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Resumo

Objetivos: O aparecimento de um diagnostico de doenca crénico de um filho é um
acontecimento que vai exigir dos pais um processo de adaptacdo. O ajustamento perante
a existéncia de uma doenga cronica é processo complexo que depende da percecédo e
crencas que os pais desenvolvem acerca dessa mesma doenca. A literatura salienta o papel
protetor do suporte social no ajustamento parental face a uma doenca cronica. Por outro
lado, a autocompaixao tem sido considerada como um recurso fundamental associado ao
bem-estar e resiliéncia. Assim, o principal objetivo deste estudo é explorar o papel
mediador de fatores inter e intrapessoais (suporte social e autocompaixao) na relagao
entre a percecdo que os pais tém da doenca dos seus filhos e sintomas psicopatoldgicas

(ansiedade, depressdo e stress).

Método/ Metodologia: A amostra foi constituida por 72 individuos, sendo que 71 sdo do
sexo feminino, com uma média de idades de 35,1 (DP= 4,12), pais/mées de uma crianca
até aos seis anos de idade com um diagnostico de doenca prolongada. A maioria das
criangas (86,1%; n = 62) tinha um diagndstico de displasia da anca. Aqueles que
aceitaram participar neste estudo, foi-lhes pedido que respondessem a um conjunto de
questionarios de autorresposta que avaliam a percecdo da doenca, suporte social,

autocompaixao, ansiedade, depressao e stress.

Resultados: A percecdo dos pais da doenca tem uma relagdo importante com a sua
sintomatologia psicopatoldgica (ansiedade, depressao e stress), assim como com a
autocompaixao e o suporte social. Estes fatores de protecdo, também apresentam relacdes
significativas com a sintomatologia psicopatoldgica. A autocompaix@o, mas néo o suporte
social, demonstrou ter um papel relevante enquanto mediador da relacdo entre a perce¢éo
de doenca e o ajustamento psicologico dos pais, perante um diagnéstico de doenca

crénica.

Discussdo: A autocompaixdo e o suporte social estdo associados a um melhor
ajustamento parental. No entanto, os resultados mostram a relevancia Unica da
autocompaixdo no ajustamento destes pais face ao diagnostico de uma doenca cronica de
um filho, sugerindo a pertinéncia da promocdo de acgdes interventivas que permitam

desenvolver esta competéncia intrapessoal.

Palavras-chave: Doenga Cronica, Percecdo de Doenca, Autocompaixao, Suporte Social,

Analise de mediacao.



Abstract

Objectives: A chronic illness diagnosis in a child is an event that will require some
parental adjustment. This adjustment is a complex process that depends on the perception
and beliefs that parents develop about the illness. The existent literature emphasizes the
protective role of social support in parental adjustment in the face of a chronic illness. On
the other hand, self-compassion has been considered as a fundamental resource associated
with well-being and resilience. Thus, the main objective of this study is to explore the
mediating role of inter and intrapersonal factors (social support and self-compassion) in
the relationship between parents’ perception of their children's illness and

psychopathological symptoms (anxiety, depression and stress).

Method/Methodology: The sample consisted of 72 individuals, 71 of which are female,
with a mean age of 35.1 (SD=4.12), parents of a child up to six years of age with a
diagnosis of prolonged illness. Most children (86.1%; n = 62) had a diagnosis of hip
dysplasia. Those who agreed to participate in this study were asked to respond to a set of
self-response questionnaires that assess ilness perception, social support, self-

compassion, anxiety, depression and stress.

Results: The perception of illness has an important relationship with psychopathological
symptoms (anxiety, depression and stress), as well as with self-compassion and social
support, whic in turn are inversivly related to psychopathological symptoms. Self-
compassion, but not social support, has shown to have a relevant role as a mediator of the
relationship between the perception of illness and the psychological adjustment of

parents, in the face of a diagnosis of chronic illness.

Discussion: Self-compassion and social support are associated with better parental
adjustmen. However, results unveiled the unique importance of self-compassion on
parental adjustment to a child chronic ilness. Thus, suggesting the importance of
promoting interventions that foster self-compassion directed towards these parents.
Keywords: Chronic Illness, Illness Perception, Self-Compassion, Social Support,

Mediation Analysis.
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Introducéo

O nascimento de um filho, normalmente vem acompanhado de muita alegria e
exaltacdo. No entanto, este momento também traz novos desafios e responsabilidades
para 0s pais enquanto estes se adaptam ao novo membro da familia. Quando, apds o
nascimento, surge um diagnostico de doenca cronica/ prolongada, é necessaria uma nova

adaptacéo a outra realidade (Krulik et al., 1999).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), uma doenca crénica
caracteriza-se por ser permanente, provoca alguma incapacidade ou deficiéncia e é
causada por “alteracdes patoldgicas irreversiveis” que afetam a qualidade de vida (Bode,
2005).

A existéncia de um diagnostico de doenca prolongada requer o desenvolvimento
de um determinado padréo de crencas, de acordo com a situacao de cada paciente. Quando
este género de diagndstico surge em criangas nos primeiros anos de vida, a criacdo deste
tipo de padréo recai sobre os pais. O ajustamento face a este tipo de diagnostico revela-
se dificil e muito exigente para 0s pais, uma vez que, serd preciso um determinado ajuste
sempre que surjam novos sintomas ou que 0s pré-existentes sofram algum tipo de
alteracdo (Krulik et al., 1999).

Este processo € uma dindmica que se altera de acordo com a perce¢do dos pais
sobre a doenca, nomeadamente as suas crencas em relacdo a causa, temporalidade,
possibilidades de cura e de controlo sobre o curso da doenca e finalmente as
consequéncias que a doenca acarreta para a vida pessoal e familiar. Esta percecéo, é
fundamental para que haja ajustamento, uma vez que sdo necessarias varias mudancas

que afetam a dindmica familiar existente (Petrie & Weinman, 2006).

As ideias acerca da causalidade de uma determinada doenca sd@o muito
importantes, uma vez que, influenciam o tipo de tratamento que os doentes procuram para
tentarem controlar o curso da sua doenca. As crencas associadas a causalidade e
temporalidade de determinada doenca, estdo intrinsecamente ligadas & nogéo do controlo
que os doentes esperam ter sobre o curso da doenga. Geralmente, os ideais sobre este
controlo, sdo criados pela forma como a condicao clinica é suscetivel ao controlo pessoal,
bem como, ao controlo através de medicacao e/ ou outros tratamentos (Petrie & Weinman,
2006).



O elemento fulcral da percecdo da doenca, diz respeito as consequéncias que 0s
doentes associam a sua doenca e quais os efeitos que esta terd na sua vida pessoal, familiar
e laboral. De acordo com Petrie e Weinman (2006), em muitos aspetos as consequéncias
de determinada condicdo clinica sdo entendidas pelo doente de acordo com a gravidade
subjetivamente percebida da doenca o que, por vezes, apresenta uma baixa correlacdo

com os marcadores clinicos da gravidade da doenca (Petrie & Weinman, 2006).

Petrie e Weinman (2006), consideraram que perante um diagnostico de doenca
prolongada, os doentes tendem a criar modelos cognitivos para tentarem dar sentido a sua
doencga. Estes modelos cognitivos tornam-se uma ferramenta muito importante na forma
como 0s pacientes organizam as suas estratégias de sobrevivéncia e 0s comportamentos

a adotar face a esta nova etapa das suas vidas (Petrie & Weinman, 2006).

No que diz respeito a no¢do de percecdo sobre uma condicéo clinica, é cativante
a forma como diferentes doentes com as mesmas patologias apresentam ideias distintas
da sua doenca assim como, tendem a seguir caminhos completamente distintos durante
todo o processo e ainda demonstram interesse em debater as suas condicdes clinicas, para
gue possam expor 0s seus construtos mentais sobre percec¢do de doenca e de como 0s seus
ajustamentos individuais e familiares terdo que ser alterados de acordo com o

desenvolvimento do seu quadro clinico (Petrie & Weinman, 2006).

