
desenvolvimento associadas a condigdes biomédicas estavam incluidas anomalias
cromossomaticas, perturbagdes neurologicas (e.g. paralisia cerebral), malformagdes
congénitas (e.g. espinha bifida, 1dbio leporino), doencas metabolicas, défice sensorial e
doengas cronicas graves. As perturbacdes globais de desenvolvimento foram representadas

por perturbagdes do espectro do autismo, perturbagdes graves de vinculagdo e outras
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perturbagdes emocionais. Nas perturbagdes de comportamento incluiram-se problemas
comportamentais e perturba¢do de hiperatividade e/ou dificuldades de concentragdo. O
ultimo grupo dizia respeito ao risco grave de atraso de desenvolvimento e criangas expostas a
fatores de risco ambiental, onde se incluiram a desorganiza¢do familiar, gravidez na
adolescéncia e pobreza, ou outros riscos para a saide como prematuridade, infe¢cdes agudas e

otite média.

3.2. Instrumentos

Neste estudo foram utilizados uma ficha de recolha de informagdes e trés
instrumentos, Parenting Stress Index — Short Form (PSI-SF) que visa avaliar os niveis de
stress associados ao desempenho parental; o Interpersonal Mindfulness in Parenting (IM-P)
que avalia os niveis de mindfulness (atengdo plena) dos cuidadores das criangas e o Family
Quality of Life (FQOL) que avalia a percep¢do que cada inquirido tem acerca da sua
qualidade de vida familiar. (Anexo A. Protocolo de instrumentos utlizados cujos autores

permitiram a sua publicagdo).

3.2.1. Ficha de Recolha de informagdes — recolha de informacdo sociodemografica do

cuidador principal da crianca e da crianca com necessidades especiais.

3.2.2. Parenting Stress Index — Short Form (PSI-SF)

O Parenting stress index foi originalmente desenvolvido por Abidin (1995) contendo
101 itens. Este instrumento foi validado através de distintas investigagdes em que se incluiam
amostras de pais de distintos niveis socioecondmicos e educacionais. Embora tivesse
demonstrado fortes propriedades psicométricas (Abidin, 1995; Hutcheson & Black, 1996)
com 101 itens, o tempo para o seu preenchimento poderia tornar-se demasiado pesado para os
participantes e investigadores, sobretudo quando se avaliava mais que um constructo em que
era necessario recorrer a outros instrumentos. Assim, Abidin desenvolveu uma versdo
reduzida com apenas 36 itens. O Indice de Stress Parental — Forma reduzida na sua versio
portuguesa ¢ da autoria de Santos (2008).

Este ¢ um questionario de autorresposta que pretende medir os niveis de stress

associados a relagdo mae/pai - crianca. Contém 36 itens cujas respostas dadas, para quase
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todos, com base numa escala de concordancia de tipo Likert, com 5 opgdes de resposta, de 1-
“discordo completamente”, 3- “ndo tenho a certeza”, 5 - “concordo completamente”. O
tempo médio de preenchimento ¢ de 10 minutos.

A versdo original do instrumento inclui trés subescalas: uma relativa aos pais em que
¢ medido o distress parental, a segunda relativa a intera¢do disfuncional mae/pai —crianga e
uma terceira relativa a crianga e as suas carateristicas também designada de crianca dificil,
cada subescala ¢ composta por 12 itens. Quanto mais elevadas sdo as pontuacdes calculadas
com base na soma dos itens que compdem cada dimensdo, maiores sdo os niveis de stress
parental.

O instrumento faculta um resultado para a escala total (indicativo do nivel global de
stress experimentado pela figura parental) e resultados para cada uma das trés subescalas.
Resultados mais elevados correspondem a niveis mais altos de stress parental (Santos, 2008).

A versdo reduzida do PSI-SF (adaptagdo portuguesa) apresenta uma consisténcia
interna satisfatoria, com valores de coeficiente de alpha de Cronbach de a =0.82 para a
subescala Pais (distress parental), o= 0.77 para a Interagdo (interagdo disfuncional Mae/Pai-
Crianga), a= 0.71 para a subescala Crianca (Crianca Dificil), e o= 0.89 para o resultado Total
(Santos, 2008).

Nesta investigacdo as correlacdes entre as subescalas e alpha total do instrumento

encontradas podem ser consultadas na tabela que se segue,

Tabela 3. Tabela de Correlagdes entre subescalas PSI-SF

Pais Interacao Crianga PSI-SF Total
Pais a =0.87 0.53%* 0.46%* 0.85%*
Interacao o =0.80 0.54%* 0.82%*
Crianga a =0.71 0.79%*
PSI-SF Total a =0.89

Nota: ** p<0.01; o apresentado na diagonal para cada subescala
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3.2.3. Interpersonal Mindfulness in Parenting (IM-P)

Estudo preliminar da escala Mindfullness Interpessoal Parental (IM-P) de L. G. Duncan., J.
D. Coatsworth e M.T. Greenberg (2009), versdo portuguesa de Claudino, Moreira, Brigas &
Pires (2012).

Uma primeira versdo da escala IM-P foi desenvolvida em 2004 contendo 10 itens
adaptados de questiondrios de autorrelato de mindfulness e autocompaixao existentes a época,
com o objetivo de melhor mensurar o mindfulness relativo a parentalidade. Num estudo de
validacdo com familias de jovens adolescentes, a analise fatorial confirmatoria determinou
um modelo de 8 itens com um alpha de cronbach adequado a = 0.72, a validade convergente
e discriminatéria em relacdo a outros constructos de parentalidade e mindfulness foi
demonstrada (Duncan et al., 2004).

Num esforco de melhor representar as cinco dimensdes de mindfulness parental
propostas por Duncan et al. (2009), a escala foi ampliada para 31 itens e estd neste momento
a ser testada com 600 familias de jovens adolescentes.

As cinco dimensodes de mindfulness interpessoal parental propostas por Duncan et al.
(2009) sdo: 1 — Ouvir com atencdo plena; 2 — Consciéncia emocional de si proprio e do filho;
3 — Autorregulagdo na relagdo parental; 4 - aceitagdo, sem julgamento, de si proprio e do
filho; 5 — compaixao de si proprio e do filho.

E uma medida de auto-relato em que cada item é avaliado numa escala likert de 5
pontos, cujas possibilidades de resposta sdo: “1 - Nunca ¢ verdadeira”, “2 - Raramente ¢
Verdadeira”, “3 - As Vezes ¢ Verdadeira”, “4 - Frequentemente é Verdadeira”, 5 - E Sempre
Verdadeira” relativamente a sua experiéncia enquanto pai/mde. Foi acrescentado nesta
investigacdo um ponto 6, “ndo se aplica” surgiu essa necessidade apos a aplicagdo do
conjunto de instrumentos a duas familias, num estudo piloto, uma vez que as idades das
criangas presentes neste estudo sdo de uma faixa etéaria baixa (0 aos 6 anos).

Para a cotacdo, os itens formulados na negativa sdo revertidos de modo a que a
pontuacdo total das respetivas subescalas representassem o valor absoluto destas. O tempo
médio de preenchimento ¢ de 15 minutos.

Posteriormente, um estudo de validagdo do IM-P na Holanda revelou uma estrutura
fatorial distinta da que € proposta por Duncan et al. (2009).

E proposta uma versio do IM-P com 29 itens e 6 fatores. Excetuando o primeiro fator,

a estrutura fatorial para a versdo holandesa (De Bruin, et al., 2012) ¢ distinta da estrutura
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proposta por Duncan et al. (2009), ja& que a versdo de lingua inglesa possui 31 itens

distribuidos por 5 fatores. A estrutura fatorial holandesa pode ser consultada na tabela em

baixo.

