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Objetivo: analisar o efeito da mutualidade parental na
qualidade de vida relacionada a salde das mées cuidadoras
de criancas com necessidades especiais de salude. Método:
estudo observacional, analitico, transversal e de abordagem
quantitativa. Foram aplicados em 181 maes cuidadoras os
seguintes instrumentos: The Medical Outcomes Study 36-
Item Short Form e Family Management Measure (subescala
Mutualidade parental). Na analise estatistica, utilizou-se
correlacdo de Spearman e regressao linear univariada e
multivariada. Resultados: o escore total da mutualidade
parental foi 30,8, indicando uma percepcgdo satisfatéria da
made cuidadora sobre a forma como o casal compartilha as
decisbes com relagdo ao cuidado do filho. Na analise de
regressao multivariada, a mutualidade parental manteve
associagdo estatisticamente significante com os dominios
dor, aspectos sociais e limitagdes emocionais da qualidade
de vida relacionada a saude (p=<0,001, 0,003, 0,002),
respectivamente. Conclusao: a mutualidade parental exerce
efeito positivo sob alguns dominios da qualidade de vida
relacionada & saude. Recomenda-se o planejamento de acbes
direcionadas ao fortalecimento da cumplicidade e conexdo entre
o casal, sobretudo nas questdes relacionadas ao cuidado do

filho com necessidades especiais de saude.
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Introdugéao

Criangas com necessidades especiais de saude
(CRIANES) é uma terminologia ampla que abarca diversas
condicOes de saude, as quais variam em complexidade e
comorbidades®. Esta terminologia foi instituida em 1994,
nos Estados Unidos da América, por um grupo de trabalho
composto por profissionais de salde, pais e gestores®,
A principal intencionalidade deste grupo foi instituir uma
terminologia inclusiva, capaz de agregar um maior numero
de criancas acometidas por alguma necessidade de saude,
a fim de favorecer a formulagdo de politicas publicas e o
investimento financeiro®. No Brasil, a primeira pesquisa
que adotou o termo CRIANES data de 2004,

De maneira geral, as CRIANES apresentam condigdes
cronicas de desenvolvimento, comportamento, emocional
e fisico e necessitam de maior atencdo e acompanhamento
dos servicos de saude, além do exigido por outras criancgas
na mesma faixa etaria®. Trata-se de uma populagdo
emergente, visto o avanco das tecnologias em saude®,
a diminuicdo da mortalidade por causas evitaveis e o
aumento das condigdes cronicas®.

Dentre os desafios vivenciados, destaca-se a
necessidade de prestagao de cuidado em tempo integral,
responsabilidade majoritariamente assumida pela mae, o
que potencializa as dificuldades financeiras, o isolamento
social, a insatisfacdo conjugal e os sentimentos como
desesperanga, fadiga, medo e culpa®-®. Ademais, tais
desafios podem comprometer a qualidade de vida
relacionada a salide (QVRS) dessas maes cuidadoras bem
como sua capacidade de prestar cuidados(-®,

Nesta diregdo, segundo investigagdo internacional®
que comparou a QVRS entre mdes de criangas com espinha
bifida, maes de criancas saudaveis e maes de criangas com
paralisa cerebral, os escores de QVRS das maes de criangas
com espinha bifida foram significativamente mais baixos em
todos os aspectos ao comparar com as maes de criangas
saudaveis. O estudo apontou ainda que ndo houve diferenca
estatistica entre a QVRS de maes de criancas com espinha
bifida e mdes de criangas com paralisia cerebral, ambas
criancas com necessidades especiais de salde.

