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Resumo

A pandemia causada pelo coronavirus, obrigou a alteragdo de muitas rotinas e a
mudangas rapidas no quotidiano de toda a populacdo, mas afetando de modo mais
desafiador os pais de criangas com necessidades especiais, € as mesmas. O presente
estudo tem como objetivos avaliar o bem-estar e a qualidade de vida dos pais no
momento atual, bastante marcado pelo SARS-CoV-2, avaliando diferengas no bem-estar
e na qualidade de vida dos pais com criangas com necessidades especiais, assim como, a
percecdo do impacto que a Covid-19 provocou no estilo parental adotado pelos pais, o
que consequentemente pode ter impacto no bem-estar e na qualidade de vida dos seus
filhos. Por isso, foi realizado um estudo quantitativo, no qual participaram 121 pais de
criangas com NE, a quem foram aplicados os seguintes instrumentos: Personal
wellbeing index e Family Quaity of Life. Os dados foram analisados com o software
Statistical Package for the Social Science (SPSS), e foi avaliada a perce¢do do impacto
da pandemia, tanto no bem-estar como na qualidade de vida dos pais, € também a
influéncia da existéncia de um apoio e suporte social e familiar positivo no bem-estar e
na qualidade de vida destes pais. Este estudo permitiu verificar relagdes negativas
significativas entre a pandemia e o bem-estar dos pais com filhos com NE, assim como,
com a sua qualidade de vida. Foi, ainda possivel, verificar que a pandemia teve um

impacto negativo no estilo parental dos pais que se alterou significativamente.

Palavras-chave: necessidades especiais; bem-estar; qualidade de vida; familia;

Covid-19; percegao do impacto.



Abstract
The pandemic caused by the coronavirus forced the change of many routines and rapid
changes in the daily lives of the entire population, but affecting the parents of children
with special needs, and the same, in a more challenging way. The present study aims to
evaluate the well-being and quality of life of parents at the current moment, which is
marked by SARS-CoV-2, evaluating differences in the well-being and quality of life of
parents with children with special needs, as well as the perception of the impact that
Covid-19 had on the parenting style adopted by parents, which consequently can have
an impact on the well-being and quality of life of their children. Therefore, a
quantitative study was carried out, in which 121 parents of children with EN
participated, to which the following instruments were applied: Personal well-being
index and Quality of family life. Data were analyzed with the Statistical Package for the
Social Science (SPSS) software, and the perception of the impact of the pandemic, both
on the well-being and quality of life of parents, as well as the influence of the existence
of positive social and family support and support for the well-being and quality of life
of these parents. This study made it possible to verify significant negative relationships
between the pandemic and the well-being of parents with children with EN, as well as
with their quality of life. It was also possible to verify that the pandemic had a negative

impact on the parenting style of parents, which changed significantly

Keywords: special needs; welfare; quality of life; family; Covid-19; perception

of impact.
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Introducio

A atual pandemia do Coronavirus com inicio em 2019 (Covid-19), provocou
mudangas em todo o mundo (World Health Organization [WHO], 2020). S6 em
Portugal, até outubro de 2022, a Covid19 afetou cerca de 5.510 mil pessoas, tendo
causado a morte a mais de 24 mil (DGS, 2022), uma rapida e elevada propagacao do
virus que obrigou muitos paises a declarar estado de emergéncia. De modo a evitar um
maior numero de infecdes, foram impostas medidas restritivas ao movimento, como o
recolher obrigatério, a aplica¢do do teletrabalho sempre que possivel, as institui¢des de
ensino adotaram um regime a distancia, a reducdo da lotacao dos transportes publicos
(Mera-Mamian et al., 2020). Além disso, foram proibidas as reunides € os convivios
familiares ou com amigos (Parmet & Sinha, 2020).

Com todas as restrigdes ja mencionadas, ¢ percetivel que fossem sentidos efeitos
inesperados em diversos setores, com o enfraquecimento da economia, a alteragdo do
regime letivo em contexto educacional, entre outros (Daniel, 2020). A paragem for¢ada
da lecionagdo presencial, acarretou mudangas significativas na vida das criancas e das
suas familias, passando a ser assumido pelos pais o papel de auxiliar na aprendizagem
(Cohen & Kupferschmidt, 2020). De forma stbita e sem tempo para preparagao, os pais
viram-se obrigados a ficarem em casa com os seus filhos em tempo integral.

Todas estas mudancas, que ja sdo desafiadores para os pais e para uma crianga
dita normotipica, tornam-se ainda mais complexas para os pais de crian¢as com
necessidades especiais (NE) e para a mesma (Cuypers et al., 2020). Alguns estudos ja
realizados destacaram as dificuldades sentidas pelos familiares de criangas com NE
durante a pandemia, sendo que muitos se sentiam esquecidos, exaustos e “a beira do
colapso” (Aratjo et al., 2020). Criangas com NE fazem terapias e t€m apoios de
servicos diversos, em centros ou por profissionais especializados, sendo a consisténcia e
a intensidade da intervencdo fundamental. A reducao de todos estes servicos devido a
Covid-19 e o fecho das escolas limitaram a intervengao necessaria a estas criangas
(Davide et al.2020), sendo ainda de salientar que as rotinas que teriam sido
desenvolvidas detalhadamente de acordo com as necessidades da crianga, assim como
as redes de apoio que existiam sofreram um enorme abalo.

Por fim, tendo em consideracdo todos os aspetos mencionados anteriormente €

notoria toda a perce¢do do impacto que o virus teve no quotidiano, no bem-estar e na



qualidade de vida, das familias e nas criangas, agravando nas criancas com necessidades
especiais (Golberstein et al., 2020).

Dado isto, apresenta-se de seguida um estudo empirico onde se pretende, com a
colaboragao dos pais das criancas com necessidades especiais, perceber qual a percecao
que estes apresentam do impacto desta pandemia no seu bem-estar e na sua qualidade de

vida, assim como, e também no seu estilo parental o que tem impacto nos seus filhos.

Covid-19: Emergéncia e implicacoes

A Covid-19 ¢ uma doenca infeciosa provocada pelo novo coronavirus, chamado
SARS-CoV-2, identificado pela primeira vez em dezembro de 2019, em Wuhan, na
China, ao que tudo indica transmitida para os humanos através de animais, sendo, por
isso, uma doenga zoondtica (Tetro, 2020). Dada a sua contagiosidade, a Organizacao
Mundial da Satde (OMS), declarou emergéncia de saude publica global a 30 de janeiro
de 2020, sendo desde ai desenvolvida uma acao coordenada entre os paises tendo como
objetivo ao seu combate. Mais tarde, a 11 de marco a OMS declarou pandemia, devido a
elevada velocidade de propagacdo do virus, e aos problemas respiratorios graves que
provoca, incluindo o aumentado de mortalidade em muitos paises, essencialmente em
grupos de risco (individuos com mais de 60 anos, ou que apresentam problemas
cardiacos) (WHO, 2020).

Este ¢ um virus que afeta essencialmente os 6rgdos respiratorios, causando
dificuldades de respiracdo, com mortalidade diferenciada nas pessoas conforme a fase
de vida e comorbidades preexistentes (Anggraeni et al., 2020). O contagio entre
humanos ocorre por meio de goticulas de aerossol que entram no corpo direta ou
indiretamente (Shereen, et al., 2020). Se a transmiss@o ocorre por inalacdo de goticulas
produzidas por alguém ja infetado quando o mesmo, tosse, espirra ou fala, ndo
mantendo distanciamento de pelo menos um metro, € um contagio direto. O contagio do
virus ocorre indiretamente quando existe um contacto com a mao numa superficie
contaminada, ¢ a mao toca na boca, nariz ou olhos (Chan & Yuen, 2020).

O quadro clinico dos pacientes infetados com Covid-19 acaba por ser
semelhante ao de outras doengas respiratorias, sendo os sintomas mais comuns a febre,
a tosse geralmente seca, o cansago ¢ a perda de paladar e olfato. Sintomas como dores
musculares, congestao nasal, dor de cabega, conjuntivite, dor de garganta, diarreia,
insuficiéncia renal, dispneia e sangramento pulmonar ocorrem por norma em casos mais

graves. Geralmente os sintomas comegam leve e gradualmente (Shereen, et al. 2020).



