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Objetivo: analisar o efeito da mutualidade parental na 

qualidade de vida relacionada à saúde das mães cuidadoras 

de crianças com necessidades especiais de saúde. Método: 

estudo observacional, analítico, transversal e de abordagem 

quantitativa. Foram aplicados em 181 mães cuidadoras os 

seguintes instrumentos: The Medical Outcomes Study 36-

Item Short Form e Family Management Measure (subescala 

Mutualidade parental). Na análise estatística, utilizou-se 

correlação de Spearman e regressão linear univariada e 

multivariada. Resultados: o escore total da mutualidade 

parental foi 30,8, indicando uma percepção satisfatória da 

mãe cuidadora sobre a forma como o casal compartilha as 

decisões com relação ao cuidado do filho. Na análise de 

regressão multivariada, a mutualidade parental manteve 

associação estatisticamente significante com os domínios 

dor, aspectos sociais e limitações emocionais da qualidade 

de vida relacionada à saúde (p=<0,001, 0,003, 0,002), 

respectivamente. Conclusão: a mutualidade parental exerce 

efeito positivo sob alguns domínios da qualidade de vida 

relacionada à saúde. Recomenda-se o planejamento de ações 

direcionadas ao fortalecimento da cumplicidade e conexão entre 

o casal, sobretudo nas questões relacionadas ao cuidado do 

filho com necessidades especiais de saúde. 

Descritores: Enfermagem; Criança; Mães; Qualidade de Vida 
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Introdução

Crianças com necessidades especiais de saúde 

(CRIANES) é uma terminologia ampla que abarca diversas 

condições de saúde, as quais variam em complexidade e 

comorbidades(1). Esta terminologia foi instituída em 1994, 

nos Estados Unidos da América, por um grupo de trabalho 

composto por profissionais de saúde, pais e gestores(2). 

A principal intencionalidade deste grupo foi instituir uma 

terminologia inclusiva, capaz de agregar um maior número 

de crianças acometidas por alguma necessidade de saúde, 

a fim de favorecer a formulação de políticas públicas e o 

investimento financeiro(2). No Brasil, a primeira pesquisa 

que adotou o termo CRIANES data de 2004(3).

De maneira geral, as CRIANES apresentam condições 

crônicas de desenvolvimento, comportamento, emocional 

e físico e necessitam de maior atenção e acompanhamento 

dos serviços de saúde, além do exigido por outras crianças 

na mesma faixa etária(2). Trata-se de uma população 

emergente, visto o avanço das tecnologias em saúde(1), 

a diminuição da mortalidade por causas evitáveis e o 

aumento das condições crônicas(4). 

Dentre os desafios vivenciados, destaca-se a 

necessidade de prestação de cuidado em tempo integral, 

responsabilidade majoritariamente assumida pela mãe, o 

que potencializa as dificuldades financeiras, o isolamento 

social, a insatisfação conjugal e os sentimentos como 

desesperança, fadiga, medo e culpa(5-6). Ademais, tais 

desafios podem comprometer a qualidade de vida 

relacionada à saúde (QVRS) dessas mães cuidadoras bem 

como sua capacidade de prestar cuidados(7-8). 

Nesta direção, segundo investigação internacional(7) 

que comparou a QVRS entre mães de crianças com espinha 

bífida, mães de crianças saudáveis e mães de crianças com 

paralisa cerebral, os escores de QVRS das mães de crianças 

com espinha bífida foram significativamente mais baixos em 

todos os aspectos ao comparar com as mães de crianças 

saudáveis. O estudo apontou ainda que não houve diferença 

estatística entre a QVRS de mães de crianças com espinha 

bífida e mães de crianças com paralisia cerebral, ambas 

crianças com necessidades especiais de saúde. 

