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Resumo

A parentalidade ¢ um aspeto estrutural da sociedade que acarreta mudangas desafiantes
na vida dos individuos, implicando em perdas e ganhos, e estd intrinsecamente associada
as representacdes ou significados individuais dos sujeitos no papel de pais. Desta forma,
compreende-se que a parentalidade traz consigo sentimentos de gratificagdo, satisfacdo e
realizacdo. Por outro lado, acarreta grandes responsabilidades, exigéncias e preocupagdes
que podem desafiar os limites, gerando sentimentos de sobrecarga, ansiedade e depressao.
Para compreender melhor o efeito da parentalidade no bem-estar psicologico, o presente
estudo teve como objetivo investigar a relagdo entre a parentalidade e o humor,
autocuidado e resiliéncia. Além disso, comparam-se estas variaveis em pais de criangas

com e sem Perturbacdo do Espetro Autista (PEA).

A amostra foi composta por 180 participantes (82,8% do sexo feminino) sem filhos (n =
54), com filhos com desenvolvimento tipico (n = 60) e com filhos com diagnostico de
PEA (n = 66). Os participantes responderam a um protocolo de recolha de dados online
composto pela versdo portuguesa dos seguintes questionarios: Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS), Escala de Resiliéncia para Adultos (ERA) e Self-Care

Inventory (Inventario de Autocuidado).

Os resultados sugerem que ndo ha efeito da parentalidade no humor (ansiedade e
depressdo) e no autocuidado, mas sim na resiliéncia. Este efeito foi mais pronunciado em
pais de criancas com o diagnéstico de PEA. No entanto, evidenciou-se uma correlacdo
positiva entre a idade dos individuos e a resiliéncia que, por sua vez, também se

correlacionou positivamente com o humor e o autocuidado.

Os resultados do presente estudo sugerem que a parentalidade esta associada a desafios
que exigem maior resiliéncia e podem impactar negativamente o autocuidado. No
entanto, a resiliéncia mostrou uma correlacdo positiva com o humor e o autocuidado,
sugerindo que pais mais resilientes podem gerir melhor os desafios da parentalidade. A
correlacdo positiva entre idade e resiliéncia também sugere que, com o tempo, 0s pais
podem desenvolver estratégias mais eficazes para lidar com as exigéncias da
parentalidade, independentemente do diagnostico dos filhos. Desta forma, este estudo
destaca a importancia de apoiar os pais, especialmente aqueles com filhos diagnosticados

com PEA, proporcionando intervengdes que promovam o autocuidado e a resiliéncia.

il



Palavras-chave: Parentalidade; Humor; Autocuidado; Resiliéncia; Perturbacdo do

Espetro Autista

Abstract

Parenting is a structural aspect of society that brings challenging changes to individuals'
lives, involving both losses and gains, and is intrinsically associated with the individual
representations or meanings of the subjects in the role of parents. Thus, it is understood
that parenting brings with it feelings of gratification, satisfaction, and fulfillment. On the
other hand, it entails great responsibilities, demands, and concerns that can challenge
limits, generating feelings of overload, anxiety, and depression. To better understand the
effect of parenting on psychological well-being, this study aimed to investigate the
relationship between parenting and mood, self-care, and resilience. Additionally, these
variables are compared among parents of children with and without Autism Spectrum

Disorder (ASD).

The sample consisted of 180 participants (82.8% female) without children (n = 54), with
typically developing children (n = 60), and with children diagnosed with ASD (n = 66).
Participants responded to an online data collection protocol composed of the Portuguese
version of the following questionnaires: Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS),

Adult Resilience Scale (ERA), and Self-Care Inventory.

The results suggest that there is no effect of parenting on mood (anxiety and depression)
and on self-care, but rather resilience. This effect was more pronounced in parents of
children diagnosed with ASD. However, there was a positive correlation between the age
of individuals and resilience, which, in turn, also positively correlated with mood and

self-care.

The results of this study suggest that parenting is associated with challenges that require
greater resilience and can negatively impact self-care. However, resilience showed a
positive correlation with mood and self-care, suggesting that more resilient parents can
better manage the challenges of parenting. The positive correlation between age and
resilience also suggests that, over time, parents can develop more effective strategies to

cope with the demands of parenting, regardless of the child's diagnosis. Thus, this study

il



highlights the importance of supporting parents, especially those with children diagnosed

with ASD, by providing interventions that promote self-care and resilience.

Key-words: Parenting; Mood; Self-care; Resilience; Autism Spectrum Disorder
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O efeito da parentalidade no humor, autocuidado e resiliéncia: comparacio entre pais de criancas
com e sem diagnostico de Perturbacio do Espetro Autista

Introducao

A Perturbagdo do Espetro Autista (PEA) tem vindo a ter uma maior visibilidade nas
ultimas décadas. Sendo a etiologia da PEA ainda continua desconhecida, podendo ser o
autismo uma perturba¢do multifatorial, ou seja, englobando fatores genéticos, como

também ambientais (Losh et al., 2008).

A parentalidade pode trazer algumas consequéncias para os pais, principalmente a um
nivel do bem-estar psicologico. Alguns estudos revelam que nos ultimos tempos os pais
tém relatado menos satisfacdo com as suas vidas e que estdo menos felizes (Vismara et
al., 2016). Para além disso, ¢ trazida uma maior sobrecarga, responsabilidades e cuidados
a esses pais em comparagdo a sujeitos que ndo sdo pais, podendo trazer uma exaustdo
fisica e mental (Mikolajczak et al., 2021). Desta forma, ¢ crucial compreender a influéncia

da parentalidade nesses ambitos, ou seja, no humor e no autocuidado.

Quando se fala da resiliéncia, esta ¢ entendida como a capacidade de superar as diferentes
adversidades do ciclo da vida, de uma forma mais adaptativa e flexivel (Pestana & Péscoa,
2022). Com isso, importa estudar se a idade destes pais influencia nesta superagdo a

adversidade e flexibilidade, sabendo se a resiliéncia muda ao longo dos anos de vida.

Assim sendo, a parentalidade carrega consigo desafios com muitos nuances. Quando se
fala de pais com criangas com PEA, esses desafios podem ser ainda maiores e intensos.
O humor destes pais pode ser influenciado por alguns fatores, principalmente por falta de
compreensdo e apoio da sociedade, que leva a sentimentos de ansiedade e, até mesmo,
depressdo. Ja no ambito do autocuidado, a sobrecarga de responsabilidades pode acarretar
que os pais se negligenciem (Paula et al., 2021; Mikolajczak et al., 2021). Com isso,
compreender e fortalecer a resiliéncia, pode ser valioso para melhorar o bem-estar

emocional e o autocuidado.

Desta forma, o presente estudo visa compreender de que forma a parentalidade influencia
o humor, autocuidado e resiliéncia, especificamente a parentalidade com criangas como
diagnostico de PEA. Para além disso, investigar de que forma o humor, a resiliéncia e o
autocuidado se relacionam em cada um dos trés grupos (pais de criancas com

desenvolvimento tipico, pais de criangas com diagnostico de PEA e adultos que ainda nao
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sdo pais). Por fim, tem-se como outro objetivo neste estudo investigar de que forma a

resiliéncia correlaciona-se com a idade dos pais.
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1. Enquadramento Teorico

1.1 Parentalidade

A parentalidade ¢ um aspeto estrutural da sociedade que acarreta mudangas desafiantes
na vida dos individuos. A parentalidade implica perdas e ganhos, e esta intrinsecamente
associada as representacdes ou significados dos individuos no papel de pais. Exige
mudancas a nivel comportamental, cognitivo e emocional, resultando em adaptagdes

especificas a nova fase da vida.

A parentalidade ¢ formalmente definida como um composto de acdes que os pais
executam para garantir o melhor desenvolvimento dos filhos. A vista disso, os pais tém
responsabilidades além das necessidades fisicas e do desenvolvimento, como as
necessidades psicologicas, da interacao social e educacionais. Para cumprir com essas
responsabilidades, os pais precisam criar um ambiente propicio que promova o
desenvolvimento dos filhos na comunicagdo, cogni¢cdo, habilidades motoras, sociais e
emocionais, no qual os pais possam estabelecer com o(s) filho(s) a sua primeira relagdo
social (Jiar & Xi, 2012). Assim, hd um conjunto de condi¢des que influenciam a
solidifica¢@o da parentalidade a partir desta primeira relagdo social como, por exemplo,
as experiéncias que os pais tiveram enquanto filhos, o contacto com outras familias, o
contexto social em que vivem, a relagdo conjugal, entre outros fatores que podem vir a

facilitar ou dificultar a forma como ¢ exercido este papel (Baptista & Neto, 2019).

Para além disso, de acordo com a Psicologia Sistémica, a parentalidade vai além das
interagdes individuais entre pais e filhos, sendo um conjunto de ag¢des e contextos
complexos que envolve tais relagdes, ou seja, influenciando e sendo influenciado pelos
comportamentos, acdes € emogdes de cada relagdo. Desta forma, sob a perspetiva olhar
da Psicologia Sistémica, a parentalidade envolve, para além do cuidado fisico e
emocional, adaptacdes e respostas as mudancas e desafios que irdo surgir ao longo da
jornada parental e do curso da vida. As criancas em diferentes estagios de
desenvolvimento tém diferentes necessidades a que os pais precisam responder. Estes
desafios percorrem nao s6 o desenvolvimento dos filhos, como referido anteriormente,
mas também aparecem de acordo com os estagios de desenvolvimentos dos progenitores

(Ponciano, 2019).
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Neste contexto, ¢ importante referir a Teoria do Desenvolvimento Psicossocial de Erick
Erickson, no que diz respeito aos estadgios do curso da vida parental e a influéncia mutua
entre individuo e ambiente. Esta teoria define as fases/estagios que o individuo atravessa
ao longo da vida e suas crises inerentes a cada uma, as quais sao moldadas pelo contexto
em que a pessoa estd inserida, destacando a forte influéncia do fator ambiental (Barreto,

2013).

De acordo com esta teoria, a parentalidade estd descrita no sétimo estdgio, conhecido
como generatividade versus estagnacdo. Neste estagio o individuo preocupa-se com tudo
aquilo que pode ser gerado por ele, incluindo o(s) filho(s), representando uma fase em
que avalia tudo aquilo que realizou até o momento e o que ird deixar para a posterioridade.
E um periodo marcado pelo desejo de ensinar e deixar um pouco de si nos outros e no
mundo. Segundo Erickson, a resolugdo desta crise pode ser facilitada pela parentalidade,
que se apresenta como uma estratégia eficaz para contribuir para o futuro do préoximo e
proporcionar um sentimento de produtividade, ensinamento e proposito na vida (Barreto,

2013; Rabello & Passos, 2008).

