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De uma forma geral, o conceito de doenca cronica traduz todas as condigdes
de doenca prolongada e irreversivel (Barros, 2003). Numa abordagem nao
categorial, as condi¢des crénicas de saude (CCS) conduzem a conse-
quéncias classificaveis em 3 dominios conceptuais: (1) limitagdes funcio-
nais; (2) dependéncia de mecanismos compensatorios para minimizar essas
limitagdes; e (3) recurso ou necessidade acrescida de cuidados, médicos ou
outros (Silver, Westbrook, & Stein, 1998). As implicagdes psicossociais para
os cuidadores de criangas com CCS apresentam mais similitudes do que
disparidades, sustentando esta abordagem ndo categorial (Kazak, 1987
Krulik et al., 1999; Wallander, Pitt, & Mellins, 1990).

A prestagdo de cuidados ¢ uma atribuigdo normal inerente ao papel parental;
no entanto, proporcionar o elevado nivel de cuidados requeridos por uma
crianca com uma CCS pode causar desgaste adicional, com impacto na
saude fisica e psicologica dos cuidadores (Raina et al., 2004). As
responsabilidades acrescidas dos pais de criangas com CCS incluem, nio s6
os cuidados fisicos das criangas, mas também ajudar a crianga a adaptar-se
a doenga, lidar com os diversos servigos (por ex. médicos ou educativos)
(Silver et al., 1998), gerir os tratamentos, monitorizar a doenca e decidir
sobre as intervengdes (Bradford, 1997). A doenga cronica muitas vezes
acarreta ainda pressdes financeiras com os tratamentos ou com a neces-
sidade de um dos pais abandonar o emprego para cuidar da crianga
(Bradford, 1997).

Embora muitos pais lidem de forma adaptativa com a condigdo dos filhos,
noutras situagdes as exigéncias impostas pela doenca pediatrica excedem a
sua capacidade de adaptacdo (Raina et al., 2004). A percepgdo dos
cuidadores das suas responsabilidades e limitagdes associadas tem sido
denominado por desgaste do cuidador (Canning, Harris, & Kelleher, 1996).
Nas CCS pediatricas, o papel de cuidador primario das criancas ¢ geralmente
assumido pelas maes (Goldbeck, 2006; Ramaglia et al., 2007; Silver et al.,
1998), nao apenas devido as diferengas de género nos papéis familiares
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(Pinquart, & Sorensen, 2006), mas também a relagdo de vinculagdo entre a
mae e a crianca na qual a prestacio de cuidados assume um papel
fundamental (Canavarro, 1999). As maes de criangas com CCS despendem
significativamente mais esfor¢os e tempo na prestacdo de cuidados e menos
tempo em actividades recreativas, comparativamente aos pais (Ramaglia et
al., 2007), e as maes de criangas saudaveis (Quittner, Opipari, Regoli,
Jacobsen, & Eigen, 1992), apresentando niveis mais elevados de desgaste
(Green, 2007; Ramaglia et al., 2007), associados a maior distress psicologico
(Canning et al., 1996). Estas maes tendem também a apresentar
comprometimento da sua qualidade de vida (QdV) (Goldbeck, 2006) e mais
distarbios psiquiatricos (Hoare, 1984), nomeadamente sintomas depressivos
(Goldbeck, 2006) e niveis significativos de stress (Kazak, 1987; Krulik et al.,
1999; Wallander et al., 1990).