Tabela 4. Estrutura fatorial holandesa IM-P
Dimensoes Itens
Ouvir com atencdo plena 1,9,13,19 ¢ 24
Compaixao pela crianga 4,7,25,27,28 ¢ 31

Nao julgamento e aceitagdo do funcionamento 15,17,18,20,23 e 26
parental

Nao reatividade emocional na parentalidade 5,10, 11, 14, 29

Consciéncia emocional da crianga 12,22 ¢ 30

Consciéncia emocional de si 2,8,16,21

Assim, o primeiro fator “ouvir com atenc¢do plena” ¢ semelhante a primeira subescala
da versdo original. Foram propostos os seguintes fatores e sugeridas as seguintes dimensoes:
(i1) a compaix@o pela crianca, (iii) o ndo julgamento e aceitagdo do funcionamento parental
que contém os itens que focam o papel parental de (ndo) culpabilizacdo e autocritica perante
erros parentais percebidos; (iv) a ndo reatividade emocional na parentalidade contém itens
referentes a (ndo) resposta emocional perante o comportamento crianga, trés itens sdo
relativos a autorregulacdo da relacdo parental da subescala original; (v) a consciéncia
emocional da crianga, com itens que se referem a consciéncia que os pais t€ém das emogdes
dos filhos; ¢ (vi) o ultimo fator refere-se a consciéncia emocional de si, tendo o item 8 sido
colocado neste fator embora com um valor de satura¢do baixo (0.38), considerou-se que o
conteudo relativo ao estar emocionalmente consciente de si proprio e a sua semelhanca com
os outros itens do sexto fator justificava a sua inclusdo. Os itens 3 e 6 foram excluidos, o 6
por ndo obter valores de saturagdo convenientes a qualquer dos seis fatores e o 3 devido a
correlagdes negativas inter-itens.

A consisténcia interna dos 29 itens ¢ boa (a = 0.89). A consisténcia interna das
subescalas em separado foi o = 0.83 para o fator ouvir com aten¢do plena, o= 0.78 para

compaixdo pela crianca, o = 0.73 para ndo julgamento e aceitagdo do funcionamento

22



parental, o = para o fator ndo reatividade emocional na parentalidade, a= 0.76 para o fator
consciéncia emocional da crianga e o= 0.54 para o fator consciéncia emocional de si.

A diferenca substancial relativamente a escala original diz respeito a compaixdo e
consciéncia emocional que surgem separadas em dois fatores distintos relativos a si proprio e
a crianga e ndo combinados em apenas um fator.

No presente estudo, e apos diversas analises estatisticas, foi usada a estrutura fatorial
holandesa em detrimento da que ¢ proposta na versdo original, por melhor se adequar aos
dados obtidos na populagdo portuguesa. A tabela de correlagdes das subescalas bem como o

alpha total encontrado nesta investigacao podem ser consultados na tabela que se segue:

Tabela 5. Tabela de correlagdes entre subescalas de IM-P

IMP
F1 F2 F3 F4 F5 F6 Total
F1. Ouvir com
atengdo plena o =0.77 0.11 0.42%* 0.55%* 0.25%* 0.31%* 0.69**
F2. Compaixao
pela crianga a=0.78 -0.00 0.17%* 0.46%* 0.47%* 0.60**
F3.Nao
julgamento e
aceitacdo do o= 0.65 0.47%* 0.16** 0.20%* 0.61**
papel parental
F4. Nao
reatividade
emocional na a=0.60 0.32%* 0.29%* 0.74**
parentalidade
F5. Consciéncia
emocional da a=0.57 0.29%* 0.59%*
Crianga
Fé6. ansmencn} 4=0.66 0.64%*
emocional de si
IMP Total o=0.85

Nota: ** p<0.01; o apresentado na diagonal para cada subescala
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3.2.4. The Family Quality of Life Scale (FQOL)

Estudo preliminar de valida¢do da escala The Family Quality of Life Scale (Beach Center on
Disability, 2005).

O ponto de partida inicial para o desenvolvimento deste instrumento resultou de uma
exaustiva revisdo de literatura, grupos focais e entrevistas individuais com membros de
familias com criangas portadoras de deficiéncia. Foi desenvolvido de seguida um estudo
piloto em que o instrumento tinha 112 itens, tendo sido aplicado a 1197 pessoas de 459
familias. Posteriormente, num novo estudo de validagdo fatorial com 488 familias surgiu a
versdo final. Apds andlise fatorial confirmatdéria permaneceram 25 itens distribuidos em 5
fatores (Hoffman, et al., 2006). Nela sdo avaliadas 5 dimensdes associadas a qualidade de
vida familiar: Interacdo familiar, Parentalidade, Bem-estar emocional, Bem-estar fisico e
material, e Apoios. E uma escala likert de 5 pontos em que o 1 corresponde a “totalmente em
desacordo”, o 3 a “ndo concordo nem discordo” ¢ o0 5 a “totalmente de acordo”.

A escala tem um alpha de Cronbach total de a= 0.89. Na subescala Interacdo
familiar, composta por 6 itens o a Cronbach ¢ 0.92; parentalidade composta por 6 itens,
a=0.88; bem-estar emocional composta por 4 itens 0=0.80; bem-estar fisico e material
composta por 4 itens, 0=0.88 e na subescala apoios composta por 5 itens, ¢=0.92. E uma
medida de auto-relato, com um tempo médio de preenchimento de 7 minutos. Este
instrumento tem sido adaptado e validado em diversos paises com resultados satisfatorios em
todos eles (Verdugo, Cérdoba & Goémez, 2005; Hu, Wang & Fei, 2012).

A versdo portuguesa ¢ de S. Brigas, S.Pires, A.C. Gongalves & A.R. Saramago
(2013). A tabela de correlagdes entre subescalas e alpha total encontrados nesta investigacao

podem ser consultadas na tabela que se segue:
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Tabela 6. Tabela de correlagdes das subescalas FQOL

Bem-
estar
Interagao _ Bem-estar ) ) FQOL
Parentalidade . Fisico Apoios
Familiar Emocional Total
e
Material
Interagdo Familiar a=0.90 0.83%* 0.67** 0.48%* 0.45%* 0.89%**
Parentalidade o=0.88 0.70%* 0.48%* 0.48%* 0.90**
Bem-estar Emocional oa=0.75 0.527%%* 0.427%* 0.827%*
Bem-estar Fisico de
. o =0.75 0.48%* 0.72%*
Material
Apoios a=0.82 0.66%*
FQOL Total a=0.93

Nota: ** p<0.01; a apresentado na diagonal para cada subescala

3.3. Procedimentos

3.3.1. Tradugdo e validag¢do da Family Quality of Life (FQOL) e Interpersonal Mindfulness in

Parenting (IM-P)

O consentimento para a tradugdo e validagdo da versdo portuguesa de ambos os
instrumentos — Family Quality of Life Scale (FQOL) (Beach Center on Disability, 2005;
Hoffman et al., 2006) e Interpersonal Mindfulness in Parenting (IM-P) (Duncan, 2007) foi

obtido junto dos autores em 2012. No desenvolvimento da versdo portuguesa de ambos os

instrumentos foram seguidos todos os procedimentos metodoldgicos relativos a traducdo e

retroversdo dos itens e reflexdo sobre a versdo inicial. Os instrumentos foram aplicados a

duas familias no sentido de perceber a sua adequabilidade. Decidiu-se acrescentar a escala

IM-P um ponto 6 nas escala de likert — ndo se aplica, dada a especificidade da amostra.

3.3.2. Elaboracdo de pagina de rosto
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Foi elaborada uma pagina de rosto que acompanhou o conjunto de questionarios em
que era feita uma explicacdo sumadria do objetivo do estudo, a quem se direcionava, bem
como a identificacdo dos investigadores e estabelecimento de ensino a que estavam
associados. Os inquiridos foram informados do tempo médio de preenchimento do protocolo,
da sua participacdo voluntéria, anénima e confidencial e de que os dados seriam tratados de
forma global e ndo individualizada, por forma a obter adequado consentimento informado
(Ordem dos Psicologos Portugueses, 2011).

A pégina de rosto deste estudo pode ser consultada em anexo. (Anexo B.).

3.3.3. Pedidos de autorizagdo e colaboracao

Foram contatadas as 5 subcomissdes regionais do SNIPI, Norte, Centro, Lisboa e Vale
do Tejo, Alentejo e Algarve no sentido de obter autorizagdo para a recolha de dados através
das equipas de intervencdo local que trabalham no terreno diretamente com as familias que
beneficiam dos programas. Posteriormente foram contatadas diversas equipas de intervengao
local (ELI) a nivel nacional, pedindo a colaboracdo dos técnicos que apoiam as familias
diretamente. As equipas que aceitaram colaborar, num total de 16 receberam o conjunto de

instrumentos a aplicar. Os pedidos de autorizagdo e colaboragdo foram feitos via e-mail.