Os desafios que estdo associados a parentalidade sdo diversos e complexos, interferindo
em varios nucleos da vida, como o individual, conjugal, familiar, profissional e social.
Esses desafios surgem desde a descoberta da gravidez e persistem ao longo de toda a vida.
Desta forma, tornar-se pai e mae implica mudar de um eu anterior a nivel fisico,
emocional, hormonal, social, profissional e financeiro (Spiteri et al., 2014). Essas
mudangas mostram a vulnerabilidade na transicdo para a parentalidade, que podem
traduzir-se em perda de identidade, dificuldades no relacionamento, desconexao entre a
representacdo da parentalidade do senso comum versus a realidade da parentalidade, além

das elevadas taxas de depressdo pds-parto (Young et al., 2018).

Com isso, dentro da perspetiva da Psicologia do Desenvolvimento, o adulto ¢ considerado
numa constante mudanca num meio de mediagdo semiotica, tornando-se necessario
considerar as representagdes sociais, a linguagem e a semiotica. Neste sentido, criou-se o
termo parentalidade para representar a dissociagdo entre a fun¢do e a figura parental
ocorridas na sociedade (Barreto, 2013). Desta forma, compreender a mudanca da
parentalidade ao longo da existéncia do individuo enquanto sujeito de uma sociedade ¢

de suma importancia.
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Na antiguidade, o nascimento de uma crianga estava associado e envolvido em tradi¢des
culturais, crencas e valores. Consequentemente, o lugar da crianga no ambito familiar
muda ao longo do tempo, passando de uma perspetiva funcional ¢ mao de obra familiar,
para um bem de investimento educacional, afetivo e gratificante. Foi na Era Moderna,
com o avango cientifico, que a parentalidade comegou a ser dissociada destas tradigdes e
crencgas, passando a ser controlada e planeada, por exemplo, através de métodos
contracetivos. Por outro lado, recentemente tornou-se possivel a reproducdo medicamente
assistida, bem como um crescente controlo e monitorizagdo do nascimento ¢
desenvolvimento do bebé (Amazonas & Braga, 2006; Canavarro, 2001; Canavarro &

Pedrosa, 2005).

A parentalidade também se transformou para acomodar alteragdes sociais, como o acesso
das mulheres ao mercado de trabalho, o aumento das taxas de divorcio e,
consequentemente, o numero de familias monoparentais, a flexibilizacdo de valores
associados as relacdes intimas, a realizag¢do pessoal, as mudancas inerentes aos papéis de
género, entre outras (Amazonas & Braga, 2006; Canavarro, 2001; Canavarro & Pedrosa,
2005). Com estas mudangas sociais, 0 que antigamente poderia ser visto como uma
parentalidade inadequada, hoje ¢ plural e em constante evolugdo como, por exemplo a

parentalidade socioafetiva, homoafetiva ou homoparentalidade.

Quando se fala de parentalidade socioafetiva, deve-se ter em mente mudangas que
ocorreram na compreensdo do papel parental, na qual o papel autoritario, provedor e
distante foi substituido por um papel de vinculo, relacdo e afeto. Desta forma, a ideia de
parentalidade descentraliza-se do carater biologico, reprodutor e econdmico, focando-se
na relevancia socioafetiva, como ¢ o caso das adoc¢des (Medeiros & Jaeger, 2021). Por
esse motivo, € importante reconhecer que o vinculo afetivo gerado nas relagdes parentais

¢ tdo importante quanto o vinculo sanguineo e reprodutivo.

Quando se fala da parentalidade homoafetiva ou homoparentalidade, também se assiste a
uma mudanga na estrutura do nucleo familiar, na qual a ideia tradicional da familia
(composta por um pai, uma mae e o[s] filho[s]) ¢ alargada para incluir familias compostas
por dois pais ou duas maes. De facto, a pré-disposi¢do para parentalidade ndo estd
dependente da orientacdo sexual, mas sim do desejo de constituir familia com filhos que
recebam amor, cuidado e todas as condi¢gdes necessarias para o desenvolvimento (Pottker

& Biazus, 2013).
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1.2 Efeitos da Parentalidade no Humor, Autocuidado e Resiliéncia

Entende-se o humor como o estado de animo/afetivo, que pode iniciar-se de forma mais
lenta e progressiva mas que, quando se instala, tende a ser duradouro. Este estado ¢ gerado
a partir de estimulos, normalmente mais despertados de forma interna do que externa.
Quando se instala uma perturbagdo do humor, afeta a totalidade emocional do individuo
e a sua perce¢do de mundo também se torna alterada, sendo caracterizada por um viés
atencional negativo (Pestana & Pascoa, 2022). Considerando os objetivos do estudo,
dentro das perturbacdes do humor, vamos aprofundar a revisdo da literatura sobre a

depressdo e a ansiedade.

A depressdo ¢ uma polarizagdo do humor para o polo da tristeza, estando associada a uma
baixa autoestima, desvalorizag@o pessoal, perda de interesse e prazer em multiplas areas
da vida, alteragdes no apetite, distirbio de sono, fadiga e sentimento de inutilidade. Torna-
se patoldgica quando ¢ desproporcional a situacdo que a desencadeia, e quando se
prolonga por intensos periodos. Desta forma, distingue-se da tristeza pela sua gravidade,
intensidade, e duracdo e dos sintomas. Os sintomas da depressao podem atingir diversas
areas da vida cotidiana do individuo, tais como as &reas emocional, cognitiva,

comportamental, social, profissional e familiar (Pestana & Péscoa, 2022).

Ja no que diz respeito a ansiedade, trata-se de uma emog¢ao normal e adaptativa que pode
surgir em diferentes momentos da vida, manifestando-se através de uma sensagdo de
medo perante uma ameag¢a ou uma preocupacdo e/ou um acontecimento que poderd
ocorrer ¢ que ¢ avaliado como negativo. Contudo, quando se torna desproporcional a
situag¢do que a desencadeia e interfere negativamente na qualidade de vida do individuo,
pode evoluir para uma perturbacdo (Lenhardtk & Calvetti, 2017). A ansiedade estd
associada a uma sensa¢do de incapacidade, inseguranga e inquietude, na qual o sujeito
encontra grandes dificuldades em controlar as suas preocupagdes em diversos ambitos da
vida. Nesse sentido, a ansiedade acaba por constituir um dos sintomas mais significativos
das grandes perturbagdes neurdticas. Pode-se dar com exemplo a ansiedade generalizada,
que ¢ a mais comum e que pode tornar-se paralisante e incapacitante. O individuo
encontra-se em constante estado de alerta, tem dificuldade em concentrar-se e tomar
decisdes, além de insonias e sintomas fisioldgicos como ritmo cardiaco acelerado,

respiracdo irregular e sudagdo excessiva (Pestana & Pascoa, 2022).
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Como referido anteriormente, a parentalidade traz consigo sentimentos de gratificagao,
satisfagcdo e realizacdo. Por outro lado, acarreta grandes responsabilidades, exigéncias e
preocupacdes que podem desafiar os limites, gerando sentimentos de sobrecarga,
ansiedade e depressao. Por outras palavras a parentalidade ndo estd agregada somente ao
prazer e as recompensas, mas também estd associada a sentimentos de frustragdo, medos,
falhas e desafios (Negrdo, 2021). Desta forma, a saude psicologica dos pais e as relagdes
entre os mesmos podem tornar-se frageis durante essa fase de transi¢do para a
parentalidade, que ¢ um momento de descoberta e de mudangas. Por esse motivo, uma
percentagem significativa de pais tem sido diagnosticada com depressao e ansiedade pds-

parto (Vismara et al., 2016).

Neste ambito, alguns estudos mostram que um grande nivel de sintomas de ansiedade e
depressdo num dos individuos do casal ird alterar a natureza do relacionamento conjugal,
bem como a relag@o entre pais e filho. Estes sintomas acabam por estar ligados a uma
baixa capacidade do sujeito para se envolver nas relagcdes afetivas e positivas, tendo
menos paciéncia e disponibilidade para apoiar as emocdes negativas dos filhos

(Cummings et al., 2005).

Quando os pais ndo conseguem lidar ou ultrapassar os desafios da parentalidade, tendem
a sofrer um esgotamento mental, conhecido como burnout parental. Este esgotamento ¢é
caracterizado pela exaustdo emocional intensa relacionada como seu papel parental e com
o cuidado do filho. Nesta condi¢do, os individuos duvidam da sua capacidade de serem
bons pais e podem acabar por se desligarem emocionalmente das relagdes parentais. Além
disso, o sentimento de realizagdo pessoal também pode ser comprometido por conta da

parentalidade (Mikolajczak et al., 2021).

Mesmo ndo chegando ao burnout parental, a depressdo e a ansiedade associadas a
perinatalidade ndo podem ser negligenciadas e devem ser identificadas e cuidadas por
profissionais de saude especializados. Por exemplo, alguns estudos mostram que a
depressdo durante a parentalidade esté interligada ao desenvolvimento de psicopatologias

nas criancas (Goodman et al., 2020).

Ainda sim, dentro da parentalidade, devemos ter em mente a importancia do autocuidado,
definido como a capacidade de cuidar do proprio através da consciéncia, autossuficiéncia

e do autocontrolo, com o objetivo de atingir, manter ou prover a saide e o bem-estar.
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De acordo com investigagdes prévias, os estudos indicam que os pais frequentemente
percebem a parentalidade como um periodo de vulnerabilidade em relagdo a avaliagdo
negativa e a autocritica. Relatos mostram que os pais experimentam sentimentos de
julgamento diante de comentarios criticos e conselhos ndo solicitados, o que compromete
a confiancga e a satisfacdo no seu papel parental, conforme ja mencionado anteriormente.
Além disso, esses pais relatam uma carga significativa de responsabilidades nesta nova
fase, sentindo-se frequentemente isolados na gestdo dos desafios associados a
parentalidade (Young et al., 2022). Desta forma, ¢ comum relatos de que os pais perderam
o autocuidado devido ao tempo despendido em todos os desafios associados a
parentalidade. Além disso, muitos pais reportam sentimentos de vergonha associados a
necessidade de pedir ajuda, principalmente pelas expetativas criadas sobre o conseguir
lidar com todas as demandas. Por este motivo, tentam responder a todas as exigéncias
sozinhos e o cuidado dos filhos realiza-se as custas de privagdes no autocuidado fisico

e/ou mental (Paula et al., 2021).