A existéncia de um diagnostico de doenga crénica numa crianga, desperta nos pais
sentimentos de incerteza e impoténcia face a condi¢do dos seus filhos, o que revela podera

conduzir a stress parental (George et al., 2007).

George et al. (2007) conduziram um estudo cujo objetivo era a obtencéo de relatos
explicitos e explicativos das experiéncias que os pais de crian¢as com doencas cronicas
enfrentam, e as interpretaces pessoais que estes fazem destas vivéncias. Os resultados
revelaram que os pais de criangas com doenga cronica experimentam situacOes de stress
recorrente e continuo. Para a maioria dos entrevistados o tempo do diagnostico inicial foi
0 periodo de maior stress invocando um conjunto de emocdes relacionadas com a dor,

nomeadamente choque, raiva, culpa, tristeza e negacdo (George et al., 2007).

Os pais de criancas diagnosticadas com este tipo de patologias apresentam niveis
de stress muito elevados, assim, apresentam uma maior angustia emocional e psicoldgica
e estes efeitos negativos tém sido atribuidos aos elevados niveis de stress experienciados

ao cuidarem de uma crianca com este tipo de diagnostico. Normalmente, os fatores de



stress experienciados sdo continuos e mdltiplos e, de maneira geral, 0 momento do
diagndstico, as constantes necessidades de cuidados de satde dos seus filhos, as etapas
desafiantes do desenvolvimento e a possibilidade de hospitalizacdo, sdo consideradas as

principais fases indutoras de stress (George et al., 2007).

Cousino e Hazen (2013) desenvolveram uma revisdo sistematica que quis
proporcionar uma compreensdo mais abrangente da literatura existente sobre o stress
parental em pais de criancas diagnosticadas com uma doenca crénica. Assim, realizaram
uma meta-analise de treze estudos e andlises qualitativas de noventa e seis estudos
(Cousino & Hazen, 2013).

Os resultados apontam para a consistente associacdo entre o stress parental e as
consequéncias do tratamento, bem como, as sequelas para o desenvolvimento da crianca.
Cousino e Hazen (2013) também demonstraram que 0 stress parental parece moderar a
relacdo entre a percecdo da vulnerabilidade e os sintomas depressivos e de ansiedade. O
stress parental também afeta os resultados relacionados com a saude infantil, uma vez

que, pode interferir com a gestdo da doenca da crianca (Cousino & Hazen, 2013).

Perante um diagnéstico de doenca crénica, é natural que surjam sintomas de
desajustamento parental, como o ja referido stress parental, associado a sintomas de
depressédo e ansiedade. Face a este desajustamento existem fatores intra e interpessoais
que se podem revelar como protetores da salde mental destes pais (Machado et al., 2018).

O suporte social, surge como um dos fatores interpessoais que tem sido apontado
como tendo maior importancia para o desenvolvimento e acompanhamento dos pais e das
criancas diagnosticadas com doencas cronicas, e € considerado como uma estrutura
complexa e que afeta diretamente o bem-estar e o ajustamento emocional dos pacientes e
0s seus cuidadores. O suporte social pode ser definido como assisténcia emocional,
instrumental, informativa e de avaliagcdo que inclui tanto 0s recursos que se encontram
nas necessidades individuais, bem como nas rela¢des sociais onde estas necessidades sao
preenchidas. (House, 1987; Usta, 2012).

De acordo com a literatura, o suporte social tem um papel significativo,
principalmente quando existem situacdes de crise, e Caplan (1974 cit. in. Usta 2012)
clarifica que o suporte social inclui relagdes e grupos formais/ informais e estes podem
fornecer variados apoios cognitivos, emocionais e materiais que sdo necessarios para

superar as experiéncias indutoras de stress com as quais estes pais de deparam ao longo



de todo o processo de desenvolvimento da condic¢do dos seus filhos e isto é um fator
importante para um bom funcionamento psicoldgico durante todo o processo de
ajustamento pessoal e parental face ao diagnostico e tratamento, dado que muitos pais
experimentam uma forte necessidade de apoio e tranquilizacdo durante todo o processo.
Desta forma, o suporte social consiste nos individuos e/ ou grupos nos quais os pais de
criangas com um diagndstico de doenga cronica procuram apoio emocional continuo,
afirmacéo, informacao e assisténcia, nomeadamente, para 0 acompanhamento de questdes
psicoldgicas, tais como a depressdo e/ ou ansiedade que sdo muito comuns de se

manifestarem nestes casos (Usta, 2012).

Em sintese, a literatura parece salientar que a forma como o suporte social €
percebido pode contribuir favoravelmente aquando da existéncia de acontecimento mais
desafiante, atuando como uma barreira contra o stress que surge perante uma situacédo
que requer uma maior capacidade de ajustamento, protegendo e reforcando os
sentimentos de identidade que perante um diagndstico de doenca prolongada sofre

alteracdes, favorecendo o ajustamento parental (Usta, 2012).

Né&o obstante a importancia do suporte social no ajustamento face a uma doenca
cronica, a investigacdo tem salientado que outros fatores intrapessoais poderdo ter
também um papel protetor importante neste processo. Um dos processos que tem
suscitado interesse crescente na literatura enquanto fator protetor em relagdo ao
desajustamento é a autocompaixdo (Muris & Petrocchi, 2017; Raes, 2011; Zessin et al.,
2015).

De acordo com Neff (2003), a autocompaixao reflete uma atitude de cuidado e
aceitacdo do sujeito para consigo mesmo, nos momentos negativos e/ ou positivos da sua
vida. Esta autora defende ainda que a autocompaixao é formada por elementos como: 1)
compreensdo, ou seja, a capacidade de ser afavel e compreensivo com o self; 2) condicéo
humana, uma vez que, o individuo sabe que é humano e que como tal é passivel de
cometer erros ou falhar e; 3) mindfulness, que € a percecédo e a aceitacdo segura dos
préprios sentimentos, sejam estes dolorosos ou ndo, sem que haja uma sobre-
identificacdo dos mesmos. Além destes trés elementos, existem mais trés que sdo a
autocritica, o isolamento e a sobre- identificacdo. As dimensfes da autocompaixao
supramencionadas, podem ser vistas como uma como uma estratégia de regulagédo

emocional, dando, assim, aos individuos a capacidade para lidar eficazmente as suas



emoc0Oes negativas, que podem surgir perante eventos inesperados e/ ou incontrolaveis
(Neff et al., 2007).

A autocompaixdo também pode ser vista como uma ferramenta da regulagéo
emocional adaptativa, onde ndo se pretende a eliminagdo ou o evitamento de experiéncias
internas negativas, mas sim que estes sejam vistos de forma cuidadosa, consciente e
compreensiva. (Neff, 2003). O sentido de humanidade inerente a autocompaixdo implica
o reconhecimento de que todas as pessoas falham, cometem erros, e de alguma maneira
se sentem desajustadas. A capacidade de aceitar a imperfeicdo como condicdo inerente
do ser humano permite ver as fraquezas de cada um numa perspetiva ampla e de maior
inclusdo (Neff, 2011).

Os resultados dos estudos iniciais sobre a autocompaixdo foram recebidos com
um interesse particular que se foi traduzindo numa vontade de clarificar a relagéo entre
autocompaixao e saude mental. Diversas meta-analises (Bluth & Neff, 2018; MacBeth &
Gumley, 2012; Marshall & Brockman, 2016) que sintetizam 98 estudos sobre a
autocompaixdo, indicam que esta estad diretamente relacionada com a diminuicdo da
psicopatologia e com o0 aumento do bem-estar , tanto em adultos como em adolescentes,
uma vez que a autocompaixao demonstra ser um importante fator na resiliéncia de cada

um face a fatores de stress, incluindo em casos de doenca cronica.