Ressalta-se ainda a desarmonia parental como
um desafio recorrente entre as maes cuidadoras de
CRIANES®19, De acordo com estudo realizado com pais
de criangas com cancer infantil, um subgrupo de CRIANES,
€ comum a mae assumir a responsabilidade pelas consultas
meédicas, internacles frequentes e toda a demanda de
cuidado assistencial, em contrapartida, o pai geralmente
assume o provimento financeiro. Esta divisdo de tarefas e a
dificuldade para frequentemente reunir toda a familia podem
causar a sensagdo de “familia dividida” potencializando
possiveis divergéncias quanto a saude do filho, tratamento,
estratégias e gerenciamento da condigao®,

Assim, faz-se importante que o casal mantenha
perspectivas compartilhadas acerca do cuidado, ou seja, faz-
se importante a mutualidade parental. O termo “mutualidade
parental” corresponde aos sentimentos de intimidade,
conexdo e compreensdo entre o casal com relagdo a condigdo
de saude do filho", refere-se a capacidade dos pais de
trabalharem de modo colaborativo®. Estudos indicam que
a mutualidade parental reflete positivamente na capacidade
da familia em lidar com os desafios da condigdo cronica do
filho(1213): estd associada a niveis mais baixos de ansiedade
e depressao materna® e a um melhor funcionamento
psicoldgico®. Ainda, a forte colaboragdo do casal reduz o
estresse familiar e influencia positivamente na qualidade
de vida da crianga®®.

InvestigagBes sobre a influéncia da mutualidade
parental na QVRS das maes cuidadoras sao escassos na
literatura internacional e inexistem na literatura nacional.
Além disso, as investigagdes existentes privilegiam os
aspectos emocionais e de salide mental da QVRS(4-16),
Ademais, na maioria das vezes, analisam subgrupos
especificos de CRIANES, como as criangcas com asma,
cancer ou autismo, por exemplo. Para tanto, justifica-se o
desenvolvimento deste estudo pelo ineditismo da proposta,
por incluir maes cuidadoras de CRIANES, independente
dos diagnodsticos médicos, bem como explorar todos os
dominios da QVRS. Acrescenta-se ainda a relevancia social
do presente estudo ao direcionar o olhar para as maes
cuidadoras, muitas vezes precariamente assistidas pelos
servigos de saude e pela comunidade.

Considerando o exposto, a presente investigacdo
partiu da seguinte questdo de pesquisa: Qual efeito
a mutualidade parental exerce na QVRS das maes
cuidadoras de CRIANES? Para tanto, o estudo teve como
objetivo analisar o efeito da mutualidade parental na
QVRS das maes cuidadoras de CRIANES.

Método

Estudo com delineamento observacional, analitico e
transversal, de abordagem quantitativa®”, realizado nas
dependéncia do ambulatério de um hospital terciario de
grande porte localizado no interior do estado de S&o Paulo,
entre novembro de 2018 e margo de 2019.

Participaram do estudo maes cuidadoras de CRIANES
que atendiam aos seguintes critérios de elegibilidade: ser
mae, assegurar a maior parte do cuidado as CRIANES
entre zero e 12 anos incompletos, ser maior de 18 anos
de idade e residir com o companheiro. Ndo houve critério
de exclusdo. Vale destacar que a idade da CRIANES
seguiu o estabelecido pelo Estatuto da Crianga e do
Adolescente. Ja o critério referente a residir com o
companheiro é uma orientagdo especifica do instrumento
de pesquisa adotado®®,
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Com relagdo ao calculo amostral, seguiu-se a seguinte
recomendacdo: para obtencdo de um nivel de significancia
alfa de 5% e poder de 80% sdo necessarios 10 a 15
participantes para cada fator de interesse, conhecido
como ratio of cases to IVs (Independent Variables)®?,
resultando um ndmero minimo de 90 participantes.

Para a produgdo do material empirico, inicialmente foi
estabelecido contato com os responsaveis pela instituicdo
a fim de explanar sobre o projeto e solicitar autorizacao
para o desenvolvimento da pesquisa. A equipe de coleta de
dados foi constituida por trés pesquisadoras, sendo uma
enfermeira pds-graduanda e duas estudantes de graduagédo
em enfermagem, todas previamente capacitadas para
abordagem e aplicagdo dos instrumentos. Apds apreciagao
ética, a equipe de coleta de dados foi até o servico a
fim de reconhecer o espago e a dinamica de trabalho.
Tal estratégia foi necessaria pois tratava-se do primeiro
contato das pesquisadoras com o cenario de pesquisa, as
mesmas nao possuiam vinculo anterior com a equipe nem
tampouco com as mdes cuidadoras e CRIANES.