Apesar dos outcomes positivos associados a prestagdo de cuidados estarem
ainda pouco estudados (Bolden & Wicks, 2009), alguns cuidadores
interpretam as responsabilidades acrescidas de cuidar de um familiar com
CCS como recompensadoras, ao gerarem sentimentos positivos de
satisfagdo, utilidade e eficacia, ao possibilitarem o estabelecimento de
relagdes de proximidade com uma pessoa significativa (Bolden & Wicks,
2009; Pinquart & Sorensen, 2003), ao oferecerem oportunidades de
crescimento pessoal, de aquisi¢do de competéncias, e de consciencializacdo
do que realmente ¢ significativo para elas (Green, 2007). Outra
consequéncia positiva da prestacdo de cuidados € o estreitamento de
vinculos familiares e de relagdes sociais (Green, 2007). As maes de criangas
com CCS tém redes sociais mais robustas do que as maes de criangas
saudaveis (Kazak, 1987), e niveis mais elevados de envolvimento familiar
(Thornton et al., 2008) e de satisfagdo com a familia (Goldbeck, 2006). A
percepgao de poucos beneficios na prestagdo de cuidados esta associada
com maior desgaste do cuidador (Green, 2007; Pinquart & Sorensen, 2003),
e com niveis significativos de depressao (Pinquart & Sorensen, 2003).
Vérios modelos conceptuais tém sido propostos com o intuito de especificar
factores determinantes da saude fisica e psicologica dos cuidadores de
criangas com CCS, modelos estes que t€ém incorporado diversos factores
de risco e de protecgdo, incluindo variaveis contextuais, caracteristicas da
crianga (varidveis relacionadas com a doenga/incapacidade, comporta-
mento da crianga), desgaste associado a prestacdo de cuidados, factores
intrapsiquicos do cuidador (e.g., auto-estima e sentido de competéncia) e
factores de coping (e.g., suporte social, funcionamento familiar e gestdo
do stress) (Raina et al., 2004; Silver et al., 1998).
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Neste contexto, sdo objectivos deste estudo: (1) avaliar a QdV das maes de
criangas/adolescentes com CCS, comparativamente a uma amostra homo-
loga da populagdo geral; (2) identificar as dimensdes do desgaste associado a
prestacao informal de cuidados preditoras da QdV e do distress psicoldgico;
e (3) analisar as relagdes entre o crescimento pessoal associado a prestagao
informal de cuidados e o bem-estar psicologico neste grupo de maes.

METODO

Participantes

A amostra foi recolhida nos servicos de Neurologia e de Alergologia dos
Hospitais da Universidade de Coimbra e do Hospital Pediatrico do Centro
Hospitalar de Coimbra, tendo sido constituida por 48 maes de criangas e
adolescentes de ambos os géneros (27 rapazes e 21 raparigas), com idades
compreendidas entre os 8 ¢ os 18 anos (M=12,21; DP=3,13), com
condigdes cronicas de saude (27 criangas e adolescentes com asma e 21
com epilepsia). As maes que participaram no estudo tinham idades
compreendidas entre os 31 e 57 anos (M=40,46; DP=5,61), na sua maioria
casadas (85,4%) e com outros filhos para além da crianca com CCS
(79,2%), com um nivel socioeconomico baixo (52,1%) ou médio (41,7%)
e sem problemas de satde cronicos (75%) ou historia de problemas
psiquiatricos (70,8%).

A amostra da populagdo geral (n=48) foi seleccionada a partir da amostra
dos estudos de validagdo do WHOQOL-BREF para a Portugal, de acordo
com os critérios: género feminino, ndo apresentarem CCS, ndo estarem a
tomar medica¢do e nao terem recorrido a servigos de satide no ultimo ano,
excepto para consultas de rotina. Esta amostra ¢ homoéloga a amostra de
maes de criancas ¢ adolescentes com CCS em termos de idade, estado civil
e nivel socioecondémico.

Material

O protocolo de avalia¢ao incluiu uma ficha de dados clinicos e sociodemo-
gréficos, a Escala de Desgaste do Cuidador-Revista, 0 WHOQOL-BREF
e o Inventario de Saude Mental.