A literatura tem demonstrado de modo consistente que a autocompaixdo € um
importante preditor de saude mental e bem-estar, afirmando que a autocompaixdo esta
relacionada de maneira negativa com o autocriticismo, depressdo, ansiedade, ruminacao
e afeto negativo. Por outro lado, esta associada de forma positiva com a satisfacdo com a
vida, felicidade, inteligéncia emocional, iniciativa pessoal, conetividade social,
extroversdo, curiosidade e com a afetividade positiva em geral. Assim, a autocompaixao
é referida como estando fortemente ligada a satide mental (Neff, 2003; Neff et al., 2007;
Phillips & Ferguson, 2013).

O estudo de Sirois & Rowse, (2016), mostrou que a autocompaixdo é um
importante fator de protecdo intrapessoal, que ajuda a gerir as teméticas relacionadas com

0 stress e as emocdes negativas associadas a um diagnostico de doencga cronica.

Herriot & Wrosch (2022) e Prentice et. al. (2021), demonstraram que a
autocompaixdo € uma importante qualidade a ser desenvolvida para melhorar a resposta

a percecao de doencas, nomeadamente em situacdes de condicbes cronicas. Componentes



como a autobondade, a humanidade comum, podem promover respostas mais adaptativas

as dificuldades que surgem no contexto de viver com uma doenca cronica.

Desta forma, a autocompaixdo estd associada ao bem-estar psicologico, sendo
considerada um fator de protecdo intrapessoal importante, uma vez que, estimula o

desenvolvimento da resiliéncia emocional (Raes, 2011).

O presente estudo tem dois objetivos principais: 1) estudar a relacdo entre a
percecdo da doenca, autocompaixdo, suporte social e sintomas psicopatoldgicos,
nomeadamente se uma percecdo negativa da doenca estaria relacionada com menor
autocompaixao e suporte social e mais psicopatologia; 2) averiguar o papel mediador dos
fatores inter e intrapessoais (0 suporte social e a autocompaixao) dos pais na relacédo entre
aquela que é a sua percecdo da doenca crénica dos filhos nos primeiros anos de vida e o

seu ajustamento psicolégico.



Materiais e Métodos
Ambito Geral do estudo

Este estudo esté inserido no Projeto de Investigacdo “O (des)ajustamento parental
face a um diagnoéstico de doenca prolongada nos primeiros anos de vida: um estudo
longitudinal de curta-duracao ”, que foi desenvolvido por investigadoras da Universidade
Portucalense Infante D. Henrique, do Porto, em colaboragdo com investigadoras do
Centro de Investigagdo em Neuropsicologia e Intervengdo Cognitivo-Comportamental
(CINEICC) da Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educagdo da Universidade de

Coimbra.
Amostra

A amostra do presente estudo englobou 72 individuos, dos quais, a maioria, 98,6%
(n= 71) eram do sexo feminino e apenas 1,4% (n= 1) representavam o sexo masculino,
sendo que a média das idades foi de 35,1 (DP= 4,12). No que diz respeito ao estado civil,
verificou-se que 6,9% (n=5) eram solteiros, 91,7% (n= 66) eram casados ou em unido de
facto e 1,4% (n= 1) era viuvo. Quanto ao namero de filhos, verificou-se que 63,9% (n=
46) tinham apenas um filho. Relativamente a escolaridade dos participantes obteve-se
uma média de 15,22 anos de escolaridade (DP = 2,50). Em relacdo ao estatuto
socioeconémico verificou-se que a maioria (40,3%) se encontra num nivel intermédio,
30,6% representam o estatuto elevado e 29,2% pertencem a um estatuto socioeconémico

baixo.

Relativamente ao bebé diagnosticado com uma doenca cronica, nesta amostra, foi
possivel verificar que, a maior parte (69,4%) dos filhos dos individuos da amostra eram
do sexo feminino e 30,6% eram do sexo masculino. Quanto as idades, em média, os bebés
tém 25,63 meses (DP= 21,89). No que diz respeito ao diagnostico, a maior parte (86,1;
n= 62) foi diagnosticada com displasia da anca e desses 2,2% foram diagnosticadas a

nascenca.

Os critérios de inclusdo aplicados a este estudo implicam que a amostra
comtemple pais/mdes de uma crianga até aos seis anos de idade que tenha tido um
diagndstico de doenca prolongada, ou seja, doenca que tenha uma durago superior a 12
meses; a idade dos participantes tem que ser compreendida entre 0s 18 e 0s 65 anos; ser



capaz de compreender e responder a questionarios de autorresposta e, por fim, ter acesso

a um computador com internet e disponibilidade para utilizar a plataforma LimeSurvey.
Procedimentos

Para dar inicio a recolha dos dados, foi requerida e obtida a aprovacdo da comissao
de ética da FPCE-UC no ambito do projeto onde se integra o presente estudo e,
posteriormente, foi solicitado o consentimento para a utilizacdo dos diversos

instrumentos, aos respetivos autores dos mesmos.

Esta investigacdo foi fundamentada num método de amostragem néo
probabilistica e por conveniéncia, sendo que os dados foram recolhidos atraveés do
preenchimento de um conjunto de questionarios online, de forma anénima e confidencial,
disponibilizados na plataforma LimeSurvey. A divulgacdo da investigagédo foi feita em
varias paginas de Facebook a partir de uma pagina (“Pais e Doenga”) criada
especialmente para este efeito, onde dentro desta foram feitas varias publicacdes
difundindo o estudo e, posteriormente foi feita a adesdo a diversas paginas e grupos
referentes a esta tematica, onde foi feito o apelo a participacdo dos elementos destes
grupos. Outra forma de promocao deste estudo foi 0 envio de emails a varias instituicdes
que apoiam pais com criangas com diversas doencas cronicas a pedir a divulgacdo do
mesmo, para que estas pudessem fazer chegar o questionario a mais participantes e assim

apelar ao preenchimento do mesmo.
Instrumentos

Questionario Sociodemografico. Este questionario foi desenvolvido pela equipa
de investigacdo e pretende recolher informacdes referentes aos dados sociodemogréficos,
tais como, a idade, o género, o estado civil, a escolaridade, o nimero de filhos e a idade
dos mesmos. Da mesma forma, também foram recolhidas informacdes sobre as criancgas
diagnosticadas com doenca crénica, nomeadamente o género, a idade, qual a doenca,
quem fez o diagndstico, a idade da crianca quando foi diagnosticada e qual o tipo de
tratamento (Qual a/ as doencas crénicas, idade do diagndstico, tipo de tratamento atual

e anterior, qual a necessidade de hospitaliza¢éo).



Questionario de Percecdo de Doencas, Versdo Breve (BRIEF- IPQ versédo
original de Figueiras et al., 2010). Esta escala permite avaliar a representacdo cognitiva e
emocional das doencas e é constituida por nove itens, desenvolvida a partir do IPQ-R
(Broadbent et al., 2006). Destes nove itens, cinco avaliam as representacdes cognitivas
através de item 1- “comsequéncias”; item 2- “linha temporal”; item 3- “controlo
pessoal”’; item 4- “controlo de tratamento”; e item 5- “identidade”. Por outro lado,
existem duas questbes que avaliam as representagdes emocionais como o item 6-
“preocupacdo” e item 8- “resposta emocional”, € a0 item 7- “compreensdo”
corresponde a avaliacdo da compreensibilidade da doenca. Estes oito itens sdo
organizados numa escala de resposta classificados entre 0 (“ndo afeta nada a minha
vida”) e 10 (“afeta gravemente a minha vida’). O Ultimo dos nove itens é de resposta
aberta causal, adaptado do IPQ-R, e é pedido aos pacientes que enumerem os trés fatores
principais motivadores da sua doenca e as respostas a este item podem ser agrupadas em
categorias diferentes que permitirdo uma analise categorica posterior. Com um o= 0,80,
esta escala revelou uma fiabilidade aceitavel e pode ser considerada como uma ferramenta
viavel para a determinacdo da percecdo da doenca em variadas condi¢des clinicas
(Broadbent et al., 2006; Machado et al., 2019).