A busca pelos potenciais participantes foi intencional
e ocorreu na sala de espera dos ambulatérios. Buscou-se
recrutar cuidadoras em diferentes dias e horarios a fim de
evitar o viés de selegdo, haja vista que cada especialidade
médica atende num determinado dia da semana e periodo.
Inicialmente, explicavam-se os objetivos do estudo e
as convidavam para participar. Aquelas que aceitaram
0 convite receberam o termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE) para leitura e discussdo. Quando a
cuidadora ndo sabia ler, 0 acompanhante ou a pesquisadora
fazia a leitura em voz alta. A aplicagdo dos instrumentos
de pesquisa teve duragdo aproximada de 30 minutos e
ocorreu na propria sala de espera pois as maes cuidadoras
relataram preocupacdo em perder o atendimento caso se
afastassem da porta do consultério médico.

Vale ressaltar que as pesquisadoras certificavam a
elegibilidade da participante previamente questionando
sobre a idade e condigdo marital. Por tratar-se de uma
instituicdo especializada no tratamento de criangas com
diferentes diagnésticos médicos e condigdes crdnicas,
nao foi utilizado nenhum instrumento de rastreamento
especifico com relagdo as criangas, no entanto, as
pesquisadoras estavam orientadas a se atentarem as
situagdes de primeiro atendimento. Justifica-se tal atengao
pois a crianga poderia estar em fase de investigagao
da condigdo clinica e, consequentemente, ainda nédo
apresentar nenhuma necessidade especial de salde, como
dependéncia de medicamentos, limitagdes funcionais ou
utilizacdo dos servigos de saude para além do esperado
para uma crianca na mesma faixa etaria saudavel®®,

Os seguintes instrumentos foram aplicados:
instrumento de caracterizagao, The Medical Outcomes
Study 36-Item Short Form (SF-36)?Y e Family
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Management Measure — FaMM®®, O instrumento de
caracterizagdo era composto por questdes referentes
ao contexto socioeconémico da mde cuidadora (idade,
escolaridade, ocupacdo e renda familiar), bem por
questdes relacionadas as CRIANES (idade e condigdo
clinica). As quest8es direcionadas a condigdo clinica
das CRIANES tinham como principal objetivo identificar
as demandas de cuidado exigidas por elas, conforme
a seguinte classificagcdao: demanda de cuidado
medicamentoso (faz uso continuo de medicamentos);
demanda de cuidado de desenvolvimento (crianga requer
acompanhamento de profissionais como fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, entre outros); demanda de
cuidado tecnoldgico (faz uso de um dispositivo tecnoldgico
para manutencdo das fungdes fisioldgicas, como
cateterismo vesical de alivio, por exemplo); demanda de
cuidado habitual modificado (requer um cuidado que difere
daquele ofertado para uma crianga saudavel na mesma
faixa etaria); demanda de cuidados mistos (quando a
criancga apresenta duas ou mais das demandas acima)®.
Trata-se de um instrumento de caracterizacdo ja aplicado
com éxito em outras investigaces do grupo de pesquisa,
ndo sendo necessario testa-lo previamente.

O SF-36 é um instrumento genérico de avaliagdo
da QVRS composto por 36 itens que se subdividem em
oito dominios: capacidade funcional (10 itens), aspectos
fisicos (4 itens), dor (2 itens), estado geral de saude (5
itens), vitalidade (4 itens), aspectos sociais (2 itens),
aspectos emocionais (3 itens), saude mental (5 itens)
e uma questdo de avaliagdo comparativa entre o estado
de salde atual e de um ano atras. Para cada dominio é
calculado um resultado final em uma escala de zero a
100, uma vez que zero representa o pior e 100 o melhor
estado de salde. Este instrumento foi traduzido e validado
para o portugués do Brasil por Ciconelli?V,