Ressalta-se ainda a desarmonia parental como 

um desafio recorrente entre as mães cuidadoras de 

CRIANES(9-10). De acordo com estudo realizado com pais 

de crianças com câncer infantil, um subgrupo de CRIANES, 

é comum a mãe assumir a responsabilidade pelas consultas 

médicas, internações frequentes e toda a demanda de 

cuidado assistencial, em contrapartida, o pai geralmente 

assume o provimento financeiro. Esta divisão de tarefas e a 

dificuldade para frequentemente reunir toda a família podem 

causar a sensação de “família dividida” potencializando 

possíveis divergências quanto à saúde do filho, tratamento, 

estratégias e gerenciamento da condição(10). 

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, 

conexão e compreensão entre o casal com relação à condição 

de saúde do filho(11), refere-se à capacidade dos pais de 

trabalharem de modo colaborativo(9). Estudos indicam que 

a mutualidade parental reflete positivamente na capacidade 

da família em lidar com os desafios da condição crônica do 

filho(12-13); está associada a níveis mais baixos de ansiedade 

e depressão materna(14) e a um melhor funcionamento 

psicológico(9). Ainda, a forte colaboração do casal reduz o 

estresse familiar e influencia positivamente na qualidade 

de vida da criança(15).

Investigações sobre a influência da mutualidade 

parental na QVRS das mães cuidadoras são escassos na 

literatura internacional e inexistem na literatura nacional. 

Além disso, as investigações existentes privilegiam os 

aspectos emocionais e de saúde mental da QVRS(14-16). 

Ademais, na maioria das vezes, analisam subgrupos 

específicos de CRIANES, como as crianças com asma, 

câncer ou autismo, por exemplo. Para tanto, justifica-se o 

desenvolvimento deste estudo pelo ineditismo da proposta, 

por incluir mães cuidadoras de CRIANES, independente 

dos diagnósticos médicos, bem como explorar todos os 

domínios da QVRS. Acrescenta-se ainda a relevância social 

do presente estudo ao direcionar o olhar para as mães 

cuidadoras, muitas vezes precariamente assistidas pelos 

serviços de saúde e pela comunidade.

Considerando o exposto, a presente investigação 

partiu da seguinte questão de pesquisa: Qual efeito 

a mutualidade parental exerce na QVRS das mães 

cuidadoras de CRIANES? Para tanto, o estudo teve como 

objetivo analisar o efeito da mutualidade parental na 

QVRS das mães cuidadoras de CRIANES.

Método

Estudo com delineamento observacional, analítico e 

transversal, de abordagem quantitativa(17), realizado nas 

dependência do ambulatório de um hospital terciário de 

grande porte localizado no interior do estado de São Paulo, 

entre novembro de 2018 e março de 2019.

Participaram do estudo mães cuidadoras de CRIANES 

que atendiam aos seguintes critérios de elegibilidade: ser 

mãe, assegurar a maior parte do cuidado às CRIANES 

entre zero e 12 anos incompletos, ser maior de 18 anos 

de idade e residir com o companheiro. Não houve critério 

de exclusão. Vale destacar que a idade da CRIANES 

seguiu o estabelecido pelo Estatuto da Criança e do 

Adolescente. Já o critério referente a residir com o 

companheiro é uma orientação específica do instrumento 

de pesquisa adotado(18).
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Com relação ao cálculo amostral, seguiu-se a seguinte 

recomendação: para obtenção de um nível de significância 

alfa de 5% e poder de 80% são necessários 10 a 15 

participantes para cada fator de interesse, conhecido 

como ratio of cases to IVs (Independent Variables)(19), 

resultando um número mínimo de 90 participantes.

Para a produção do material empírico, inicialmente foi 

estabelecido contato com os responsáveis pela instituição 

a fim de explanar sobre o projeto e solicitar autorização 

para o desenvolvimento da pesquisa. A equipe de coleta de 

dados foi constituída por três pesquisadoras, sendo uma 

enfermeira pós-graduanda e duas estudantes de graduação 

em enfermagem, todas previamente capacitadas para 

abordagem e aplicação dos instrumentos. Após apreciação 

ética, a equipe de coleta de dados foi até o serviço a 

fim de reconhecer o espaço e a dinâmica de trabalho. 