3.3.4. Recolha de dados

Foram distribuidos 1045 questionarios entre as Elis de Lisboa Oriental, Lisboa
Central Ocidental, Lisboa Norte, Eli de Vila Franca de Xira, Eli Barreiro, Eli Montijo, Eli
Oeiras, Eli Odivelas, Eli Moita, Eli Faro, Eli Loulé, Eli Loures, Eli Cascais, Eli
Bombarral/Peniche ¢ Eli Alcanena/Torres Novas, Eli Funddo. A cada técnico da Eli coube a
aplicacdo do protocolo de instrumentos junto das familias, tendo recebido instrugdes de como
o fazer de modo a preservar a identidade e confidencialidade dos dados recolhidos. Os
questionarios foram posteriormente devolvidos a autora do estudo. Foram devolvidos 313
questionarios, o que corresponde a uma taxa de devolucdo de cerca de 30%, tendo

participado 14 equipas de interveng¢ao local distribuidas da seguinte forma:
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Tabela 7. Equipa responsavel pela aplicagdao do questionario

N %

Lisboa Norte 63 20.1
Lisboa Oriental 55 17.6
Lisboa Central Ocidental 31 9.9
Bombarral Peniche 30 9.6
Montijo 29 9.3
Moita 29 9.3
Oeiras 18 5.8
Alcanena-Torres Novas 16 5.1
Vila Franca de Xira 9 2.9
Odivelas 8 2.6
Loures 8 2.6
Faro 7 2.2
Cascais 6 1.9
Fundao 4 1.3
Total 313 100.0

3.3.5. Procedimento estatistico

As respostas ao conjunto de questionarios foram agregadas numa base de dados a
partir da qual se realizaram andlises estatisticas recorrendo ao Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS) — versdo 20. Na exploracdo dos resultados foram inicialmente
conduzidas andlises de estatistica descritiva de cada um dos instrumentos, procedendo-se

seguidamente a estatistica inferencial.
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IV — Resultados

4.1. Analise descritiva dos instrumentos

4.1.1. Parenting Stress Index - PSI —SF

A estatistica descritiva relativa ao stress parental ¢ apresentada sumariamente na

tabela que se segue.

Tabela 8. Resultados dos participantes no PSI-SF , subescalas e pontuacdo total de stress

N Min Max M DP
Pais

303 12 55 29.32 9.30
Interagdo 55 14 55 2439 6.93
Crianga

303 18 57 30 6.80
PSI-SF

303 46 166 83.71 19.01
Escala Total

A escala PSI-SF ¢ composta por 36 itens distribuidos por trés subescalas, cada uma
com 12 itens, variando a possibilidade de resposta na escala /ikert entre 1 e 5, assim o valor
minimo de cada subescala sera 12 e o valor maximo serd 60. Para a escala total o valor
minimo possivel é 36 e o valor maximo sera 180. Quanto mais elevadas sdo as pontuagdes
calculadas com base na soma dos itens que compdem cada dimensao, maiores sao os niveis
de stress parental.

Nesta investigacdo, a escala total de stress parental para a amostra (n=303) obteve
uma média de 83.71 (DP=19.01), os valores obtidos variam entre 46 ¢ 166. A subescala Pais
(Distress Parental) obteve valores que variam entre 12 e 55 e uma média de 29.32 (DP=9.32).
A Subescala interagdo pais/filhos obteve uma média 24.39 (DP=6.93) com valores que
variam entre 14 e¢ 55. A tultima subescala Crianga dificil obteve um valor médio de 30

(DP=6.84) com valores que variam entre 18 e 57. Analisando os valores médios obtidos,
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reconhecendo que valores acima de 90 representam niveis altos de stress, usando por base o
ponto médio da escala usado em anteriores investigacdes (Abidin, 1990; Bigras et al., 2009;
Santos, 2008 ), os dados revelaram que a amostra se situa abaixo do valor médio tanto da
escala total quanto das respetivas subescalas. Os participantes desta investigagdo reportaram
niveis médios de stress parental, tendo por base o ponto médio da escala usado como

referéncia.

4.1.2. Interpersonal Mindfulness in Parenting — IM-P

Tabela 9. Resultados dos participantes no IM-P , subescalas e pontuagao total de Mindfulness

N Min Max M DP

Ouvir com

atencao 305 | 25 18.81 4.39
plena

Compaixao

pela crianca 305 2 30 24.10 5.76
Nao

julgamento e

aceitacdo do 305 1 30 17.97 5.15
papel

parental

Nao

reatividade

emocional na 304 1 24 16.16 4.57
parentalidade

Consciéncia

emocional da 301 | 15 10.67 2.89
crianga

Consciéncia

emocional de 303 2 20 14.03 3.71
si

IMP Total 306 7 140 102.13 18.71
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Os valores do IM-P escala total para a amostra (n=305) foram em média de 102.13
(DP=18.71), os valores obtidos variaram entre o 7 ¢ o 140. A subescala ouvir com atencao
plena obteve valores que variam entre 1 e 25 com uma média de 18.81 (DP=4.39), a
subescala compaixdo pela crianga obteve valores que se situaram entre o 2 e o 30, com uma
média de 24.10 (DP=5.76), a subescala ndo julgamento e aceitacdo do papel parental obteve
valores entre 1 e 24 com uma média de 17.97 (DP=5.15), a subescala ndo reatividade
emocional na parentalidade obteve valores entre o 1 € o 24 com uma média de 16.16 (DP=
4.57), a subescala consciéncia emocional da crianca obteve valores entre 0 1 ¢ 0 15 com uma
média de 10.67 (DP=2.89), finalmente, a subescala consciéncia emocional de si apresenta
valores entre o 2 ¢ 0 20, com uma média de 14.03 (DP=3.71). Estes valores encontram-se
acima da média e em consonancia com os valores médios obtidos no estudo de validagao da

escala na Holanda, cuja média da escala total foi de 109.29 (De Bruin et al. 2012).

4.1.3. Family Quality of Life — FQOL

Tabela 10. Resultados dos participantes no FQOL , subescalas e Pontuagao total qualidade de

vida familiar

N Min Max M DP

Interacao

302 6 30 24.06 4.65
Familiar
Parentalidade 302 6 30 23.67 4.32
Bem-estar

302 4 20 14.07 3.17
emocional
Bem-estar
fisico e material 302 6 25 19.63 3.43
Apoios 302 4 20 16.61 2.75
FQOL Total 302 26 125 98.03 14.92

A escala FQOL ¢ composta por 25 itens distribuidos por 5 subescalas, sendo a

possibilidade de resposta em escala likert varia entre 1 e 5. A escala geral para a amostra
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(n=302) obteve uma média de 98.03 (DP=14.92) para a satisfagdo com a qualidade de vida
familiar. Os valores obtidos encontram-se entre o 26 € o 125. A subescala interacdo familiar
obteve valores de satisfagdo que variam entre 6 e 30 (M=24.06; DP=4.65), a subescala
parentalidade obteve valores de satisfacdo que se situam entre o 6 ¢ o 30 (M=23.67;
DP=4.32); a subescala bem-estar emocional obteve valores de satisfacdo que se situam entre
04 e o020 (M=14.07, DP=3.17), a subescala bem-estar fisico e material obteve valores de
satisfagdo que se situam entre 6 e 25 (M=19.63; DP=3.43) finalmente a subescala apoios
obteve valores de satisfacdo entre o 4 ¢ 20 (M=16.61; DP=2.75). Os valores médios das
subescalas bem como o valor médio da escala total encontram-se acima da média padrao da
escala (M=87.5), o que indica que os participantes desta investigacdo reportaram niveis de

satisfacdo com a sua qualidade de vida familiar acima da média.

