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Objetivo: analizar el efecto de la mutualidad parental
en la calidad de vida en lo que respecta a la salud de las
madres cuidadoras de nifios con necesidades especiales de
salud. Método: estudio observacional, analitico, transversal
y de abordaje cuantitativo. Fueron aplicados, a 181 madres
cuidadoras, los siguientes instrumentos: The Medical Outcomes
Study 36-Item Short Form y Family Management Measure
(subescala Mutualidad parental). En el analisis estadistico, se
utilizé correlacion de Spearman y regresion lineal univariada y
multivariada. Resultados: la puntuacion total de la mutualidad
parental fue de 30,8, indicando una percepcidn satisfactoria de
la madre cuidadora sobre la forma en la que la pareja comparte
las decisiones respecto del cuidado de los hijos. En el analisis
de regresion multivariada, la mutualidad parental tiene una
asociacion estadisticamente significativa con los dominios:
dolor, aspectos sociales y limitaciones emocionales de la calidad
de vida relacionada con la salud (p=<0,001, 0,003, 0,002),
respectivamente. Conclusion: la mutualidad parental tiene
un efecto positivo sobre algunos dominios de la calidad de
vida relacionada con la salud. Se recomienda la planificacion
de acciones orientadas al fortalecimiento de la complicidad y
la conexion en la pareja, fundamentalmente, en cuestiones
relacionadas con el cuidado del hijo con necesidades especiales

de salud.
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Introduccion

Nifios con necesidades especiales de salud (Criangas
com necessidades especiais de saude, CRIANES), es una
terminologia amplia que abarca diversas condiciones de
salud, las cuales varian en complejidad y comorbidades®.
Esta terminologia fue instituida en 1994, en los Estados
Unidos de América, por un grupo de trabajo compuesto
por profesionales de la salud, padres y gestores(®,
El principal objetivo de este grupo fue instituir una
terminologia inclusiva, capaz de congregar a un mayor
numero de nifios afectados por alguna necesidad de salud,
a fin de favorecer la formulacion de politicas publicas y la
inversion financiera®. En Brasil, la primera investigacion
que adopto el término CRIANES data de 2004,

Em general, los CRIANES presentan condiciones
crénicas de desarrollo, comportamiento, emocional y
fisico y necesitan mayor atenciéon y acompafiamiento
por parte de los servicios de salud de lo que exigen
otros nifios del mismo rango etario®®. Se trata de una
poblacién emergente, gracias al avance de la tecnologia
en la salud®, a la diminucién de la mortalidad por causas
evitables y al aumento de las condiciones cronicas®.

Entre los desafios experimentados, se destaca la
necesidad de prestacion de cuidado de tiempo completo,
responsabilidad asumida principalmente por la madre, lo
que potencializa las dificultades financieras, el aislamiento
social, la insatisfaccion conyugal y sentimientos como
desesperanza, fadiga, miedo y culpa®®. Ademas,
tales desafios pueden comprometer la calidad de vida
relacionada con la salud (qualidade de vida relacionada a
saude, QVRS) de las madres cuidadoras, asi como también
su capacidad de prestar cuidados’-®,

En este sentido, segln una investigacion
internacional” que comparé la QVRS entre madre de
niflos con espina bifida, madres de nifios saludables y
madres de niflos con paralisis cerebral, las puntuaciones
de QVRS de las madres de nifios con espina bifida fueron
significativamente mas bajas en todos los aspectos al
compararlas con las de las madres de nifios saludables.
Sin embargo, el estudio revelé que no hubo diferencia
estadistica entre la QVRS de madres de niflos con espina
bifida y de madres de nifios con paralisis cerebral, en
ambos casos se trata de nifios con necesidades especiales
de salud.