Na tentativa de evitar a transmissdo da Covid-19, ficar em casa, evitar as atividades ao
ar livre tornou-se a politica recomendada (Saxena & Saxena, 2020). Nessa situacao,
cuidar de criangas tornou-se um desafio dificil, tornando-se ainda mais dificil em
familias com criangas com NE (Alkhamees, 2021). Muitas vezes, essas criangas
requerem intervencoes de reabilitagdo, como fisioterapia, terapia ocupacional, terapia da
fala e da linguagem, terapia comportamental ou educagdo especial em hospitais ou
clinicas (Mishra & Siddharth, 2018), intervencdes estas que se viram afetadas, seja pelo
diminuir da frequéncia ou entao por terem mesmo de ser suspensas durante o tempo
pandémico. Nessas circunstancias, o papel do cuidador de criangas com NE passou a
ndo ser apenas cuidar fisicamente da crianga, mas também tentar desempenhar um papel
na reabilitacdo para manter ou melhorar sua funcao fisica e mental (Tinderholt et al.,
2014). Esta situacao pode causar no cuidador enorme tensao, pois todas estas medidas
foram impostas de forma rapida sem dar tempo de os pais se prepararem, acabando por
muitos nao terem o conhecimento necessario para a aplicacdo adequada das técnicas
necessarias para atingir os resultados desejados (Lilo-Navarro et al., 2019). Para
culminar, a pandemia ndo resultou apenas em mortes em todo o mundo, mas também
representa uma séria ameaca a saide mental, como ansiedade e medo, sofrimento
psicolégico, distirbios do sono, entre outros (Feng et al., 2020; Lee et al., 2020). Por
estes motivos, importa saber como se adaptaram para perceber pistas para intervengoes

futuras.

Bem-estar: conceptualizacgoes tedricas e operacionalizagdes

O bem-estar ¢ um conceito bastante lato e abrangente, em que existem diversas
conceptualizagdes tedricas e operacionalizagdes do conceito, sendo que todas elas tém
contribuido de forma decisiva para compreensao do construto (Monteiro, et al, 2012).
Contudo, para muitos autores (e.g., Blanco & Diaz, 2005; Keyes et al., 2002; Novo,
2003) parece consensual que a origem do conceito reside na discussao filosofica e
cientifica entre hedonismo e a eudaimonia, o que originou duas correntes de
pensamento que orientam os modelos atuais de bem-estar, o bem-estar subjetivo e o
bem-estar psicoldgico (Monteiro, et al., 2012). Bem-estar subjetivo (ou bem-estar
hedodnico) integra as dimensdes de afeto e satisfacdo com a vida, felicidade, e o bem-
estar psicologico (ou bem-estar eudaimonico), integra as dimensdes do funcionamento

psicolédgico de autoaceitagdo, autonomia, controlo sobre o meio, relagdes positivas,



proposito de vida e desenvolvimento pessoal, que advém de modelos existentes na area
da psicologia do desenvolvimento, da saide mental e da psicologia clinica.

O bem-estar subjetivo ¢ um construto que tem merecido bastante atencdo na area
da psicologia na ultima década, sobretudo devido a importancia de avaliar a satisfacao
com a vida e a felicidade da populacao (Gongalves, 2008). Sao aqui integrados estudos
de diversas dimensdes como a felicidade, satisfacdo, estado de espirito e afeto positivo,
e a subjetividade da qualidade de vida, sendo deste modo entendido como o que as
pessoas pensam € como se sentem sobre as suas vidas. Atualmente, o conceito de bem-
estar subjetivo ¢ definido como uma ampla categoria de fenomenos que inclui as
respostas emocionais das pessoas, assim como, os dominios de satisfacdo e a avaliagdo
que o proprio faz da sua vida, quer no momento, quer durante periodos especificos de
tempo (Diener et al. 2003).

Segundo Galinha e Ribeiro (2005), o conceito de bem-estar subjetivo ¢
composto por duas componentes, a cognitiva ¢ a emocional. A primeiro diz respeito a
um juizo avaliativo, relacionado com o nivel de satisfagdo com a vida, ja a dimensao
emocional que pode ser positiva (sentimento hedénico puro) ou negativa (sintomas
psicoldgicos desagradaveis) corresponde a felicidade, quando experiéncias vividas sdo
avaliadas mais por emogdes de prazer do que de sofrimento.

Também Albuquerque e Lima (2007), entendem o conceito de bem-estar
subjetivo como um conceito multidimensional que integra uma dimensdo cognitiva,
relativa aos juizos sobre a satisfacdo com a vida, e uma afetiva que remete para as
reagdes emocionais positivas ou negativas, de acordo com os valores, experiéncias de
vida e juizos estabelecidos pelos proprios.

Existem alguns modelos explicativos do bem-estar subjetivo, como a teoria de
Top-Down e a teoria de Bottom-Up (Diener & Ryan, 2009). O modelo Top-Down vem
referir que a forma interna para experienciar o mundo de determinada forma ira afetar a
forma como o individuo interage e perceciona o mundo. Desta forma se uma pessoa
tiver uma perspetiva positiva, mais facilmente podera experienciar ou interpretar um
momento como positivo, quando comparado com uma pessoa com uma perspetiva mais
negativa, concluindo-se assim que a atitude positiva perante objetivos e eventos seja um
fator causal do bem-estar (Diener & Ryan, 2009). Por sua vez, o modelo de Bottom-Up
refere que a vivéncia de momentos positivos e negativos ird influenciar a perspetiva de

bem-estar, ou seja, segundo esta perspetiva um maior momento de bem-estar sera
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experienciado, se existir um momento positivo (Diener & Ryan, 2009). Resumindo, na
perspetiva Top-Down, o bem-estar subjetivo ¢ uma causa, ja na perspetiva Bottom-Up €
um efeito (Galinha, 2008).

O conceito de bem-estar psicologico refere-se nao so6 a felicidade hedonica, mas
também a realizagao dos objetivos pessoais € metas de vida, descrevendo o
funcionamento positivo global do individuo (Ferreira et al., 2021). O bem-estar
psicologico nasce de um contexto associado a orientagdo humanista, e a psicologia
clinica, sendo um conceito que por norma aparece muito associado a saude mental.

Segundo Ryff e Keyes (1995), o bem-estar psicoldgico ¢ definido como um
conceito multidimensional, que tem em consideragdo seis componentes: a autonomia, a
autoaceitacdo, o desenvolvimento pessoal, o proposito de vida, o relacionamento
positivo com os outros € o dominio do ambiente. A autonomia esta aqui relacionada
com a capacidade de resisténcia as pressdes sociais para pensar e agir de determinada
maneira, a autoaceitagdo ¢ uma caracteristica central da saide mental, e implica que o
sujeito reconhega e aceite aspetos de si mesmo, sejam eles, positivos ou negativos. O
desenvolvimento pessoal estd associado com a abertura a novas experiéncias, novos
conhecimentos, € novos objetivos, fugindo a estagnacdo. O proposito de vida esta
direcionado para a concretizagdo dos objetivos a que se propde chegar. O
relacionamento positivo com os outros refere-se a capacidade de se relacionar e de
estabelecer lagos sustentaveis com as pessoas, compartilha de sentimentos, e
estabelecimento de empatia, e a preocupagdo com o outro. O dominio do ambiente,
relaciona-se, sobretudo, com a manipulagdo e o controlo de ambientes complexos, a
identificacdo e o aproveitamento das oportunidades.

Com isto, segundo novos estudos, durante a pandemia o fecho das escolas, os
exames e provas adiados, a suspensdo da conclusdo de ciclos ou periodos escolares € o
confinamento em casa causam uma interrup¢ao nas rotinas o que consequentemente
pode gerar medos, incertezas, ansiedades, distanciamento social dos pares ou amigos,
aspetos que afetam a qualidade de vida e a satisfagdo com a vida, sendo esta utilizada
como um indicador de bem-estar geral dos individuos (Diener et al., 1985), além de
aumentar a vulnerabilidade em varias outras dimensdes (World Health Organization,

2020).

11



Qualidade de vida

O conceito de Qualidade de Vida ganhou relevancia na area da satde e social
(Lowy & Bernhard, 2004), apenas a partir dos anos 80 do século XX, com o aumento da
esperanca média de vida e os progressos da medicina (Fleck,2008). Este ¢ um conceito
tdo complexo e amplo, que num estudo de revisdo realizado por Cummins (1997) sao
apresentadas 60 definigdes distintas. Schalock e outros autores (2002), definem a
qualidade de vida como sendo a forma como um individuo interpreta o ambiente e
como os individuos e grupos aos quais ele se refere afetam o seu bem-estar, sendo a
interpretagdo pessoal de um individuo. Segundo Pais Ribeiro (2009), a qualidade de
vida ¢ a sensacdo de bem-estar, a satisfacao dos individuos com as diferentes areas da
vida e com a sua propria funcionalidade. Scherrer Junior e colaboradores (2020)
descrevem a qualidade de vida como a capacidade e autonomia, com bem-estar e
autoestima; relacionada ao bom funcionamento cognitivo, ao sentimento de pertenca
familiar, estado emocional/psicoldgico e nivel socioecondmico.