Para o presente estudo foi feita uma adaptacdo para pais (Palmeira, Carvalhais, &
Trindade, 2021), uma vez que, se pretende avaliar a percecao destes em relacédo a doenca

cronica dos seus filhos. No presente estudo, a consisténcia interna foi de 0,72.

Escala de Autocompaixao de Neff — Versdo Reduzida (SCS, Neff, 2003, versao
portuguesa Castilho & Pinto-Gouveia, 2011). Este questionario de autorresposta é
composto por doze itens, que avaliam as seguintes subescalas: Calor/ Compreenséo (ex.:
“Tento ser compreensivo e paciente em relagdo aos aspetos da minha personalidade e
que ndo gosto”), Autocritica (ex.: “Desaprovo-me e faco julgamentos acerca dos meus
erros e inadequagdes”’), Humanidade Comum (ex.: “Tento ver os meus erros e falhas
como parte da condi¢do humana’), Isolamento (ex.: “Quando penso acerca das minhas
inadequacdes e defeitos sinto-me mais separado e desligado do resto do mundo™),
Mindfulness (ex.: “Quando alguma coisa dolorosa acontece tento ter uma visdo
equilibrada da situacdo ) e Sobre- ldentificacéo (ex.: “Quando me sinto em baixo tendo
a ficar obcecado com tudo aquilo que estd errado’), que sdo respondidos num formato
Likert de cinco pontos (desde 0 1- “Quase nunca” a0 5- “Quase sempre”’). Quanto maior

for a pontuacdo, maior sera o nivel de autocompaixdo do individuo. Na sua versdo



original, foram obtidos valores de consisténcia interna muito bons (a. = 0,92), da mesma
forma, também a versdo adaptada para a populagdo portuguesa, assim como a versao
reduzida, apresentou bons valores de consisténcia interna, com um a = 0,89 (Castilho et
al., 2015; Castilho & Gouveia, 2011; Raes et al., 2011). No presente estudo, a consisténcia
interna foi de 0,81.

Escala Multidimensional do Suporte Social Percebido (MSPSS, Zimet,
Dahlem, Zimet & Farley, 1988, traducdo e adaptacdo da versdo portuguesa por Carvalho,
2011). A MSPSS é uma escala constituida por doze itens, dos quais 4 avaliam o suporte
social proveniente da “familia” (subescala F), outros 4 referem-se aos ‘“amigos”
(subescala A) e os ultimos 4 avaliam o suporte social procedente de “outros
significativos” (Subescala OS) e estes itens sdo avaliados numa escala de Likert de 7
pontos (do 1- “Discordo totalmente” a 7- “Concordo totalmente”). Esta escala apresenta
muito boa consisténcia interna (a=0.88), e demonstrou ter as caracteristicas psicométricas
adequadas para que possa ser utilizada em contextos clinicos e ndo clinicos (Carvalho et

al., 2011). No presente estudo, a consisténcia interna foi de 0,95.

Escala de Stress Percebido (PSS- 10 itens, Cohen, Karmarck e Mermelstein,
1983, versdo portuguesa de Trigo, 2010). Existem trés versdes desta escala, sendo que
mais longa tem catorze itens (PSS-14), uma de dez (PSS-10) e, finalmente, uma versao
reduzida de quarto itens (PSS-4). As respostas sdo obtidas numa escala de Likert de cinco
pontos (0- “Nunca”, 1- “Quase Nunca”, 2- “Algumas Vezes”, 3- “Frequentemente” €
4- “Muito Frequentemente”). A versao portuguesa desta escala, com dez itens, apresenta
bons valores psicométricos e, tendo um o = 0,87, é considerado um instrumento valido
para fazer a avaliacdo do stress em situacfes de doenga fisica ou condicdes
psicopatologicas (Trigo et al., 2010). No presente estudo, a consisténcia interna foi de
0,87.

Escala de Stress Parental (ESP; Berry & Jones, 1995; adaptacdo portuguesa de
Mixao, Leal & Maroco, 2010). Esta escala é constituida por dezassete itens, onde as
respostas sdo dadas numa escala de Likert de cinco pontos (1- “Discordo Totalmente” a
5- “Concordo Totalmente”). A estrutura fatorial da PSS, validada para a populagéo
portuguesa, apresenta quatro fatores que sdo as preocupacdes parentais (“Ter um filho
tem sido um peso financeiro”); satisfagdo parental (“Sinto-me proximo do meu filho™);
falta de controlo (“Eu sinto-me oprimido pela responsabilidade de ser pai”) e,

finalmente, medos e angustias (“as vezes penso se faco o suficiente pelo meu filho”).



Quanto as qualidades psicométricas desta escala, esta apresenta niveis aceitaveis de
consisténcia interna e, com um o = 0,76, ¢ considerado um instrumento valido para
estudos de natureza explorativa (Berry & Jones, 1995). Para o presente estudo, a

consisténcia interna foi de 0,80.

Escala de Ansiedade e Depressao Hospitalar (HADS, Zigmond e Snaith, 1983,
versdo portuguesa de Pais-Ribeiro et al., 2007). Esta escala permite a avaliagdo em
separado dos niveis de ansiedade e depresséo e é constituida por catorze questdes, sendo
que sete sdo direcionadas para a ansiedade e as restantes para a depressao. Ao entrevistado
é pedido que atribua uma nota, entre zero e trés, a cada questao (neste caso, 0 representa
“Nenhuma gravidade” e 0 3“Maior gravidade ). Quanto maior for o resultado, maior
sera a morbilidade psicologica do individuo. As cotacbes de cada subescala sdo 0 a 7-
“Auséncia de sintomatologia”, 8 a 10- “Sintomatologia considerada leve”, 11 a 14-
“Sintomatologia considerada moderada” e de 15 a 21- “Sintomatologia considerada
elevada”. A avaliacdo das qualidades psicométricas desta escala, revelou que esta
apresenta niveis aceitaveis de consisténcia interna, sendo que o valor do alfa de Cronbach
para a depressdo foi de 0,81 e para a ansiedade foi de 0,76 (Pais-Ribeiro et al., 2007;
Zigmond & Snaith, 1983). No presente estudo, a subescala da depressao apresentou uma
consisténcia interna de 0,84 e a subescala da ansiedade de 0,85.

Andlise Estatistica

Para a realizacdo da analise estatistica do presente estudo, foi utilizado o programa
estatistico IBM SPSS Statistics Versdo 28 para Windows com a macro PROCESS para
SPSS (Hayes, 2013). Para a caracterizacdo sociodemografica da amostra foram
calculadas estatisticas descritivas como médias e desvios- padrdo para as variaveis
quantitativas e tambem anélises de frequéncias para as variaveis qualitativas. A avaliagao
da normalidade das variaveis foi feita através do calculo dos valores de skewness (Sk) e
kurtosis (Ku) e ndo foram observados desvios graves da distribuicdo descrita como
normal (Sk <| 3| and Ku < | 10|) (Pallant, 2016).

De modo a avaliar as relagdes entre as diferentes variaveis em estudo foram
realizadas correlagcdes de Pearson. A interpretacdo destas correlagdes foi feita de acordo
Pallant (2016), que diz os valores de r entre 0,10 e 0,29 equivalem a correlaces fracas, r

entre 0,30 e 0,49 sdo correlagdes moderadas e valores entre 0, 50 e 1 s&o fortes.