Na integra, o FaMM é composto por 53 itens e
tem como objetivo geral compreender como as familias
manejam a doenca cronica de uma crianca e como eles
incorporam essa condicdo na vida cotidiana da familia®,
No presente estudo, aplicou-se somente a subescala

K

“mutualidade parental” composta por oito itens, os quais
abordam a percepgao de apoio, partilha de opinido e
satisfacdo com a forma como o casal maneja o cuidado
da crianga. As opgdes de resposta para cada item variam
de um a cinco, sendo um correspondente a “discordo
totalmente” e cinco a “concordo totalmente”. O escore
total desta subescala varia de 8 a 40, sendo que escores
mais altos indicam maior satisfacdo com a forma como
0s pais manejam o cuidado do filho. O FaMM foi adaptado
culturalmente para o Brasil por Ichikawa e colaboradores,
atingindo nivel satisfatorio de confiabilidade interna dos
itens (0,7908 na subescala mutualidade parental)®®,
Todas as subescalas que o compdem podem ser aplicadas
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em qualguer membro da familia, ndo s&o especificas
para a figura da mde. Todavia, diante da estratégia
de recrutamento adotada no presente estudo este
foi o recorte viavel pois, em geral, o companheiro(a)
ndo acompanha a mde e a crianga nos atendimentos
ambulatoriais.

Os dados coletados foram codificados de acordo com
as orientacdes de cada instrumento e langados em banco
formatado no editor de planilhas Excel. A seguir, os dados
foram transferidos para o The SAS System for Windows
(Statistical Analysis System), versao 9.2.

Embora os instrumentos tenham atingido niveis
satisfatorios de consisténcia interna durante seus
respectivos processos de validagdo, acima de 0,700821),
prévio as analises calculou-se novamente o coeficiente
de consisténcia interna (o de Cronbach) a fim de
certificar-se da confiabilidade dos mesmos apos aplicacao
nesta populagdo especifica. Assim, os instrumentos
apresentaram alta consisténcia interna (>0.70) ao serem
aplicados em maes cuidadoras de CRIANES. Trata-se de
uma etapa ndo obrigatdria, contudo, sua adogdo reforca
o rigor metodoldgico do estudo.

A seguir, realizaram-se os testes de normalidade de
Shapiro-Wilk e de Kolmogorov-Smirnov, sendo verificada
auséncia de distribuigdo normal das variaveis. Na analise
descritiva, as varidveis categoricas foram descritas a
partir de frequéncia absoluta (n) e relativa (%) e para
as variaveis numéricas foram utilizadas medidas de
tendéncia central, variabilidade e posicdo. Na etapa
analitica, foi calculado o coeficiente de correlagdo de
Spearman entre os escores dos dominios da QVRS e o
escore total da mutualidade parental. A interpretagdo dos
coeficientes de correlagdo adotou a seguinte classificagdo:
coeficientes de correlagdo <0,4 (fraca magnitude), >0,4
a <0,5 (moderada magnitude) e >0,5 (forte magnitude)
(4, A seguir, foi realizada anadlise de regressédo linear
univariada e multivariada com o critério Stepwise de
selecdo das varidveis. Para os testes, foi adotado um
nivel de significancia de 5%"9.

O desenvolvimento do estudo atendeu as normas
nacionais e internacionais de ética em pesquisa envolvendo
seres humanos e teve aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos - CAAE:
91091318.9.0000.5504 sob o numero de parecer:
2.735.827. Em sequida, foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
de Ribeirdo Preto da USP - CAAE: 91091318.9.3001.5440
sob o niumero do parecer: 2.748.531.

Resultados

Participaram do estudo 181 cuidadoras de CRIANES
com média de idade de 31,5 anos. No que se refere a

ocupacgdo e fonte de renda, 108 (59,7%) ndo exerciam
trabalhos remunerados e eram do lar, com renda familiar
média de 1949 reais. Quanto a escolaridade, 108 (60%)
possuiam ensino médio completo ou ensino superior ao
passo que, 31 (17%) relataram ndo terem concluido o
ensino fundamental.