Considerando isso a OMS, desde 1991, tem tentado encontrar um modelo
consensual entre culturas, sendo que atualmente ¢ a mais integradora, e define a
Qualidade de Vida como a percegdo do individuo acerca da sua posig¢do na vida, no
contexto de cultura e sistemas de valores em que se insere e em relagdo aos seus
objetivos, expetativas, padroes e preocupagoes (WHOQoL Group, 1995, p.1405).

Para compreender melhor os fatores que influenciam a qualidade de vida
diversos estudos tém sido realizados Segundo Verdugo (2009), menores niveis de
formacao estdo associados a resultados inferiores na qualidade de vida. Turnbull e
Turnbull (2001) defendem que a familia apresenta melhor qualidade de vida quando
todos os seus membros t€m as suas necessidades satisfeitas, e conseguem servigos
adequados, facilitando a oportunidade de alcangar os objetivos estabelecidos. Outro
aspeto salientado sdo os programas de formagao parental (Coutinho, 2004), que devem
sobretudo potenciar o autoconhecimento, melhorando a autoconfianca, e a autoestima.

Rogowska, Kusnierz e Bokszczanin (2020) sugeriram que as principais
mudangas nas rotinas e praticas diarias, bem como no estilo de vida, sdo necessarias
para reduzir as taxas de infecao nas comunidades. Mudancas como a nova pratica do
uso de mascaras faciais, lavar as maos, e o distanciamento fisico podem afetar
significativamente o desenvolvimento de problemas de satide mental e um aumento de

doencas emocdes, como a ansiedade, a depressdo, o medo e a indignacao, que se
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observou ter correlagdo significativa com a satisfacdo com a vida (Pedraza et al., 2020;

Gori et al., 2020; Zhang et al., 2020; Ye et al., 2020).

Influéncia do suporte e do rendimento familiar na qualidade de vida e no bem-

estar dos pais.

O suporte social pode ser definido como o conjunto de recursos providenciados
ao individuo através da sua rede social (Dunst & Trivette, 1990). A defini¢cao de suporte
social através dos
recursos permite considerar os efeitos negativos e positivos no bem-estar e qualidade de
vida (Cohen & Wiils, 1985). O suporte social ¢ a ajuda prestada com o objetivo de
preservar o bem-estar do individuo e promover a sua adaptacao a acontecimentos do
quotidiano, potencializando a sua qualidade de vida (Dunst & Trivette, 1990). De
acordo com estes autores, o suporte social pode ser dividido em apoio formal, aquele
que ¢ dado por profissionais especializados e o apoio informal, aquele que ¢ prestado
por a familia, vizinhos e amigos. Apesar de as fontes formais de suporte
desempenharem um papel importante na ajuda, as fontes informais desempenham um
papel de ainda maior importancia no que concerne a satisfacao das necessidades e
desejos da familia (Dunst & Trivette, 1990).

Segundo varios estudos ha uma evidente relacdo significativa entre o suporte
familiar, a qualidade de vida e o bem-estar dos individuos (Martins, 2005; Ribeiro,
2009). Muitos estudos demonstram que o suporte familiar tem importancia em
diferentes dimensdes como o bem-estar fisico e psicologico do individuo, o
autoconceito, a autoestima, a qualidade de vida, o processo de satide — doenga e como
fator de reducdo do stress (Raikes & Thompson, 2005; Manuel et al., 2012). Dado isto,
a satisfacao do suporte familiar pode conduzir ao desenvolvimento de competéncias
importantes, bem como a melhoria da qualidade de vida (Haimour & Abu-Hawwash,
2012). Neste sentido o suporte familiar pode dar um importante contributo a prevencao
de doencas e promogao da saude.

As consequéncias negativas provocadas pela pandemia sentiram-se também na
economia o que consequentemente tera impacto na vida das familias e das pessoas,
principalmente, das que ja enfrentavam dificuldades pré pandemia (Ordem dos
Psicologos Portugueses [OPP], 2020).

O desemprego e a diminui¢do dos rendimentos familiares, sdo consequéncias

que chegaram de imediato com a imposi¢ao das medidas restritivas. A diminui¢ao dos
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recursos financeiros pode causar um declinio na saude psicoldgica e mental, na medida
em que deixa as familias sob maior nivel de stresse e ansiedade provocados pela
diminuicao das condigdes de vida. Niveis estes que podem persistir ndo so a curto e
médio prazo, mas a longo-prazo. A diminui¢io do nivel socioeconémico das familias
associasse a redugdo da capacidade de aquisi¢dao de bens essenciais e que satisfacam as
necessidades basicas. As investigagdes tém demonstrado que o baixo rendimento e o
desemprego tém um impacto evidente e negativo no bem-estar e na qualidade de vida
dos individuos, e que os danos provocados sdo significativos e permanentes que mesmo
depois de conseguirem voltar a um rendimento mais elevado ou de voltarem a estar
empregados nao conseguem voltar ao seu nivel de satisfacdo de vida e felicidade pré-
existentes (OPP, 2020). A Organizagdo Mundial de Saude refere que a diminuicao do
rendimento esta associada com um aumento de 33% no risco de apresentar problemas

de saude psicoldgica e mental (WHO, 2020).

Método

Objetivos do estudo

O presente estudo tem como objetivo geral avaliar o bem-estar e a qualidade de
vida de pais com criangas com necessidades especiais no momento atual, bastante
marcado pela Covid-19. Os objetivos especificos sdo os seguintes: explorar as
diferencas sentidas na qualidade de vida dos pais com criangas com necessidades
especiais durante a pandemia; avaliar a perce¢do das diferencas sentidas no bem-estar e
na qualidade de vida dos pais com criangas com necessidades especiais em fungao de
variaveis psicossociais, como o rendimento familiar, e o suporte familiar/social; e
também, compreender qual o impacto, segundo a perce¢do dos pais, considerando as
alteracdes notada no estilo parental adotado no bem-estar e na qualidade de vida dos

seus filhos.

Desenho do estudo

Este ¢ um estudo em que se pretende estudar a relagdo entre variaveis e a
avaliacdo s6 sera realizada num momento, sendo, deste modo, um estudo correlacional,
transversal e quantitativo, focado na perceg¢do do impacto da pandemia nos pais com

criancas com necessidades especiais. Tendo como principais variaveis dependentes o
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bem-estar e a qualidade de vida, e como independente o suporte familiar e social € o

rendimento econdmico familiar.

Hipoteses

A revisdo de literatura realizada para o enquadramento tedrico, deixou uma
visdo mais clara do tema em estudo o que permitiu analisar quais as hipdteses mais
pertinentes em relagdo a presente tematica desta investigagao. Dado isto foram
delineadas as seguintes hipoteses:

Hipotese 1. Prevé-se que a percegdo do impacto da pandemia no bem-estar dos
pais seja negativa.

Hipotese 2: Prevé-se que a perce¢ao do impacto da pandemia na qualidade de
vida dos pais seja negativa.

Hipotese 3: Prevé-se que a perce¢ao do impacto da pandemia no estilo parental
adotado pelos pais seja negativa, o que tem influéncia no bem-estar e na qualidade de
vida das criangas.

Hipotese 4: Espera-se que a existéncia de um bom suporte familiar, sobretudo,
durante a pandemia tenha um impacto positivo na qualidade de vida dos pais.

Hipotese 5: Espera-se que a existéncia de um bom suporte familiar, sobretudo,
durante a pandemia tenha um impacto positivo no bem-estar dos pais.

Hipétese 6: E expectavel que um rendimento familiar maior, assegure um maior

bem-estar e qualidade de vida para os pais.

Instrumentos

Na presente investigacao utilizamos os seguintes instrumentos: um questionario
sociodemografico (anexo I), no sentido de recolher dados sociodemograficos e
caracteristicas da amostra importantes para a presente investiga¢do, o Personal
Wellbeing Index (Wellbeing Group, 2006; anexo II), o Family Quality of Life (
Hoffman et al. 2006; anexo III), com o objetivo de avaliar a qualidade de vida dos pais
de criancas com NEE e uma versdo adaptada do instrumento do Indice de Bem Estar
Pessoal (IBP) sera utilizada para avaliar a perce¢do do impacto da pandemia no bem-
estar pessoal subjetivo (anexo IV).