Es necesario destacar que la falta de armonia parental
es un desafio constante para las madres cuidadoras de
CRIANES®-19, Segun un estudio realizado con padres de
niflos con cancer infantil, un subgrupo de CRIANES, es
comun que la madre se responsabilice de las consultas
médicas, de las internaciones frecuentes y de toda la
demanda del cuidado asistencial, por otro lado, el padre,
generalmente, asume la responsabilidad financiera. Esta

divisidn de tareas y la dificultad para reunir habitualmente
a toda la familia pueden causar una sensacion de “familia
dividida” intensificando posibles divergencias respecto a la
salud, tratamiento, estrategias y manejo de la condicién
del hijo0,

Por ende, es importante que la pareja tenga
perspectivas compartidas sobre el cuidado, o sea, es
necesaria la mutualidad parental. El término “mutualidad
parental” estd relacionado con los sentimientos de
intimidad, conexion y comprensién en la pareja con
respecto a la condicion de salud de su hijo?, se refiere
a la capacidad de los padres para trabajar de forma
colaborativa®. Los estudios indican que la mutualidad
parental impacta positivamente en la capacidad de la
familia para lidiar con los desafios de la condicion crénica
del hijot2-13); estd asociada a niveles mas bajos de ansiedad
y depresion materna®®®y a un mejor funcionamiento
psicolégico®. Incluso, una gran colaboracién en la pareja
reduce el estrés familiar e impacta positivamente en la
calidad de vida del nifio®*).

Las investigaciones sobre la influencia de la
mutualidad parental en la QVRS de las madres cuidadoras
son escasas en la literatura internacional e inexistentes
en la literatura nacional. Por otro lado, las investigaciones
existentes privilegian los aspectos emocionales y de
salud mental de la QVRS(418), Asimismo, en su mayoria,
analizan subgrupos especificos de CRIANES, como, por
ejemplo, nifios con asma, cancer o autismo. Por ello, se
justifica el desarrollo de este estudio, por lo inédito de la
propuesta, por incluir madres cuidadoras de CRIANES,
independientemente de los diagnésticos médicos, asi como
también, por explorar todos los dominios de la QVRS.
También cabe agregar la relevancia social del presente
estudio porque visualiza a las madres cuidadoras, muchas
veces precariamente asistidas por los servicios de salud
y por la comunidad.

Considerando lo expuesto, la presente investigacion
partié del siguiente interrogante: ¢Qué efecto tiene la
mutualidad parental sobre la QVRS de las madres
cuidadoras de CRIANES? Para ello, el estudio tuvo como
objetivo analizar el efecto de la mutualidad parental en
la QVRS de las madres cuidadoras de CRIANES.

Método

Estudio observacional, analitico y transversal, de
abordaje cuantitativo*”), realizado en las dependencias
de los centros ambulatorios de un hospital terciario de
gran envergadura localizado en el interior del estado de
San Pablo, entre noviembre de 2018 y marzo de 2019.

Participaron del estudio madres cuidadoras de
CRIANES que respondian a los siguientes criterios de
elegibilidad: ser madres, garantizar la mayor parte del
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cuidado de los CRIANES entre cero y 12 afios incompletos,
ser mayor de 18 afios de edad y vivir en pareja. No
hubo criterio de exclusion. Cabe destacar que la edad de
CRIANES siguio lo establecido por el Estatuto da Crianga
e do Adolescente (estatuto del nifio y del adolescente).
El criterio de vivir en pareja se considera una orientacion
especifica del instrumento de investigacion adoptado®®.

En relacion al calculo de la muestra, se siguié la
siguiente recomendacion: para la obtencidon de un nivel de
significancia alfa de 5% y poder de 80% son necesarios de
10 a 15 participantes para cada fator de interés, conocido
como ratio of cases to IVs (Independent Variables)®, lo
que resulta en un nimero minimo de 90 participantes.

Para la produccién del material empirico, primero
se contactd a los responsables de la institucién para
realizar una exposicion detallada del proyecto y solicitar
autorizacién para el desarrollo de la investigacién.
El equipo de recopilacion de datos fue constituido
por tres investigadoras, una enfermera estudiante de
posgrado y dos estudiantes universitarias de enfermeria,
todas previamente capacitadas para el abordaje y
la implementacién de los instrumentos. Después
de la evaluacion ética, el equipo de recopilacidon de
datos se dirigio al establecimiento para realizar un
reconocimiento del espacio y de la dinamica de trabajo.
Dicho reconocimiento era necesario porque se trataba del
primer contacto de las investigadoras con el escenario de
investigacion, ellas no tenian vinculo previo con el equipo
y ni con las madres cuidadoras y los CRIANES.