Neste contexto, ¢ crucial reconhecer que qualquer doenca, seja fisica ou mental,
compromete a capacidade de cuidar dos outros e de assumir responsabilidades. Para
cuidar bem dos outros, ¢ fundamental estar bem consigo mesmo. Portanto, ¢ essencial
buscar ajuda profissional e adotar técnicas de autocuidado. Ressalta-se que o autocuidado
e a saude mental estdo interligados, e a negligéncia de qualquer um desses aspetos pode
resultar em consequéncias negativas, como depressao e ansiedade. Deve-se comegar com
praticas basicas, mas fundamentais, como uma alimentagdo equilibrada, habitos de sono
adequados e uma boa qualidade de sono, além de encontrar maneiras de atender as
necessidades pessoais e manter a autorreflexdo. O autocuidado oferece grandes
beneficios, aumentando a eficdcia, energia, confianca e autoestima, enquanto reduz

diretamente o estresse e a ansiedade (Hubert & Aujoulat, 2018).

J& quando no que concerne a resiliéncia, entende-se como sendo a capacidade de enfrentar
as adversidades de forma adaptada e adaptativa. A resiliéncia passou a ser reconhecida
pela flexibilidade, maleabilidade e adaptagdo mais do que simplesmente resistir as
situagdes. E mais centrado nos recursos e fatores de protecio do que na vulnerabilidade
e nos fatores de risco. Assim, na literatura geral, a resiliéncia ¢ definida a partir de trés
abordagens principais: como um fator compensatorio (tendo um efeito principal direto,
reduzindo diretamente os efeitos negativos), como um fator de protecdo (reduzindo os

resultados negativos a partir da exposicao ao risco), e como um modelo de desafio (no
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qual a exposic¢ao a baixos niveis de risco promove o aumento da resiliéncia ao longo do
tempo). Considerando que a parentalidade ¢, por si s6, um desafio, ¢ importante
compreender a resiliéncia como um fator de protecdo. Esta pode ser individual (boa
autoestima, capacidades cognitivas elevadas, empatia, competéncias sociais, sentido de
humor e /Jocus de controlo interno), familiar (apoio parental, coesdo familiar,
compreensdo parental) e social (apoio da familia alargada e experiéncias escolares

positivas; Fergus & Zimmerman, 2005; Pestana & Pascoa, 2022).

No entanto, a maioria das teorias de resiliéncia acabam por centrar-se em dois
componentes criticos: a presen¢a de uma ameaca ou desafio significativo e a adaptagdo
positiva apesar dos fatores de stresse (Bekhet et al., 2012; McConnell & Savage, 2015).
Mais recentemente, alguns investigadores consideraram a parentalidade como um desafio
significativo, justificando assim a aplica¢do das teorias de resiliéncia a esta fase do
desenvolvimento do individuo. Desta forma, criou-se o conceito de resiliéncia parental,
definindo-se como a capacidade dos pais para proporcionarem uma parentalidade
adequada e de qualidade aos filhos, apesar das adversidades encontradas no percurso
(Gavidia-Payne et al., 2015). Pais resilientes sdo capazes de lidar, de maneira sensivel e
cuidadosa, com as situacdes desafiadoras como, por exemplo diagnosticos associados ao

neurodesenvolvimento dos filhos ou desafios e sobrecargas (Semensato & Bosa, 2017).

Portanto, ao interligar com o que foi previamente mencionado sobre a parentalidade ser
um periodo de vulnerabilidade e os pais enfrentarem desafios de forma isolada, a
parentalidade esta associada a uma interrup¢do na rotina, a uma curva de aprendizagem
acentuada e a exigéncias interminaveis que contribuem para uma tendéncia a
autonegligéncia. Em outras palavras, os pais frequentemente se percebem incapazes de
utilizar estratégias de resiliéncia, enfrentamento e autocuidado. Além disso, dependendo
das crengas de resiliéncia que os pais possuem ou aspiram ter, pode-se desenvolver um
sofrimento psicoldgico marcado pela depressdo e ansiedade (Feinberg et al., 2016). Posto
isto, a resiliéncia ndo ¢ uma tipologia ou trago da personalidade da familia, mas um
processo dindmico em que a familia une for¢as para desenvolver e aumentar a resiliéncia
(Walsh, 2012). Desta forma, a resiliéncia em contexto parental ou familiar implica gerir
mais do que condigdes estressantes, envolvendo transformacdes e crescimento pessoal e
relacional a partir da adversidade para que a familia se torne mais forte das situacdes e

obtenha mais recursos para enfrentar desafios futuros.
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Por fim, a sobrecarga e os desafios podem interferir no humor e no autocuidado dos pais,
levando-os a negligenciar-se em prol do bem-estar dos filhos, podendo influenciar
diretamente a suas crengas de resiliéncia (Young et al., 2022). Nesta relacdo, a baixa
autoestima estd diretamente ligada a falta de autocuidado que, por sua vez, esta

diretamente associada a baixa resiliéncia familiar (Lennon & Heaman, 2015).

1.3 Perturbacio do Espetro Autista (PEA)

A PEA ¢ uma perturbag@o do neurodesenvolvimento na qual a crianga tem uma triade de
alteracdes na comunicacdo, interagdo social reciproca e no comportamento, com
diferentes niveis de suporte (APA, 2014). Apesar de ser extensivamente estudada, a PEA
ainda tem uma etiologia desconhecida e nenhuma cura conhecida. Por este motivo, os
estudos focam-se na eficicia das intervencdes para melhorar o desenvolvimento e a

qualidade de vida dos individuos.

As criangas com PEA apresentam dificuldades ao longo de toda a vida, tais como
exigéncias de adaptagdes na sociedade, défices sociais de comunicacdo e
comportamentos restritivos e repetitivos. Com isso, o diagnostico de autismo tem um
elevado impacto emocional na parentalidade (Elder et al., 2017). Deste modo, os desafios
tipicos da parentalidade podem ser intensificados quando falamos de pais com criangas
com o diagnostico de PEA. Estes desafios podem ser fisicos e/ou emocionais visto que as
necessidades das criangas com PEA acarretam mudangas no contexto habitacional (Elder

etal., 2017).

Para além dos desafios mencionados, os custos das intervengdes multidisciplinares para
criangas com o diagndstico de PEA sdo elevados. Por este motivo, a parentalidade de
filhos com diagnostico de PEA pode resultar em despesas consideraveis, frequentemente
levando ao abandono precoce das intervengdes terapéuticas. Este cenario faz com que os
pais muitas vezes deixem os seus empregos para cuidar integralmente dos filhos, o que
acarreta um encargo financeiro significativo para a familia, aumentando os desafios
enfrentados (Elder et al., 2017). Tais mudangas podem vir tanto a nivel financeiro, como
jé referido, quanto a nivel fisico, mental e social, podendo trazer altos indices de estresse
e baixo indice de qualidade de vida. Logo, a combinagdo entre possiveis limitacdes de
recursos ¢ falta de estratégias para enfrentar os desafios pode gerar sobrecarga e
complicacdes a saude dos pais (Misquiatti et al., 2015). Consequentemente e

comparativamente a pais de criangas tipicas, os pais de criangas com o diagnostico de
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PEA tém uma maior tendéncia a reportar uma menor qualidade de vida, mais depressao
e pessimismo, principalmente no que tange as perspetivas e expetativas relacionadas ao

futuro dos filhos (Cappe et al., 2011; Johnson et al., 2011).

Quando se fala do humor dos pais, estudos mostram que o estado de animo pode ser
influenciado pela falta de compreensdo e apoio da sociedade, que pode levar a ansiedade
e depressao. Além das perturbagdes de humor, sdo frequentes os sentimentos de culpa,
vergonha e autocritica negativa, na qual a critica e a falta de compreensdo do outro sdo
internalizadas e os pais culpam-se por acharem que nao estdo a fazer o possivel para suprir
as necessidades dos filhos, acreditando serem insuficientes ou culpados pelo diagnostico
(Cappe et al., 2011; Miller et al., 2012). A gravidade dos sintomas da PEA esta
correlacionada com o pior progndstico do humor dos pais, sendo a gravidade do prejuizo
social e o medo do futuro alguns dos principais relatos de preocupagao parental (Firth &

Dryer, 2013; Hill-Chapman et al., 2013).

J& quando se fala do autocuidado, a maior sobrecarga relacionada com as
responsabilidades acrescidas pode provocar a autonegligéncia, que pode ser explicada
pela falta de tempo ou até mesmo pela falta de prazer em cuidar de si, resultando na
exaustdo fisica e mental (Misquiatti et al., 2015). No entanto, estudos mostram que, ao
melhorar a satde mental e o bem-estar dos pais, conseguimos aumentar
significativamente a qualidade de vida da crianca com PEA. Por outras palavras, o
comportamento e o funcionamento geral da crianga melhoram consideravelmente quando
os pais estdo com o bem-estar mental e fisico necessario para poder implementar

continuadamente as intervengdes em contexto domiciliar (Khan et al., 2016).

Adicionalmente, verifica-se que os problemas emocionais e comportamentais de criancas
com PEA desempenham um papel crucial na sadde mental dos pais. As percecdes
parentais sobre as dificuldades de regulagdo e comportamentos desafiantes das criancas
diagnosticadas estdo relacionadas a um aumento da exaustao mental dos pais. Esta relacdo
pode ser explicada pela carga emocional adicional que as dificuldades emocionais e
comportamentais das criangas com PEA representam para os pais, que muitas vezes se
culpam-se e responsabilizam, chegando a questionar suas capacidades e competéncias

parentais (McStay et al., 2013).
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Por outro lado, espera-se que os pais de criangas com o diagndstico de PEA detenham de
resiliéncia nesses momentos adversos, ou seja, que tenham a capacidade de encarar e gerir
a vida de forma otimizada, sendo mais acessiveis e cuidadosos com as situagoes
desafiadoras como, por exemplo, o diagndstico dos filhos e a consequente sobrecarga. No
entanto, esta resiliéncia ¢ geralmente observada quando h4 um suporte familiar e social
elevado, ou seja, quando esses pais beneficiam de recursos, ajudas e apoios que mitigam
os efeitos de cuidar dos seus filhos com PEA. Nesse sentido, sugere-se que a resiliéncia
seja considerada uma componente essencial da saide mental, a par da ansiedade e da
depressdo, sendo influenciada positiva ou negativamente pela trajetoria de vida e pelos
desafios enfrentados (Gardiner & larocci, 2012; Ruiz- Robledillo et al., 2014; Semesato
& Bosa, 2017).

Compreender quais os recursos necessarios para aumentar a resiliéncia dos pais com
criangas com PEA ¢ de extrema importancia, permitindo identificar fatores influentes e
necessarios para uma investigac¢ao e promogao da melhor resiliéncia destes pais. Estudos
prévios indicam que os fatores mais relevantes incluem a esperanca, autoeficacia, estilos
de enfrentamento, otimismo, e apoio social (McConnell & Savage, 2015; Peer & Hillman,

2014).