O Indice de Bem Estar Pessoal (IBP) ¢ uma versdo adaptada do Personal
Wellbeing Index for Adults (PWI-A; Wellbeing Group, 2006) para a populagio
portuguesa por Pais Ribeiro e Cummins em 2008. Este instrumento avalia o bem-estar
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pessoal subjetivo a partir de oito itens, cada um corresponde a um dominio do bem-
estar: saude, qualidade de vida, realizagdo, sentindo-se seguro, pertencente a um grupo
de pessoas, seguranga para o futuro e as relagdes interpessoais. No decorrer de 2006, foi
entdo acrescentado o nono item, de satisfacao pessoal com a espiritualidade ou religido
(Pais Ribeiro & Cummins, 2008). Existem outras versdoes do PWI para grupos
especificos da populagao, incluindo a versao para pessoas portadoras de deficiéncia
mental (PWI-ID), para criangas em idade escolar e adolescentes (PWI-SC) e para
criancas em idade pré-escolar (PWI-PS). Para responder os sujeitos tém uma escala tipo
likert de zero a dez, sendo que o zero corresponde ao extremamente insatisfeito e o dez
ao extremamente satisfeito. No que concerne as propriedades psicométricas, da versao
portuguesa, este ¢ um instrumento de elevados indices de fiabilidade (o = .84).

Utilizou-se também a Escala de Qualidade de Vida Familiar a versdo adaptada
para a populagdo portuguesa do Family Quality of Life (Hoffman et al. 2006), este
instrumento avalia a percecao da familia de uma crianga com NEE sobre a qualidade de
vida. Este instrumento ¢ constituido por 25 itens divididos em cinco subescalas; a
interacao familiar, composta por seis itens (um, sete, dez, onze, doze, dezoito); a
subescala do estilo parental/parentalidade, constituida por seis itens (dois, cinco, oito,
quatorze, dezassete, dezanove); a do bem-estar emocional que contém quatro itens (trés,
quatro, nove, treze); a subescala do bem-estar material/financeiro tendo cinco itens
(seis, quinze, dezasseis, vinte, vinte € um); e, a subescala do apoio nas dificuldades
constituido por quatro itens (vinte e dois, vinte e trés, vinte e quatro, vinte e cinco). Ao
sujeito sao apresentadas cinco opgdes de resposta sendo, muito satisfeito, satisfeito, nem
satisfeito nem insatisfeito, insatisfeito € muito insatisfeito. Relativamente as qualidades
psicométricas do instrumento em portugués o coeficiente a de Cronbach geral foi
excelente, o = .88, ja nas subescalas varia entre .74 ¢ .90 (Hoffman et al., 2006).

Uma versio adaptada do indice de Bem Estar Pessoal (IBP; anexo IV) sera
utilizada para avaliar a perce¢ao do impacto da pandemia no bem-estar pessoal
subjetivo. Manteve-se a estrutura com nove itens, cada um corresponde a um dominio
do bem-estar: saude, qualidade de vida, realizacdo, sentindo-se seguro, pertencente a um

grupo de pessoas, seguranga para o futuro, as relagdes interpessoais e religido.

Procedimentos

Inicialmente, foi solicitada via email autorizagcdo aos autores das versoes

portuguesas das medidas para utilizagao neste estudo. Devido a situagdo pandémica
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internacional, a recolha de dados foi realizada via online. Foi primeiramente realizada
uma breve apresentagdo do estudo, na qual fora especificado o tema do estudo e os
objetivos do mesmo, aos participantes, com o objetivo da obtengdo de uma autorizagdo
prévia (consentimento informado, anexo V) para a aplicacdao dos instrumentos do
estudo.

Considerando essa autorizagao partilhou-se o link de acesso ao formulario

https://forms.gle/iAPmJ2 AtkEPNQpoh9 a preencher individualmente mantendo a

salvaguarda do anonimato e da confidencialidade, respeitando os cuidados éticos com
base no Codigo Deontologico da Ordem dos Psicologos Portugueses (2011).

Foram realizadas analises descritivas das variaveis sociodemograficas, clinicas e
psicossociais. Para descrever varidveis continuas foram utlizados a média e o desvio-
padrdo, ja para as varidveis ordinais foi utilizada a mediana. Além disso, foram
realizados testes pearson e spearman, para variaveis de escala e ordinais respetivamente,
e o teste anova para estabelecer diferencas na perce¢do do impacto da pandemia entre os
pais que tiveram algum suporte familiar durante a mesma e os pais que ndo conseguiram
que o mesmo fosse possivel. Para analisar a associa¢ao entre o impacto da pandemia, o
bem-estar dos pais ¢ a sua qualidade de vida foram calculados os coeficientes de
correlagdo de r de Pearson. Foi, também, calculado um coeficiente e correlagdo de rs de
Sepearman para perceber a associagdo entre o rendimento familiar, o bem-estar € a
qualidade de vida dos pais. Todas as referidas analises foram realizadas com recurso ao
software de tratamento estatistico de dados Statistical Package for Social Sciences

(SPSS), versao 23 para Windows.

Amostra

Para a sele¢do da amostra foi utilizado o processo de amostragem nao
probabilistico, o qual se caracteriza por nao atribuir a toda a populagado igual
probabilidade de ser escolhido para integracdo da amostra (Fortin et al., 2009).
Especificamente, foi utilizado o método ndo probabilistico por conveniéncia. Esta
escolha teve em consideragdo, motivos de proximidade geografica o que facilita o
conhecimento sobre escolas que integram criangca com necessidades especiais, e deste
modo, o contacto com os seus pais. Neste estudo a amostra foi constituida por pais com
filhos com necessidades especiais, sendo este um critério de inclusdo. Como critério de
exclusdo temos o facto de o filho ndo frequentar qualquer escola, ou terapia antes da

pandemia.
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A amostra deste estudo ¢ constituida por 121 pais de criancas nascidas antes da
covid-19, sendo que todos tém filhos com necessidades especiais (100%), sendo que na
maioria foram as maes a dar resposta ao inquérito (n= 83, 68.6%). A idade média dos
pais foi de 38.51 (DP=7.39), com escolaridade entre o primeiro ciclo/ensino primario e
o ensino superior (Mds= ensino secundario). Em relacao ao estado civil a maioria dos
pais s3o casados ou vivem em unido de facto (57.9%). No que concerne a situacao
laboral a maioria sdo trabalhadores por conta de outrem (64.5%), e o rendimento
familiar mensal varia entre os menos de 700€ e os 1500€ ou mais (Man= entre os 1000€
e os 1499¢€). Relativamente a existéncia de uma rede de suporte familiar a maioria
respondeu que foi possivel manter o suporte familiar j& existente pré pandemia (n= 64,
52.9%). No que diz respeito 4 média de numero de filhos esta foi de 1.51 (DP=.67).

Dos pais com filhos com NE todos t€ém apenas um filho com necessidades
especiais. Em relagdo a idade dos filhos com NE a média foi de 9.5 (DP= 3.94), com
escolaridade que varia entre o jardim de infancia/ pré-escolar e o ensino secundario
(Man= 4°ano do ensino basico). No que concerne a necessidade especial da crianga a
maioria das criancas tem autismo (n= 53, 43.8%). E, em relag@o ha existéncia de
alguma formacao especifica acerca das NE a maioria dos pais afirmar nunca ter

frequentado (n= 94, 77.7%) (Tabela 1).

Tabela 1.

Caracterizagdo sociodemografica da amostra (continua).

Variavel Amostra
n %
Sexo
masculino 38 314
feminino 83 68.6
Idade
entre 20 e 30 anos 18 14.9
entre 31 e 40 anos 60 49.6
41 anos ou mais 43 35.5
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Tabela 1.

Caracterizag¢do sociodemogrdfica da amostra (continua¢do).

Variavel Amostra

n %

Estado civil

solteiro(a) 24 19.8
casado(a)/unido de facto 70 57.9
separado(a)/divorciado(a) 18 14.9
vitvo(a) 9 7.4
Habilitagdes literarias dos pais

1°ciclo ensino basico 6 5.0
2°ciclo ensino basico 16 13.2
3°ciclo do ensino basico 22 18.2
ensino secundario 51 42.1
ensino superior 26 21.5

Situacao laboral

trabalhador(a)-estudante 7 5.8
doméstico(a) 6 5.0
trabalhador independente 27 22.3
trabalhador por conta de outrem 78 64.5
aposentado(a) 3 2.5

Suporte familiar

sim, durante a pandemia tive algum

. 22 18.2
suporte familiar
sim, mantive o suporte familia existente
_ 64 52.9
pré pandemia
nao existiu nenhum suporte familiar/social
20 16.5

durante a pandemia
nunca tive nenhum suporte familiar/social,

mesmo pré pandemia 15 12.4



Tabela 1.