Quanto as CRIANES, a média de idade foi de 3,2
anos, desvio padrdo 3,62, minimo zero, mediana 6 e
maximo 11. Com relagdo as demandas de cuidado, 151
(83%) faziam uso continuo de medicamentos; 40 (22%)
estavam em uso de algum tipo de dispositivo tecnolégico,
como sonda gastrica para alimentagdo, por exemplo;
64 (35%) apresentavam demanda de cuidado habitual
modificado, como monitorizagdo da saturagdo, dieta com
espessante, entre outros; 90 (49,7%) criangas realizavam
acompanhamento regular de outros profissionais da
sauide como fisioterapeutas, fonoaudidlogos, terapeutas
ocupacionais, dentre outros. Faz-se importante destacar
que muitas dessas CRIANES apresentavam mais de uma
demanda de cuidado concomitantemente.

No que se refere a QVRS dessas cuidadoras, quando
solicitado para classificarem a salide de modo geral
atualmente comparada ha um ano, 96 (53%) cuidadoras
responderam estar um pouco melhor agora do que ha um
ano ao passo que, sete (3,9%) responderam estar muito
pior agora do que ha um ano. Dentre os oito dominios da
QVRS, vitalidade, aspectos emocionais e salide mental
foram os dominios que apresentaram menor mediana
(55, 66,7 e 68, respectivamente). Os dominios que
apresentaram maior mediana foram aspectos fisicos (100)
e capacidade funcional (95).

A mediana do escore total da mutualidade parental
foi 33 (escore variando de 8 a 40) indicando, portanto,
uma percepgao satisfatoria sobre a forma como o casal
compartilha as decisdes com relagdo ao cuidado da
crianca. A Tabela 1 apresenta a descrigdo detalhada dos
oito dominios da QVRS e da mutualidade parental.

Tabela 1 - Descrigdo dos escores dos dominios da QVRS e
da mutualidade parental de acordo com a média, desvio-
padrdo, valor minimo, valor maximo, mediana e quartis.
Ribeirao Preto, SP, Brasil, 2018-2019

Dominios QVRS Média D.P. Min. Q1 Mediana Q3 Max.
Capacidade 875 182 10 80 95 100 100
funcional

Aspectos fisicos 70,0 39,5 0 50 100 100 100
Dor 66,7 28,2 0 51 72 100 100
Estadogeralde 751 254 5 52 75 92 100
saude

Vitalidade 53,2 25,0 0 30 55 75 100

Aspectos sociais 76,4 226 125 625 75 100 100

Aspectos 561 462 0 0 667 100 100
emocionais

Saude mental 648 247 0 48 68 84 100
Mutualidade 308 68 11 28 33 36 40
parental

serp.usp.br/rlae
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A matriz de correlagdo envolvendo o escore de
mutualidade parental e os escores dos oito dominios
da QVRS esta apresentada na Tabela 2. Observam-se

Tabela 2 - Correlagdo de Spearman entre mutualidade parental

nesta tabela correlagdes positivas de fraca magnitude,
estatisticamente significantes, entre a mutualidade parental
e sete dos dominios da QVRS, exceto o dominio vitalidade.

e dominios da QVRS. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2018- 2019

Capacidade Limitagoes Limitagées Dor Saude Vitalidade Aspectos Estado

Funcional Fisicas Emocionais Mental Sociais Geral Saude
Mutualidade rr= 0,15773 0,20807 0,22532 0,32222 0,16131 0,13225 0,2646 0,16159
parental pt= 0,034 0,0049 0,0023 <0,0001 0,0301 0,076 0,0003 0,0298

*r = Coeficiente de correlagdo de Spearman; 'p = Valor-P

Utilizou-se também a andlise de regressao linear
univariada para estudar separadamente a relagao da
mutualidade parental com os escores dos dominios da

QVRS, conforme apresentado na Tabela 3.