Entretanto, a expetativa em relagdo aos pais de criancas com PEA pode variar muito entre
diferentes paises, visto que estes ndo diferem entre si apenas em termos ambientais, mas
também em termos culturais, dos sistemas de crencas, leis, regras, moralidade e valores.
Consequentemente, o papel parental, o afeto, as punicdes, as crengas educacionais e a
responsabilidade podem variar (Jiar & Xi, 2012). Nesse contexto, estudos realizados na
Espanha indicaram um alto nivel de resiliéncia em pais de criangas com o diagndstico de
PEA em comparagdo com pais de criangas com desenvolvimento tipico, conforme
observado nos estudos de Cardelle-Pérez (2023), Buils e Andres-Roqueta (2022). Em
contrapartida, um estudo conduzido nos Estados Unidos reportou indices muito baixos de
resiliéncia em pais de criangas com o diagndstico de PEA, em comparagdo a pais com
criancas de criangas tipicas (Al-Jadiri et al., 2021). No que diz respeito a populagdo
portuguesa, ndo parecem existir estudos que abordem especificamente esta tematica.
Dada a divergéncia nos resultados dos trés estudos mencionados, realizados em dois
paises com contextos culturais distintos, a investigacdo futura poderd considerar a

influéncia das diferengas culturais na resiliéncia dos pais de criangas com PEA.
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No entanto, ¢ importante ter em mente que a capacidade de resolver problemas durante
um periodo de adversidade ndo implica necessariamente a obtencdo de resiliéncia
continua em situagdes futuras. A resiliéncia deve ser continuamente estudada para se
compreender como se manifesta € o que a influencia. Compreender esses fatores ¢é
essencial para desenvolver estratégias que visem apoiar os pais de criangas com PEA

(Gardiner & larocci, 2012).

2. Métodos

2.1 Objetivos e Hipoteses

A presente investigacdo tem como objetivo compreender de que forma a parentalidade
influencia o humor, a resiliéncia e o autocuidado. Especificamente, pretende-se investigar
a influencia do diagnostico de PEA no humor, na resiliéncia e no autocuidado dos pais.
Para esse proposito, compara-se resultados de questiondrios de autorrelato que avaliaram
estes construtos em individuos adultos sem filhos, com filhos com desenvolvimento tipico
e com filhos com diagndstico de PEA. Além disso, também se tem como objetivo
investigar de que forma o humor, a resiliéncia e o autocuidado se relacionam em cada um
dos trés grupos. Finalmente, investiga-se de que forma a resiliéncia se correlaciona com

a idade dos pais, para perceber a sua evolugdo de acordo com a fase do ciclo de vida.

Através da revisdo da literatura citada no enquadramento tedrico, toma-se como hipotese
que a parentalidade terd influéncia no humor, no autocuidado e na resiliéncia, o que sera
demonstrado por pontuacdes inferiores nas escalas de autorrelato de pais,
comparativamente a individuos sem filhos. Também se toma como hipdtese que o
diagnostico de PEA terd uma influéncia acentuada no humor, no autocuidado e na
resiliéncia dos pais, o que serd demonstrado por pontuagdes inferiores de participantes
com PEA, comparativamente ao grupo de pais de filhos com o desenvolvimento topico.
Por fim, tem-se como hipdtese que a idade dos pais ira influenciar o humor, a resiliéncia
e o autocuidado, e que a resiliéncia se correlaciona positivamente com o humor e com o

autocuidado nos trés grupos de participantes.

Sendo assim, a presente investigacdo ¢ um estudo transversal descritivo e correlacional.
Os dados foram recolhidos através de instrumentos de autorrelato, organizados num
protocolo de recolha de dados em formato online, tendo sido analisados no programa

Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versao 28.0.
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2.2 Caracterizaciao da Amostra

Os participantes foram recrutados através da divulgacdo do estudo nas redes sociais,
através da metodologia bola de neve, bem como da sua publicitagdo em centros clinicos
especializados na interven¢do da PEA. Foram incluidos participantes adultos, com e sem
filhos (com e sem PEA), falantes da lingua portuguesa e com idades compreendidas entre
0s 20 e os 65 anos. Nao foram aplicados critérios de exclusdo para poder ter uma maior

representatividade da amostra.

A amostra final é composta por 180 participantes (149 participantes do sexo feminino
(82,8%) e 31 do sexo masculino (17,2%). Destes, 54 participantes ndo tinham filhos, 60
tinham filhos com desenvolvimento tipico, e 66 tinham filhos com diagnéstico de PEA.

A caracteriza¢do sociodemografica da amostra ¢ apresentada na Tabela 1.

Tabela 1.

Caracterizag¢do sociodemogrdfica da amostra

Sexo N %
Feminino 149 82,8
Masculino 31 17,2

Nivel de escolaridade

12 ciclo (até o 42 ano/classe) 0 0
22 ciclo (até o 62 ano) 0 0
32 ciclo (até o 92 ano) 5 2,8

Ensino secundario 40 22,3
Licenciatura 97 54,2
Mestrado 34 19
Doutoramento 3 1,7
Estado civil
Solteiro 64 35,6
Casado 105 58,3
Viuvo 0 0
Divorciado 11 6,1

Situagao profissional
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Empregado a tempo inteiro 92 51,1
Empregado a tempo parcial 16 8,9
Desempregado 26 14,4
Trabalhador por conta prépria 36 20
Baixa médica 2 1,1
Licenga de parentalidade 0 0
Cuidador a tempo inteiro 8 4,4

2.3 Instrumentos

Com o intuito de responder aos objetivos referidos anteriormente e, levando em
considera¢do a metodologia de estudo, foi utilizado um protocolo de recolha de dados
online composto pelo assentimento informado (Anexo A) e questdes sociodemografica

(Anexo B), com o objetivo de fazer a categoriza¢do da amostra.

A seguir, para avaliar os sintomas de ansiedade e depressdo, o protocolo de recolha de
dados apresentava a versdo portuguesa do Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS; Zigmond e Snaith, 1983; validado para a populacao portuguesa por Pais-Ribeiro
et al., 2006), a Escala de Resiliéncia para Adultos (ERA; Pereira et al., 2017) e Self~-Care
Inventory (autor desconhecido e adaptado pela Child Welfare Training Toolkit, 2008;

traduzido para a populacdo portuguesa no ambito desta investigagao).

2.3.1 Hospital Anxiety and Depression Scale

A HADS ¢ uma escala breve, constituida por 14 itens e de rapida aplicagdo. O instrumento
¢ dividido em duas subescalas de autorrelato que avaliam, respetivamente, a ansiedade e
a depressao. Cada subescala conta com 7 itens que sao respondidos numa escala de Likert
4 pontos (0 — 4). A pontuagdo total pode variar entre 0 e 21, sendo considerado valores
inferiores a 7 como a ndo presenca de sinais da perturbagdo; valores entre 7 e 10
interpretados como casos em que podem existir duvidas e valores superiores a 11
considerados casos com a presenca de perturbacdo do humor clinicamente significativa
(Silva, Cardoso & Pais-Ribeiro, 2006). Este instrumento apresenta uma elevada
consisténcia interna, avaliada através do alfa de Cronbach (0.76 para a subescala de
ansiedade e 0.81 para a subescala de depressdo). A investigacdo teste—reteste numa

amostra de 35 participantes, com o intervalo de 1 semana, também apresenta uma
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correlacdo de 0.75 para ansiedade e de 0.75 para a depressdo. Depois, com uma amostra
de 192 participantes, no intervalo de 3 meses, esta analise demonstrou uma correlagdo de
0.46 para a ansiedade e de 0.43 para a depressdo. De acordo com estes resultados, as
escalas apresentam uma boa correlagdo. Com isso, os resultados demonstram uma boa

estabilidade do instrumento (Pais-Ribeiro et al., 2007).

2.3.2 Escala de Resiliéncia para Adultos

A ERA ¢ uma escala de rapida administragdo, sendo composta por 33 itens. E dividia em

6 subescalas e cada item ¢ respondido numa escala de Likert de 7 pontos (0 — 7):

1) Perceg¢ao do Self (PS) — 6 itens que avaliam a confianga nas proprias capacidades e

julgamentos, autoeficacia e expetativas realistas;

2) Planeamento do Futuro (PF) — 4 itens que avaliam a capacidade de planeamento

antecipado, ter uma visdo otimista e de se orientar por objetivos claros e alcancaveis;

3) Competéncias Sociais (CS) — 6 itens que avaliam a flexibilidade nas interagdes sociais,
a capacidade de criar novas amizades, estar a vontade em ambientes sociais € um uso

positivo do humor;

4) Estilo Estruturado (EE) — 4 itens que avaliam a capacidade de seguir as rotinas, de
organiza¢do do proprio tempo e a preferéncia por objetivos e planos que sejam claros

antes da sua realizadas da tarefa;

5) Coesdo Familiar (CF) — 6 itens que avaliam se os valores sdo compartilhados ou
discordantes da familia, se os membros da familia apreciam estar juntos, ter momentos,
se tem uma perspetiva otimista do futuro, se hé a lealdade entre os membros da familia e

se ha o sentimento de aprecia¢do e apoio mutuo;

6) Recursos Sociais (RS) — 7 itens que medem a disponibilidade de apoio social, se ha
uma pessoa de confianca fora do nuicleo familiar e se ha pessoas a quem recorrer e receber

ajudas que ndo sejam do seu meio familiar.

A pontuacdo pode ser feita de duas maneiras: calculando a média dos resultados dos
fatores (e total) ou com o somatorio total dos itens. Caso seja escolhida a soma total dos
itens, o resultado pode variar entre 33 e 231, sendo resultados mais elevados

correspondentes a melhores niveis de resiliéncia.
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Este instrumento tem uma elevada consisténcia interna, como avaliado através do alfa de
Cronbach (0.90). Além disso, a analise teste — reteste revelou correlagdes elevadas,
variando entre 0.79 e 0.93, demonstrando a estabilidade do instrumento (Pereira et al.,

2016).

2.3.3 Self-Care Inventory

O instrumento ¢ composto por 41 itens de rapida administracdo. O instrumento ¢ dividido

em 5 subescalas distintas:

1) Physical Self-Care (autocuidado fisico — 13 itens);

2) Psychological Self-Care (autocuidado psicologico — 11 itens);

3) Emotional Sel-Care (autocuidado emocional — 7 itens);

4) Spiritual Self-Care (autocuidado espiritual — 10 itens);

5) Workplace or Professional Self-Care (autocuidado profissional/trabalho — 10 itens).