La busqueda de los participantes fue intencional y
ocurrié en la sala de espera de los centros ambulatorios.
Se procurd reclutar cuidadoras en diferentes dias y
horarios a fin de evitar el sesgo en la seleccidén, dado que
cada especialidad médica atiende en un determinado dia y
horario. Primero, se les explicaba los objetivos del estudio
y se las invitaba a participar. Aquellas que aceptaban
la invitacion recibian el formulario de Consentimiento
Libre Previo e Informado, CLPI, para lectura y discusion.
Cuando la cuidadora no sabia leer, el acompafiante
o la investigadora realizaba la lectura en voz alta. La
implementacién de los instrumentos de investigacion
tuvo una duracion aproximada de 30 minutos y se realizo
en la sala de espera, dado que las madres cuidadoras
manifestaron preocupacion ante la posibilidad de no ser
atendidas por el médico si se alejaban de la puerta del
consultorio.

Cabe destacar que las investigadoras certificaban la
elegibilidad de la participante al preguntarle previamente
su edad y condicién marital. Por tratarse de una institucién
especializada en el tratamiento de niflos con diferentes
diagndsticos médicos y condiciones crdnicas, no se utilizd
ningun instrumento de rastreo especifico con respecto
al nifo, sin embargo, las investigadoras estaban atentas
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ante los casos de primera consulta médica. Es razonable
que estuvieran atentas porque el nifio podria estar en
fase de investigacion de la condicidn clinica y, por ende,
no presentar aun ninguna necesidad especial de salud,
como depender de medicamentos, presentar limitaciones
funcionales o el uso de los servicios de salud mas alla
de lo esperado para cualquier nifio de la misma edad
saludable®®,

Fueron aplicados los siguientes instrumentos:
instrumento de caracterizacién, The Medical Outcomes
Study 36-Item Short Form (SF-36)?Yy Family
Management Measure — FaMM(®, El instrumento de
caracterizacion estaba compuesto por preguntas referentes
al contexto socioeconémico de la madre cuidadora (edad,
escolaridad, ocupacion e ingreso familiar), ademas de
preguntas relacionadas con los CRIANES (edad y condicidn
médica). Las preguntas orientadas a la condicién médica
de los CRIANES tenian como principal objetivo identificar
las demandas de cuidado exigidas por los mismos,
segun la siguiente clasificacion: demanda de cuidado de
medicamentos (consume medicamentos regularmente);
demanda de cuidado de desarrollo (el nifio requiere el
acompafiamiento de profesionales como fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, entre otros); demanda de
cuidado tecnoldgico (utiliza un dispositivo tecnoldgico para
mantener sus funciones fisioldgicas, como cateterismo
vesical de alivio, por ejemplo); demanda de cuidado
habitual modificado (requiere un cuidado diferente al
de un nifo saludable de la misma edad); demanda de
cuidados mixtos (cuando el nifio requiere dos o mas de
las demandas mencionadas anteriormente)®. Se trata de
un instrumento de caracterizacidon ya aplicado con éxito
en otras investigaciones del grupo de investigacion, por
lo que no requiere de un testeo previo.

El SF-36 es un instrumento genérico de evaluacién
de la QVRS compuesto por 36 items que se subdividen en
ocho dominios: capacidad funcional (10 items), aspectos
fisicos (4 items), dolor (2 items), estado general de salud
(5 items), vitalidad (4 items), aspectos sociales (2 items),
aspectos emocionales (3 items), salud mental (5 items) y
una pregunta de evaluacidn comparativa entre el estado
de salud actual y el de un afo atras. Para cada dominio
se calcula un resultado final en una escala de cero a 100,
donde cero representa el peor y 100 el mejor estado
de salud. Este instrumento fue validado y traducido al
portugués variante brasilefia por Ciconelli®®,