Por fim, para testar a hipdtese da autocompaixao e o suporto social terem um papel
mediador na relagdo entre a percecdo de doenca e sintomas psicopatologicos dos pais
(ansiedade, depressdo e stress) foram criados e estimados trés modelos através da macro
PROCESS, versdo 4.0 para SPSS (modelo 4). Para avaliar a significancia dos efeitos
indiretos e prover fortes estimativas contra distribui¢cdes ndo normais, foi usado o método
de Hayes (Hayes, 2013), que sugere o uso do método de bootstrapping, de modo a
calcular o intervalo de confianca para os efeitos indiretos. Este método cria uma
representacdo empirica da distribuicio da amostra. Atraves do procedimento de
reamostragem, com reposicdo, e repetidas vezes, é formada uma nova amostra a cada
reamostragem, envolvendo 5000 amostras. As varidveis mediadoras sdo consideradas
significativas quando os intervalos de confianga de 95% entre os limites superior e

inferior ndo contém o valor zero (Hayes, 2013; Kline, 2005).



Resultados

Neste ponto apresentam-se os resultados consequentes da analise estatistica dos

dados recolhidos.
Analises Descritivas

A Tabela 1 apresenta os valores da média (M) e desvios- padrdo (DP) das variaveis
em estudo, bem como os valores de assimetria (SK) e curtose (Ku). Como se pode verificar
todas as varidveis apresentaram valores dentro dos pardmetros considerados adequados
(Sk<| 3 |and Ku <| 10]) (Pallant, 2016).

Tabela 1.

Valores da Média (M), Desvios-padréo (DP), Assimetria (Sk) e Curtose (Ku) das variaveis em
estudo.

Média (M) Desvio Skewness Kurtosis (Ku)
Padréo (DP) (Sk)

Percecdo de 34,48 13,42 0,32 0,02
Doenca

Autocompaixao 3,08 0,64 0,22 -0,38
Suporte Social 5,78 1,25 -1,35 1,98
Stress Percebido 20,43 6,73 0,22 -0,70
Stress Parental 33,32 7,07 0,55 1,13
Ansiedade 8,89 3,72 0,22 0,07

Depressao 7,19 4,65 0,32 -0,93




Analises de Correlacao

A Tabela 2, apresenta a matriz de correlacdes de Pearson entre todas as variaveis
em estudo.

Tabela 2.

Correlacdes de Pearson entre todas as variaveis em estudo.

Percecéo Auto Suporte Stress Stress Ansiedade
de Doenga  compaixdo Social Percebido Parental
Auto -0,34* -
compaixao
Suporte -0,32* 0,37* -
Social
Stress 0,35* -0,82** -0,41* -
Percebido
Stress 0,19 -0,34* -0,47** 0,20 -
Parental
Ansiedade 0,46** -0,59** -0,48** 0,73** 0,26 -
Depressao 0,52** -0,72** -0,47** 0,73** 0,34* 0,72**

Nota: * p <0,05; ** p <0,01; *** p <0,001

Da analise da tabela 2 é possivel verificar que a percecdo da doenca se
correlaciona positiva e moderada a fortemente com a ansiedade, depresséo e 0 stress
percebido. Por outro lado, também apresenta uma correlagdo moderada, ainda que
negativamente, com a autocompaixao e o suporte social. Quanto a autocompaixao, esta
apresenta correlac6es negativas, moderadas a fortes com a depresséo, ansiedade e o stress
(percebido e parental), no entanto correlaciona-se positiva e moderadamente com o

suporte social.



O suporte social apresenta uma correlacdo negativa e moderada com o stress
(percebido e parental), a ansiedade e a depresséo. Quanto ao stress percebido, a tabela 2
revela uma correlagdo fortemente positiva com a ansiedade e a depresséo. No que diz
respeito a depressao, esta tem uma correlacéo positiva, moderada a forte com a ansiedade

e 0 stress parental.

Anélises de Mediac¢ao

De seguida foram realizados trés modelos de mediacdo de modo a testar o possivel
efeito medidor da autocompaixao e do suporte social na relacdo entre a percecao parental
da doenca crdnica dos filhos e a sintomatologia psicopatoldgica (ansiedade, depressao e

stress).

O primeiro modelo testou o papel mediador da autocompaix&o e suporte social na
relacdo entre a percecdo de doenca e a ansiedade dos pais (figura 1). O modelo foi
estatisticamente significativo (F (1, 52) = 15,892; p < 0,001) e explicou 44% da variancia

da ansiedade.
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Figura 1. Modelo de Mediag8o da autocompaixdo e suporte social na relagdo entre a perce¢do da doenca e a ansiedade. Os
valores apresentados referem-se aos valores estandardizados. As linhas a tracejado representam caminhos ndo significativos.
Nota: * p <0,05; ** p<0,01; *** p <0,001

Verificou-se que o efeito total, foi estatisticamente significativo (f = 0,129; t =
3,986; p = 0,000; IC [0,064 — 0,193]), tal como o efeito direto (B = 0,075; t = 2,446; p =
0,018; IC [0,013 — 0,136]). Relativamente aos efeitos indiretos verificou-se que apenas a

autocompaixao apresentou um efeito estatisticamente significativo (f = 0,145; IC [0,064



— 0,230]), sendo que o efeito indireto através do suporte social ndo se revelou
estatisticamente significativo ( = 0,001; IC [-0,036 — 0,025]).

O segundo modelo avaliou a capacidade mediadora da autocompaixao e suporte
social na relagéo entre a percecdo de doenca e a depressédo dos pais (figura 2). Este modelo
é estatisticamente significativo (F (3, 52) = 24,450; p < 0,001) e explicou 59% da

variancia da sintomatologia depressiva.
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Figura 2. Modelo de Mediagdo da autocompaixao e suporte social na relacéo entre a percecdo da doenca e a depressdo. Os
valores apresentados referem-se aos valores estandardizados. As linhas a tracejado representam caminhos néo significativos.
Nota: * p <0,05; ** p <0,01; *** p <0,001

Quanto ao efeito total, verificou-se que este foi significativo (B =0,171; t = 4,244,
p =0,000; IC [0,090 — 0,252]). O efeito direto por sua vez nédo se revelou estatisticamente
significativo (= 0,085;t=2,551; p=0,014; IC [0,018 — 0,152]). Relativamente ao efeito
indireto verificou-se, também, que apenas a autocompaixdo apresentou um efeito
estatisticamente significativo ( = 0,072; IC [0,032 — 0,128]), sendo que o efeito indireto
através do suporte social ndo se mostrou significativo (f = 0,014; IC [-0,001 — 0,033]).

Por fim, no terceiro modelo avaliou-se a capacidade mediadora da autocompaixéo
e suporte social na relagéo entre a percecdo de doenca e o stress percebido pelos pais
(figura 3). Este modelo revelou-se estatisticamente significativo (F (3, 49) = 32,860; p <

0,001) e explicou 67% da variancia do stress percebido.
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Figura 3. Modelo de Mediagdo da autocompaixdo e suporte social na relacdo entre a percecdo da doenca e 0 stress
percebido. Os valores apresentados referem-se aos valores estandardizados. As linhas a tracejado representam caminhos

ndo significativos. Nota: * p <0,05; ** p <0,01; *** p <0,001
Quanto ao efeito total destes fatores, verificou-se que este néo foi significativo (3
=0,188; t = 2,973; p = 0,004; IC [0,061 — 0,315]), assim como o efeito direto também
ndo se revelou estatisticamente significativo (f = 0,042; t = 0,952; p = 0,346; IC [-0,047
— 0,130]). Quanto ao efeito indireto verificou-se, mais uma vez, que apenas a
autocompaixao apresentou um efeito estatisticamente significativo (f = 0,046; IC [0,0142
— 0,087]), sendo que o efeito indireto através do suporte social ndo se mostrou

significativo ( = 0,008; IC [-0,012 — 0,025]).