O Self-Care Inventory foi adaptado pela Child Welfare Training Toolkit (2008),
entretanto o inventdrio original ¢ de autor desconhecido e encontrado disponivel em
acesso aberto pela internet. Neste sentido o instrumento foi traduzido para a populagao
portuguesa no ambito do presente estudo. Para esse efeito, todos os itens da escala foram
alvo de uma traducdo direta para a lingua portuguesa por parte de dois tradutores fluentes
na lingua, com conhecimentos culturais sobre o publico-alvo. As traducdes resultantes
deste processo foram comparadas e combinadas numa tnica versdo sintetizada. Este
processo envolveu discussdes entre os tradutores, para resolver discrepancias e garantir
que o significado original do instrumento foi preservado. Por limitagcdes de cronograma
da presente investigacdo, nao foi possivel realizar a retrotradu¢do, a comparacao entre a
versdo retrotraduzida e a versdo original e a reflexdo falada num teste piloto aplicado a
um pequeno grupo representativo do publico-alvo, o que ¢ uma limitagdo do presente
estudo. No entanto, a primeira versdo do instrumento traduzido foi incluido no protocolo
de recolha de dados online e foi realizada a analise psicométrica do instrumento com os

dados obtidos.

Para este efeito, foi realizada a analise de consisténcia interna através do alfa de

Cronbach, que demonstrou um resultado de 0.87, sugestivo de uma boa consisténcia
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interna. Para as diferentes subescalas, a consisténcia interna foi de 0.84 para o
autocuidado fisico, 0.84 para o autocuidado psicologico, 0.84 para o autocuidado
emocional, 0.84 para o autocuidado emocional e 0.85 para o autocuidado profissional.
Desta forma, todas as subescalas relevaram uma boa consisténcia interna, sugerindo que

a versdo portuguesa do instrumento produz respostas confiaveis.

2.4 Procedimentos

A investigacdo iniciou-se com uma pesquisa compreensiva da literatura para selecionar
os instrumentos de avaliacdo psicoldgica e definir a metodologia. Uma vez selecionados
os instrumentos ¢ de forma a assegurar e preservar a promogio de padrdes de Etica e
Deontologia e dar inicio ao estudo, o projeto foi submetido ao parecer da Comissao de

Etica da Universidade Fernando Pessoa.

Apos receber o parecer positivo, deu-se inicio a recolha de dados. O protocolo de recolha
de dados foi desenvolvido através do Google Forms e o link resultante foi divulgado
através da metodologia de bola de neve. O protocolo de recolha de dados iniciava-se com
o assentimento informado, que contém informacgdes acerca da investigagdo e garante a
natureza voluntdria e confidencial da participagdo. Depois de o participante dar o seu
assentimento, iniciava-se a resposta aos questionarios, compostos pelo questionario

sociodemografico, seguido dos restantes instrumentos de avaliagdo psicologica.

Por fim, como etapa final, as informagdes obtidas foram inseridas no programa SPSS para

a analise estatistica dos dados recolhidos.

2.5 Analise Estatistica

O tratamento e analise estatistica dos dados recolhidos foram efetuados no programa

Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versao 28.0.

Para responder aos objetivos propostos, os dados foram analisados através de testes

estatisticos correlacionais (Pearson) e de variancia (ANOVA).

Utilizou-se a Correlagdo de Pearson com o intuito de perceber a relagdo entre o humor, a
resiliéncia e o autocuidado nos trés grupos de participantes. Para este efeito, estas
variaveis foram correlacionadas para cada um dos grupos. Adicionalmente, a Correlagao
de Pearson foi realizada para compreender a relag@o entre a idade dos pais e os niveis de

resiliéncia, investigando se a idade influenciava positivamente a resiliéncia. Os
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resultados obtidos foram interpretados de acordo com as convengdes definidas por Cohen
(1992): r de .10 ¢ considerado uma associacao fraca, um r de .30 é considerado uma

associacdo moderada e um r de .50 ¢ considerado uma associagao forte.

Utilizou-se a ANOVA para perceber se héa diferencas significativas entre as médias de
respostas obtidas para cada um dos grupos (ndo pais, pais de criangas tipicas e pais de
criancas com PEA) nas varidveis dependentes do estudo (humor, resiliéncia e
autocuidado). Corre¢des de Bonferroni foram usadas nos testes post-hoc para corrigir os

resultados para comparagdes multiplas.

Todos os dados foram analisados com o limite para significancia estatistica estabelecido

em o = 0.05.

2.5.1 Efeito da Parentalidade no Humor, Resiliéncia e Autocuidado

Com o objetivo de investigar a influéncia da parentalidade no humor, no autocuidado e
na resiliéncia, especificamente a influéncia da parentalidade de criangas com diagndstico
de PEA, participantes sem filhos, pais de filhos com desenvolvimento tipico e pais de
filhos com o diagnostico de PEA responderam a escalas de autorrelato que avaliaram as
variaveis dependentes do presente estudo. As estatisticas descritivas obtidas para os

diferentes grupos estdo apresentadas na Tabela 2.

Tabela 2
Estatistica descritiva dos resultados dos diferentes grupos para as subescalas da HADS,

ERA e Inventario de Autocuidado

Grupo M DP Min — Max
Nao tem filhos 9.00 4.26 3-19
HADS Ansiedade Filhos com PEA 9.77 4.83 1-20
Filhos sem PEA 8.83 4.22 3-20
Nao tem filhos 7.21 3.11 2-14
HADS Depressao Filhos com PEA 8.64 3.48 3-17
Filhos sem PEA 7.40 291 3-16
ERA Percecio do Nao tem filhos 36.8 4.30 27 —44
Filhos com PEA 38.6 4.26 29 -45
Self Filhos sem PEA 38.6 4.05 30-45

19



O efeito da parentalidade no humor, autocuidado e resiliéncia: comparacio entre pais de criancas
com e sem diagnostico de Perturbacio do Espetro Autista

N3ao tem filhos 26.7 2.35 21-30
ERA Planeamento do
Filhos com PEA 25.2 3.26 18 - 30
Futuro
Filhos sem PEA 26.5 2.77 19-30
Nao tem filhos 33.7 3.22 27 - 38
ERA Competéncias
Filhos com PEA 31.9 3.46 25-38
Sociais
Filhos sem PEA 33.6 3.41 25-38
N3ao tem filhos 38.9 4.14 27 —45
ERA Coesao
Filhos com PEA 39.8 4.47 27 —45
Familiar
Filhos sem PEA 41.3 3.10 31 —-45
Nao tem filhos 25.7 3.12 18 - 30
ERA Estilo
Filhos com PEA 26.4 2.59 21 -30
Estruturado
Filhos sem PEA 259 2.25 20-30
N3ao tem filhos 49.6 3.24 39-53
ERA Recursos
Filhos com PEA 47.3 4.56 37-53
Sociais
Filhos sem PEA 49.0 3.94 35-53
Nao tem filhos 51.2 7.58 25-65
Autocuidado Fisico  Filhos com PEA 49.2 8.66 26 — 65
Filhos sem PEA 50.8 8.96 24 — 65
N3do tem filhos 39.5 6.58 21-51
Autocuidado
Filhos com PEA 38.2 6.62 16 - 50
Psicologico
Filhos sem PEA 38.3 6.67 23 -54
N3ao tem filhos 28.6 4.83 13-35
Autocuidado
Filhos com PEA 27.3 5.31 14 -35
Emocional
Filhos sem PEA 28.5 4.58 15-35
N3ao tem filhos 38.8 7.82 19 -50
Autocuidado
Filhos com PEA 36.0 7.58 17 -48
Espiritual
Filhos sem PEA 36.4 7.17 14 - 50
N3ao tem filhos 36.4 8.39 10-50
Autocuidado
Filhos com PEA 37.0 7.42 10-50
Trabalho/Profissional
Filhos sem PEA 36.7 8.03 10-50

Nota: M = média, DP = desvio padrdo, HADS = Escala de Ansiedade de Depressao Hospitalar, ERA =
Escala de Resiliéncia. Os resultados destacados a negrito representam os resultados em que os grupos

diferiram significativamente.
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As diferencas entre os grupos foram investigadas através de uma ANOVA, cujos
resultados estdo apresentados na Tabela 3. Os resultados evidenciam diferencas
significativas entre os grupos nas dimensdes da depressdo avaliada através da escala
HADS. Além disso, os grupos também diferiram nos resultados da ERA.
Especificamente, os grupos diferiram significativamente na depressao avaliada através da
HADS (F = 3.58; p = 0.030; 5’ = .040), apesar de ndo terem diferido significativamente
nos niveis de ansiedade (F < 1). Relativamente aos resultados obtidos nas subescalas da
ERA, os grupos também diferiram significativamente na Perce¢do do Self (F'=3.39; P =
.036; ° = .038), Planeamento do Futuro (F = 5.15; P = .007; 5’ = .056), Competéncias
Sociais (F = 5.40; P = .005; ° = .059), Coesdo Familiar (F' = .534; P =.006; n° = 0.58) e
Recursos Sociais (F = 5.42; P =.005; * = .059).

No entanto, as analises post-hoc ndo revelaram diferengas significativas entre os grupos
para as varidveis depressdo e perce¢do do self. Relativamente as restantes subescalas da
ERA, as andlises post-hoc revelaram que pais de criangas com o diagndstico de PEA tém
niveis de resiliéncia significativamente inferiores a pais de criangas com desenvolvimento
tipico nas subescalas de planeamento do futuro (Pais de criangas com desenvolvimento
tipico: M = 26.5; DP = 2.77; Pais de criancas com PEA: M = 25.2; DP = 3.26) e de
competéncias sociais (Pais de criangas com desenvolvimento tipico: M =33.7; DP =3.22;
Pais de criangas com PEA: M = 31.9; DP = 3.46). Adicionalmente, nas mesmas escalas,
pais de criancas com o diagnostico de PEA tiveram niveis de resiliéncia
significativamente inferiores a adultos sem filhos (Planeamento do Futuro: M = 26.7; DP
= 2.35; Competéncias Sociais: M = 33.6; DP = 3.41), tendo também diferido na escala
que avalia recursos sociais (Pais de criangas com PEA: M = 47.3; DP = 4.56; Adultos
sem filhos: M = 49.6; DP = 3.94). Finalmente, pais de criangas com desenvolvimento
tipico tiveram niveis de resiliéncia superior a adultos sem filhos na subescala de coesdo
familiar (Pais de criangas com desenvolvimento tipico: M = 41.3; DP = 3.10; Adultos

sem filhos: M =38.9; DP = 4.14).

Estes resultados sugerem que pais de criangas com o diagnostico de PEA apresentam
dificuldades no planeamento do futuro, que pode ser caracterizado por uma visdo menos
otimista das situagdes da vida e na orientagdo através de objetivos claros e alcangaveis.
J& as diferencas significativas encontradas nas competéncias e recursos sociais, sugerem
dificuldades deste grupo na flexibilidade para as interagdes sociais, criacdo de novas

amizades, sentimentos positivos quando estio em ambientes sociais, € ao nivel da
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disponibilidade do apoio social. Por outro lado, o grupo de pais com criangas tipicas
apresentou uma diferenca significativa na variavel coesdo familiar (ERA) em relacdo a
adultos sem filhos isto ¢, o grupo de adultos sem filhos apresentou dificuldades em

apreciar o tempo junto da familia e visdo otimista sobre o futuro.