En su totalidad, el FaMM esta compuesto por 53
items y tiene como objetivo general comprender cémo
las familias manejan la enfermedad crénica de un nifio
y cdmo incorporan esa condicidn en la vida cotidiana de
la familia®®, En el presente estudio, se aplicoé solamente
la subescala “mutualidad parental” compuesta por ocho
items que abordan la percepcién de apoyo, intercambio
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de opiniones y satisfaccion con la forma en la que la
pareja maneja el cuidado del nifio. Las opciones de
respuesta para cada item varian de uno a cinco, donde uno
corresponde a “estoy en desacuerdo totalmente” y cinco
a “concuerdo totalmente”. La puntuacién total de esta
subescala varia de 8 a 40, donde las puntuaciones mas
altas indican mayor satisfaccion con la forma en como los
padres manejan el cuidado del hijo. El FAMM fue adaptado
culturalmente para Brasil por Ichikawa y colaboradores,
alcanzando un nivel satisfactorio de confiabilidad interna
de los items (0,7908 en la subescala mutualidad parental)
(18), Todas las subescalas que lo componen pueden ser
aplicadas a cualquier miembro de la familia, no son
especificas para la figura materna. Sin embargo, ante
la estrategia de reclutamiento adoptada en el presente
estudio este fue el recorte viable porque, en general, el
compafiero(a) no acompafa a la madre y al nifio a las
consultas médicas ambulatorias.

Los datos recolectados fueron codificados de
acuerdo a las orientaciones de cada instrumento y
contabilizados en un banco formateado en el editor
de planillas Excel. A continuacion, los datos fueron
transferidos a The SAS System for Windows (Statistical
Analysis System), version 9.2.

Aunque los instrumentos hayan alcanzado niveles
satisfactorios de consistencia interna durante sus
respectivos procesos de validacion, por encima de
0,70U82) previo a los analisis se calculd nuevamente el
coeficiente de consistencia interna (a de Cronbach) para
cerciorarse de la confiabilidad de los mismos luego de la
aplicacién en esa poblacién especifica. De esta manera,
los instrumentos presentaron una alta consistencia
interna (>0.70) al ser aplicados a las madres cuidadoras
de CRIANES. Se trata de una etapa no obligatoria, sin
embargo, su adopcion refuerza el rigor metodoldgico
del estudio.

Posteriormente, se realizaron los tests de normalidad
de Shapiro-Wilk y de Kolmogorov-Smirnov, donde se
verifico la ausencia de distribucion normal de las variables.
En el andlisis descriptivo, las variables categoricas fueron
descriptas a partir de frecuencia absoluta (n) y relativa
(%) y para las variables numéricas fueron utilizadas
medidas de tendencia central, variabilidad y posicién. En la
etapa analitica, fue calculado el coeficiente de correlacidon
de Spearman entre las puntuaciones de los dominios de la
QVRS vy la puntuacién total de la mutualidad parental. La
interpretacion de los coeficientes de correlacion adopté la
siguiente clasificacion: coeficientes de correlacion < 0,4
(magnitud baja), > 0,4 a < 0,5 (magnitud moderada) y
> 0,5 (magnitud fuerte)4. A continuacion, fue realizado
el andlisis de regresion lineal univariada y multivariada
con el criterio Stepwise de seleccién de las variables. Para
los test, fue adoptado un nivel de significancia de 5%9.

El desarrollo del estudio siguid las normas nacionales
e internacionales de ética en investigacion que involucra
seres humanos y tuvo la aprobacién del Comité de
Etica e Investigaciéon de la Universidad Federal de S&o
Carlos - CAAE: 91091318.9.0000.5504 con el nimero
de dictamen: 2.735.827. A continuacién, fue aprobado
por el Comité de Etica en Investigacion del Hospital das
Clinicas de la Facultad de Medicina de Ribeirdo Preto de
la USP - CAAE: 91091318.9.3001.5440 con el numero
de dictamen: 2.748.531.

Resultados

Participaron del estudio 181 cuidadoras de CRIANES
con una edad promedio de 31,5 afios. Con respecto a la
ocupacion y a la fuente de ingresos, 108 (59,7%) no ejercian
trabajos remunerados y eran amas de casa, y tenian un
ingreso familiar promedio de 1949 reales. En lo que respecta
a la escolaridad, 108 (60%) tenian ensefianza media
completa o superior, mientras que, 31 (17%) manifestaron
no haber terminado la ensefianza basica.