Caracterizag¢do sociodemogrdfica da amostra (continua¢do).

Variavel Amostra

n %

Rendimento mensal

menos 700€ 14 11.6
entre os 700€ e os 900€ 43 35.5
entre os 1000€ e os 1499€ 37 30.6
1500€ ou mais 27 22.3

Numero de filhos

1 filho 70 57.9
2 filhos 41 33.9
3 filhos 9 7.4
4 filhos 1 8
Tem filhos com NE
sim 121 100.0
nao 0 .0
N° filhos com NE
1 filho 121 100.0
Qual o tipo de NE
deficiéncia visual 7 5.8
dislexia 12 9.9
autismo 53 43.8
défice cognitivo 8 6.6
deficiéncia auditiva 11 9.1
trissomia 21 30 24.8

Escolaridade do filho com NE

jardim de infancia/ pré-escolar 27 22.3
1° ciclo 48 39.7
2°ciclo 18 14.9
3°ciclo 17 14.0
ensino secundario 11 9.1
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Tabela 1.

Caracterizag¢do sociodemogrdfica da amostra (continua¢do).

Variavel Amostra

n %

Frequentou formacao acerca das NE

sim 27 22.3
ndo 94 77.7
Resultados

Caracterizagdo das variaveis independentes.
Tabela 2.

Meédias desvios-padrdes, méximos e minimos das varidveis independentes do estudo.

Variaveis M DP Min. Max.
Bem-estar 70.89 12.73 24.00 94.00
Satisfagdo com a vida em

geral 8.06 1.52 3.00 11.00
Nivel de vida 8.06 1.52 3.00 11.00
Saude 8.23 1.58 2.00 11.00
Realizagado pessoal 7.73 1.69 2.00 11.00
Relagdes pessoais 7.83 1.73 3.00 11.00
Seguranca 8.15 1.59 3.00 11.00
Sentimento de pertenca a

comunidade 7.76 1.85 3.00 11.00
Seguranca no futuro 7.64 1.89 3.00 11.00
Religido 7.64 1.91 2.00 11.00
Qualidade de vida 99.51 14.92 55.00 125.00
Interagdo familiar 23.26 4.29 12.00 30.00
Estilo parental 23.46 3.82 13.00 30.00
Bem-estar emocional 15.11 3.33 5.00 20.00
Bem-estar financeiro 21.48 2.72 12.00 25.00

Apoio nas dificuldades 16.20 2.24 9.00 20.00




Tabela 2.

Meédias desvios-padrdes, maximos e minimos das varidveis independentes do estudo.

Impacto da Covid-19 64.05 14.73 24.00 86.00
Impacto na vida em geral  7.96 1.95 3.00 11.00
Impacto no nivel de vida  7.64 1.93 2.00 11.00
Impacto na sua Saude 6.88 2.21 1.00 11.00

Impacto no que esta a
conseguir obter da vida 7.09 2.07 1.00 11.00
com o seu esforco

Impacto nas suas relagdes

. 7.45 2.02 2.00 11.00

pessoais
Impacto no sentimento de

6.66 2.18 1.00 11.00
seguranga
Impacto no sentimento de
pertenca a sua 6.88 2.19 1.00 11.00
comunidade
Impacto na seguranga do

7.44 2.09 2.00 11.00
seu futuro
Impacto na religido 6.07 2.22 1.00 10.00

A percegdo do impacto da pandemia no bem-estar e na qualidade de vida dos pais.

As correlagdes de r de Pearson realizadas para o total da amostra revelaram
relagdes significativas e negativas entre a perce¢do do impacto da pandemia na
satisfacdo com o nivel de vida (= -.20, p= .028), na satde (= -.23, p= .10), na
satisfacdo do que se obtém com o esforgo pessoal (= -.25, p= .006), nas relagdes
pessoais (= -.201, p=.027), no sentimento de seguranga em relagdo ao futuro (r= -.19,
p= .030) e na religido (= -.239, p= .008). Encontramos também uma relacdo
significativa e negativa entre a perce¢ao do impacto da Covid-19 e a interacdo familiar
(r=-.27, p= .003), no estilo parental (= -.25, p= .006), no bem-estar emocional (r= -
234, p=.010) e no apoio nas dificuldades (=-.33, p=.000).

Concluimos, assim, que a pandemia teve um impacto negativo no bem-estar dos
pais com filhos com NE, assim como, na sua qualidade de vida, como representado na

tabela 3 e tabela 4, respetivamente.
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Tabela 3.

Resultados do teste r de Pearson para o bem-estar.
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Tabela 3 (continuacio).

Resultados do teste r de Pearson para o bem-estar.
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Tabela 3 (continuacio).

Resultados do teste r de Pearson para o bem-estar.

1T 1T 1T 1T ICl Icl ICl 1T ICl ICT N
006 16+ 134 o8F 0¥ el fIY ¥ 9l F9c d
oL OBIST[21
I £90° 690 ¥90- LLTY e To0™- 90T 16l £SO p— -
oImng
Il Il Il Il ICT ICT IC1 Il [T Il N nes op
ac0 800 £80° ELT I+l 6007 orl £F0 g 010 4  eduwem3as
661 ¥ 35T+ LT 981~ ged- Y81~ &8T- 0T~ 7eT- 4  euopedw]
2PEPIUNIIOD
1T 1T 1T 1T ICl Icl ICl 1T ICl Il ETS B
N eduaped ap
00 10 6L0° 160 6Ll LTO o1 6LO° ocT L00° d owewmuas
96¢ - ¥ 881~ 1% 881~ 91¢-  BIT- 09T+ or1- €F7- 4 ouopedw]
=P
EPIUNTIOD [e128
omny e esuapad reossad BpIA  TH2 BPIA [e128
Ou B apo sreossad OE P  BWODO TEISD
OEISI2y SuemBSsg JUsWMURg  BiURMNERq  s20de[ey]  SeZiesy opneg [2AIN  BOEISHEY -

25



ICl ICl Il Il ICl [T N
000° F00° 000" 000° 000° 0000 d  apnegens
0CE- 09¢- 6L I - 0EL - [S€- 4 euopedu]
Il ICl IT1 Il Il Il N BpLA
000° 100 oo 100 000° 0000 2P AT
CLE™ 98¢~ LOL- + 108" tLE- [9¢- <« ouopedu]
Il ICl Il Il Il Il N [ers
3c0 LTT I Lor 310 o 4 W= Epra
00¢- I1r- vl 8rl- LTC €81- + euopeduy
Il ICl Il Il Il [l N
000° celr 010 900 00 wo 4 61-PIoD
tLE - CLT™ el - 06~ 690" 9.7~ + Epojpedu]
SSPEPIMOLP OFI3IuEUL} [EUOI0US Terrey [e1=3
sen spodng IeISa-Wag msa-wayg [eiwared ofnsy OBDBIZU]  BpIA 2P 2pepIENd)

Resultados do teste r de Pearson para a qualidade de vida.

Tabela 4.
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Resultados do teste r de Pearson para a qualidade de vida.

Tabela 4 (continuacio).
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Resultados do teste r de Pearson para a qualidade de vida.

Tabela 4 (continuacio).
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O impacto da existéncia de um suporte familiar no bem-estar e na qualidade de vida.
Foi utilizado o teste ANOVA para avaliar se existem diferengas no bem-estar e na
qualidade de vida dos pais com filhos com NE em relagdo ao seu suporte familiar. Como se
percebe na tabela abaixo (Tabela 5), existem diferencas estatisticamente significativas no
bem-estar (F= 6.76, p=.00) e na qualidade de vida dos pais (F= 9.41, p=.00), sendo que no
que concerne ao bem-estar a pontuacdo média superior encontrada entre os pais que
conseguiram manter o suporte familiar existente pré pandemia (M= 75.19, DP= 9.46) e
inferior entre os pais que ndo conseguiram nenhum suporte familiar ou social durante a
pandemia (M= 70.20, DP= 12.53). Por sua vez, no que concerne a qualidade de vida a
pontuagdao média superior foi encontrada entre os pais que conseguiram manter o suporte
familiar e social existente pré pandemia (M= 104.77. DP= 12.98) e inferior entre os pais
que ndo tiveram nenhum suporte familiar e social durante a pandemia (M= 86.80, DP=
15.07). Com recurso ao teste de comparacdes multiplas de 72 de Tamhane. percebeu-se que
as diferencas sdo estatisticamente significativas tanto no bem-estar dos pais como na sua
qualidade de vida entre os pais que mantiveram o suporte familiar e social existente pré
pandemia e os que nao conseguiram nenhum suporte durante a pandemia (DM= 11.24, p=

.008 e DM=17.97, p=.00, respetivamente).