Finalmente, ndo encontramos diferencas significativas entre os grupos em nenhuma das

subescalas do inventario de autocuidado (todos os F' < 1.5).

Tabela 3
Resultado ANOVA unidirecional para diferengas entre grupos

Fp, 175 D n’
HADS Ansiedade 767 466 .009
HADS Depressao 3.58 030 .040
ERA Percecao do Self 3.39 .036 .038
ERA Planeamento Futuro 5.15 .007b 056
ERA Competéncias Socias 5.40 .005*b 059
ERA Coesao Familiar 534 .006° .058
ERA Estilo Estruturado 910 404 .010
ERA Recursos Sociais 542 .005% .059
Autocuidado Fisico 932 .396 011
Autocuidado Psicoldgico .682 507 .008
Autocuidado Emocional 1.27 284 .014
Autocuidado Espiritual 155 857 .002

Autocuidado
.099 906 .001

Trabalho/Profissional

Nota: °= diferenca entre pais de criangas com PEA e adultos sem filhos, ?= diferenca entre pais de criangas
com PEA e pais de criangas com o desenvolvimento tipico e ¢ = diferenca entre pais de criangas com o
desenvolvimento tipico ¢ adultos sem filhos. Os resultados destacados a negrito representam os resultados

em que os grupos diferiram significativamente.

2.5.2 Correlacao entre o Humor, Resiliéncia e Autocuidado

Com o objetivo de investigar de que forma o humor, a resiliéncia e o autocuidado se
relacionam em cada um dos trés grupos de participantes, os resultados obtidos nas
diferentes subescalas foram correlacionados entre si. A Tabela 4 apresenta os resultados

obtidos para o grupo de adultos sem filhos, a Tabela 5 apresenta os resultados obtidos
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para o grupo de pais de criangas com desenvolvimento tipico, enquanto a Tabela 6
apresenta os resultados obtidos para o grupo de pais de criangas com o diagnéstico de

PEA.

Os resultados obtidos para o grupo de adultos sem filhos revelaram que a resiliéncia se
correlacionou negativamente com a ansiedade (Perce¢do do Self, Planeamento do Futuro
e Recursos Sociais) e a depressdo (Percecdo do Self, Planeamento do Futuro,
Competéncias Socias, Estilo Estruturado e Recursos Sociais), sugerindo que niveis mais
altos de ansiedade e depressao estio relacionados com baixos niveis de resiliéncia e vice-
versa. A resiliéncia (Perce¢do do Self, Planeamento do Futuro, Competéncias Sociais,
Estilo Estruturado e Recursos Sociais) também se correlacionou positivamente com as
escalas de autocuidado (Autocuidado Fisico, Autocuidado Psicoldgico, Autocuidado
Emocional, Autocuidado Espiritual, Autocuidado Trabalho/Profissional), sugerindo que
niveis mais altos de resiliéncia estdo relacionados com niveis mais altos de autocuidado
e vice-versa. Considerando este resultado, verifica-se que as varidveis de autocuidado e
resiliéncia interajam entre si e sejam importantes para a promog¢do de um bem-estar

psicologico.

Na tabela 5, referente ao grupo de pais de criangas com desenvolvimento tipico, verifica-
se um padrao de correlagdes semelhante ao encontrado para o grupo de adultos sem filhos,
na medida em que a resiliéncia também se correlacionou negativamente com a depressao
e com a ansiedade. No entanto, para este grupo, todas as dimensdes da resiliéncia se
correlacionaram com todas as dimensdes do autocuidado, com a exce¢do do autocuidado
espiritual, que se correlacionou positivamente apenas com a resiliéncia de recursos

sociais.

Finalmente, relativamente ao grupo de pais de filhos com PEA, o mesmo padrdo de
correlagdes emerge da analise estatistica. No entanto, destaca-se que no caso deste grupo,
a correlagcdo entre a resiliéncia, depressdo e ansiedade ¢ mais forte do que no caso dos

grupos analisados anteriormente.
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Tabela 4

Correlagdo de Pearson do grupo de ndo pais e as escalas HADS, ERA e Inventario de Autocuidado

HADS A HADSD ERAPS ERAPF ERACS ERACF ERAEE ERARS AF AP AE AES AT

HADS A -
HADS D  .535%%* -
ERAPS -578**  -.610%* -
ERAPF -445%%  -569**  510** -
ERACS  -256 -.394** 322% 181 -
ERACF  -220 -.172 139 302% 190 -
ERAEE  -115 -385%*  420%* 305% 123 A15 -
ERARS  -283* -.387** 335% A403%* 319* S533#* 157 -

AF -406%*% - 542%* 275% 284% A433%* 243 364%* .249 -

AP -273 -.529%* 303* 263 S540%* -.070 366%* 227 .647%* -

AE -.352% -.663%*  613%*%  487** 327* .024 A474%* A461*%*  500*%*  720%* -

AES -.268 -550%*%  375%* 336% 333* .093 307* 317*%  572%*% 652%*  639**

AT -.073 -403%* 262 331* 394%* .077 A425%* 178 ST73%x 582%*  558**  554%* -

Nota: A=Ansiedade; D=Depressdo; PS=Percecao do Self; PF=Planeamento do Futuro; CS=Competéncias Socias; CF=Coesdo Familiar; EE=Estilo Estruturado; RS=Recursos
Sociais; AF=Autocuidado Fisico; AP=Autocuidado Psicologico; AE=Autocuidado Emocional; AES=Autocuidado Espiritual; AT=Autocuidado no Trabalho/Profissional.
Sendo ** a correlagdo ¢ significativa no nivel 0.01 e * a correlagdo ¢é significativa no nivel 0.05
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Tabela 5
Correlagdo de Pearson do grupo de pais com criangas tipicas e as escalas HADS, ERA e Inventario de Autocuidado
HADS A HADSD ERAPS ERAPF ERACS ERACF ERAEE ERARS AF AP AE AES AT
HADS A -
HADSD  .525%* -
ERAPS -500*%*  -336%* -
ERAPF -498**%  -501**  .681** -

ERACS  -.054 -.190 144 .288%* -
ERA CF -462%*  -454%* 287* 3844 241 -
ERAEE  -167 -.116 A406%*  43]** .064 229 -
ERA RS -557%%  -588%%  4]15%%  499** 3444 679%* 117 -
AF -.302%* -400%*  402%*  480**  .355%* 404%* 378%* 443%* -
AP -.093 -.258%* .283* 400%* 292% 243 386%* 291*%  .684** -
AE -.245 -505%*%  405%*  529*% 37S5%* 236 .286% A28*%%  625%*  551%** -
AES -.116 -.191 252 219 219 .300* .143 298*% 437 472%%  611**
AT -373%% - 575%k 3T5FF 461** 278* .295% .285% S27*%  585%*  567**  .666**  421** -

Nota: A=Ansiedade; D=Depressdo; PS=Percecao do Self; PF=Planeamento do Futuro; CS=Competéncias Socias; CF=Coesdo Familiar; EE=Estilo Estruturado; RS=Recursos
Sociais; AF=Autocuidado Fisico; AP=Autocuidado Psicologico; AE=Autocuidado Emocional; AES=Autocuidado Espiritual; AT=Autocuidado no Trabalho/Profissional.
Sendo ** a correlagdo ¢ significativa no nivel 0.01 e * a correlagdo ¢é significativa no nivel 0.05
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Tabela 6
Correlagdo de Pearson do grupo de pais com criang¢as com PEA e as escalas HADS, ERA e Inventario de Autocuidado
HADS A HADSD ERAPS ERAPF ERACS ERACF ERAEE ERARS AF AP AE AES AT
HADS A -
HADS D  .765%%* -
ERAPS -753*%*  -734%* -
ERAPF -614%*%  -633**%  724%* -

ERACS  -122 -.182 345%* 185 -
ERACF -547**  -568**  586**  552%%* 195 -
ERAEE -319* -315% A54%*  435%* 075 391%* -
ERA RS  -528%*  -.650%*  546%*  492%* 361%* .6027%* 277* -

AF -619%* - 786%*  .659%*  .556** 221 .612%* A420%* O71%* -

AP -382%% - 451%*%  523%*%  452%* J315% A480%* 267* S68%*  537H*

AE -566%*%  -654%*%  685%*  593** 378%* A480%* 232 S98#*  755%*  685%* -

AES -458%*% - 588**  .664%*  .630**  .371%* S508%* 183 A79%%  650%*F  685%* [TT73H*

AT -582%%  -614%*%  .614%*%  470** 237 495%* 300% S37H% 0 685%%  499%*F  650%* 604%* -

Nota: A=Ansiedade; D=Depressdo; PS=Percecao do Self; PF=Planeamento do Futuro; CS=Competéncias Socias; CF=Coesdo Familiar; EE=Estilo Estruturado; RS=Recursos
Sociais; AF=Autocuidado Fisico; AP=Autocuidado Psicologico; AE=Autocuidado Emocional; AES=Autocuidado Espiritual; AT=Autocuidado no Trabalho/Profissional.
Sendo ** a correlagdo ¢ significativa no nivel 0.01 e * a correlagdo ¢é significativa no nivel 0.05
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2.5.3 Correlacao entre Idade, Humor, Resiliéncia e Autocuidado

Os resultados da correlagdo realizada para explorar o efeito da idade dos participantes no
humor, resiliéncia e autocuidado estdo apresentados na Tabela 7, de acordo com o grupo
a que pertence (adultos sem filhos, pais de criancas com desenvolvimento tipico e pais de
criangas com o diagnoéstico de PEA). Os resultados evidenciaram correlagdes negativas
entre a idade de pais de criangas com diagndstico de PEA e a ansiedade (r = -.346; p =
.005) e depressao (r = -.254; p = .043), sugerindo uma reducao dos sinais de perturbagdes
do humor a medida que a idade avanga. Adicionalmente, a idade dos participantes
também se correlacionou positivamente com a resiliéncia, avaliada através das subescalas
da percecao do self (r =.375; p =.002), recursos sociais ( =.260; p = .038) e autocuidado
emocional (» = 295; p = .018), sugerindo que a resiliéncia aumenta com o avangar da

1dade.

A idade de pais de criangas com o desenvolvimento tipico correlacionou-se positivamente
com o autocuidado fisico (» = .292; p = .023). No grupo de adultos sem filhos ndo se

verificaram correlagdes significativas entre a idade as fungdes cognitivas avaliadas.
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Tabela 7

Correlagdo de Pearson idades dos participantes e as escalas HADS, ERA e Inventario de Autocuidado.