713



SEXUALIDADE, GENERO E SAUDE

A Escala de Desgaste do Cuidador-Revista (Montgomery, Kosloski, &
Colleagues, 2006; traducdo e adaptacdo de Carona et al., 2008), indo ao
encontro das abordagens conceptuais de desgaste do cuidador encontradas
na literatura (Montgomery et al., 2000), avalia a sobrecarga a que o
cuidador esta sujeito em 3 sub-escalas de desgaste: desgaste da relacdo
(estado psicologico negativo do cuidador resultante de exigéncias
percebidas como excessivas as impostas pela condigdo de saude da pessoa
a que se presta cuidados), desgaste objectivo (estado psicoldgico negativo
que resulta da interferéncia da prestacao de cuidados na vida do cuidador)
e desgaste subjectivo (forma geral de afecto negativo que resulta da
prestacdo de cuidados, mas que ndo ¢ o resultado directo de nenhum
acontecimento especifico). Inclui ainda uma sub-escala de crescimento
pessoal que avalia o resultado psicologico positivo associado a prestagdo
de cuidados (satisfacdo com as tarefas de cuidados, melhoria da relagao
com a pessoa doente, afecto geral positivo). E composta por 22 itens,
avaliados numa escala de Likert de 5 pontos, entre “nada” e “muitissimo”.
Na nossa amostra, a analise da consisténcia revelou valores de Alfa de
Cronbach de 0,92 para o desgaste global e 0,78 para a escala de
crescimento pessoal.

O WHOQOL-BREF (WHOQOL Group, 1998; versao portuguesa de Vaz-
Serra et al., 2006) avalia a QdV de individuos adultos, saudaveis e ndo
saudaveis. E composto por 26 itens, avaliados em termos de intensidade,
capacidade, frequéncia e avaliagdo, numa escala de Likert de 5 pontos. Os
26 itens que compdem este instrumento avaliam uma faceta geral de QdV
e 24 facetas especificas, organizadas em 4 dominios: satde fisica,
psicologica, relagdes sociais e ambiente. O instrumento revelou boa
consisténcia interna, com valores de Alfa de Cronbach de 0,94 na amostra
de maes de criangas ¢ adolescentes com CCS, ¢ de 0,93 na amostra da
populagdo geral.

O Inventario de Saude Mental [MHI-5] (Brook et al., 1979; adaptado a
populag@o portuguesa por Pais-Ribeiro, 2001), versdo reduzida do MHI
desenvolvida com o objectivo de avaliar a saide mental em investigagdes
epidemiologicas, ¢ um questiondario de auto-resposta, com uma escala de
resposta de tipo ordinal de 6 posi¢des, desde “nunca” a “sempre”. Os 5
itens do MHI-5 focam sintomas psicolégicos de humor e ansiedade, de
perda de controlo sobre os emogdes e comportamentos ¢ de bem-estar e
agrupam-se em duas dimensdes: distress psicologico e bem-estar
psicologico. Na nossa amostra a consisténcia interna para a escala de
distress psicologico foi de 0,88 e para a escala de bem-estar de 0,79.
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Procedimentos

Apos efectuadas as diligéncias necessarias € 0s contactos institucionais
para autorizacdo de recolha da amostra nos Hospitais da Universidade de
Coimbra e no Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar de Coimbra, e
aprovado o estudo pelas respectivas Comissdes de Etica, procedeu-se a
recolha da amostra, no periodo entre 17 de Abril e 29 de Maio de 2009. A
aplicacdo dos protocolos foi precedida de uma breve exposi¢do dos
objectivos do estudo e pedido de assinatura do consentimento informado
para a participagdo na investigacdo. Os protocolos, de auto-resposta,
foram administrados as maes de criancas e adolescentes com CCS nos
proprios servigos de saude, ou, em caso de impossibilidade de
preenchimento no local, foram entregues as maes, acompanhados de
envelope selado, para que preenchessem em casa e devolvessem
posteriormente pelo correio.

RESULTADOS

Foi efectuada uma analise comparativa entre a QdV, a satde mental e o
desgaste das maes de criangas e adolescentes com diferentes CCS
(epilepsia ou asma), com recurso ao teste ¢ de student para amostras
independentes, andlise esta que ndo revelou quaisquer diferengas
estatisticamente significativas. No entanto, quando comparadas com uma
amostra homologa da populagdo geral, as maes de criangas e adolescentes
com CCS apresentaram QdV inferior no dominio fisico (M=70,21;
DP=16,66) do que as maes de criancas e adolescentes saudaveis
(M=179,84; DP=13,31; t(1’93)=—3.11; p=0,002). Por outro lado, a nossa
amostra de maes cuidadoras revelou melhor QdV no dominio das relag¢des
sociais (M=73,05; DP=17,31) do que a populagdo em geral (M=67,01;
DP=13,53; t(1’93)=1,90; p=0,061), embora com um intervalo de
confianca de 90%.