4.2. Correlacgoes

Tabela 11. Correlagdo das varidaveis PSI, IM-P e FQOL

PSI FQOL

R N R N
IMP

-0.29% 296 0.13* 299
PSI -0.39% 292

Nota: * p<0.05; **p<0.01,

Verificou-se ainda, uma correlacdo negativa, significativa, entre o stress parental e a
qualidade de vida familiar. O que significa que quanto maior for o stress parental, menor sera
a percepcao de qualidade de vida familiar. Verificou-se uma correlagdo positiva significativa
entre o Mindfulness Interpessoal Parental e a Qualidade de Vida Familiar (R=.13; p=0.02).

Quanto maior o Mindfulness Interpessoal Parental dos inquiridos, maior a sua Qualidade de
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Vida Familiar; e vice-versa. Verificou-se uma correlagdo negativa significativa entre o
Mindfulness Interpessoal Parental e o Stress Parental (R=-.29; p<0.01). Quanto maior o

Mindfulness Interpessoal Parental dos inquiridos, menor o seu Stress Parental; e vice-versa.

4.3. Analise de Moderacao
Apo6s a apresentagdo dos dados descritivos das varidveis em estudo para a amostra
foram feitas andlises para avaliar os possiveis efeitos de interacdo entre varidveis tendo por

base o modelo conceptual que se segue.

Figura 1. Modelo Conceptual do estudo

IMP
Mindfulness Interpessoal
V Mod
PSI-SF FQOL
Stress Parental » Qualidade de Vida Familiar
VI VD

Para efetuar a analise, foram inicialmente dicotomizadas as varidveis Stress parental e
Mindfulness Interpessoal, utilizando a mediana encontrada na nossa amostra para cada uma
das escalas. Deste modo, foram obtidos dois grupos de cuidadores com valores altos vs
baixos de stress parental na nossa amostra; bem como dois grupos de cuidadores com valores
mais altos vs baixos de mindfulness.

Foi entdo realizada uma ANOVA a dois factores, introduzindo as varidveis categoriais
de stress parental e mindfulness como varidveis independentes, e a variavel da qualidade de
vida familiar (continua) enquanto varidvel dependente.

O efeito principal do nivel do Stress Parental sobre a qualidade de vida familiar foi

significativo [F(1,289)=40.05; p<0.01]. Isto ¢, verificou-se que houve diferengas
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significativas ao nivel da qualidade de vida Familiar entre individuos com baixo Stress
Parental e individuos com elevado Stress Parental. Individuos com baixo stress parental
tenderam a manifestar uma melhor qualidade de vida familiar que a dos individuos com
elevado stress familiar.

Nao se verificou o efeito principal ao nivel do Mindfulness Interpessoal Parental [F(1,
289)=1.20; p=0.27, ns]. Ou seja, ndo se verificam diferengas significativas na qualidade de
vida familiar de individuos com baixo e elevado mindfulness interpessoal parental.

Por ultimo, e testando o efeito de moderagao, foi avaliado o efeito de interacdo entre
as duas variaveis independentes. Ndo se verificou efeito de interagdo entre os fatores stress
parental e mindfulness interpessoal [F(1,289)=0.01; p=0.97, ns)], uma vez que a interacao
ndo foi significativa. Este resultado indica que o Mindfulness Interpessoal parental ndo

moderou o efeito do Stress Parental na Qualidade de Vida Familiar.

Grafico 1. Representagdo grafica ANOVA a dois fatores
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Adicionalmente foram efetuadas ANOVAS para cada um dos seis fatores da escala
mindfulness interpessoal parental, onde foram obtidos resultados ndo significativos. As

andlises podem ser consultadas no anexo C.
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V — Discussao

O presente estudo pretendeu avaliar a relacdo entre as varidveis stress parental,
mindfulness interpessoal parental e qualidade de vida familiar ¢ 0 modo como estas se
relacionavam. Adicionalmente pretendeu ainda conhecer o potencial papel moderador do
mindfulness na relagdo entre o stress parental e a percepcdo de qualidade de vida familiar em
cuidadores de criangas que frequentavam programas de intervengdo precoce.

Entre os principais resultados, verificou-se que o efeito principal do nivel do Stress
Parental sobre a qualidade de vida familiar foi significativo (H2). Isto é, verificou-se que
houve diferencas significativas ao nivel da qualidade de vida Familiar entre individuos com
baixo Stress Parental e individuos com elevado Stress Parental. Individuos com baixo stress
parental tenderam a manifestar uma melhor qualidade de vida familiar que os individuos com
elevado stress parental. Este resultado ¢ consonante com o encontrado na literatura, por
exemplo numa investigacdo conduzida por Spratt, Saylor e Macias (2007) com pais de
criancas dos 4 aos 12 anos com problemas comportamentais, reportou que o0s pais
demonstraram elevados niveis de stress influenciando o seu bem-estar geral. Uma outra
investigacdo conduzida por Skok, Harvey, & Reddihough (2006) na Australia demonstrou
que os pais de criangas com necessidades especiais que reportavam niveis elevados de stress
sentiam-se menos satisfeitos com a sua qualidade de vida familiar e com o apoio externo
recebido.

Existiu uma correlagdo negativa, entre o mindfulness interpessoal parental e o stress
parental, o que significa que quanto maior o mindfulness interpessoal parental menor sera o
grau de stress parental experienciado. O mindfulness surgiu como um constructo psicologico
a partir do qual surgiram intervengdes, e.g. mindful parenting program (Altmeier & Maloney,
2007; mindful parenting course (Singh et al., 2006); mindfulness-based parent training
(Dumas, 2005), tendo por base a relagdo que se estabelece entre progenitores e filhos(as). O
mindfulness parental possui carateristicas do mindfulness individual pelo que serd possivel
que existam distin¢des entre a parentalidade mindful e a parentalidade tradicional. A titulo de
exemplo uma das dimensdes do mindfulness parental, ouvir com aten¢do plena (Duncan et al,
2009), refere-se ao ouvir ndo simplesmente as palavras que sdo ditas, mas também ser
sensivel ao seu contetdo, ao tom de voz da criancga, linguagem corporal, expressdo facial, etc.
A interpretacdo destes indicadores pode ajudar a direcionar os pais nas respostas que os filhos

necessitam naquele momento. O modelo de mindfulness parental de Duncan e colaboradores
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(2009) sugere que os pais que se conseguem manter focados no momento presente, aceitando
as necessidades dos filhos, conseguem criar contextos familiares que permitem relagdes de
maior reciprocidade e satisfacdo na relacdo parental que estdo a criar. Esta premissa da
parentalidade mindful sugere que os pais que tém esta capacidade de modo inato, ou que a
aprenderam em praticas de mindfulness, poderdo, potencialmente, desenvolver relagdes de
maior qualidade com os seus filhos, conseguindo evitar ciclos mal-adaptativos relativamente
ao seu comportamento que se originam nos automatismos criados e nas motivagdes
hedonicas. Esta visdo representa uma mudanca substancial do paradigma dos modelos
comportamentais, uma vez que permite cultivar relagdes familiares mais abertas e de
confianca, bem como estilos parentais que promovam um desenvolvimento psicossocial
saudavel dos seus filhos. O mindfulness ¢ tido como um estado psicoldgico e também como
um constructo que representa uma atitude disposicional em contextos quotidianos (Baer et
al., 2004; Bishop et al., 2004). Assim, esta correlacdo, embora de baixa intensidade,
corresponde ao que a literatura demonstra, por exemplo, numa investigacdo conduzida por
Neece (2014) em que foi implementado um programa de redu¢do de stress com base no
mindfulness, tendo sido reportada uma redugdo significativa de stress nos pais que o
frequentaram. Foi ainda reportado um aumento da satisfagdo com a vida em geral, quando
comparados com pais que ndo frequentaram qualquer programa. Este dado indica que uma
atuagdo com base no mindfulness pode ter resultados significativos na redu¢do de stress.
Uma outra investigacdo conduzida por Benn e colegas (2012) com pais e cuidadores de
criancas com necessidades especiais, em que foi implementado um programa de treino
mindfulness durante cinco semanas, demonstrou que apds o programa os participantes
reportaram reducdo de stress e distress, tendo o efeito persistido e até aumentado nas sessoes
de follow-up que ocorreram dois meses depois. Adicionalmente, os pais e cuidadores
reportaram ndo apenas um redugdo de distress, mas também uma melhoria do funcionamento
psicologico que se refletiu numa maior auto-compaixao, melhores competéncias relacionais
evidenciadas pelo estabelecer de relagdes empaticas de preocupagdes e de perddo com os
outros. Uma outra investigacdo de Singh e colaboradores (2010) com maes de criangas com
perturbacdo de défice de atencdo com hiperatividade, em que foi implementado um programa
de 12 semanas, concluiu que as maes melhoraram as relagdo que estabeleciam com os filhos,
demonstradas por maiores niveis de satisfacdo nas suas interacdes. Estas maes reportaram
ainda sentir-se mais calmas e leves. Um outro estudo com pais e criangas com perturbacao de
défice de aten¢do com hiperatividade de Oord, Bogels e Peijnenburg (2012), em que foi