Tabela 5.
Resultados do teste Anova.
durante a mantive o ndo existiu nunca tive
pandemia suporte nenhum nenhum
tive algum familiar suporte suporte
suporte existente pré  familiar/soci  familiar/social, Anova
familiar pandemia al durantea  mesmo pré
pandemia pandemia
M DP M DP M DP M DP F p

Bem-estar 65.18 16.26 75.19 946 6395 1291 7020 1253 6.76 .00

Qualidade
de vida 96.73 12.99 104.77 1298 86.80 15.07 98.13 14.75 941 .00
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O impacto do rendimento familiar no bem-estar e qualidade de vida dos pais.

As correlagdes de r de Spearman realizadas para o total da amostra revelaram
relagdes significativas e positivas entre o rendimento familiar e a satisfagdo com o nivel
de vida (= .25, p=.005), o mesmo acontece no que concerne a satisfagdo com a satude
(r= .20, p=.028) e o que estava a conseguir obter com o esfor¢o pessoal (= .25, p=
.005). Relativamente ao impacto do rendimento familiar na qualidade de vida destes
pais o teste de » de Spearman demonstrou relagdes significativas e positivas entre p
rendimento familiar e a interacao familiar (»= .24, p=.009), o estilo parental (rs=.25, p=
.007), o bem-estar emocional (rs= .19, p= .035) e o apoio nas dificuldades (7= .33, p=
.000).

Concluimos, assim, que o rendimento familiar ¢ a qualidade de vida dos pais
com filhos com NE (r,= .231, p= .011), logo tem uma relagdo significativa e positiva
(Tabela 6). Relativamente a relagao do rendimento familiar com o bem-estar, apesar de
em algumas dimensoes existir uma relacdo significativa, no geral ndo foram encontras

diferencas estatisticamente significativas (Tabela 7).

Tabela 6.
Resultados do teste r de Spearman na qualidade de vida.
Qualidade de vida  Interagio Estilo parental Bem-estar Bem-estar Suporte nas
geral familiar emocional financeiro dificuldades
Impacto na
religito N 068 105 056 138 (087 -.160
p 462 250 34 130 343 080
N 121 121 121 121 121 121
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Resultados do teste r de Spearman no bem-estar.

Tabela 7.
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Discussao

O objetivo do presente estudo foi avaliar o bem-estar ¢ a qualidade de vida de
pais com criangcas com necessidades especiais numa altura bastante marcada pela
pandemia da covid19, avaliando a perce¢do das diferencas sentidas no bem-estar e na
qualidade de vida dos pais com criangas com NE em funcdo de variaveis psicossociais,
utilizando uma amostra de pais com criancas diagnosticadas com diferentes NE.

No presente estudo, verificou-se que a pandemia da Covid-19 provocou uma
diminui¢do no bem-estar ¢ na qualidade de vida dos pais com filhos com NE. Os
resultados vao de encontro ao esperado uma vez que foram impostas varias medidas
para controlo do contdgio de modo a diminuir a transmissdo e garantir a protecdo da
populagdo o que previsivelmente teria impacto no bem-estar ¢ na qualidade de vida (Li
et al., 2020). Apesar de ndo existir uma definicdo universal de bem-estar, os
investigadores concordam que ¢ uma condi¢do emocional de longa duragao que reflete o
nivel de satisfagio com a vida de um individuo (Solcova & Kebza,2013), que integra
uma dimensao cognitiva, relativa aos juizos sobre a satisfacdo com a vida, e uma afetiva
que remete para as reagdes emocionais positivas ou negativas, de acordo com os
valores, experiéncias de vida e juizos estabelecidos pelos proprios (Albuquerque e
Lima, 2007). O conceito de qualidade de vida também ¢ amplo e complexo e existem
muitas diferentes definicdes, como Scherrer Jinior e colaboradores (2020) que
descrevem a qualidade de vida como a capacidade e autonomia, com bem-estar e
autoestima; relacionada ao bom funcionamento cognitivo, ao sentimento de pertenca
familiar, estado emocional/psicologico e nivel socioecondmico, contudo, até¢ a data a
defini¢do da OMS ¢ a que se revela mais integradora e consensual definindo o conceito
como a percegdo do individuo acerca da sua posi¢do na vida, no contexto de cultura e
sistemas de valores em que se insere e em relagdo aos seus objetivos, expetativas,
padroes e preocupagoes (WHOQoL Group, 1995, p.1405). Dado isto, estudos sobre o
impacto da pandemia demonstraram que a implementacdo das medidas necessarias para
reduzir as taxas de transmissdo da Covid-19, o fecho de muitas empresas que nao
aguentaram o impacto economico da pandemia, e a reducdo salarial sentida por
trabalhadores que se viram obrigados a ficar em casa, uma vez que o seu local de
trabalho ndo podia abrir portas, declarando “Lay-off”, potenciaram o desenvolvimento

de problemas do foro da saude mental (depressao, ansiedade, medo e preocupacdo) e a
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consequente diminui¢do da qualidade de vida (Pedraza et al., 2020; Gori et al., 2020;
Zhang et al., 2020; Ye et al., 2020).

No que concerne ao bem-estar ¢ & qualidade de vida dos filhos com NE esta
investigacdo demonstra que a pandemia, também, influenciou negativamente o seu bem-
estar e a sua qualidade de vida. Esta hipotese foi estudada tendo por base as respostas
dos pais no que concerne ao estilo parental adotado por estes durante a pandemia. Este ¢
um resultado que estd congruente com os estudos ja realizados (Wang et al., 2020).
Segundo Figueiredo e outros autores (2021) as mudangas nas rotinas prejudicam
particularmente as criangas o que pode tornar-se um problema de saude publica no
futuro, uma vez que as consequéncias além de ser vivenciadas a curto prazo pode
também acarretar consequéncias a longo prazo. E importante ressalvar que o impacto
foi ainda mais sentido por criancas com NE visto que essas criangas requerem
intervengoes de reabilitacao, como fisioterapia, terapia ocupacional, terapia da fala e da
linguagem, terapia comportamental ou educacdo especial em hospitais ou clinicas
(Mishra & Siddharth, 2018). Estas intervengdes viram-se afetadas, sendo pelo diminuir
da frequéncia ou entdo por terem mesmo de ser suspensas durante o tempo pandémico.
Também o estilo parental dos pais sofreu alteragdes devido a todas mudancas
necessarias nas suas rotinas € a tensdo que estas podem causar ao cuidador, visto que
foram alteracdes rapidas e sem tempo de preparacao e conhecimentos necessarios para
aplicar estratégias mais estimulativas e adequadas (Lilo-Navarro et al., 2019). Como
resultado, esta sobrecarga repentina colocada nos pais, toda a reorganizagdo que foi
imprescindivel nas suas vidas, perante quadros de ansiedade e stress exacerbados e,
como ja referido, a consequente diminuicdo no seu bem-estar e qualidade de vida,
aumenta o risco de as criancas enfrentarem problemas emocionais € comportamentais
(Feng et al., 2020; Lee et al., 2020; Fioretti et al, 2020; Crescentini et al., 2020).

Quanto ao suporte familiar o presente estudo demonstra que a existéncia do
mesmo durante a pandemia aumentou o bem-estar € a qualidade de vida dos pais. Este ¢
um resultado que expectdvamos, considerando que outros estudos ja tinham mostrado
que o suporte familiar teria impacto no bem-estar dos pais e das familias (Martins,
2005; Ribeiro, 2009; Haimour & Abu-Hawwash, 2012). Estudos ja realizados mostram
que o suporte familiar tem impacto em dimensdes como o bem-estar, a autoestima, a
redugdo do stress, a qualidade de vida e o autoconceito (Raikes & Thompson, 2005;

Manuel et al., 2012). O suporte familiar desempenha um papel de relevancia no que
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concerne a satisfacdo das necessidades e desejos da familia, assim como, no
desenvolvimento de competéncias importantes para a melhoria da qualidade de vida e
do bem-estar dos pais (Haimour & Abu-Hawwash, 2012).