En cuanto a los CRIANES, la edad promedio fue
de 3,2 afios, desviacion estandar 3,62, minima cero,
mediana 6 y maxima 11. Con respecto a las demandas
de cuidado, 151 (83%) consumian medicamentos
regularmente; 40 (22%) usaban algun tipo de dispositivo
tecnolégico, como sonda gastrica para alimentacion, por
ejemplo; 64 (35%) presentaban demanda de cuidado
habitual modificado, como monitoreo de saturacion, dieta
con espesante, entre otros; 90 (49,7%) nifios recibian
acompafiamiento regular de otros profesionales de la
salud como fisioterapeutas, fonoaudiélogos, terapeutas
ocupacionales, entre otros. Es importante destacar que
muchos de esos CRIANES presentaban mas de una
demanda de cuidado concomitantemente.

En lo que respecta a la QVRS de las cuidadoras,
cuando se les solicitaba que describieran la salud en
general actualmente en comparacion con la de un afio
atras, 96 (53%) cuidadoras respondieron que estaba
un poco mejor ahora que hace un afio, mientras que,
sete (3,9%) respondieron que estaba mucho peor ahora
que hace un ano. Entre los ocho dominios de la QVRS,
vitalidad, aspectos emocionales y salud mental fueron
los dominios que presentaron menor mediana (55, 66,7
y 68, respectivamente). Los dominios que presentaron
mayor mediana fueron aspectos fisicos (100) y capacidad
funcional (95).

La mediana de puntacién total de la mutualidad
parental fue 33 (puntuacion que varia de 8 a 40) indicando,
por lo tanto, una percepcion satisfactoria sobre la forma en
como la pareja comparte las decisiones relacionadas con el
cuidado del nifio. La Tabla 1 presenta la descripcion detallada
de los ocho dominios de la QVRS y de la mutualidad parental.
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Tabla 1 - Descripcidn de las puntuaciones de los dominios
de la QVRS y de la mutualidad parental de acuerdo con la
media, desviacion estandar, valor minimo, valor maximo,
mediana y cuartiles. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2018-2019

Dominios QVRS Media D.E. Min. C1 Mediana C3 Max.
Capacidad 875 182 10 80 95 100 100
funcional

Aspectos fisicos 70,0 395 O 50 100 100 100
Dolor 66,7 282 0 51 72 100 100
Estadogeneralde ;0 54 5 &2 75 92 100
salud

Vitalidad 532 250 0 30 55 75 100
Aspectos sociales 76,4 226 12,5 62,5 75 100 100
Aspectos 561 462 0 0 66,7 100 100

emocionales

Dominios QVRS Media D.E. Min. C1 Mediana C3 Max.
Salud mental 64,8 247 0 48 68 84 100
Mutualidad 308 682 11 28 33 36 40
parental

La matriz de correlacidon que involucra la puntuacion
de mutualidad parental y las puntuaciones de los ocho
dominios de la QVRS se encuentra en la Tabla 2. Se
observan en esta tabla correlaciones positivas de magnitud
baja, estadisticamente significantes, entre la mutualidad
parental y siete de los dominios de la QVRS, excepto el
dominio vitalidad.

Tabla 2 - Correlacion de Spearman entre mutualidad parental y dominios de la QVRS. Ribeirdo Preto, SP, Brasil,

2018- 2019
. Lo Lo Estado
Capacidad Limitaciones  Limitaciones Salud I Aspectos
X g . Dolor Vitalidad K General
Funcional Fisicas Emocionales Mental Sociales Salud
Mutualidad 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 correlaciéon de Spearman; 'p = Valor-P

Se utilizé también el analisis de regresidn lineal
univariada para estudiar por separado la relacion de la
mutualidad parental con las puntuaciones de los dominios
de la QVRS, segun lo que figura en la Tabla 3.