Grupo nio pais Grupo pais de criancas com o Grupo pais de criancas com o
r(p) desenvolvimento tipico diagnostico de PEA
r(p) r(p)

HADS A -.060(.673) -.036(.785) -.346%*(.005)
HADS D -.045(.753) -.163(.214) -.254**(.043)
ERA PS .011(.940) A77(.175) 375%%(.002)
ERA PF -.081(.567) 076(.563) .200(.113)
ERA CS .011(.937) .324%(.012) 201(.112)
ERA CF -.245(.080) -.127(.335) 123(.332)
ERA EE .046(.744) -.059(.653) .034(.792)
ERA RS -.260(.063) .080(.541) .260*(.038)

AF -.068(.634) .292%(.023) A73(.171)

AP 216(.125) .179(.170) .206(.103)

AE -.065(.647) 138(.294) .295%(.018)

AES .232(.098) .309(.016) 128(.313)

AT .130(.357) 211(.105) .000(.999)

Nota: r = correlagdo de Pearson, p = significancia; A=Ansiedade; D=Depressdo; PS=Percec¢do do Self; PF=Planeamento do Futuro; CS=Competéncias Socias; CF=Coesao
Familiar; EE=Estilo Estruturado; RS=Recursos Sociais; AF=Autocuidado Fisico; AP=Autocuidado Psicolégico; AE=Autocuidado Emocional; AES=Autocuidado Espiritual,
AT=Autocuidado no Trabalho/Profissional. Sendo ** a correlagao ¢ significativa no nivel 0.01 e * a correlagao ¢ significativa no nivel 0.05.
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3. Discussao

O estudo em questdo investiga a influéncia da parentalidade, especificamente de pais de
criangas com PEA, no humor, autocuidado e na resiliéncia. Adicionalmente, investiga a
relag@o entre o humor, resiliéncia e autocuidado em cada um dos grupos dos participantes
e, por fim, explora o efeito da idade dos participantes nas varidveis psicologicas de

interesse para o presente estudo.

Resultados de estudos prévios sugerem que o pai ou a mae de criangas com PEA reportam
frequentemente sintomas mais intensos de ansiedade e depressdao, bem como niveis mais
baixos de bem-estar do que pais de criangcas com desenvolvimento tipico (Evenson &
Simon, 2005; Falk et al., 2014; Hayes & Watson, 2013; Ingersoll, 2010; Kuusikki-
Gauffin et al., 2013).

Dessa forma, o presente estudo vai de encontro com alguns pontos da literatura, mas ¢
incongruente em outros pontos. De forma surpreendente, os grupos nao diferiram
significativamente no que toca a ansiedade e, depois das corre¢des de Bonferroni, também
ndo foram encontradas diferencas significativas para o nivel de depressao. Os resultados
podem parecer surpreendentes. No entanto, uma leitura mais atenta revela que esta
auséncia de diferencas significativas entre os grupos pode ser explicada pelo facto de os
participantes dos trés grupos apresentarem, da mesma forma, resultados no limite entre o
saudavel e o patologico para a depressdo e para a ansiedade. Como referido na sec¢do do
método, a pontuagdo inferior a 7 nas subescalas da HADS sdo sugestivas da auséncia de
sinais da perturbag@o, enquanto pontuagdes entre 7 ¢ 10 sdo sugestivas de casos no limite
entre o saudavel e o patologico. Desta forma, os resultados do presente estudo mostra que
os trés grupos de participantes apresentam sinais de depressdo e ansiedade,

independentemente de serem pais ou maes de criangas com ou sem PEA.

Alguns relatos mostram que pais percebem a parentalidade como um momento de
instabilidade, principalmente relacionado ao autocuidado. Estes pais relatam que em
alguns momentos sente falta de autoconfianga, sentem-se frequentemente isolados da
sociedade e a perda do autocuidado (Young et al., 2022). Neste sentido, o presente estudo

¢ incongruente neste ponto, onde de forma também surpreendente, ndo foram encontradas
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diferengas significativas em nenhuma das componentes do autocuidado entre os grupos,

demonstrando assim que ndo ha diferengas significativas no autocuidado.

As variaveis diferenciadoras entre os grupos foram as relacionadas com a resiliéncia que,
no geral, estava mais baixa para pais de criancas com PEA comparativamente a pais de
criangas com desenvolvimento tipico e adultos sem filhos. Estas diferencas foram
encontradas, especificamente, para a resiliéncia relacionada com a percegdo do self,
planeamento do futuro, competéncias sociais, coesao familiar e recursos sociais (0.005).
Nas analises post-hoc, verifica-se que estes resultados significativos sdo maioritariamente
explicados por diferencgas entre os grupos de pais de criangas com o diagnostico de PEA
e de pais com criangas com o desenvolvimento tipico, mostrando que a parentalidade
atipica afeta a resiliéncia que, por sua vez, pode afetar o humor e o autocuidado. A coesao
familiar foi a Unica variavel em que emergiram diferencas significativas entre pais de
criangas de criangas com desenvolvimento tipico e adultos sem filhos, sendo maior para

o grupo de pais e sugerindo que a parentalidade tipica aumenta a resiliéncia a este nivel.

Decorrente da psicologia do desenvolvimento, as teorias de resiliéncia foram relacionadas
ao envelhecimento saudavel. Assim sendo, as teorias de resiliéncia partilham da ideia de
que sujeitos que passam pelas adversidades e mantem-se com elevados niveis de
funcionamento, apresentam melhores resiliéncias. Tal ideia enquadra-se no “paradoxo do
bem-estar”, isto ¢, conforme os individuos envelhecem, apresentam niveis elevados de
resiliéncia e bem-estar psicologico do que anos anteriores, por experiéncias vividas

(Windle, 2011; 2012).

Com isso, a relacdo entre a idade, o humor, autocuidado e resiliéncia vai ao encontro da
literatura, onde se encontra correlagdes significativas entre a idade e a ansiedade,
depressdo, perce¢do do self, recursos sociais e autocuidado emocional. Isto €, pessoas
mais velhas apresentam melhor resiliéncia, autocuidado e menores sintomas de ansiedade

e depressao.

A resiliéncia tem dois componentes que a influenciam, os fatores de risco e os fatores de
protecdo. Os fatores de risco sdo situacdes adversas e riscos que os individuos passam

durante a vida, sejam internas ou externas, como a perda de um ente querido, a perda do
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emprego, divorcio, doengas, entre outras. Ja os fatores de protecdo sdo estratégias obtidas
pelo individuo para passar pelas adversidades de uma maneira menos adversa e manter o
equilibrio. Nesse sentido, os fatores de risco da resiliéncia correlacionam-se a um menor
bem-estar psicoldgico dos pais e maiores niveis de ansiedade e depressao. Por outro lado,
os fatores de prote¢do correlacionam-se com um maior bem-estar psicoldgico dos pais e
menores niveis de ansiedade e depressdo, e podem ser encontrados no apoio social,
dependendo da idade do(a) filho(a), tempo de diagnodstico, locus de controlo, avaliagdo
cognitiva e crencgas religiosas e espiritualidade (Ekas & Whitman, 2010; Zauszniewski,

Bekhet, & Suresky, 2010).

Assim sendo, o estudo em questdo vai ao encontro da literatura. Ou seja, maiores niveis
de resiliéncia correlacionam-se com menores niveis de ansiedade e depressao, bem como

maiores niveis de autocuidado.

4. Consideracoes Finais

No presente estudo procurou-se compreender o efeito da parentalidade no humor,
autocuidado e resiliéncia. Adicionalmente, pretendeu-se investigar a relagao entre a idade
e a resiliéncia, bem como a relagdo entre a resiliéncia, o humor e o autocuidado. Desta
forma, os resultados obtidos contribuem para uma melhor compreensdo acerca de uma
tematica tdo delicada e complexa, onde a literatura ainda ¢ escapa, demasiado geral e
pouco especifica. H4 uma caréncia de informagdes e estudos especificos sobre alguns
topicos, como a relacdo da idade dos pais com a resiliéncia e o autocuidado, assim como

também acerca do autocuidado na parentalidade.

Com efeito, neste estudo, observou-se que a parentalidade diferiu na resiliéncia,
especificamente relacionado a pais de criangcas com o diagnostico de PEA e pais de
criangas com desenvolvimento tipico. Isto €, nas comparagdes entre os grupos, pode-se
perceber as diferencas significativas desses dois grupos em relagdo a adultos que ndo sao

pais.

Para o objetivo do estudo em relagdo ao autocuidado, ndo foi encontrada nenhuma escala
que comportasse tais dominios expetaveis que estivesse na lingua portuguesa. Para isso
optou-se pela utilizagdo da Self-Care Inventory e feita a traducdo para a lingua

portuguesa. Desta forma, através do estudo psicométrico realizado no SPSS, foi
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encontrada uma boa consisténcia interna nesta escala traduzida, assim, ficando disponivel

para estudos futuros.

Por outro lado, teve-se como limita¢cdo o reduzido nimero de participantes, que pode-se
explicar a auséncia de diferengas significativas entre os grupos. Com isso, evidencia-se a
importancia da continua¢@o do estudo dentro desta tematica com uma amostra em maior

quantidade para que possa ser encontrada uma relagdo mais consistente.

Por fim, considerando o efeito da parentalidade na resiliéncia, estima-se dizer que a
promogdo da resiliéncia pode tornar-se um aspeto central da intervencdo de pais de
criancas com PEA, visto que estd diminuida neste grupo. Como a resiliéncia
correlacionando-se positivamente com o humor e o autocuidado, aumentar a resiliéncia

pode ser primordial para aumentar o bem-estar psicologico destes pais.
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Anexo A — Assentimento Informado

Assentimento Informado

Designacgdo do estudo: “O efeito da parentalidade no humor e no autocuidado: o papel
da resiliéncia em pais de criangas com ¢ sem Perturbagdo do Espectro Autista”.
Investigador: Mylena Wanderley do Nascimento

Orientador: Professora Doutora Carina Fernandes

Contacto: 39869(@ufp.edu.pt

Sobre o estudo: A parentalidade é uma jornada desafiadora. Por isso, entender como
esses desafios impactam o humor, o autocuidado e a resiliéncia dos pais ¢é crucial para
desenvolver estratégias de apoio e intervengdes que promovam o bem-estar familiar.
Desta forma, os resultados desta investigagdo fornecerfio conhecimento importante a
profissionais de saude e investigadores, que ird contribuir para o desenvolvimento de
estratégias de suporte emocional e autocuidado dos pais, além de uma maior compreensao
sobre esta tematica.

Objetivo do estudo: Através desta investigacdo, pretende-se investigar de que forma a
parentalidade influencia o humor ¢ o autocuidado. Para cumprir este objetivo, vamos
recolher dados de participantes adultos (entre os 20 ¢ 45 anos) com e sem filhos. Além
disso, pretendemos investigar se a presenca de diagndstico de Perturbagdo do Espectro
Autista (PEA) nos filhos influencia estes resultados.