implementado um programa com treino de mindfulness de 8 sessdes, reportou uma reducao
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na inatencdo e hiperatividade dos pais, bem como uma redu¢do do stress parental e da hiper-
reatividade. O mindfulness surge, assim, como uma competéncia que pode ser desenvolvida
com a pratica, com exercicios de meditagdo por exemplo. Uma investigacdo conduzida por
Lau e colegas (2006) reportou um aumento dos niveis de mindfulness entre pré e pos teste,
estando associado a redugoes de stress.

Outro dos resultados desta investigagdo ¢ de que se verificou uma correlagdo positiva
significativa de baixa intensidade entre o Mindfulness Interpessoal Parental e a Qualidade de
Vida Familiar (H3). Quanto maior o Mindfulness Interpessoal Parental dos inquiridos, maior
a sua Qualidade de Vida Familiar (e vice-versa). Embora a presente investigacdo ndo tenha
tido qualquer tipo de intervengdo ao nivel do mindfulness, possui indicadores consonantes
com a literatura, expresso pela correlagdo encontrada. Sendo o mindfulness parental um
modo de integrar pensamentos, sentimentos e comportamentos para a esfera relacional com
os filhos (Coastworth, et al., 2010), reflete-se na forma como os pais adoptam atitudes de
compaixdo, aceitagdo e bondade nas interacdes que estabelecem com este, bem como na
forma como estdo focados e presentes durante estas interagdes (Bogels & Restifo, 2013). O
mindfulness surge como um facilitador das estratégias de coping que os pais adoptam na sua
regulagdo emocional adaptativa, o que pode facilitar um envolvimento saudavel com as
emocdes (Hayes & Feldman, 2004). O funcionamento familiar ¢ um constructo
multidimensional (Walsh, 2003) do qual derivam conceitos provenientes da teoria sistémica
que se foca nos processos de interacdo familiar tais como a comunicagdo, coesao,
flexibilidade, papéis que cada membro assume e estratégias de coping que adotam (Olson &
Gorall, 2003).

Por ultimo, e testando o efeito de moderagdo (H4), foi avaliado o efeito de interacao
entre as duas variaveis independentes. Nao se verificou efeito de interacdo entre os fatores
stress parental e mindfulness interpessoal. Este resultado indica que o Mindfulness
Interpessoal parental ndo moderou o efeito do Stress Parental na Qualidade de Vida Familiar
nesta amostra.Um dos fatores que pode ter contribuido para que o mindfulness nao
funcionasse como moderador neste modelo conceptual prende-se com o fato de ndo ter
existido qualquer programa de mindfulness junto deste grupo de participantes. Por outro lado,
os participantes desta investigagdo frequentam o programa de intervengdo precoce,
desconhecendo-se o seu verdadeiro impacto uma vez que ndo foi avaliado; contudo, este
apoio certamente teve implicagdes nos resultados obtidos. A Qualidade de vida familiar,
como a literatura aponta (Hoffman et al., 2006; Schalock & Verdugo, 2002; Zuna et al.,

2010) ¢ promovida também pelo fato de estas familias frequentarem programas de
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intervengdo precoce nos quais obtém apoio de técnicos especializados que promovem o bom
funcionamento familiar, capacitando e potenciando as qualidades de cada familia.

Sdo objetivos do SNIPI, “assegurar as criangas a prote¢do dos direitos e o
desenvolvimento das suas capacidades, detetar e sinalizar todas as criangas com necessidade
de intervengdo precoce, intervir junto de criancas e familias, tendo em conta as necessidades
identificadas, de modo a prevenir ou reduzir os riscos de atraso de desenvolvimento, apoiar
as familias no acesso a servigos e recursos do sistema de seguranca social, de saude e de
educacdo, envolver através da criagdo de mecanismos articulados de suporte social” (Manual
Técnico Elis, p. 3, s.d.). Ao longo dos anos a interveng¢do precoce tem sofrido diversas
alteragdes, uma das mais importantes diz respeito a participacdo da familia e ao papel mais
ativo que lhe tem vindo a ser atribuido. A European Agency for Development in Special
Needs Education (2005) define a intervengdo precoce como um conjunto de servigos para
criancas de idades precoces e respetivas familias. Estas contribuem também para a
diminui¢do do stress familiar, o aumento da sua autoconfianca e percepg¢ao de eficacia, o que
naturalmente ird influenciar positivamente o bem-estar destas familias, promovendo a sua
qualidade de vida familiar (Pimentel, et al., 2005).

O presente estudo apresenta algumas limitagdes, nomeadamente, o fato da escala
Interpersonal Mindfulness in Parenting estar numa fase de adaptacdo e de ter demonstrado
fragilidades, obrigando ao uso de uma estrutura fatorial distinta da proposta pela autora
original. Por outro lado, foi pela primeira vez usada com criangas de uma faixa etaria baixa e
com necessidades especiais, 0 que ndo nos permite estabelecer um termo de comparagdo com
os estudos efectuados com outras amostras. Tendo sido usada apenas esta medida de
mindfulness, ndo nos permite validar o rigor e capacidade de avaliagdo das dimensdes
propostas (validade convergente). E ainda necessario investigar de um modo sistematico qual
o efeito direto dos programas de mindfulness, recorrendo a estudos experimentais que
permitam comparar grupos expostos ao programa com grupos que nao tiveram qualquer tipo
de intervencdo. O presente estudo ¢ de caracter descritivo, pelo que apenas as associacdes
encontradas foram descritas, ndo se podendo especular sobre relagdes causais. Outra das
limitagdes prende-se com o fato de apenas terem sido usadas medidas de autorrelato, nio
sendo de excluir a desejabilidade social. Uma outra limitacdo diz respeito a escala Family
Quality of Life, também ela um instrumento de autorrelato em que a percep¢ao da qualidade
de vida familiar ¢ expressa por apenas um dos seus membros da familia, neste caso o
inquirido na investigagdo, ndo sendo possivel aferir se os restantes membros partilham da

mesma opinido. Finalmente, a amostra foi constituida por familias e criangas que recebem
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apoio, constituindo uma amostragem nao representativa das familias com criancas que tém
necessidades especiais € que ndo tém suportes da intervengdo precoce. Para essas, embora de
mais dificil acesso para a investigacao, sera ainda mais importante explorar a relagao entre as
variaveis em estudo.

Apesar das limitagdes apontadas, pensamos ter contribuido para uma melhor
percepcao de como estes conceitos se podem relacionar. Tendo o carater inovador de ter
usado pela primeira vez trés instrumentos que nunca haviam sido usados antes num grupo
com carateristicas muito especificas e de uma faixa etdria tdo baixa. Esta investigacdo
funcionou como um possivel ponto de partida para uma melhor compreensdo das diversas
competéncias associadas ao mindfulness e como estas podem ser direcionadas na promocao
de uma melhor qualidade de vida familiar, possuindo também um efeito na reducdo de stress.