Tabla 3 - Efecto de la mutualidad parental en las
puntuaciones de los dominios de la QVRS, segun el modelo
de regresion lineal univariada. Ribeirdo Preto, SP, Brasil,
2018- 2019

Variable Beta* (EE)* Valor-P R*
Capacidad 0,15(0,07) 0,034  0,0249
Funcional
Limitaciones 0,19 (0,07) 0,005  0,0433
Fisicas
Limitaciones 021(0,07) 0002 0,0508
. Emocionales

Mutualidad

parental Dolor 0,32(0,07) <0,001 0,1038
Salud Mental 0,16 (0,07) 0,030 0,0260
Vitalidad 0,13 (0,08) 0,076 0,0175
Aspectos Sociales 0,26 (0,07) <0,001 0,0700
Estado General de 0,16 (0,07) 0030  0,0261

Salud

*Beta = Coeficiente de regresion; 'EE = Error estandar de beta; *R? =
Coeficiente de determinacién. Variables sin distribucién normal fueron
transformadas en puestos/ranks

De acuerdo con la Tabla 3, la mutualidad parental
tuvo un efecto estadisticamente significativo en siete
dominios de la QVRS, excepto en el dominio vitalidad,
resultado similar al encontrado en la correlacién de
Spearman. Ademas, en funcion del coeficiente de

determinaciéon (R?) se puede decir que la mutualidad
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parental contribuye en un 10,3% en la variacion de la
puntuacion del dominio dolor.

Para estos fines, los siete dominios entraron en el
modelo de regresidn linear multivariado por el método
de Stepwise Backward Wald. La Tabla 4 presenta
las relaciones estadisticamente significantes que se
mantiene en el modelo de regresién lineal multivariado.
En general, las cuidadoras que presentan puntuaciones
elevadas para los dominios de la QVRS (limitaciones
emocionales, dolor y aspectos sociales) fueron aquellas
con mayores puntuaciones de mutualidad parental. En
otras palabras, las cuidadoras que manifestaron una
percepcidn satisfactoria sobre la forma en la que la
pareja comparte las decisiones con respecto al cuidado
del hijo fueron aquellas que vieron menos afectadas sus
actividades diarias por dolor o alteraciones emocionales, al
igual que aquellas que manifestaron poca interferencia de
la condicidn de salud del hijo en sus actividades sociales.

Tabla 4 - Efecto de la mutualidad parental en las
puntuaciones de los dominios de la QVRS, segiin modelo
de regresién multivariada. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2018-
2019

Variable Beta* (EE)* Valor-P  R*
'é'm'ta.‘:'c’”fs 0.21(0.07) 0002 0.0508
Mutualidad mocionales
parental Dolor 0.26 (0.07) <0.001 0.1038
Aspectos Sociales 0.21 (0.07) 0.003 0.0440

*Beta = Coeficiente de regresion; 'EE = Error estandar de beta; ‘R? =
Coeficiente de determinacion

o
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Discusion

En lo que respecta a las puntuaciones de la QVRS,
vitalidad y aspectos emocionales fueron los dominios que
presentaron menor mediana (55 y 66,7 respectivamente).
Al comparar este resultado con el estudio irani ya
contextualizado en la introduccién, se observa que las
madres iranies de nifios con espina bifida obtuvieron
valores medios inferiores, siendo 27,7 para aspectos
emocionales y 40,4 para vitalidad”. Es importante
destacar también un estudio realizado en el Estado de
Minas Gerais cuyo objetivo era evaluar el efecto de un
programa de ejercicio resistido sobre la QVRS de madres
de niflos y adolescentes con paralisis cerebral que a
partir de la aplicacidn del SF 36 identificé una mediana
para el dominio vitalidad idéntica al presentado en esta
investigacion (55,0), sin embargo, luego de la intervencion
con practica de ejercicios fisicos la mediana del dominio
vitalidad se elevd a 77,5®),

De acuerdo con los resultados, las puntuaciones de
la mutualidad parental fue 30,8 (puntuacién que varia
entre 8 y 40), indicando una percepcidn satisfactoria sobre
la forma en como la pareja comparte las decisiones con
respecto al cuidado del niflo. Este resultado concuerda con
el estudio que valido para a cultura brasileira el FaMM en
el cual participaron 262 familiares de nifios de 1 a 17 afios
con condiciones cronicas. Segun las autoras, la dimension
mutualidad de los padres alcanzé la mayor media entre
las demas dimensiones del instrumento con puntuaciones
de 77,6 (puntuaciones que varian entre 20 y 100)¢8),