Tal estratégia foi necessária pois tratava-se do primeiro 

contato das pesquisadoras com o cenário de pesquisa, as 

mesmas não possuíam vínculo anterior com a equipe nem 

tampouco com as mães cuidadoras e CRIANES. 

A busca pelos potenciais participantes foi intencional 

e ocorreu na sala de espera dos ambulatórios. Buscou-se 

recrutar cuidadoras em diferentes dias e horários a fim de 

evitar o viés de seleção, haja vista que cada especialidade 

médica atende num determinado dia da semana e período. 

Inicialmente, explicavam-se os objetivos do estudo e 

as convidavam para participar. Aquelas que aceitaram 

o convite receberam o termo de consentimento livre e 

esclarecido (TCLE) para leitura e discussão. Quando a 

cuidadora não sabia ler, o acompanhante ou a pesquisadora 

fazia a leitura em voz alta. A aplicação dos instrumentos 

de pesquisa teve duração aproximada de 30 minutos e 

ocorreu na própria sala de espera pois as mães cuidadoras 

relataram preocupação em perder o atendimento caso se 

afastassem da porta do consultório médico. 

Vale ressaltar que as pesquisadoras certificavam a 

elegibilidade da participante previamente questionando 

sobre a idade e condição marital. Por tratar-se de uma 

instituição especializada no tratamento de crianças com 

diferentes diagnósticos médicos e condições crônicas, 

não foi utilizado nenhum instrumento de rastreamento 

específico com relação às crianças, no entanto, as 

pesquisadoras estavam orientadas a se atentarem às 

situações de primeiro atendimento. Justifica-se tal atenção 

pois a criança poderia estar em fase de investigação 

da condição clínica e, consequentemente, ainda não 

apresentar nenhuma necessidade especial de saúde, como 

dependência de medicamentos, limitações funcionais ou 

utilização dos serviços de saúde para além do esperado 

para uma criança na mesma faixa etária saudável(20). 

Os seguintes instrumentos foram aplicados: 

instrumento de caracterização, The Medical Outcomes 

Study 36-Item Short Form (SF–36)(21) e Family 

Management Measure – FaMM(18). O instrumento de 

caracterização era composto por questões referentes 

ao contexto socioeconômico da mãe cuidadora (idade, 

escolaridade, ocupação e renda familiar), bem por 

questões relacionadas às CRIANES (idade e condição 

clínica). As questões direcionadas à condição clínica 

das CRIANES tinham como principal objetivo identificar 

as demandas de cuidado exigidas por elas, conforme 

a seguinte classificação: demanda de cuidado 

medicamentoso (faz uso continuo de medicamentos); 

demanda de cuidado de desenvolvimento (criança requer 

acompanhamento de profissionais como fisioterapeutas, 

terapeutas ocupacionais, entre outros); demanda de 

cuidado tecnológico (faz uso de um dispositivo tecnológico 

para manutenção das funções fisiológicas, como 

cateterismo vesical de alívio, por exemplo); demanda de 

cuidado habitual modificado (requer um cuidado que difere 

daquele ofertado para uma criança saudável na mesma 

faixa etária); demanda de cuidados mistos (quando a 

criança apresenta duas ou mais das demandas acima)(3). 

Trata-se de um instrumento de caracterização já aplicado 

com êxito em outras investigações do grupo de pesquisa, 

não sendo necessário testá-lo previamente. 

O SF-36 é um instrumento genérico de avaliação 

da QVRS composto por 36 itens que se subdividem em 

oito domínios: capacidade funcional (10 itens), aspectos 

físicos (4 itens), dor (2 itens), estado geral de saúde (5 

itens), vitalidade (4 itens), aspectos sociais (2 itens), 

aspectos emocionais (3 itens), saúde mental (5 itens) 

e uma questão de avaliação comparativa entre o estado 

de saúde atual e de um ano atrás. Para cada domínio 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 saúde. Este instrumento foi traduzido e validado 

para o português do Brasil por Ciconelli(21).