Como futuras diregdes para investigacdo seria interessante usar a escala de
Interpersonal Mindfulness in Parenting na populacdo em geral e também apods programas de
reducdo de stress parental de modo a demonstrar a sua robustez. Existe ainda um interesse
marginal pelo mindfulness em Portugal que seria interessante analisar de modo a criar um
maior interesse por esta area que pode beneficiar ndo apenas estes grupos em particular mas

também a populagdo em geral
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VII - Anexos

Anexo A

Protocolo de Instrumentos do Estudo

Data Preenchimento:
/ /

Ficha de Recolha de Informacao N°

Leia Atentamente todas as questdes que se seguem e responda a todas elas.

Dados do Cuidador Principal:

1. Sexo: O Feminino [ Masculino

2. Parentesco com a Crianga com Necessidades Especiais:
[0 Mae [JPai [1Avo [1Avo [ Outra:

3. Idade: 4. Nacionalidade

(9]

Origem Etnica:
[ Lusa [ Africana [ América Latina [] Cigana [] U. Europeia [] Outra

6. Estado Civil:
1 Solteiro(a) [J Casado(a)/ Unido de Fato [IDivorciado(a)/Separado(a) [1Vitvo(a)

7. Escolaridade:
(1 0 a4 anos de escolaridade [ 5 a 6 anos de escolaridade
(17 a9 anos de escolaridade [J 10 a 12 anos de escolaridade

! Ensino Profissional [J Ensino Superior
8. Profisséo:
9. Idade em que foi Méae/Pai da Crianga com Necessidades Especiais:

10.  Numero de Anos com Apoio de Intervengédo Precoce:

11.  Constituigdo do Agregado Familiar:
[] Familia Nuclear [ Familia Monoparental [ Familia Reconstituida [ Familia Alargada

Dados da Criancga:

12.  Idade:

13.  Sexo: [] Feminino [] Masculino

14.  Idade com que iniciou programa de Interveng@o Precoce

15.  Apoio recebido em: [ Domicilio [ Creche/Jardim-de-Infancia [] Ambos

16.  Problema Principal

17. Portador de Deficiéncia: [JFisica [ISensorial [JAmbas [ Nenhuma
18.  Internamentos: [J Sim [IN&do 19. Sem Sim, quantos?

20. Cirurgias: [1Sim [JN@o 21. Se Sim quantas?

47



IM-P

[+]
[+] =
- -B g 9 <
© 15} 3 < =
. N . . i) i =] = 3 <
As seguintes afirmag¢des descrevem diferentes formas dos pais 3 o 3 L 3 S
interagirem com os seus filhos num contexto diario. Por favor diga se = > 5 0 5 S
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a afirmacdo “Nunca ¢ verdadeira”, “Raramente ¢ Verdadeira”, “As > o 0 = i 2
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vezes ¢ verdadeira”, “Frequentemente é verdadeira”, “E sempre 2 k= § g = o
LT} ~ . &)
verdadeira”. Lembramos que ndo existem respostas certas ou erradas, % g 2 % g Z
por favor responda de um modo que reflita realmente a sua p4 g 2 % ;j
experiéncia e ndo aquilo que acha que a sua experiéncia deveria ser. ~ ’ o
Considere cada uma das afirmagdes separadamente de todas as outras. -
1. Dou por mim a ndo prestar muita atengdo ao que o(a) meu/minha
filho(a) de diz, pois estou sempre ocupado a pensar ou fazer 1 2 3 4 5 6
outras coisas em simultaneo.
2. Quando estou zangado(a) com o(a) meu/minha filho(a), tento ter
em conta esse estado antes de decidir como atuar. 1 2 3 4 5 6
3. Percebo como as mudangas de humor do(a) meu/minha filho(a)
afetam o meu humor. 1 2 3 4 5 6
4. Escuto com atengdo as ideias do(a) meu/minha filho(a), mesmo
quando ndo concordo com elas. 1 2 3 4 5 6
5. Muitas vezes reajo demasiado rapido ao que o(a) meu/minha
filho(a) diz ou faz. 1 2 3 4 5 6
6. Estou ciente de como a minha disposicdo afeta a forma como trato
o(a) meu/minha filho(a). 1 2 3 4 5 6
7. Mesmo quando isso me deixa desconfortavel, deixo que o(a)
meu/minha filho(a) expresse os seus sentimentos. 1 2 3 4 5 6
8. Quando estou zangado(a) com o(a) meu/minha filho(a), digo-lhe
calmamente como me estou a sentir. 1 2 3 4 5 6
9. Despacho as atividades com o(a) meu/minha filho(a) sem estar
realmente atento a ele(a). 1 2 3 4 5 6
10.Tenho dificuldade em aceitar a crescente independéncia do(a)
meu/minha filho(a). | 2 3 4 5 6
11. O modo como me sinto em determinado momento, tende a afetar
as minhas decisdes parentais, mas eu s6 me apercebo disso mais 1 2 3 4 5 6
tarde.
12. E dificil para mim perceber o que o(a) meu/minha filho(a) esta a
1 1| 2 | 3] 4 516

sentir.
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As seguintes afirmagdes descrevem diferentes formas dos pais
interagirem com os seus filhos num contexto diario. Por favor diga se
a afirmacdo “Nunca ¢ verdadeira”, “Raramente ¢ Verdadeira”, “As
vezes ¢ verdadeira”, “Frequentemente ¢ verdadeira”, “E sempre
verdadeira”. Lembramos que ndo existem respostas certas ou erradas,
por favor responda de um modo que reflita realmente a sua
experiéncia e ndo aquilo que acha que a sua experiéncia deveria ser.

Considere cada uma das afirmagdes separadamente de todas as outras.

Nunca é Verdadeira

Raramente é Verdadeira

As Vezes é Verdadeira

Frequentemente ¢ verdadeira

E sempre Verdadeira

Nao se Aplica

13. Quando estou a fazer coisas com meu/minha filho(a), a minha
mente vagueia e distraio-me facilmente.

14.Quando o(a) meu/minha filho(a) se comporta mal, deixa-me tdo
zangado(a) que digo ou fago coisas das quais me venho a
arrepender mais tarde.

15.Sou duro(a) comigo proprio(a) quando cometo erros enquanto
pai/mae.

16.Quando o(a) meu/minha filho(a) faz algo que me perturba, tento
manter o meu equilibrio emocional.

17.Quando existem momentos realmente dificeis com o meu
filho(a), tendo culpabilizar-me.

18.Quando as coisas que tento fazer enquanto pai/mae nao resultam,
consigo aceita-las e seguir em frente.

19.Estou muitas vezes tdo ocupado(a) com outras coisas que me
apercebo de que ndo estou realmente a ouvir o(a) meu/minha
filho(a).

20. Quando fago algo enquanto pai/méae de que me arrependo, tento
ndo me penalizar.

21. Em situagdes dificeis com o(a) meu/minha filho(a), fago uma
pausa e tento ndo reagir imediatamente.

22. E fécil para mim perceber quando o meu filho esté preocupado
com alguma coisa.

23. Tendo a criticar-me por ndo ser o tipo de pai/mée que gostaria de
ser.

24. Presto muita atenc¢do ao(a) meu/minha filho(a) quando passamos
tempo juntos.
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interagirem com os seus filhos num contexto diario. Por favor diga se 2 -§ 3 Q E §
a afirmac@o “Nunca ¢ verdadeira”, “Raramente ¢ Verdadeira”, “As g 2 E b 5 ;—‘:L
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verdadeira”. Lembramos que ndo existem respostas certas ou erradas, ° = é = z 9
. 2
por favor responda de um modo que reflita realmente a sua ‘g’ g 2 «'Jé g Z,
experiéncia e ndo aquilo que acha que a sua experiéncia deveria ser. Z g « % 5
Considere cada uma das afirmagdes separadamente de todas as outras. R~ < o
-
25. Sou afetuoso(a) com o(a) meu/minha filho(a), quando esta
perturbado(a). 1 2 3 4 5 6
26. Quando estou a ter um momento dificil como pai/mée, sinto que
para os outros pais deve ser mais facil. 1 2 3 4 5 6
27. Quando o(a) meu/minha filho(a) esta a passar por uma fase dificil,
tento dar-lhe o carinho e apoio de que precisa. 1 2 3 4 5 6
28. Tento entender o ponto de vista do(a) meu/minha filho(a), mesmo
quando as suas opinides ndo fazem sentido para mim. 1 2 3 4 5 6
29. Quando algo que o(a) meu/minha filho(a) faz me aborrece, deixo-
me arrastar pelas minhas emogdes. 1 2 3 4 5 6
30. Consigo dizer o que o(a) meu/minha filho(a) esta a sentir, mesmo
quando ele(a) ndo diz nada. 1 2 3 4 5 6
31. Tento ser compreensivo(a) e paciente com o(a) meu/minha
filho(a) quando este(a) estd a passar por uma fase dificil. 1 2 3 4 5 6

(C) L. G. Duncan., J. D. Coatsworth, & M.T. Greenberg — 2009

(T) A. D. Claudino., J.M. Moreira, S. M. Brigas & S. M Pires — 2012
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FQOL

Instrucoes:
Este questionario diz respeito a forma como se sente com a sua vida familiar. A
sua familia pode incluir muitas pessoas, mae, pai, parceiros, criancas, tios, tias,
avos, etc.
Para este questionario considere, por favor, como parte da sua familia:

- quem considera pertencer a sua familia (quer estejam ou ndo ligados por

lagos de sangue ou de casamento)
- Considere as pessoas que dao apoio € se preocupam uns com 0s Outros

regularmente.