Relativamente ao facto de um maior rendimento familiar esta investigagdo
conclui que assegura uma melhor qualidade de vida dos pais, mas, por sua vez, nao
demonstrou impacto no bem-estar dos mesmos. Os resultados obtidos no que concerne a
qualidade de vida estdo de acordo com as investigacdes ja realizadas. Um menor
rendimento familiar associasse a uma reducao da capacidade de aquisi¢do de bens
essenciais e que satisfagam as necessidades basicas, o que provoca um nivel de maior
ansiedade e stress, o que causa danos significativos e permanentes que mesmo depois de
conseguirem voltar a um rendimento mais elevado ou de voltarem a estar empregados
ndo conseguem voltar ao seu nivel de satisfagdo de vida e felicidade pré-existentes
(OPP, 2020). Contudo, no que concerne ao bem-estar a presente investigagdo ndo
encontrou relagcdo com o rendimento familiar, contrariamente ao esperado. Os estudos ja
existentes demonstram que a diminui¢ao do rendimento esta associada com um aumento
de desenvolvimento de problemas de satide psicoldgica e mental, e que tem um impacto
evidente e negativo no bem-estar e na qualidade de vida (OPP, 2020; WHO, 2020).

Para culminar, os resultados obtidos demonstram que as medidas aplicadas
durante a pandemia carecem de uma revisdo, de forma a ver reduzido o impacto, que
esta investigacdo demonstra, que esta pandemia teve no bem-estar e na qualidade de

vida ndo so6 dos pais com filhos com NE, mas também no dos seus filhos.

Limitacoes

O presente estudo, ndo diferindo de outras investigagcdes também apresenta
algumas limitacdes relevantes. Em primeiro lugar, destaca-se como a maior limitagdo a
dificuldade de chegar a amostra devido ao facto de ainda estarmos em reorganizagao
devido ao levantamento das medidas restritivas implementadas durante a covid19, e os
pais ainda estarem a tentar restabelecer a sua rotina e a voltar a vida pré pandemia, o
que consequentemente levou ao aumento do tempo de reposta, sendo que da primeira
até a ultima resposta ainda passou um periodo consideravel de tempo. Em segundo
lugar, embora a amostra seja suficientemente grande para a realizacdo desta
investigagdo (n= 121) ficou aquém do espectado e desejado para garantir uma maior

fidelidade 4 investigacdo. Em terceiro lugar, o facto do estudo englobar pais com filhos
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com diferentes necessidades especiais desde autismo a dificuldades de aprendizagem, e
de ndo existir um equilibrio entre essas subamostras considera-se ser uma limitagdo
visto que diferentes diagndsticos englobam diferentes acompanhamentos e
necessidades. Em quarto lugar, a participagdo neste estudo, como ja mencionado, foi
online e consequentemente pode ser preenchido a qualquer hora e altura do dia, o que
pode ter influéncia nas respostas dos participantes, visto que responder numa altura de
maior fadiga e cansago ¢ diferente da resposta numa altura de descanso e prazer, além
disso, a azafama do dia a dia pode também ter interferido com a rapidez e correta leitura
e interpretacdo de todos os itens por parte dos participantes.

Por fim, em estudos futuros seria pertinente garantir uma maior amostra de pais
com filhos com diagndsticos que engobem mais igualdade de necessidades, assim
como, a comparacdo entre essas necessidades e o impacto da pandemia. Seria, ainda,
relevante estudar a influéncia do numero de filhos no que concerne ao impacto sentido
na pandemia, além disso, futuramente dever-se-a realizar a comparagao entre o impacto

sentido por pais com filhos em diferentes faixas etarias.

Conclusao

Os resultados do presente estudo, apesar das limitagdes apresentadas, permitem
uma melhor perce¢do das consequéncias da pandemia provocada pela covid19 no bem-
estar e na qualidade de vida dos pais com criangas com NE. Os resultados obtidos
permitiram verificar relagdes negativas significativas entre a pandemia e o bem-estar
dos pais com filhos com NE. O mesmo foi possivel verificar no que concerne &
qualidade de vida destes pais. Verificou-se, ainda, que a pandemia tem uma relagdo
significativa e negativa com o estilo parental dos pais que se alterou significativamente,
e que teve efeito no bem-estar e na qualidade de vida dos seus filhos.

Neste sentido, os resultados demonstram que a pandemia provocou mudancgas
relevantes que tiveram consequente impacto negativo no bem-estar e na qualidade de
vida dos pais com filhos com NE e também dos seus filhos, pelo que € essencial intervir
nesta populacdo, através de intervencdes que se focam em potenciar o bem-estar ¢ a
qualidade de vida dos pais. E importante que medidas restritivas na existéncia de uma
nova pandemia, sejam revistas e ponderadas tendo em consideragdo as diferentes
necessidades essenciais destas criangas, nomeadamente no que concerne a intervengdes
que tenham impacto no seu autocontrolo, equilibrio emocional, desenvolvimento fisico

e intelectual. E ainda fundamental a realizacdo de sessdes de esclarecimento e
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programas de prevengao e intervencao que considerem estratégias fundamentais e trocas
de experiéncias entre pais, de modo a potenciar o desenvolvimento de conhecimentos e
evitar o impacto negativo no seu bem-estar e na sua qualidade de vida. E, ainda,
importante salientar que aumentar o bem-estar dos pais ¢ a sua qualidade de vida ¢
refletido no bem-estar dos seus filhos. Para concluir, esta investigacdo mostra o impacto
da pandemia no bem-estar ¢ na qualidade de vida dos pais com filhos com NE e a

necessidade de uma revisao nas medidas restritivas, em caso de novas pandemias.
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Anexos

Anexo I — Questionario sociodemografico

O projeto aqui apresentado ¢ realizado no ambito da disciplina de Metodologia
de avaliagdo em Psicologia, para apresentacdo da dissertacdo & Universidade Catolica
Portuguesa de Braga. Pretendo avaliar o bem-estar e a qualidade de vida dos pais no
momento atual, marcado pela covidl9. A participagcdo ¢ voluntaria e tem toda a
liberdade de recusar ou abandonar, caso aceite sera garantida completa
confidencialidade dos dados recolhidos, tendo estes como finalidade a realizagdo de um

tratamento estatistico do questionario que se segue.

Sexo:
[] Masculino
|:| Feminino

Idade:

Estado civil:

[1 Solteiro(a)

[] Casado(a)/Unido de facto
[] Separado(a)/Divorciado(a)
[ ] Viuvo(a)

Habilitagdes:

[] Primeiro ciclo do ensino bésico (1° ao 4° ano)
[] Segundo ciclo do ensino basico (5° e 6° ano)
[] Terceiro ciclo do ensino basico (7° a0 9°ano)
[] Ensino secundario (10° ao 12°ano)

] Ensino superior

Situacao laboral:

[] Estudante

[] Trabalhador(a)-estudante
[[] Doméstico(a)
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[] Trabalhador(a) independente
[] Trabalhador(a) por conta de outrem
[] Aposentado(a)

Conta com algum suporte familiar/social:

[] Sim, durante a pandemia tive algum suporte familiar/social

[] Sim, mantive o suporte familiar/social existente pré pandemia
[ ] Nao existiu nenhum suporte familiar/social durante a pandemia

[] Nunca tive nenhum suporte familiar/social, mesmo pré pandemia

Rendimento mensal familiar:
|:| Menos 700€

[ 700€ a 900€

[] 1000€ a 1499€

(] 1500€ ou mais

Numero e idade dos filhos:

Tem algum filho(a) com NEE?
1 Sim
[] Nao

Quantos filhos com NEE (deficiéncia auditiva, visual, autismo ou outra)? Qual o tipo de

NEE?

Qual a idade do(s) seu(s) filhos com necessidade especial:

Ano de escolaridade da crianga com NEE:

Alguma vez frequentou alguma formacao especifica acerca das NEE:
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Anexo II- Personal Wellbeing Index for Adults (PWI-A; Pais Ribeiro & Cummins,
2008)

As perguntas seguintes questionam numa escala de zero a dez o seu grau de
satisfacao, sendo que zero significa que se sente totalmente insatisfeito e dez significa
que se sente totalmente satisfeito. No meio da escala esta o cinco que significa neutro

(nem satisfeito nem insatisfeito).