A identificacao das dimensodes de desgaste preditoras da QdV e do distress
psicologico das maes foi realizada a partir de regressdes lineares multiplas
(método stepwise), controlando a idade e nivel socioeconémico das maes
e da gravidade da CCS pediatrica, através da inclusdo destas varidveis no
1° bloco da regressdao. O desgaste, nas suas dimensdes objectiva e
subjectiva, demonstrou ser factor preditor da QdV psicologica das maes,
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tendo explicado 28,2% da sua variancia. A dimensdo subjectiva do
desgaste explicou ainda 13,6% da variancia da QdV no dominio ambiente.
O desgaste subjectivo revelou-se também factor preditor do distress
psicoldgico, explicando 34,7% da sua variancia.

Foram ainda efectuadas analises da varidncia (one-way ANOVA, com
comparagdes multiplas post-hoc de Bonferroni) dos resultados obtidos
pelas maes nos instrumentos de avaliacdo da QdV e da saude mental em
funcdo dos niveis de desgaste. Para esta analise, as pontuagdes obtidas
para cada dimensdao na Escala de Desgaste do Cuidador foram
categorizadas em niveis de desgaste elevado, médio e baixo, de acordo
com as normas interpretativas das pontuagdes do instrumento
(Montgomery et al., 2006). Os resultados obtidos mostram que o desgaste
subjectivo teve um impacto significativo na QdV e na saude mental das
maes de criangas e adolescentes com CCS. As maes com elevado desgaste
subjectivo apresentaram maior comprometimento da sua QdV no dominio
psicologico [F(2,45)=3,83; p=0,029] e ambiente [F(2745)=4,78; p=0,013],
comparativamente as maes com baixos niveis de desgaste subjectivo. Este
grupo de maes com niveis de desgaste subjectivo elevados manifestaram
ainda maior distress psicoldgico [F(2,45)=9,02; p=0,001] do que as maes
com niveis de desgaste subjectivo médios ou baixos. Também o desgaste
da relagdo influenciou significativamente o distress psicologico das maes
cuidadoras [F(2’24)=4,03; p=0,025], tendo as maes com elevados niveis
de desgaste da relagdo revelado maior distress psicoldgico,
comparativamente as maes com niveis médios de desgaste da relacao.
Para averiguar a natureza das associagdes entre o bem-estar psicologico e
o crescimento pessoal associado a prestacao informal de cuidados foram
calculados os coeficientes de correlagdo de Pearson, que mostraram uma
correlagdo positiva entre estas duas variaveis, embora apenas com
significancia estatistica para o grupo de maes de criangas mais novas
(=0,424; p=0,022).

DISCUSSAO

Os resultados obtidos sugerem que as maes de criangas e adolescentes com
CCS estao sujeitas a niveis elevados de desgaste associado a prestacdo
informal de cuidados, constituindo-se num grupo particularmente
vulneravel ao comprometimento da sua QdV e satde mental. A
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inexisténcia de diferengas na QdV, saude mental e no desgaste das maes
em funcdo do diagndstico da crianga/adolescente (asma ou epilepsia)
sugere que as preocupagodes e responsabilidades acrescidas das maes ndo
dependem das caracteristicas particulares da CCS, mas da sua mera
presenga, indiciando, a semelhanca de outros trabalhos (Kazak, 1987;
Krulik et al., 1999; Wallander et al., 1990), a adequagdo de uma
abordagem ndo categorial no estudo da adaptag¢ao dos cuidadores as CCS
pediatricas.