Tabela 3 - Efeito da mutualidade parental nos escores
dos dominios da QVRS, segundo modelo de regressao

linear univariada. Ribeirao Preto, SP, Brasil, 2018- 2019

. Beta* 2
Variavel (EP)* Valor-P R
Capacidade 0,15(0,07) 0,034  0,0249
Funcional
Limitaces Fisicas 0,19 (0,07) 0,005  0,0433
Limitagoes 0,21(0,07) 0,002  0,0508
‘ Emocionais
MaL:'teu:tlz;(Ijade Dor 0,32(0,07) <0,001 0,1038
P Saude Mental 0,16 (0,07) 0,030  0,0260
Vitalidade 0,13(0,08) 0,076 0,0175
Aspectos Sociais 0,26 (0,07) <0,001 0,0700
Estado Geralde 16 007) 0,030  0,0261

Saude
*Beta = Coeficiente de regressdo; ‘EP = Erro padrdo de beta; *R? =
Coeficiente de determinagdo. Varidveis sem distribuigdo normal foram
transformadas em postos/ranks

De acordo com a Tabela 3, a mutualidade parental
exerceu efeito estatisticamente significativo em sete
dominios da QVRS, exceto no dominio vitalidade, resultado
semelhante ao encontrado na correlagdo de Spearman.
Ademais, de acordo com o coeficiente de determinacgdo
(R?) pode-se dizer que a mutualidade parental contribui
em 10,3% na variacdo do escore do dominio dor.

Para tanto, os sete dominios entraram no modelo de
regressdo linear multivariado pelo método de Stepwise
Backward Wald. A Tabela 4 apresenta as relagles
estatisticamente significantes mantidas no modelo
de regressdo linear multivariado. De modo geral, as
cuidadoras que apresentaram escores elevados para
os dominios da QVRS (limitagdes emocionais, dor e
aspectos sociais) foram aquelas com maior escore de
mutualidade parental. Em outras palavras, as cuidadoras
que indicaram uma percepgao satisfatéria sobre a forma
como o casal compartilha as decisdes com relagdao ao
cuidado do filho foram aquelas que apresentaram menor
comprometimento de suas atividades diarias por motivos

de dor ou alteragdes emocionais, bem como aquelas que
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indicaram pouca interferéncia da condigdo de saude do

filho em suas atividades sociais.

Tabela 4 - Efeito da mutualidade parental nos escores
dos dominios da QVRS, segundo modelo de regressdo
multivariada. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2018- 2019

Variavel Beta* (EP)t  Valor-P R%*
Limitagoes 0.21(0.07) 0002 0.0508
Mutualidade ~ Emocionais
parental Dor 0.26 (0.07) <0.001 0.1038
Aspectos Sociais 0.21 (0.07) 0.003  0.0440

*Beta = Coeficiente de regressdo; 'EP = Erro padrdo de beta; *R? =
Coeficiente de determinagdo

Discussao

No que se refere aos escores da QVRS, vitalidade e
aspectos emocionais foram os dominios que apresentaram
menor mediana (55 e 66,7 respectivamente). Ao comparar
este resultado com o estudo iraniano ja contextualizado
na introducdo, observa-se que as maes iranianas de
criangas com espinha bifida obtiveram valores médios
inferiores, sendo 27,7 para aspectos emocionais e 40,4
para vitalidade”. Faz-se importante destacar também
estudo realizado no Estado de Minas Gerais que objetivou
avaliar o efeito de um programa de exercicio resistido
sobre a QVRS de mades de criangas e adolescentes com
paralisia cerebral que a partir da aplicagdo do SF 36
identificou uma mediana para o dominio vitalidade idéntica
ao apresentado nesta investigagdo (55,0), contudo, apds
intervencdo com pratica de exercicios fisicos a mediana
do dominio vitalidade elevou para 77,5®.