Inclusive, un estudio internacional reciente que aplico
el FaMM en 142 padres de niflos con asma identificé una
puntuacién media de mutualidad parental préxima a la
del presente estudio (32,14) y una estrecha relacion con
el control del asma(*?®. De acuerdo con las conclusiones de
los autores, las familias que trabajaban juntas para lidiar
con los desafios asociados al asma presentaron menos
dificultades en su vida familiar y, consecuentemente,
mejor control del asma infantil. El estudio refuerza la
importancia de ofrecer apoyo y cuidados a la familia para
favorecer la reciprocidad en la pareja®?.

En contrapartida, a pesar de que las cuidadoras
hayan manifestado percepciones positivas con respecto
a la mutualidad parental, hay en la literatura estudios de
abordaje cualitativo en los que las cuidadoras de CRIANES
afirman sentirse solas y desvalorizadas y ratifican su deseo
de compartir el cuidado y de sentirse seguras32?, Dentro
de la misma linea, un estudio de abordaje cuantitativo
realizado con 100 madres cuidadoras de CRIANES
identific6 que aunque la mayoria de ellas estuviese
casada o en unidn estable, dicha condicién no generd una
disminucion de su sobrecarga fisica, emocional y social®.
Por otro lado, se observd una asociacion estadisticamente

significativa entre la situacion marital y el riesgo familiar, o
sea, las madres cuidadoras que contaban con la presencia
de un compafiero(a) presentaron riesgo familiar reducido,
menor vulnerabilidad social®®.

En el modelo de regresion multivariada, la mutualidad
parental presentd una relacion estadisticamente
significativa con el dominio limitaciones emocionales
de la QVRS (p=0,002), o sea, las cuidadoras con mejor
percepcién de la mutualidad parental vieron menos
afectadas sus actividades diarias debido a cuestiones
emocionales. En este sentido, este resultado se puede
basar en un estudio portugués realizado con 201 padres
de nifios con cancer, el cual tenia como principal hipdtesis
que la mutualidad parental estaba relacionada a niveles
mas bajos de ansiedad y depresiont¥, Después del analisis
de los dados, la hipotesis fue confirmada dado que la
mutualidad parental estaba negativamente correlacionada
con la ansiedad y la depresion (p=<0,001). Los autores
sugirieron que cuando los padres trabajan de manera
solidaria y colaborativa para sobrellevar la condicién de
sus hijos se observa un mejor funcionamiento psicoldgico.

En la misma direccion, los hallazgos de una
investigacion que recluté 263 padres de nifios con asma,
diabetes, obesidad y epilepsia atendidos en tres hospitales
de Portugal también coinciden®. Segun este estudio,
la participacién paterna estaba asociada a un estatus
mas favorable en multiples aspectos del funcionamiento
psicoldgico materno. La mutualidad parental también
fue relevante en parejas que tenian hijos con epilepsia,
reduciendo los niveles de estrés de ambos; ademas, la
comprensién mutua fortalecié la confianza de los padres
para manejar las crisis del hijo con epilepsia®>.

Asi mismo, el modelo de regresiéon multivariada
sugiere que la mutualidad parental ejercié un efecto
positivo en el dominio dolor QVRS (p=<0,001), o sea,
las cuidadoras con mejor percepcion de la mutualidad
parental vieron menos afectadas sus actividades diarias
debido al dolor. Para discutir este descubrimiento, se
partio de la perspectiva de que los problemas emocionales
pueden hacer a las cuidadoras mas propensas a informar
problemas como migrafia, dolor de estdmago y experiencia
reciente de dolor®¥. A tal efecto, los aspectos discutidos
en los parrafos anteriores también pueden contribuir con
este descubrimiento.