Para este questionario Nao considere pessoas da sua familia alargada com quem
apenas contata esporadicamente. Pense na sua familia nos ultimos 12 meses.

Os itens deste questionario foram referidos por centenas de familias que os
consideraram importantes para uma boa qualidade de vida familiar. Queremos
saber quao satisfeito(a) esta com estes aspetos na sua familia.

Marque a sua resposta com uma cruz (X) na caixa correspondente ao grau de
satisfacao em cada item.

Marcando o primeiro quadrado significa que esta muito insatisfeito(a)

Marcando o Gltimo quadrado significa que esta muito satisfeito(a)

Muito obrigado por partilhar a sua opinido connosco.

Autoras: Lesa Hoffman, Janet Marquis, Denise Poston, Jean Ann Summers & Ann Turnbull, 2006.

Adaptagdo Portuguesa da Cerci Lisboa- S. Brigas, S. Pires, A.C. Gongalves & A. R. Saramago, 2013.

51



Quao Satisfeito(a) estou com... Nem

Muito s Satisfeito(a) o Muito
Insatisfeito(a) Insatisfeito(a) Nem Satisfeito(a) Satisfeito(a)
Insatisfeito(a)

1. A minha familia gosta de passar tempo
em conjunto.

2. Os membros da minha familia ajudam as
criancas a aprenderem a ser
independentes.

3. A minha familia tem o apoio que
necessita para aliviar o stress.

4. Os membros da minha familia t¢ém amigos
ou outros que lhes ddo apoio.

5. Os membros da minha familia ajudam as
criangas com os trabalhos da escola e
atividades.

6. Os membros da minha familia tém
transporte para chegar aos locais onde
necessitam de estar.

7. Os membros da minha familia falam
abertamente uns com os outros.

8. Os membros da minha familia ensinam as
criangas como lidar com os outros.

9. Os membros da minha familia t€ém tempo
para realizar atividades do seu interesse.

10. A nossa familia resolve os problemas em
conjunto.

11. Os membros da minha familia apoiam-se
mutuamente para atingir objetivos.

12. Os membros da minha familia
demonstram que se amam e se
preocupam uns com 0s outros.

13. A minha familia tem ajuda externa
disponivel para cuidar das necessidades
especiais de todos os membros da
familia.

14. Os adultos da nossa familia ensinam as
criangas a tomar boas decisdes.

15. A minha familia obtém cuidados
médicos sempre que necessita.
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Quao Satisfeito(a) estou com... Nem

Muito s Satisfeito(a) o Muito
Insatisfeito(a) Insatisteito(a) Nem Satisfeito(a) Satisfeito(a)
Insatisfeito(a)

16. A minha familia consegue pagar  as
suas despesas.

17. Os adultos da minha familia conhecem
as outras pessoas da vida da crianga
(amigos, professores, etc.).

18. A minha familia ¢ capaz de lidar com
altos e baixos.

19. Os adultos da minha familia tém tempo
para cuidar das necessidades individuais
de cada crianga.

20. A minha familia vai ao dentista sempre
que ¢ necessario.

21. A minha familia sente-se segura em
casa, no trabalho, na escola, e no nosso
bairro.

22. O membro da minha familia com
necessidades especiais tem apoio para
atingir os objetivos de desenvolvimento
na escola ou no trabalho.

23. O membro da minha familia com
necessidades especiais tem apoio para
atingir objetivos de desenvolvimento em
casa.

24. O membro da minha familia com
necessidades especiais tem apoio para
fazer amigos.

25. A minha familia tem boas rela¢des com
os prestadores de servigos que fornecem
apoio a0 membro da nossa familia com
necessidades especiais.

Autores: Lesa Hoffman, Janet Marquis, Denise Poston , Jean Ann Summers & Ann Turnbull - 2006
Adaptagado Portuguesa da Cerci Lisboa: S. Brigas, S. Pires, A.C. Gongalves & A. R. Saramago - 2013
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Anexo B

Pagina Rosto do Estudo

ISCTE £ IUL

Instituto Universitario de Lishoa

No dmbito do Mestrado em Psicologia Social e das Organizacdes do ISCTE-IUL de Lisboa
esta a ser realizada uma investigacdo cujo objetivo ¢ o estudo do stress parental e a percepgao
de qualidade de vida familiar em pais/cuidadores de criangas com necessidades especiais. Esta
investigacdo conta com a orientacdo das Prof. Doutora Carla Moleiro ¢ Prof. Doutora Adelaide
Claudino.

A participacdo nesta pesquisa serd feita através do preenchimento, individual, de uma Ficha
de Recolha de Informacdo e de trés questiondrios, o que durara cerca de 25 minutos. A sua
participacdo ¢ muito importante com vista a um melhor entendimento das dimensdes em causa
para que no futuro seja possivel ajudar os cuidadores de criangas com necessidades especiais a
ter uma melhor qualidade de vida familiar.

A sua colaboragdo neste estudo ¢ voluntaria e toda a informagdo fornecida ¢ anénima e
confidencial. Os dados serdo tratados de forma global e ndo de modo individualizado. Nao

existem respostas certas ou erradas — apenas interessa a sua experiéncia.

Entre os participantes deste estudo serd sorteado um cartdo no valor de 50€ que pode ser
descontado em qualquer loja do grupo Sonae (Continente, Worten, Modalfa, Sportzone, etc).

Caso tenha alguma duvida que gostasse de esclarecer, pode contatar com a autora do
estudo, Sandra Brigas Pires, através do email: smbrigas@gmail.com.

Grata pela sua atengao,
Sandra Brigas Pires
Caso aceite participar nesta investigagdo assine, por favor, no espaco abaixo indicado.
Eu, , declaro que fui informado(a) quanto ao teor da

investigacdo e que, tendo em conta as informagdes que me foram facultadas, aceito participar
voluntariamente na mesma.