De acordo com os resultados, o escore da
mutualidade parental foi 30,8 (escore variando entre
8 e 40), indicando uma percepgdo satisfatoria sobre a
forma como o casal compartilha as decisGes com relagdo
ao cuidado da criancga. Este resultado corrobora com o
estudo que validou para a cultura brasileira o FaMM no
qual participaram 262 familiares de criangas de 1 a 17
anos com condigBes crbnicas. Segundo as autoras, a
dimensdo mutualidade dos pais alcangou a maior média
entre as demais dimensdes do instrumento com escore

de 77,6 (escore variando entre 20 e 100)18),
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Ainda, estudo internacional recente que aplicou o FaMM
em 142 pais de criangas com asma identificou um escore
médio de mutualidade parental proximo ao presente estudo
(32,14) e uma intima relagdo com o controle da asma®?,
De acordo com as conclus@es dos autores, as familias que
trabalhavam juntas para lidar com os desafios associados
a asma apresentaram menos dificuldades na vida familiar
e, consequentemente, melhor controle da asma infantil. O
estudo reforga a importancia em oferecer apoio e cuidados a
familia de modo a favorecer a reciprocidade entre o casal®?.

Em contrapartida, apesar de as cuidadoras terem
apontado percepcdes positivas com relagdo a mutualidade
parental, ha na literatura estudos de abordagem
qualitativa onde as cuidadoras de CRIANES afirmam se
sentirem solitarias e desvalorizadas e reforcam o desejo
em compartilhar o cuidado e de se sentirem seguras(322,
Na mesma perspectiva, estudo de abordagem quantitativa
realizado com 100 maes cuidadoras de CRIANES identificou
gue embora a maioria delas estivesse casada ou em unido
estavel, tal condigdo ndo influenciou na reducdo da sua
sobrecarga fisica, emocional e social®. Por outro lado,
foi observada associagdo estatisticamente significativa
entre a situacdo marital e o risco familiar, ou seja,
mades cuidadoras que contavam com a presenca de um
companheiro(a) apresentaram risco familiar reduzido,
menor vulnerabilidade social®?.

No modelo de regressao multivariada, a mutualidade
parental apresentou relagdo estatisticamente
significativa com o dominio limitagdes emocionais da
QVRS (p=0,002), ou seja, as cuidadoras com melhor
percepcdo da mutualidade parental apresentaram
menor comprometimento de suas atividades diarias
em decorréncia de questdes emocionais. Neste sentido,
este resultado pode apoiar-se em estudo portugués
realizado com 201 pais de criangas com cancer, o qual
tinha como principal hipotese que a mutualidade parental
estava relacionada a niveis mais baixos de ansiedade
e depressdo¥. Apos analise dos dados, a hipotese foi
confirmada a medida que a mutualidade parental estava
negativamente correlacionada com ansiedade e depressao
(p=<0,001). Os autores sugeriram que quando os pais
trabalham de maneira solidaria e colaborativa para
gerenciar a condigdo de seus filhos observa-se melhor
funcionamento psicoldgico.

Na mesma diregdo, os achados de uma investigagao
que recrutou 263 pais de criangas com asma, diabetes,
obesidade e epilepsia atendidas em trés hospitais de Portugal
também coincidem. Segundo este estudo, o envolvimento
paterno estava associado a um status mais favoravel em
multiplas dimensdes do funcionamento psicolégico materno.
A mutualidade parental também se mostrou relevante entre
casais que possuem filhos com epilepsia, reduzindo os niveis

de estresse de ambos; além disso, a compreensao mutua

fortaleceu a confianga dos pais para manejar as crises do
filho com epilepsia®>.

Ainda, o modelo de regressao multivariada sugere que
a mutualidade parental exerceu efeito positivo no dominio
dor QVRS (p=<0,001), ou seja, as cuidadoras com melhor
percepcao da mutualidade parental apresentaram menor
comprometimento de suas atividades diarias devido a dor.
Para discutir este achado, partiu-se da perspectiva de que
problemas emocionais podem tornar as cuidadoras mais
propensas para relatar problemas como enxaqueca, dores
no estdmago e experiéncia recente de dor®¥. Para tanto,
os aspectos discutidos nos paragrafos anteriores também
podem subsidiar esta descoberta.