PARTE 1
1. Pensando acerca da sua vida pessoal e das suas condicdes, qual o seu grau de satisfacio
com a sua vida em geral?
totalmente totalmenite
insatisfeito Meutro Satisfeito
0 1 2 a 4 5 3] 7 8 9 10
| | [ | [ | [ | [ | [ | [ | [ | [ | [ | [
| | I | | | I | | | I | | | | | | | | |
PARTE 2
1- Qual o grau de satisfacio com o sen nivel de vida?
totalmenite totalmenite
insatisfeito Meutro Satisfeito
0 1 2 5 8 9 10
| | | | | | | | | | | | |
| | | | | | | | | | | |
2- Qual o grau de satisfagdo com a sua sande?
totalmente totalmente
insatisfeito Meutro Satisfeito
1 2 8 9 10

3- Qual o grau de satisfaciio com 0 que estd a conseguir obter da vida com o seu esforgo?

totalmente totalmente

insatisfeito Meutro Satisfeito
0 1 2 5 8 2] 10

| | | | | | | | | | | | | |
| 1 I 1 | 1 I 1 | 1 | 1
4- Qual o grau de satisfaciio com as suas relaches pessoais?

totalmente totalmente

inzatisfeito MeLitro Satisfeito
0 1 2 5 8 g 10

5- Qual o grau de satisfagio com a sua seguranga (quando se desloca pelas ruas)?

totalmente totalmente
insatisfeito Meutro Salisfeite
0 1 2 5 a g 10
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6- Qual o grau de satisfacio com o sentimento de pertenca i sua comunidade (ao grupo

de pertenc¢a de que faz parte)?

totalmente totalmente
insatisfeito Neutro Satisfeito
1 2 3 4 5 [ 7 8 9
e N O I N
L [ L L
7- Qual o grau de satisfacio com a segurang¢a do seu futuro?
totalmente totalmente
insatisfeito Neutro Satisfeito
4] 1 2 3 4 5 [ 7 8 g 10
[ I I B
I L1 | I L

Anexo III- Qualidade de Vida Familiar (Hoffman et al., 2006)

E importante que vocé responda ao maximo de perguntas que poder. Leia cada

uma das afirmacgdes abaixo e assinale a resposta (Muito insatisfeito, Insatisfeito, Nem

satisfeito nem insatisfeito, Satisfeito, Muito satisfeito) a que mais se aplica a si, em

tempo pandémico. Nao ha respostas certas ou erradas, sendo que o mais importante ¢

que responda da forma mais sincera e espontanea possivel.

— wn

Sinto-me satisfeito porque... °clageg |a|°
2 |2 B&Z|% |8
g*. o P a Eb
2 g o
g 5 3

=

1. A minha familia gosta de passar tempo junta. 1| 2 3 415

2. Os membros da minha familia ajudam as criangas a aprender a 1|2 3 415

ser independentes.

3. A minha familia tem o apoio de que necessitamos para aliviar o 1| 2 3 415

stress.

4. Os membros da minha familia t€m amigos e outras pessoas que 1|2 3 415

nos apoiam.

5. Os membros da minha familia ajudam as criangas com os 1|2 3 415

trabalhos de casa e atividades.

6. Os membros da minha familia tém transporte para os levar onde 1|2 3 415

precisam.

7. Os membros da minha familia falam abertamente uns com os 1|2 3 415

outros.

8. Os membros da minha familia ensinam as criangas a conviver 1 ]2 3 415

com as outras pessoas.

9. Os membros da minha familia tém tempo para dedicar-se aquilo 1|2 3 415

que gostam.

10. A nossa familia resolve os problemas em conjunto. 1|2 3 415
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11. Os membros da minha familia ajudam-se mutuamente para 2 3 4
atingir objectivos.

12. Os membros da minha familia demonstram que se amam e se 2 3 4
cuidam mutuamente.

13. A minha familia tem ajuda externa disponivel para satisfazer as 2 3 |4
necessidades especiais de todos os membros da familia.

14. Na minha familia os adultos ensinam as criangas a tomar as 2 3 4
decisdes correctas.

15. A minha familia recebe cuidados médicos quando é necessario. 2 3 4
16. A minha familia tem como pagar as nossas despesas. 2 3 4
17. Na minha familia os adultos conhecem as pessoas que se 2 3 4
relacionam com as criangas (amigos, professores, etc.).

18. A minha familia sabe como lidar com os melhores e piores 2 3 4
momentos da vida.

19. Na minha familia os adultos tém tempo para satisfazer as 2 3 4
necessidades individuais de cada crianga.

20. A minha familia tem acesso a cuidados dentarios quando 2 3 4
precisa.

21. A minha familia sente-se segura em casa, no trabalho, na escola 2 3 4
€ na nossa area.

22. O membro da minha familia portador de deficiéncias tem apoio 2 3 4
para atingir os objetivos na escola e no trabalho.

23. O membro da minha familia portador de deficiéncias tem apoio 2 3 4
para conseguir os seus objetivos em casa.

24. O membro da minha familia portador de deficiéncias tem apoio 2 3 4
para fazer amigos.

25. A minha familia tem boas relagdes com os provedores de 2 3 4
servicos que apoiam e oferecem servigos ao membro da nossa

familia portador de deficiéncias.

Anexo IV — Impacto da pandemia Covid-19 (versao adaptada IBP)

As perguntas seguintes questionam numa escala de “0” a “10” o impacto do

COVID na sua vida, sendo que “0” significa que se sente nenhum impacto e “10”

significa que se sente um elevado impacto. No meio da escala estd o 5 significa neutro

(nem pouco nem muito impacto). Nao hé respostas certas ou erradas, sendo que o mais

importante ¢ que responda da forma mais sincera e espontanea possivel.

0. Pensando acerca da sua vida pessoal e das suas condi¢des, qual o impacto da

pandemia COVID19 na sua vida em geral?

0 1 2 3 4 2 6 7 8 9

nenhum impacto

grande impacto
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1. Qual o impacto da pandemia COVID19 no seu nivel de vida?

0 1 2 3 4 2 6 7 8 9 10

nenhum impacto O O O O O O O O O O O grande impacto

2. Qual o impacto da pandemia COVID19 na sua satde?

0 1 2 3 4 3 6 7 ] 9 10

nenhum impacto O O O O O O O O O O O grande impacto

3. Qual o impacto da pandemia COVID19 no que estd a conseguir obter da vida com o

seu esforgo?

0 1 2 3 4 2 6 7 8 9 10

nenhum impacto O O O O O O O O O O O grande impacto

4. Qual o impacto da pandemia COVID19 nas suas relacdes pessoais?

0 1 2 3 4 3 6 7 ] 9 10

nenhum impacto O O O O O O O O O O O grande impacto

5. Qual o impacto da pandemia COVID19 na sua seguranca (quando se desloca pelas

ruas)?
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

nenhum impacto O O O O O O O O O O O grande impacto

6. Qual o impacto da pandemia COVIDI19 no sentimento de pertenca a sua comunidade

(ao grupo de pertenca de que faz parte)?

0 1 2 3 4 2 6 7 8 9 10

nenhum impacto O O O O O O O O O O O grande impacto

7. Qual o impacto da pandemia COVID19 na seguranca do seu futuro?

0 1 2 3 4 3 6 7 8 9 10

nenhum impacto O O O O O O O O O O O grande impacto
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8. Qual o impacto da pandemia COVID19 na sua vida espiritual ou com a religiao?

=]
=1
]
(48]
I
n
[=4]
~d
5]
Yol

10

nenhum impacto grande impacto

Anexo V — Consentimento informado

No ambito do mestrado em Psicologia Clinica e da Satde da Universidade
Catolica Portuguesa de Braga, estou a realizar um estudo com o tema a percecdo do
impacto da covidl9 no bem-estar ¢ qualidade de vida dos pais com criangas com
necessidades especiais (NEE). Esta investigagdo tem como principal objetivo avaliar o
bem-estar ¢ a qualidade de vida de pais com criangas com NEE no momento atual,
marcado pela pandemia. Este trabalho ¢ realizado com fins estritamente académicos,
sendo o anonimato e a confidencialidade dos dados absolutamente garantidos. Os
resultados da investigacdo serdo apenas utilizados na elaboragao e divulgacao cientifica,
mas como foi referido anteriormente comprometo-me a manter em sigilo a sua
identidade. Nesse sentido, venho por este meio solicitar a sua participagdo no referido
estudo. A sua participacdo ¢ absolutamente voluntdria e podera ser interrompida a

qualquer momento. Por fim, agradeco a sua disponibilidade e colaboracao.

Atendendo as condi¢des acima descritas, eu

declaro que concordo com a participacao neste estudo.

Setembro de 2021,

Assinatura:

Obrigado,

Sandra Oliveira.
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