Na íntegra, o FaMM é composto por 53 itens e 

tem como objetivo geral compreender como as famílias 

manejam a doença crônica de uma criança e como eles 

incorporam essa condição na vida cotidiana da família(18). 

No presente estudo, aplicou-se somente a subescala 

“mutualidade parental” composta por oito itens, os quais 

abordam a percepção de apoio, partilha de opinião e 

satisfação com a forma como o casal maneja o cuidado 

da criança. As opções 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 satisfação com a forma como 

os pais manejam o cuidado do filho. O FaMM foi adaptado 

culturalmente para o Brasil por Ichikawa e colaboradores, 

atingindo nível satisfatório de confiabilidade interna dos 

itens (0,7908 na subescala mutualidade parental)(18). 

Todas as subescalas que o compõem podem ser aplicadas 
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em qualquer membro da família, não são específicas 

para a figura da mãe. Todavia, diante da estratégia 

de recrutamento adotada no presente estudo este 

foi o recorte viável pois, em geral, o companheiro(a) 

não acompanha a mãe e a criança nos atendimentos 

ambulatoriais. 

Os dados coletados foram codificados de acordo com 

as orientações de cada instrumento e lançados em banco 

formatado no editor de planilhas Excel. A seguir, os dados 

foram transferidos para o The SAS System for Windows 

(Statistical Analysis System), versão 9.2. 

Embora os instrumentos tenham atingido níveis 

satisfatórios de consistência interna durante seus 

respectivos processos de validação, acima de 0,70(18-21), 

prévio às análises calculou-se novamente o coeficiente 

de consistência interna (α de Cronbach) a fim de 

certificar-se da confiabilidade dos mesmos após aplicação 

nesta população específica. Assim, os instrumentos 

apresentaram alta consistência interna (>0.70) ao serem 

aplicados em mães cuidadoras de CRIANES. Trata-se de 

uma etapa não obrigatória, contudo, sua adoção reforça 

o rigor metodológico do estudo. 

A seguir, realizaram-se os testes de normalidade de 

Shapiro-Wilk e de Kolmogorov-Smirnov, sendo verificada 

ausência de distribuição normal das variáveis. Na análise 

descritiva, as variáveis categóricas foram descritas a 

partir de frequência absoluta (n) e relativa (%) e para 

as variáveis numéricas foram utilizadas medidas de 

tendência central, variabilidade e posição. Na etapa 

analítica, foi calculado o coeficiente de correlação de 

Spearman entre os escores dos dominios da QVRS e o 

escore total da mutualidade parental. A interpretação dos 

coeficientes de correlação adotou a seguinte classificação: 

coeficientes de correlação <0,4 (fraca magnitude), >0,4 

a <0,5 (moderada magnitude) e >0,5 (forte magnitude)
(14). A seguir, foi realizada análise de regressão linear 

univariada e multivariada com o critério Stepwise de 

seleção das variáveis. Para os testes, foi adotado um 

nível de significância de 5%(19).

O desenvolvimento do estudo atendeu às normas 

nacionais e internacionais de ética em pesquisa envolvendo 

seres humanos e teve aprovação do Comitê de Ética em 

Pesquisa da Universidade Federal de São Carlos - CAAE: 

91091318.9.0000.5504 sob o número de parecer: 

2.735.827. Em seguida, foi aprovado pelo Comitê de Ética em 

Pesquisa do Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina 

de Ribeirão Preto da USP - CAAE: 91091318.9.3001.5440 

sob o número 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 à 

ocupação e fonte de renda, 108 (59,7%) não exerciam 

trabalhos remunerados e eram do lar, com renda familiar 

média de 1949 reais. Quanto à escolaridade, 108 (60%) 

possuíam ensino médio completo ou ensino superior ao 

passo que, 31 (17%) relataram não terem concluído o 

ensino fundamental.