Confidencialidade dos seus dados e armazenamento: As informagdes fornecidas serdo
anonimas e estritamente confidenciais. Serdo apenas recolhidos dados anénimos, que
serdo tratados e apresentados em grupo. Para contribuir para politicas de ciéncia aberta e
rigor cientifico, os resultados desta investigacdo poderdo ser apresentados, de forma
anénima e grupal, em eventos cientificos e/ou publicados em revistas nacionais ou
internacionais.

Participacio voluntaria: A sua participagdo no estudo ¢ completamente voluntaria. Se
decidir participar, bastard avangar no questionario. Se em algum momento mudar de
ideias e quiser desistir de participar, bastara encerrar o questionario ¢ os seus dados serdo
eliminados do estudo.

Metodologia: Os dados serdo recolhidos através de quatro questiondrios online que
encontrard na pagina seguinte a este consentimento informado. Podera participar se tiver
entre 20 e 45 anos e tiver o portugués como lingua materna. A sua participagdo neste

estudo terd durag@o aproximada de 15 minutos. Ndo hé respostas certas ou erradas as
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Anexo B — Perguntas Sociodemograficas

1. Idade:

2. Género:

3. Escolaridade vertical (niimero total de anos escolares concluidos com sucesso):
4. Habilita¢des académicas:

5. Estado civil:

6. Profissdo:

7. Situagdo profissional:

8. Vocé ¢ pai/mae de uma crianga?
Sim

Nao_
9. Quantos filhos tem?
10. Idade do primeiro filho:
11. Género do primeiro filho:

12. O seu filho ou algum dos seus filhos tem diagnostico de Perturbac@o do Espectro
Autista (PEA)?

13. Se respondeu “sim” e tem mais do que um filho, qual a idade deste filho?
14. Se tem um filho com PEA, ja participou de grupo de apoio ou terapia individual
ou em grupo no qual recebeu apoio para este diagnostico?

a. Descreva o apoio de recebeu:

15. Que tipos de recursos ou apoio vocé acha que seriam Uteis para os pais de criangas
autistas em termos de desenvolvimento de resiliéncia?

16. Quanto tempo em média vocé dedica, diariamente, para o seu autocuidado?

17. Como vocé descreveria o equilibrio entre suas responsabilidades profissionais e
familiares? (1 muito desequilibrado e 5 muito equilibrado)

18. Com que frequéncia sua familia participa de atividades juntos? (diariamente,
semanalmente, mensalmente e raramente)

19. Como avalia os desafios enfrentados com a parentalidade? (1 pouco desafiadores
e 5 muito desafiadores)

20. Como avalia seu equilibrio emocional face aos desafios enfrentados na
parentalidade? (1 muito baixo e 5 muito alto)
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Anexo C — HADS

Este questionario foi construido para ajudar a saber como se sente. Pedimos-lhe que leia cada uma das perguntas e faga
uma cruz (X) no espago anterior a resposta que melhor descreve a forma como se tem sentido na iltima semana.
Nio demore muito tempo a pensar nas respostas. A sua reac¢do imediata a cada questdo sera provavelmente mais

correcta do que uma resposta muito ponderada.

Por favor, faga apenas uma cruz em cada pergunta.

1. Sinto-me tenso/a ou nervoso/a:
() Quase sempre
() Muitas vezes
() Por vezes
() Nunca

2. Ainda sinto prazer nas coisas de que costumava gostar:
() Tanto como antes

() Nao tanto agora

() S6 um pouco

() Quase nada

3. Tenho uma sensagdo de medo, como se algo terrivel
estivesse para acontecer:

() Sim e muito forte

() Sim, mas ndo muito forte

() Um pouco, mas nao me aflige

() De modo algum

4. Sou capaz de rir e ver o lado divertido das coisas:
() Tanto como antes

() Nio tanto como antes

() Muito menos agora

() Nunca

5. Tenho a cabega cheia de preocupagdes:
() A maior parte do tempo

() Muitas vezes

() Por vezes

() Quase nunca

6. Sinto-me animado/a:
() Nunca

() Poucas vezes

() De vez em quando
() Quase sempre

7. Sou capaz de estar descontraidamente sentado/a e sentir-
me relaxado/a:

() Quase sempre

() Muitas vezes

() Por vezes

() Nunca
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8. Sinto-me mais lento/a, como se fizesse as coisas mais
devagar:

() Quase sempre

() Muitas vezes

() Por vezes

() Nunca

9. Fico de tal forma apreensivo/a (com medo), que até sinto
um aperto no estdmago:

() Nunca

() Por vezes

() Muitas vezes

() Quase sempre

10. Perdi o interesse em cuidar do meu aspecto fisico:
() Completamente

() Nio dou a atengdo que devia

() Talvez cuide menos que antes

() Tenho o mesmo interesse de sempre

11. Sinto-me de tal forma inquieto/a que ndo consigo estar
parado/a:

() Muito

() Bastante

() Ndo muito

() Nada

12. Penso com prazer nas coisas que podem acontecer no
futuro:

() Tanto como antes

() Nido tanto como antes

() Bastante menos agora

() Quase nunca

13. De repente, tenho sensagdes de panico:
() Muitas vezes

() Bastantes vezes

() Por vezes

() Nunca

14. Sou capaz de apreciar um bom livro ou um programa de
radio ou televisdo:

() Muitas vezes

() De vez em quando

() Poucas vezes

() Quase nunca
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Anexo D — Inventarios de Autocuidado

Classifique as seguintes areas em termos de frequéncia:

5 = frequentemente

4 = ocasionalmente

3 = raramente

2 = nunca

1 = nunca me ocorreu

Autocuidado Fisico 5/4/3/ 2|1
Come regularmente (por exemplo, pequeno-almogo, almogo e
jantar)
Come alimentos saudaveis
Exercita-se consistentemente
Obtém cuidados médicos regulares para prevengéao
Recebe cuidados médicos quando necessario
Faz uma pausa quando esta doente
Danga, nada, caminha, corre, faz desportos, canta ou faz alguma
outra atividade fisica que seja agradavel para si
Faz uma pausa para ser sexual
Dorme o suficiente
Tira férias
Veste roupas de que gosta
Faz passeios de um dia ou miniférias
Arranja tempo longe do telemdvel
Outra:

Autocuidado Psicolégico 5/4/3|2|1
Arranja tempo para a autorreflexao
Faz psicoterapia pessoal
Escreve num diario
Lé literatura que nao esta relacionada com o trabalho
Faz algo em que néo é especialista ou o(a) responsavel
Gere stress na vida pessoal e/ou profissional
Observa a experiéncia interna (por exemplo, ouvir e reconhecer
pensamentos, julgamentos, crengas, atitudes e sentimentos)
Da aos outros diferentes aspetos de si (por exemplo, comunicar
necessidades e desejos)
Experimenta coisas novas
Pratica receber dos outros
Melhora a capacidade de dizer "nao" a responsabilidades extras
Outra:
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Autocuidado Emocional 5/4/3/2]|1
Permite-se passar tempo de qualidade com aqueles cuja
companhia aprecia
Mantém contacto com pessoas que valoriza
Da a si mesmo afirmacgdes e elogios
Ama-se
Relé o livro favorito ou revé filmes favoritos
Identifica e participa em atividades, objetos, pessoas,
relacionamentos e lugares reconfortantes
Permite-se expressar sentimentos (rir, chorar, etc....)
QOutra:

Autocuidado Espiritual 5143/ 2|1
Reserva tempo para reflexao
Passa tempo na natureza
Participa numa comunidade espiritual
Abre-se a inspiragéao
Valoriza o seu otimismo e esperanca
Esta consciente dos aspetos ndo materiais da vida
Cultiva a capacidade de identificar o que é significativo e o seu
| lugar na vida pessoal
Medita/reza
Contribui para causas em que acredita
Lé literaturas inspiradoras (palestras, musica, etc.)
Qutra:

Autocuidado no Local de Trabalho ou Profissional 5/4(3/2]|1
Permite pausas durante o dia de trabalho
Interage com colegas de trabalho
Proporciona-se com tempo ou espago para concluir tarefas
Participa em projetos ou tarefas que sdo empolgantes e
| gratificantes
Estabelece limites/fronteiras com clientes e colegas
Equilibra a carga de trabalho/casos
Organiza o espaco de trabalho para conforto
Manter supervisao regular ou consulta
Negocia necessidades (beneficios, bénus, aumento salarial, etc.)
Participa num grupo de apoio entre pares
Outra:
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Anexo E - Self-Care Inventory

Rate the following areas in frequency:

5 = frequently

4 = occasionally

3 =rarely

2 = never

1 =it never occurred to me

Physical Self-Care 54|13 |2|1
Eat regularly (e.g. breakfast, lunch and dinner)
Eat healthy foods
Exercise consistently
Get regular medical care for prevention
Get medical care when necessary
Take time off when sick
Dance, swim, walk, run, play sports, sing or do some other
physical activity that is enjoyable to self
Take time to be sexual
Get enough sleep
Take vacations
Wear clothes you like
Take day trips or mini-vacations
Make time away from telephones
Other:

Psychological Self-Care 5 4|13]|2 |1
Make time for self-reflection
Engage in personal psychotherapy
Write in a journal
Read literature that is unrelated to work
Do something in which you are not an expert or in charge
Cope with stress in personal and/or work life
Notice inner experience (e.qg. listen to and recognize thoughts,
judgments, beliefs, attitudes and feelings)
Provide others with different aspects of self (e.g. communicate
needs and wants)
Try new things
Practice receiving from others
Improve ability to say “no” to extra responsibilities
Other:
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Emotional Self-Care 5|43 |2|1
Allow for quality time with others whose company you enjoy
Maintain contact with valued others
Give self affirmations and praise
Love self
Reread favorite book or review favorite movies
Identify and engage in comforting activities, objects, people,
relationships and places
Allow for feeling expression (laugh, cry, etc....)
Other:

Spiritual Self-Care 5/4(3|2]|1
Allow time for reflection
Spend time with nature
Participate in a spiritual community
Open to inspiration
Cherish own optimism and hope
Be aware of nonmaterial aspects of life
Cultivate ability to identify what is meaningful and its place in
personal life
Meditate/pray
Contribute to causes in which you believe
Read inspirational literatures (lectures, music, etc.)
Other:

Workplace or Professional Self-Care 5(4|13|2]|1

Allow for breaks during the workday

Engage with co-workers
Provide self quiet time/space to complete tasks
Participate in projects or tasks that are exciting and rewarding
Set limits/boundaries with clients and colleagues
Balance workload/cases
Arrange work space for comfort
Maintain regular supervision or consultation
Negotiate needs (benefits, bonuses, raise, etc.)
Participate in peer support group
Other:
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