Por outro lado, as queixas de dor podem estar
relacionadas diretamente com a prestagdao de cuidados
em tempo integral. De acordo com os resultados de um
estudo realizado com 177 maes de criangas com algum tipo
de deficiéncia que tinha como objetivo analisar o quanto
a capacidade de deambular da crianca tem relagdo com a
presenca de dor musculoesquelética, entre elas a frequéncia
e gravidade das dores nas costas, ombros e cotovelos
nas maes, verificou-se que as mesmas aumentaram
significativamente a medida que o nivel de deambulacdo
da crianga diminuiu (p <0,05)%, Para tanto, a presente
investigacdo se apoia na perspectiva de que quando o
casal vivencia uma experiéncia sincronizada, a prestacdo
de cuidado passa a ser compartilhada minimizando possiveis
dores decorrentes do esforco fisico.

No modelo de regressao multivariada, a mutualidade
parental também apresentou relacdo estatisticamente
significativa com o dominio aspectos sociais da QVRS
(p=0,003) sugerindo que as cuidadoras que mantém
perspectivas compartilhadas com o companheiro sofrem
menor interferéncia da condigdo de saude do filho em
suas atividades sociais. Tal achado torna-se relevante a
medida que é comum a reducdo das interacdes familiares e
atividades recreativas entre as cuidadoras de CRIANES(®:29),

Ainda, na presente investigacao, aproximadamente
60% das cuidadoras ndo exerciam trabalhos remunerados
e eram do lar, aspecto que contribui para o distanciamento
social. Nesta direcao, pesquisa realizada nos EUA que
comparou as mudangas laborais entre casais que possuiam
ou ndo um filho classificado como CRIANES indicou que
tanto as mdes quanto os pais de CRIANES sofrem com a
falta de trabalho quando comparados com aqueles casais
que ndo possuem CRIANES®®)., Os autores sugerem ainda
que trabalho proporciona um descanso para as maes de
CRIANES, acarretando melhor salde mental e menor
impacto social.

Na mesma diregao, segundo estudo que analisou a
percepcdo de mdes acerca do cuidado paterno a crianga/
adolescente com doenga cronica, quando a mulher possui
emprego formal o companheiro(a) disponibiliza maior tempo
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para participacdo das atividades de cuidado®”. Um exemplo
de partilha e reciprocidade entre o casal foi apresentado em
investigagdo que descreveu como se dava a dinamica familiar
de familias de criancas que exigiam cuidados multiplos,
complexos e continuos®®. Neste caso, o filho permanecia
somente em casa, ndo frequentava escolas ou creches
devido a episddios de crises convulsivas de dificil controle,
porém o casal se rearranjou de modo a manter o cuidado
do filho como prioridade sem que nenhum deles precisasse
se desligar do trabalho remunerado. Assim, durante o dia,
a mae trabalhava e o pai assumia as responsabilidades do
cuidado, a noite, o casal invertia as fungGes?®.

No que se refere as limitagdes do presente estudo,
destaca-se a abordagem transversal, o que impossibilita o
estabelecimento das relagdes de causa e efeito. Ademais,
considera-se uma limitagdo do estudo a ndo inclusdo da
percepcdo do companheiro(a) com relagdo a mutualidade
parental. Nesta diregao, sugere-se novos estudos com
delineamento longitudinal e participacao ampliada do casal.

Por fim, a presente investigagdo contribui com o
avango do conhecimento cientifico para a area de saude e
enfermagem a medida que apresenta elementos inéditos
que subsidiam a relevancia de intervengdes familiares
destinadas a promover o enfrentamento compartilhado
entre o casal e, consequentemente, a melhora da qualidade

de vida das maes cuidadoras.

Conclusao

Conclui-se que os resultados apresentados atenderam
ao objetivo e responderam a questdo de pesquisa. A partir
das analises estatisticas, sugere-se que a mutualidade
parental repercute positivamente em trés dominios da
QVRS, os quais sdo: dor, limitagdes emocionais e aspectos
sociais. Diante da relevancia do efeito da mutualidade
parental na QVRS de maes cuidadoras de CRIANES,
recomenda-se atencdo dos profissionais de saude para
o planejamento de agdes direcionadas ao fortalecimento
da cumplicidade e conexdo entre o casal, sobretudo
nas questdes relacionadas ao cuidado do filho com

necessidades especiais de saude.
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