Quanto às CRIANES, a média de idade foi de 3,2 

anos, desvio padrão 3,62, mínimo zero, mediana 6 e 

máximo 11. Com relação às demandas de cuidado, 151 

(83%) faziam uso contínuo de medicamentos; 40 (22%) 

estavam em uso de algum tipo de dispositivo tecnológico, 

como sonda gástrica para alimentação, por exemplo; 

64 (35%) apresentavam demanda de cuidado habitual 

modificado, como monitorização da saturação, dieta com 

espessante, entre outros; 90 (49,7%) crianças realizavam 

acompanhamento regular de outros profissionais da 

saúde como fisioterapeutas, fonoaudiólogos, terapeutas 

ocupacionais, dentre outros. Faz-se importante destacar 

que muitas dessas CRIANES apresentavam mais de uma 

demanda de cuidado concomitantemente.

No que se refere à QVRS dessas cuidadoras, quando 

solicitado para classificarem a saúde de modo geral 

atualmente comparada há um ano, 96 (53%) cuidadoras 

responderam estar um pouco melhor agora do que há um 

ano ao passo que, sete (3,9%) responderam estar muito 

pior agora do que há um ano. Dentre os oito domínios da 

QVRS, vitalidade, aspectos emocionais e saúde mental 

foram os domínios que apresentaram menor mediana 

(55, 66,7 e 68, respectivamente). Os domínios que 

apresentaram maior mediana foram aspectos físicos (100) 

e capacidade funcional (95). 

A mediana do escore total da mutualidade parental 

foi 33 (escore variando de 8 a 40) indicando, portanto, 

uma percepção satisfatória sobre a forma como o casal 

compartilha as decisões com relação ao cuidado da 

criança. A Tabela 1 apresenta a descrição detalhada dos 

oito domínios da QVRS e da mutualidade parental.

Tabela 1 - Descrição dos escores dos domínios da QVRS e 

da mutualidade parental de acordo com a média, desvio-

padrão, valor mínimo, valor máximo, mediana e quartis. 

Ribeirão Preto, SP, Brasil, 2018-2019
Domínios QVRS Média D.P. Mín. Q1 Mediana Q3 Máx.
Capacidade 
funcional 87,5 18,2 10 80 95 100 100

Aspectos físicos 70,0 39,5 0 50 100 100 100
Dor 66,7 28,2 0 51 72 100 100
Estado geral de 
saúde 70,1 22,4 5 52 75 92 100

Vitalidade 53,2 25,0 0 30 55 75 100
Aspectos sociais 76,4 22,6 12,5 62,5 75 100 100
Aspectos 
emocionais 56,1 46,2 0 0 66,7 100 100

Saúde mental 64,8 24,7 0 48 68 84 100
Mutualidade 
parental 30,8 6,82 11 28 33 36 40
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A matriz de correlação envolvendo o escore de 

mutualidade parental e os escores dos oito domínios 

da QVRS está apresentada na Tabela 2. Observam-se 

nesta tabela correlações positivas de fraca magnitude, 

estatisticamente significantes, entre a mutualidade parental 

e sete dos domínios da QVRS, exceto o domínio vitalidade. 

Tabela 2 - Correlação de Spearman entre mutualidade parental e domínios da QVRS. Ribeirão Preto, SP, Brasil, 2018- 2019
Capacidade 
Funcional

Limitações 
Físicas

Limitações 
Emocionais Dor Saúde 

Mental Vitalidade Aspectos 
Sociais

Estado 
Geral Saúde

Mutualidade 
parental

r* =
p† =

0,15773
0,034

0,20807
0,0049

0,22532
0,0023

0,32222
<0,0001

0,16131
0,0301

0,13225
0,076

0,2646
0,0003

0,16159
0,0298

*r = Coeficiente de correlação de Spearman; †p = Valor-P

Utilizou-se também a análise de regressão linear 

univariada para estudar separadamente a relação da 

mutualidade parental com os escores dos domínios da 

QVRS, conforme apresentado na Tabela 3. 