Discussao

Nas ultimas décadas a literatura tem evidenciado a importancia de fatores intra e
interpessoais, como a autocompaixao e o suporte social, no ajustamento psicolégico face
a situagdes passiveis de causar stress, como por exemplo, diagndsticos de doencga crénica
(Machado et al., 2018; Raes, 2011; Usta, 2012; Zessin et al., 2015).

Os resultados deste estudo permitiram verificar que existe, de facto, uma relagéo
entre aquela que é a percecdo que os pais tém da doenca dos filhos, o suporte social,
competéncias autocompassivas e psicopatologia. Estes resultados corroboram a literatura
existente que tem demonstrado que a autocompaixdo e o suporte social se associam a
melhor ajustamento parental (Gallant, 2003; Raes, 2011; Sirois et al., 2019; Usta, 2012).
Estes resultados sugerem que pessoas com mais suporte social e que tendem a ter uma
relacdo consigo préprias de maior aceitacdo e entendimento, tendem a ter menores
sintomas de ansiedade, depressdo e stress e tendem a ter uma visdo mais positiva da

doenca dos filhos.

De acordo com a literatura (Schneiderman et al., 2005), o stress tem sido
considerado um processo complexo através do qual surgem as respostas aos
acontecimentos que sdo passiveis de causar perturbacdes ao bem-estar de determinado
individuo e/ ou familia, como por exemplo, a resposta dos pais perante o diagnostico de
doenca crénica num filho. Assim, seria de esperar que existisse relacdo entre o stress
percebido e o stress parental, no entanto, os resultados deste estudo mostram que nao
existe uma relacdo significativa entre os dois. No mesmo sentido, outro resultado
inesperado foi a auséncia de relacéo entre o stress parental e a perce¢do que 0s pais tém
da doenca dos filhos, uma vez que, varios autores defendem que a doenca na crianca
constitui uma situagdo de stress para a familia, sobretudo no caso de ser crénica, podendo

ter um impacto significativo nos seus diferentes membros, nomeadamente nos pais.

Sendo estes resultados inesperados, uma possivel justificacdo pode ser o facto de ao longo
do tempo terem sido aplicados varios instrumentos para avaliar o stress parental, no
entanto, a utilizagdo destes instrumentos tem sido considerada como pouco apropriada
para o contexto de doenca cronica (Santos, 1998). Ao analisar os itens do instrumento
usado para medir 0s niveis de stress parental, € possivel verificar que estes questionam
sobre vivéncias inerentes a parentalidade, como por exemplo, como 0s pais sentem, ou

ndo, que a etapa da parentalidade Ihes causa altera¢@es significativas aquela que até entdo



era a sua rotina. Assim, é possivel que os resultados encontrados possam ser explicados
pelo facto do instrumento ndo avaliar os niveis de stress parental na presenca de doenca
cronica de um filho. De facto, perante uma doenca cronica a familia é confrontada com
novas exigéncias, alteracdes nas rotinas e readaptactes diversas, suscetiveis de despertar
um grau maior ou menor de stress no sistema familiar que nao os aspetos diretamente
relacionados com as exigéncias de ter um filho. (Gongalves & Pires, 2001; Santos, 1994;
Smith, Oliver e Innocenti, 2001).

Como ja referido anteriormente, o diagnostico de doenca crénica de um filho tem
um impacto consideravel na vida familiar, nomeadamente nos pais. Assim, o principal
objetivo deste estudo prendeu-se com a avaliacdo do papel mediador do suporte social e
autocompaixdo - que tém sido identificados como fatores de protecdo perante o
ajustamento (Gallant, 2003; Sirois et al., 2019; Usta, 2012) - na relacdo entre a percecdo
que os pais tém da doenca dos filhos e sintomas psicopatoldgicos (ansiedade, depressao
e stress). Os resultados salientam a importancia dos fatores intrapessoais
(autocompaixao) mais do que o0s interpessoais, como apresentando um papel relevante na
relacdo entre a percecdo de doenca e 0 ajustamento psicoldgico dos pais. Deste modo,
verificou-se que a relacdo da percecdo que os pais tém da doenca crénica dos filhos e o
seu ajustamento (sintomas de ansiedade e depressao) passa, em parte, pela capacidade de

terem uma relacdo com eles préoprios pautados pela compreenséo, tolerancia e suporte.

O mesmo papel mediador da autocompaixao foi também verificado na relacéo
entre a percecao que os pais tém da doenca dos filhos e os seus niveis de stress, sendo
que neste caso, 0 impacto da doenca dos filhos nos niveis de stress dos pais depende

inteiramente da capacidade dos pais serem autocompassivos.

Tanto quanto foi possivel apurar, este € 0 primeiro estudo que demonstra o facto
de a autocompaixao, mais do que o suporte social, ser uma verdadeira mais-valia naquele

que € o ajustamento parental face a um diagndéstico de doenca crénica de um filho.

No que diz respeito as limitagBes do presente estudo, importa salientar o fato de a
amostra ser maioritariamente composta por elementos do sexo feminino, o que néo
confere uma justa representatividade nos resultados e, assim, estudos posteriores deverdo
atentar a percecdo e impacto da doenca em ambos os progenitores. Outra possivel
limitacdo do estudo, deve-se ao facto de ser um estudo transversal, o que limita
inferéncias de causalidade, e por isso, estudos futuros de carater longitudinal e com



amostras mais robustas sdo necessarios para confirmar os resultados obtidos. O facto do
método de recolha da amostra ter sido feita através de questionarios de autorresposta pode
levar a subestimacéo e/ ou sobrestimacgdo das respostas, contudo tendo em conta que o
estudo foi desenvolvido durante o periodo de pandemia, o uso de questionarios de

autorresposta preenchidos online foi o método privilegiado.

O presente estudo permitiu perceber que, de facto, a autocompaixdo parece ser
uma competéncia individual relevante no ajustamento psicologico face a um diagnostico
de doenca crénica de um filho. Quando surge este tipo de diagnéstico, € natural que o
foco sejam as criangas e 0s respetivos tratamentos, no entanto, € muito importante que se
preste atencdo ao modo como os cuidadores vivenciam a sua adaptacéo a esta realidade.
Assim, € fundamental avaliar as competéncias de protecéo e ajustamento destes pais e
desenvolver acbes que permitam fomentar ndo s6 uma rede de suporte social, mas
também a capacidade para estes pais desenvolverem uma relagdo consigo mesmos que
seja baseada na tolerancia, compreensdo e afeto de modo a poderem lidar com os desafios

gue cuidar de uma crianga com uma doenca cronica ira certamente exigir.
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ANEXOS
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Queztionario Socicdemografico
Dados relativos aos pais:
Cedizo participants [
Idzda

Género [ F[ M, ] Qutro:
Estade Civil: [ ] Solteire’a [ ] Casadoz ou em Unido de Facte [ Divorciado’a [

Viva'a

Escolandzds (n° anos completos excetuando reprovapdes):
Profissao:

W de filhos:

Idzde dolz) filho!s)

relativos ao bebé com doenca cronica:

Geénero do filho com doenga cromica: [ | F[| M
Idzde do filho com doenca cromca (am mesas]: :[[] N30 quero responder

.Qual & a doenga cronica com gue o/a seufsua bebé foi diagnosticado/a?