Comparativamente a um grupo homologo da populagdo em geral, as maes
de criangas e adolescentes com CCS revelaram menor QdV no dominio
fisico. Independentemente da idade e nivel socioeconémico das maes e da
gravidade da CCS pediatrica, o desgaste associado a prestagao informal de
cuidados revelou-se um importante preditor da QdV e do distress
psicologico neste grupo de maes. No entanto, o desgaste objectivo,
resultante da interferéncia da prestacdo de cuidados no quotidiano das
maes, apenas se revelou preditor da QdV psicoldgica. Ja a dimensdo
subjectiva do desgaste demonstrou ser preditora da QdV nos seus
dominios psicoldgico e ambiente, assim como do distress. Ja Canning et
al. (1996) haviam observado que a percepcao de desgaste do cuidador, mas
ndo a avaliagdo clinica desse desgaste, era preditora do distress do
cuidador. Estes resultados sugerem que as dificuldades de adaptagdo das
maes a CCS dos filhos estdo mais associadas as emogdes e cognicdes
negativas relacionadas com a prestacdo informal de cuidados do que a
sobrecarga causada pelos cuidados adicionais requeridos pelas criancas
com CCS.

Tal como ja havia sido referido na literatura (Bolden, & Wicks, 2009;
Green, 2007; Pinquart, & Sorensen, 2003), algumas maes percepcionaram
beneficios associados a prestagdo informal de cuidados, em termos de
sentimentos positivos, satisfacdo com as tarefas de cuidados e melhoria da
relacdo com os filhos. Estes outcomes positivos da prestagdo de cuidados
associaram-se positivamente ao bem-estar psicoldégico das maes.
Consistentemente com o trabalho de outros autores (e.g. Kazak, 1987),
este grupo de maes também revelou melhor QdV no dominio das relagdes
sociais, comparativamente a um grupo homologo da populagdo em geral,
sugerindo que, face as adversidades causadas pela CCS dos filhos, as maes
tendem a estreitar as suas relagdes pessoais e redes de suporte social.
Face aos resultados obtidos neste estudo, as CCS pediatricas parecem
constituir um factor de maior risco para o comprometimento da QdV e da
satide mental deste grupo de maes. Assim, no sentido de melhorar a QdV
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e a saude mental dos cuidadores, potenciando a sua tarefa de prestacdo
informal de cuidados, e, consequentemente, maximizando a saude fisica e
psicologica das criangas e adolescentes com CCS, sera importante, no
contexto dos cuidados de saude pediatricos, a integracdo de intervengdes
psicossociais dirigidas aos cuidadores. Sendo a dimensdo subjectiva do
desgaste que mais se associa com a QdV e com o distress das maes,
intervencdes psicoterapéuticas focalizadas na reducdo dos afectos
negativos e na promocao de atribuigdes positivas a prestacao informal de
cuidados poderdo traduzir-se numa reducdo do desgaste e no aumento do
crescimento pessoal, e, consequentemente numa melhor adaptacao destas
maes. As implicagdes deste estudo estendem-se, ndo apenas ao nivel
clinico, mas também ao nivel politico e institucional acarretando
necessidades de reorganizacdo das rotinas dos cuidados de saude
pediatricos, de recursos financeiros e de reestruturacdo das entidades
empregadoras das maes no sentido de minimizar os conflitos entre as
obrigagdes laborais e familiares destas maes.

Os resultados deste estudo lancam alguns desafios para investigagdes
futuras, salientando a necessidade de identificar outras variaveis preditoras
da QdV e da satide mental das maes de criangas ¢ adolescentes com CCS,
assim como esclarecer o papel moderador ou mediador destas variaveis na
relagdo entre as CCS e a adaptacdo individual e familiar. Podem ser
apontadas como exemplos de algumas destas variaveis as estratégias de
coping, a percepcao de suporte social e a satisfagdo/ conflito com o
trabalho. E igualmente fundamental clarificar os processos transaccionais
entre a adaptag@o individual e familiar das criancas e adolescentes com
CCS e dos seus cuidadores familiares. Também deverdo ser alvo de mais
investigacdo as dimensdes positivas da adaptagdo e as oportunidades de
desenvolvimento, no sentido de promover o bem-estar dos cuidadores
primarios de criangas e adolescentes com CCS.
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