Tabela 3 - Efeito da mutualidade parental nos escores 

dos dominios da QVRS, segundo modelo de regressão 

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

Variável Beta* 
(EP) † Valor-P R2‡

Mutualidade 
parental 

Capacidade 
Funcional 0,15 (0,07) 0,034 0,0249

Limitações Físicas 0,19 (0,07) 0,005 0,0433
Limitações 
Emocionais 0,21 (0,07) 0,002 0,0508

Dor 0,32 (0,07) <0,001 0,1038
Saúde 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 Geral de 
Saúde 0,16 (0,07) 0,030 0,0261

*Beta = Coeficiente de regressão; †EP = Erro padrão de beta; ‡R2 = 
Coeficiente de determinação. Variáveis sem distribuição 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 domínio vitalidade, resultado 

semelhante ao encontrado na correlação de Spearman. 

Ademais, de acordo com o coeficiente de determinação 

(R2) pode-se dizer que a mutualidade parental contribui 

em 10,3% na variação do escore do domínio dor.

Para tanto, os sete domínios entraram no modelo de 

regressão linear multivariado pelo método de Stepwise 

Backward Wald. A Tabela 4 apresenta as relações 

estatisticamente significantes mantidas no modelo 

de regressão linear multivariado. De modo geral, as 

cuidadoras que apresentaram escores elevados para 

os domínios da QVRS (limitações emocionais, dor e 

aspectos sociais) foram aquelas com maior escore de 

mutualidade parental. Em outras palavras, as cuidadoras 

que indicaram uma percepção satisfatória sobre a forma 

como o casal compartilha as decisões com relação ao 

cuidado do filho foram aquelas que apresentaram menor 

comprometimento de suas atividades diárias por motivos 

de dor ou alterações emocionais, bem como aquelas que 

indicaram pouca interferência da condição de saúde do 

filho em suas atividades sociais.

Tabela 4 - Efeito da mutualidade parental nos escores 

dos dominios da QVRS, segundo modelo de regressão 

multivariada. Ribeirão Preto, SP, Brasil, 2018- 2019
Variável Beta* (EP)† Valor-P R2‡

Mutualidade 
parental

Limitações 
Emocionais 0.21 (0.07) 0.002 0.0508

Dor 0.26 (0.07) <0.001 0.1038
Aspectos Sociais 0.21 (0.07) 0.003 0.0440

*Beta = Coeficiente de regressão; †EP = Erro padrão de beta; ‡R2 = 
Coeficiente de determinação

Discussão

No que se refere aos escores da QVRS, vitalidade e 

aspectos emocionais foram os domínios que apresentaram 

menor mediana (55 e 66,7 respectivamente). Ao comparar 

este resultado com o estudo iraniano já contextualizado 

na introdução, observa-se que as mães iranianas de 

crianças com espinha bífida obtiveram valores médios 

inferiores, sendo 27,7 para aspectos emocionais e 40,4 

para vitalidade(7). Faz-se importante destacar também 

estudo realizado no Estado de Minas Gerais que objetivou 

avaliar o efeito de um programa de exercício resistido 

sobre a QVRS de mães de crianças e adolescentes com 

paralisia cerebral que a partir da aplicação do SF 36 

identificou uma mediana para o domínio vitalidade idêntica 

ao apresentado nesta investigação (55,0), contudo, após 

intervenção com prática de exercícios físicos a mediana 

do domínio vitalidade elevou para 77,5(8).