Por otro lado, las quejas por dolor pueden estar
relacionadas directamente con la prestacion de cuidados
de tiempo completo. De acuerdo con los resultados de
un estudio realizado con 177 madres de nifios con algun
tipo de deficiencia que tenia como objetivo analizar
como se relaciona la capacidad de deambular del nifio
con la presencia de dolor musculoesquelético, entre ellos
la frecuencia y la gravedad de los dolores de espalda,

hombros y codos en la madres, se confirmé que los mismos
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aumentaron significativamente a medida que el nivel de
deambulacion del nifio disminuyé (p <0,05), Para ello,
la presente investigacion se basa en la perspectiva de que
cuando la pareja tiene una experiencia sincronizada, la
prestacion de cuidado pasa a ser compartida minimizando
posibles dolores derivados del esfuerzo fisico.

En el modelo de regresion multivariada, la mutualidad
parental también presenté una relacidon estadisticamente
significativa con el dominio aspectos sociales de la QVRS
(p=0,003) sugiriendo que las cuidadoras que tienen
perspectivas compartidas con el compafiero sufren menos
interferencia en sus actividades sociales por causa de
la condicion de salud del hijo. Ese descubrimiento se
torna relevante cuando se reducen las interacciones
familiares y las actividades recreativas de las cuidadoras
de CRIANES®:28),

Ademéas, en la presente investigacién,
aproximadamente el 60% de las cuidadoras no ejercian
trabajos remunerados y eran amas de casa, aspecto que
contribuye al distanciamiento social. En este sentido,
una investigacion realizada en los EEUU que comparo
los cambios laborales entre parejas que tenian o no hijos
clasificado como CRIANES, revelé que tanto las madres
como los padres de CRIANES sufren mas con la falta de
trabajo que las parejas que no tienen CRIANES®®), Los
autores sugieren, ademas, que el trabajo les proporciona
un descanso a las madres de CRIANES, lo que deriva en
una mejor salud mental y un menor impacto social.

En esa misma linea, segun un estudio que analizé la
percepcion de las madres acerca del cuidado paterno del
nifio/adolescente con enfermedad crénica, cuando la mujer
tiene empleo formal el compafiero(a) dedica mas tiempo
a la participacién de las actividades de cuidado®”. En una
investigacion que describia la dindmica familiar de familias
de nifios que exigian cuidados multiples, complejos y
continuos®®, se presentd un ejemplo en el cual habia
reciprocidad y coparticipacion de ambos miembros de
la pareja. En ese caso, el hijo permanecia solamente
en su casa, no iba al colegio o a la guarderia debido a
los episodios de convulsiones dificiles de controlar, sin
embargo, la pareja se las arreglé para que el cuidado
de su hijo sea su prioridad sin que ninguno de los dos
necesitara descuidar su trabajo remunerado. Entonces,
durante el dia, la madre trabajaba y el padre asumia las
responsabilidades del cuidado, por la noche, la pareja
invertia sus funciones®@®,

Respecto a las limitaciones del presente estudio,
se destaca el abordaje transversal, lo que imposibilita el
establecimiento de relaciones de causa y efecto. También
se considera una limitacién del estudio no haber incluido la
percepcion del compafiero(a) con respecto a la mutualidad

parental. En este sentido, se sugieren nuevos estudios
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con delineamiento longitudinal y participacion extendida
a la pareja.

Por ultimo, la presente investigacion contribuye con
el avance del conocimiento cientifico del area de salud
y enfermeria en la medida en que presenta elementos
inéditos que subsidian la relevancia de intervenciones
familiares destinadas a promover el enfrentamiento
compartido de la pareja y, consecuentemente, la mejora
de la calidad de vida de las madres cuidadoras.

Conclusion

Se concluye que los resultados presentados
cumplieron con el objetivo y respondieron al interrogante
planteado inicialmente en la investigacidon. A partir de
analisis estadisticos, se considera que la mutualidad
parental repercute positivamente en tres dominios de
la QVRS, a saber: dolor, limitaciones emocionales y
aspectos sociales. Frente a la relevancia del efecto de la
mutualidad parental en la QVRS de las madres cuidadoras
de CRIANES, se recomienda que profesionales de la salud
se dediquen a la planificaciéon de acciones dirigidas al
fortalecimiento de la complicidad y conexion de la pareja,
fundamentalmente en las cuestiones relacionadas con
el cuidado del hijo con necesidades especiales de salud.
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