1 [ Md0 sei/ M3o quero responder

. Ha guantos meses foi realizado este diagndstica? i [ ] N&o sei,/ Nio quero

responder

. Idade do hebé no diagnastico? (=e na gravidez indigue oz meses de gestacia)

;[ N3o sei/ Nio quero responder

. Diagnéstico foi feito por quem? i [ Mo sei/ N3o quero responder

. Tempo entre apresentacio dos primeiros sintomasfsinais e diagndstico: M

[ N&o seif Nio quero responder

1&. Tipo de trataments atual:

o aoral,

C injetawel,

C supositorio,
o tdpico,

o tala

C  Zesso

o Cirurgia



17.

outro:

Mo zei Nio quero responder

Tipo de tratamento realizado no paszado (finalizado):

18.

18.

de

19.

19.

MN3o se aplica) nao existin

oral,

injetdvel,

supositdrio,

topico,

tala,

EESE0

Cirurgia

outror

Mo sei Nio quero responder

18. Devido a esta doenca. o/fa bebe foi hospitalizado? Nao / Sim/ Nio quero
responder

1 Se sim indigue tempo de duracio do internamento [guestao ndo obrigatirial.
2 Qual a2 probabilidade de o seu/sua bebé necessitar de hospitalizagdo [escala
1-107)/ [ Nao sei/ Nio guero responder

0/A bebé realizou cirurgia ou tem cirurgia marcada?

o Nio

= 5im.ja realizou cirurgia

= Sim. tem cirursia agendada

= MN3o quero responder

1. Quazl a probahilidade de o seu/sua bebé necessitar de cirurgia (escala de 1-

10] Mao sei/ Ndo quero responder

20,

21

Comeo avalia a atividade da doenga do/a bebé neste momento?
Ativa

Inativa / em remiss3o

Mio se aplica

MZo =ei/ Nio quero responder

Existem complicacdes médicas associadas 3 doenga crénica?



22,

Mio

Sim. Quais?

Mao zei,/ Nio quero responder

Existern efeitos secundarics dos tratamentos?

Mio

Sim. Quais?

MNio sei/ Nao quero responder



Mesta escala fazemos perguntas acerca dos saus sentimenfos & penzamentos que ccorreram ne ulhme
meaz. Em cada uma padimios para indicar com que frequéncia vocé se sentia oo pensou de determunada

P55 Perceived Stress Scale

(Werzio originzl de Cohen, et al | 1983; Versio portuguesa de Trigo et al, 20100

mansaira

Embora algumas das questes sajam parecidas, ha diferencas entre 2laz e devera responder 2 cada
uma como uma guestio diferente. 4 malhor maneira de o fazer & responder 2 cada guestic
rapidaments. i saja, ndo se preocupe am lembrar do mimero de vezes que se senfiu de determunada

maneira. Em vez dizso zszinzle a zltemativa que lhe parega uma estimatra razeavel.

Nunca

Qunse Nunca

Alzumas veze:

Frequenteniente

Muito

Mo ultimo més, com que freguéncia astave
preccupadola) por cansa de alzuma colza que acontacen
mesperadamenta’

Mo ultirne més, com que frequéncia se sentin incapaz de
controlar as cotsas importantes da swa vida’

HNo ultimeo més, com que frequéncia e senti nervoso{z)
g am sirasza’

Ho ultimo més, com que frequéncia senfiu conflanga na
sua capacidade para enfrenfar oz seus problemas

PesE0zELs"

LA

Mo altirme mas, com gue frequéncia santin que as colzas
estavam a correr 3 sua maneira’

Mo udltimo més, com que frequéncia sentio gque ndo
zeuantava com 2s colzas fodas que tinha para fazar?

e |

Mo dltimoe més, com gque frequencia fol capaz de
controlar az suas rmitapdes”

Mo ultimo més, com que fraquancia senfiu ter tudo sob
controla?

Mo ultimo més, com que frequéncia se sentin furiosofz)
poT colzas que ulirapassaram o seu controle”

10

Mo ultimo més, com gue frequénciz semfiu que as
dificuldades =2 estavam a acummlar tamto gue ndoc as
consegmia ultrapaszar?

SEVERA AN
FIETUCALITED




Es=cala de Stress Parental
{Maria de Lurdes Mixio, Izabel Leal JTodo Maroco, 2007)

As sepuintes afimmagdes descrevem sentimentos & percepdes acerca da experiéncia da sar
paimie Pense em cada um dos itens am termos de como & fipicamenta a sua relagio com o
san filho. Por favor, indique até que ponto concorda ou discorda dos sepumtes tens,
colocando o mimero no respetive espaco, de acordo com a zralha sagminte.

(o] [2] [] [« [5]

Dhizcordo Drizcordo Indecizg Concordo Concordo
Totalmente Totalmente

1. Estou contents no meu papel de pai (mée).

2. Fago todo o que for precizo pelo(s) meu(s) filhaiz).

3. Cuidar dof=) mews) filhofz) por veze: exige mais fempd & energla do que
aguele gus tenho para dar.

4. As vezes penzo se fago o suficiente pelods) men(s) flkofz)

5. Sinfo-tme proximo dofs) men(s) filkofs).

b. Gosto de passar tempo com o meu(s) flhas). I:I

7. 0(=) men(s) filho(z) &'=30 wna importante fonte da afeto para mim,

E. A maijor fonts da strezz da minha vids & o mew(s) flkofs).




|1| |2| |3| |4||5|

Driscordo Drizcordo Indecizo Concordo Concordo
Totalments Totalments

g, Ter um filhos) deixa-me pouco tampo & 030 me permite uma
erande flewibilidade na minha vida.

10. Ter wm filhofs) tem sida um peso Ananceirg.

11. E dificil contrabalancar diferentes responzabilidades por cansa do(s) meu(s)
filhao{z).

12, O comportamento do]s) men(s) filkos) & muitas vezes smbaragador ou

siressante para mim.

13. Se fizesse tudo de novo decidia pdo ter Alho{z).

14. Eu zimto-me oprimidoda) pels responzabilidade de zer pai {mae).

15. Ter wm filhofs) sigmifica ter poucas escolhas & pouce conirolo sobre 2 minha vida

16. Simto-me satisfeitos) como pai {mae).

17. Acho ofz) meul=) filho(z) sdoraveis

WIVERSILTATR
FORTUCALITED

o ouob oo b



HADS
[Zigmond & Snaith, 1983; versdo portuguesa Pais-Ribeiro et al, 2007)

Este guestionario foi construido para ajudar a sabar como s sents, Padimos-The que leia cada
uma das perguntas e faca uma cruz (X} ne espaco anterior 2 resposta que melhor descreve a
formaz como se tem sentido na Oltima semanaz, Nio demore muito tempo a pensar has
respostas, A4 sua reacdo imediata 2 cada questdo serd provavelments mais correta do gue uma
respasta muite penderada. For faver, facra apenas uma cruz em cada pergunizs,

1. Sinto-me tensoa ou nervosny &
[} Quasze semprs

) Muitas vezes

{1 Forvezes

[} Nunca

2. Ainda =into prazer nas coisas de gue
COSTAmaEva gostar:

[} Tanto coma antes

[} Nio tanto agara

[} 56 um pouco

{1 Juzze nada

3. Tenho uma senzacido de mede, como se algo
tarrivel estivesse para acontecer:

() 5im e muito forte

() 5im, mas nao muito forte

[1Um powee. mas nde me aflize

{ ) De mado algum

4. Sou capaz de rir e ver o lade divertida das
coisas:

{ ) Tanto como antes

[} Nao tants como antes

{ ) Muito menas agora

{} Nunca

5. Tenho a czbecz cheia de preccupacies:
() A maier parte do =mpo

) Muitas vezes

[ ) Forvezes

[} Quase nunca

£. Sinto-me animadofa:
[} Nunca
{) Foucas vezes

{) De vez em guande

[} Quase sempre

7. Sou capaz de estar desconraidamente
samtade,/a e sentir-me relaxadofa:

) Quase sempre

) Muitas vezes

[ 1 Forvezes

()} Nunca

SEVEASI VN
FIRTLL AL

E. Smto-me mais lemto/a, como se fizesse as
ooisas mals devagar

{1 Quase sempre

{1 Muizas vezes

[]Forvezes

[] Nunca

9. Fico de =l forma apreensive/a [com mede],
que até 5into um aperto no estdmage:

{] Nunca

[ ] Forvezes

{] Muizas vezes

{1 Quase sempre

10, Perdio interesse sm cuidar do men
aspecto fisico:

] Completamente

[] Mo dou a atenpdo que devia

{] Talvez cuids mencs que antes

{] Tenho o mesmo interesse de semprs

11. Sintoc-me de tzl forma inguietn/a que ndo
oonsigo estar parado)a:

(] Muito

(] Bastants

[] Mo muito

[1Nada

12. Penso com prazer nas cocisas gue podsm
acomtecsr no future:

{] Tantz como antes

(] Nao tanto como antes

(] Bastante menaos agora

{] Quase nunca

13. D¢ repents, tenho sensaptes de panica,
14, (] Muim=s vezes

[] Bastantes vezes

[ ] Forwezes

{] Nunca

15. Sou capaz de gpreciar um bom liveo cu um
programa ce radio ou televizao:

{1 Muizas vezss

{] Devez em quando

[] Fouwcas vezes

{1 Quase nunca



SCS_ Self-compassion Scale-Short Form
(Versio orizinal: Weff, 2003; Tradugio e Adsptacio: Castilho & Gouvaia, 2011}

Instrugdes

Como € que, habitualmente, me comporto em momentos dificeis?

Leia por favor cada afirmacdo com cuidado antes de responder.

A direita de cada item indigue qual a frequéncia com que se comporta, utilizando a
seguinte escala

Quase nunca  Raramente Algumas Muitas vezes Quase
VeZes sempre
1 2 3 4 5

1.Quando falho em alguma coisa que € importante para mim 1 2 3 4 5
martirizo-me com sentimentos de inadequacdo

2.Tento ser compreensivo/a e paciente relacdo aos aspectos da 1 2 3 4 5
minha personalidade de que ndo gosto

3.Quando alguma coisa dolorosa acontece temto ter uma visdo 1 2 3 4 5
equilibrada da situacdo

4.Quando me sinto em baixo tenho a tendéncia para acharquea 1 2 3 4 5
maioria das pessoas &, provavelmente, mais feliz do que eu

E.Tento ver os meus erros e falhas como parte dacondiciohumana 1 2 3 4 5
&.Quando atravesso um momento verdadeiramente dificil naminha 1 2 3 4 5
vida dou a mim proprio/a a ternura e o afecto gue necessito

7.Quando alguma coisa me aborrece ou entristece tento manter o 1 2 3 4 5
meu equilibric emocicnal [controlo as minhas emocbes)

2.Quando falho nalpuma coisa importante para mim tendo a sentir- 1 2 3 4 5
me sozinho,a no meu fracasso

S.Quando me sinto em baixo tendo a fixar-me e a ficar obeecado/a 1 2 3 4 5
com tude aquilo que estd errado

10.Quando me =into inadequado,/a de alzuma forma, tento lembrar- 1 2 3 4 3
me gue 2 maioria das pessoas, por vezes, tambem sente o MBSMO

11.Dezzprovo-me e fapo julgamentos acerca dosz meus erroz & 1 2 3 4 3
inadeguacdes

12.5ou intolerante & pouco paciente em relacdo aoz aspetosdaminha 1 2 3 4 5
personalidade que ndo gosto

Lty i LY EETE
PORTLCALENEL



MSPSS_ Multidimensional Scale of Perceived Social Support
(Zimet, Dahlem, Zimet & Fardey, 1988)
{Tradugio ¢ Adaptagio: Carvalho, S., 2006)

Instrugdes: Estamos interessados em avaliar o que pensa em relagdo as afirmagoes
seguintes, Leia cuidadosamente cada uma das afirmagdes. Utilizando a escala abaixo,
indique como se sente acerca de cada uma delas assinalando o respetivo espago com um X.

Discorda Discorda Discorda Niotem Concorda Concorda Concorda
completamente fortemente  parcialmente opinido parcialmente  fortemente  completamente

1 2 3 4 § 6 7

l.  Hé uma pessoa especial que se encontra proximo  quando
NECessito.
2. Hauma pessoa especial com quem posso partilhar as minhas ] N |

alegrias efristezas,

L

A minha familia tenta ajudar-me verdaderamente,

4.  Tenho aajuda emocional ¢ o apoio que necessito da minha familip,

5. Tenho uma pessoa que ¢ verdadeiramente uma fonte de el el Gl A o A
conforto para mim.

6. Osmeus amigos realmente procuram ajudar-me.

7. Posso contar com os meus amigos quando algo corre mal,

8. Posso falar dos meus problemas com a minha familia,

9. Tenho amigos com quem posso partithar  as minhas COE CHE TR (O OO O O
alegrias ¢ Iristezas,

10. Ha uma pessoa especial na minha vida que se preocupa com il 2 R ] X D
08 meus sentimentos.,

1. A minha familia esta disponivel para me ajudar a tomar
| decisdes,

12. Posso falar dos meus problemas com os meus amigos,

=518
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QUESTIONARIO DE PERCEPCAO DE DOENCAS
VERSAO BREVE - (BriefIPQ)

(Figueiras, Monteiro e Caeiro, 2007; adaptagdo para Pais, Palmeira, Carvalhais, & Trindade, 2021)

Este questiondrio € sobre o que vocé pensa sobre a doenga do seu/ sua bebé. Nio existem respostas
certas ou erradas, o importante é que escolha a alternativa que melhor representa a maneira como
vé adoencado/a seu/sua bebé. Por exemplo:

Quantoacha que é responsavel pela satide dofa seu/sua bebé?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nao sou Sou
responsavel totalmente

responsavel

Da mesma maneira, para as questdes a seguir, por favor, circule o nimero que melhor
corresponda aoseu ponto de vista.

1. Quanto a doenca do/a seu/sua bebé afeta a sua vida?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nio afeta Afeta
em nada a gravemente
minha vida aminha

vida

2. Quanto controlo sente que tem sobre a sua doenca

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Absoluta- Tenho
mente extremo
nenhum controlo
controlo

©
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3. Quantoacredita que o tratamento pode ajudar a melhorar a doenga do/a seu/sua

bebé?

0 1

N&o ajudara
em nada

4, Quantos sintomas da doenca (sinais, reagdes ou manifestacoes) tem o/a seu/ sua

bebé?

0 1
Nao tem
nenhum
sintoma

9 10
Ajudard
extrema-
mente

9 10
Tem
sintomasmib
graves

5. Quao preocupado(a) estd com a doenga do/a seu/sua bebé?

0 1
Nada
Precupado/a

8

9 10

Extremamente
preocupado/a

6.  Até que ponto acha que compreende a doenga do/a seu/sua bebé?

©

UNIVERSIDADE
PORTUCALENSE

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nao compreendo Compreendo
nada muito claramente

Quanto é quea doenca do/a seu/sua bebé o(a) afeta emocionalmente? (Por
exemplo, o faz sentir raivamedo, ficar chateado/a ou depressivo/a).

0 1
N&o me
afeta
emocional
mente em
nada

Bl cineicc

8

9 10
Afeta-me
muitissimo
emocional-
mente



8. Quanto tempo acha que a doenga do/a seu/sua bebé ird durar? Explique.

9, Por favor, liste os fatores mais importantes que acredita que causaram a doenga do/a
seu/sua bebé, As causas mais importantes para mim sao:

12
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