De acordo com os resultados, o escore da 

mutualidade parental foi 30,8 (escore variando entre 

8 e 40), indicando uma percepção satisfatória sobre a 

forma como o casal compartilha as decisões com relação 

ao cuidado da criança. Este resultado corrobora com o 

estudo que validou para a cultura brasileira o FaMM no 

qual participaram 262 familiares de crianças de 1 a 17 

anos com condições crônicas. Segundo as autoras, a 

dimensão mutualidade dos pais alcançou a maior média 

entre as demais dimensões 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 crianças com asma identificou um escore 

médio de mutualidade parental próximo ao presente estudo 

(32,14) e uma íntima relação com o controle da asma(13). 

De acordo com as conclusões dos autores, as famílias que 

trabalhavam juntas para lidar com os desafios associados 

à asma apresentaram menos dificuldades na vida familiar 

e, consequentemente, melhor controle da asma infantil. O 

estudo reforça a importância em oferecer apoio e cuidados à 

família de modo a favorecer a reciprocidade entre o casal(13).

Em contrapartida, apesar de as cuidadoras terem 

apontado percepções positivas com relação à mutualidade 

parental, há na literatura estudos de abordagem 

qualitativa onde as cuidadoras de CRIANES afirmam se 

sentirem solitárias e desvalorizadas e reforçam o desejo 

em compartilhar o cuidado e de se sentirem seguras(3,22). 

Na mesma perspectiva, estudo de abordagem quantitativa 

realizado com 100 mães cuidadoras de CRIANES identificou 

que embora a maioria delas estivesse casada ou em união 

estável, tal condição não influenciou na redução da sua 

sobrecarga física, emocional e social(6). Por outro lado, 

foi observada associação estatisticamente significativa 

entre a situação marital e o risco familiar, ou seja, 

mães cuidadoras que contavam com a presença de um 

companheiro(a) apresentaram risco familiar reduzido, 

menor vulnerabilidade social(23).

No modelo de regressão multivariada, a mutualidade 

parental apresentou relação estatisticamente 

significativa com o domínio limitações emocionais da 

QVRS (p=0,002), ou seja, as cuidadoras com melhor 

percepção da mutualidade parental apresentaram 

menor comprometimento de suas atividades diárias 

em decorrência de questões emocionais. Neste sentido, 

este resultado pode apoiar-se em estudo português 

realizado com 201 pais de crianças com câncer, o qual 

tinha como principal hipótese que a mutualidade parental 

estava relacionada a níveis mais baixos de ansiedade 

e depressão(14). Após análise dos dados, a hipótese foi 

confirmada à medida que a mutualidade parental estava 

negativamente correlacionada com ansiedade e depressão 

(p=<0,001). Os autores sugeriram que quando os pais 

trabalham de maneira solidária e colaborativa para 

gerenciar a condição de seus filhos observa-se melhor 

funcionamento psicológico.

Na mesma direção, os achados de uma investigação 

que recrutou 263 pais de crianças com asma, diabetes, 

obesidade e epilepsia atendidas em três hospitais de Portugal 

também coincidem(9). Segundo este estudo, o envolvimento 

paterno estava associado a um status mais favorável em 

múltiplas dimensões do funcionamento psicológico materno. 

A mutualidade parental também se mostrou relevante entre 

casais que possuem filhos com epilepsia, reduzindo os níveis 

de estresse de ambos; além disso, a compreensão mútua 

fortaleceu a confiança dos pais para manejar as crises do 

filho com epilepsia(15).

Ainda, o modelo de regressão multivariada sugere que 

a mutualidade parental exerceu efeito positivo no domínio 

dor QVRS (p=<0,001), ou seja, as cuidadoras com melhor 

percepção da mutualidade parental apresentaram menor 

comprometimento de suas atividades diárias devido à 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 estômago e experiência recente de dor(24). Para tanto, 

os aspectos discutidos nos parágrafos anteriores também 

podem subsidiar esta descoberta. 