Assinatura

Data  / /
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Anexo C

ANOVAS com os seis fatores IM-P

Verificacao de se IM-P Fator 1 modera o efeito do Stress Parental na
Qualidade de Vida Familiar

VD - Qualidade de Vida Familiar (FQOL Total)
Fator A — Stress Parental (PSI-FS Total) ( <=82 / >=83)
Fator B — Fator 1 Mindfulness Interpessoal (IMP F1) ( <=19 / >=20)

Between-Subjects Factors

Value Label N
PSI_grupos Stress Parental 1 RB<=82 146
(PSI-FS) 2 RB>=83 143
IMP_F1_Grupos 1 RB<=19 140
Mindfulness Interpessoal 2 RB>=20 149

(IMP F1)

Tests of Between-Subjects Effects
Dependent Variable:FQOL_Total Qualidade deVida Familiar (FQOL)

Source Type Ill Sum of

Squares df Mean Square F Sig.
Corrected Model 10118,467° 3 3372,822 17,220 ,000
Intercept 2631819,328 1 2631819,328 13437,116 ,000
PSI_grupos 7780,419 1 7780,419 39,724 ,000
IMP_F1_Grupos 643,901 1 643,901 3,288 ,071
PSI_grupos * IMP_F1_Grupos 188,971 1 188,971 ,965 ,327
Error 55820,647 285 195,862
Total 2844632,000 289
Corrected Total 65939,114 288

a. R Squared = ,153 (Adjusted R Squared = ,145)
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Estimated Marginal Means of Qualidade deVida Familiar (FQOL)
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Verificacao de se IM-P Fator 2 modera o efeito do Stress Parental na
Qualidade de Vida Familiar

VD - Qualidade de Vida Familiar (FQOL Total)
Fator A — Stress Parental (PSI-FS Total) ( <=82 / >=83)
Fator B — Fator 2 Mindfulness Interpessoal (IMP F2) ( <=25 / >=26)

Between-Subjects Factors

Value Label N
PSI_grupos Stress Parental (PSI- 1 RB<=82 145
FS) 2 RB>=83 143
IMP_F2_Grupos Mindfulness 1 RB<=25 134
Interpessoal (IMP F2) 2 RB>=26 154
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Tests of Between-Subjects Effects

Dependent Variable:FQOL_Total Qualidade deVida Familiar (FQOL)

Source Type lll Sum of

Squares df Mean Square F Sig.
Corrected Model 9338,544° 3 3112,848 15,620 ,000
Intercept 2738176,217 1 2738176,217 13740,149 ,000
PSI_grupos 9254,620 1 9254,620 46,440 ,000
IMP_F2_ Grupos ,485 1 ,485 ,002 ,961
PSI_grupos * IMP_F2_Grupos ,145 1 ,145 ,001 ,978
Error 56596,331 284 199,283
Total 2835416,000 288
Corrected Total 65934,875 287

a. R Squared = ,142 (Adjusted R Squared = ,133)

Estimated Marginal Means of Qualidade deVida Familiar (FQOL)
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Verificacao de se IM-P Fator 3 modera o efeito do Stress Parental na
Qualidade de Vida Familiar

VD - Qualidade de Vida Familiar (FQOL Total)
Fator A — Stress Parental (PSI-FS Total) ( <=82 / >=83)
Fator B — Fator 3 Mindfulness Interpessoal (IMP F3) ( <=18 / >=19)
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Between-Subjects Factors

Value Label N
PSI_grupos Stress Parental (PSI- 1 RB<=82 146
FS) 2 RB>=83 143
IMP_F3_Grupos Mindfulness 1 RB<=18 152
Interpessoal (IMP F3) 2 RB>=19 137

Tests of Between-Subjects Effects
Dependent Variable:FQOL_Total Qualidade deVida Familiar (FQOL)

Source Type Ill Sum of

Squares df Mean Square F Sig.
Corrected Model 9814,812° 3 3271,604 16,613 ,000
Intercept 2572484,188 1 2572484,188 13063,111 ,000
PSI_grupos 7565,249 1 7565,249 38,416 ,000
IMP_F3_Grupos 276,800 1 276,800 1,406 ,237
PSI_grupos * IMP_F3_Grupos 277,818 1 277,818 1,411 ,236
Error 56124,303 285 196,927
Total 2844632,000 289
Corrected Total 65939,114 288

a. R Squared =,149 (Adjusted R Squared = ,140)
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Verificacao de se IM-P Fator 4 modera o efeito do Stress Parental na
Qualidade de Vida Familiar

VD - Qualidade de Vida Familiar (FQOL Total)
Fator A — Stress Parental (PSI-FS Total) ( <=82 / >=83)
Fator B — Fator 4 Mindfulness Interpessoal (IMP F4) ( <=17 / >=18)

Between-Subjects Factors

Value Label N
PSI_grupos Stress Parental (PSI- 1 RB<=82 144
FS) 2 RB>=83 143
IMP_F4_ Grupos Mindfulness 1 RB<=17 150
Interpessoal (IMP F4) 2 RB>=18 137

Tests of Between-Subjects Effects
Dependent Variable:FQOL_Total Qualidade deVida Familiar (FQOL)

Source Type Ill Sum of

Squares df Mean Square F Sig.
Corrected Model 9801,569° 3 3267,190 16,495 ,000
Intercept 2643114,589 1 2643114,589 13344,503 ,000
PSI_grupos 8058,515 1 8058,515 40,686 ,000
IMP_F4_Grupos 525,851 1 525,851 2,655 ,104
PSI_grupos * IMP_F4_Grupos 4,615 1 4,615 ,023 ,879
Error 56053,149 283 198,068
Total 2823967,000 287
Corrected Total 65854,718 286

a. R Squared = ,149 (Adjusted R Squared = ,140)
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Estimated Marginal Means of Qualidade deVida Familiar (FQOL)
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Verificacao de se IM-P Fator 5 modera o efeito do Stress Parental na
Qualidade de Vida Familiar

VD - Qualidade de Vida Familiar (FQOL Total)
Fator A — Stress Parental (PSI-FS Total) ( <=82 / >=83)
Fator B — Fator 5 Mindfulness Interpessoal (IMP F5) ( <=11/>=12)

Between-Subjects Factors

Value Label N
PSI_grupos Stress Parental (PSI- 1 RB<=82 143
FS) 2 RB>=83 142
IMP_F5_Grupos Mindfulness 1 RB<=11 155
Interpessoal (IMP F5) 2 RB>=12 130

Tests of Between-Subjects Effects
Dependent Variable:FQOL_Total Qualidade deVida Familiar (FQOL)

Source Type Ill Sum of

Squares df Mean Square F Sig.
Corrected Model 9664,916° 3 3221,639 16,293 ,000
Intercept 2627237,666 1 2627237,666 13286,856 ,000
PSI_grupos 9027,899 1 9027,899 45,657 ,000
IMP_F5_Grupos 68,733 1 68,733 ,348 ,556
PSI_grupos * IMP_F5_Grupos 195,668 1 195,668 ,990 ,321
Error 55562,712 281 197,732
Total 2797274,000 285
Corrected Total 65227,628 284
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Tests of Between-Subjects Effects
Dependent Variable:FQOL_Total Qualidade deVida Familiar (FQOL)

Source Type Ill Sum of

Squares df Mean Square F Sig.
Corrected Model 9664,916° 3 3221,639 16,293 ,000
Intercept 2627237,666 1 2627237,666 13286,856 ,000
PSI_grupos 9027,899 1 9027,899 45,657 ,000
IMP_F5_Grupos 68,733 1 68,733 ,348 ,556
PSI_grupos * IMP_F5_Grupos 195,668 1 195,668 ,990 ,321
Error 55562,712 281 197,732
Total 2797274,000 285
Corrected Total 65227,628 284

a. R Squared = ,148 (Adjusted R Squared = ,139)
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Verificacao de se IM-P Fator 6 modera o efeito do Stress Parental na
Qualidade de Vida Familiar

VD - Qualidade de Vida Familiar (FQOL Total)
Fator A — Stress Parental (PSI-FS Total) ( <=82 / >=83)
Fator B — Fator 6 Mindfulness Interpessoal (IMP F6) ( <=14 / >=15)
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Between-Subjects Factors

Value Label N
PSI_grupos Stress Parental (PSI- 1 RB<=82 144
FS) 2 RB>=83 142
IMP_F6_Grupos Mindfulness 1 RB<=14 149
Interpessoal (IMP F6) 2 RB>=15 137

Tests of Between-Subjects Effects
Dependent Variable:FQOL_Total Qualidade deVida Familiar (FQOL)

Source Type Ill Sum of

Squares df Mean Square F Sig.
Corrected Model 11079,240° 3 3693,080 19,024 ,000
Intercept 2739231,264 1 2739231,264 14110,526 ,000
PSI_grupos 8615,598 1 8615,598 44,381 ,000
IMP_F6_Grupos 1675,700 1 1675,700 8,632 ,004
PSI_grupos * IMP_F6_Grupos 206,529 1 206,529 1,064 ,303
Error 54743,756 282 194,127
Total 2812763,000 286
Corrected Total 65822,997 285

a. R Squared = ,168 (Adjusted R Squared = ,159)
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