Por outro lado, as queixas de dor podem estar 

relacionadas diretamente com a prestação de cuidados 

em tempo integral. De acordo com os resultados de um 

estudo realizado com 177 mães de crianças com algum tipo 

de deficiência que tinha como objetivo analisar o quanto 

a capacidade de deambular da criança tem relação com a 

presença de dor musculoesquelética, entre elas a frequência 

e gravidade das dores nas costas, ombros e cotovelos 

nas mães, verificou-se que as mesmas aumentaram 

significativamente à medida que o nível de deambulação 

da criança diminuiu (p <0,05)(25). Para tanto, a presente 

investigação se apoia na perspectiva de que quando o 

casal vivencia uma experiência sincronizada, a prestação 

de cuidado passa a ser compartilhada minimizando possíveis 

dores decorrentes do esforço físico. 

No modelo de regressão multivariada, a mutualidade 

parental também apresentou relação estatisticamente 

significativa com o domínio aspectos sociais da QVRS 

(p=0,003) sugerindo que as cuidadoras que mantém 

perspectivas compartilhadas com o companheiro sofrem 

menor interferência da condição de saúde do filho em 

suas atividades sociais. Tal achado torna-se relevante à 

medida que é comum a redução das interações familiares e 

atividades recreativas entre as cuidadoras de CRIANES(9,26). 

Ainda, na presente investigação, aproximadamente 

60% das cuidadoras não exerciam trabalhos remunerados 

e eram do lar, aspecto que contribui para o distanciamento 

social. Nesta direção, pesquisa realizada nos EUA que 

comparou as mudanças laborais entre casais que possuíam 

ou não um filho classificado como CRIANES indicou que 

tanto as mães quanto os pais de CRIANES sofrem com a 

falta de trabalho quando comparados com aqueles casais 

que não possuem CRIANES(26). Os autores sugerem ainda 

que trabalho proporciona um descanso para as mães de 

CRIANES, acarretando melhor saúde mental e menor 

impacto social.

Na mesma direção, segundo estudo que analisou a 

percepção de mães acerca do cuidado paterno à criança/

adolescente com doença crônica, quando a mulher possui 

emprego formal o companheiro(a) disponibiliza maior tempo 
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para participação das atividades de cuidado(27). Um exemplo 

de partilha e reciprocidade entre o casal foi apresentado em 

investigação que descreveu como se dava a dinâmica familiar 

de famílias de crianças que exigiam cuidados múltiplos, 

complexos e contínuos(28). Neste caso, o filho permanecia 

somente em casa, não frequentava escolas ou creches 

devido a episódios de crises convulsivas de difícil 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 mãe trabalhava e o pai assumia as responsabilidades do 

cuidado, à noite, o casal invertia as funções(28).

No que se refere às limitações do presente estudo, 

destaca-se a abordagem transversal, o que impossibilita o 

estabelecimento das relações de causa e efeito. Ademais, 

considera-se uma limitação do estudo a não inclusão da 

percepção do companheiro(a) com relação à mutualidade 

parental. Nesta direção, sugere-se novos estudos com 

delineamento longitudinal e participação ampliada do casal. 

Por fim, a presente investigação contribui com o 

avanço do conhecimento científico para a área de saúde e 

enfermagem à medida que apresenta elementos inéditos 

que subsidiam a relevância de intervenções familiares 

destinadas a promover o enfrentamento compartilhado 

entre o casal e, consequentemente, a melhora da qualidade 

de vida das mães cuidadoras.

Conclusão

Conclui-se que os resultados apresentados atenderam 

ao objetivo e responderam à questão de pesquisa. A partir 

das análises estatísticas, sugere-se que a mutualidade 

parental repercute positivamente em três domínios da 

QVRS, os quais são: dor, limitações emocionais e aspectos 

sociais. Diante da relevância do efeito da mutualidade 

parental na QVRS de mães cuidadoras de CRIANES, 

recomenda-se atenção dos profissionais de saúde para 

o planejamento de ações direcionadas ao fortalecimento 

da cumplicidade e conexão entre o casal, sobretudo 

nas questões relacionadas ao cuidado do filho com 

necessidades especiais de saúde. 
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