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RESUMO: O objetivo deste estudo foi verificar as associagdes entre as medidas de funcionamento
familiar, sobrecarga percebida, qualidade de vida, ansiedade e depressdo do familiar cuidador. Para
tanto foi desenhado um estudo transversal, correlacional, realizado com 101 familiares cuidadores.
Foram utilizados o Questionario de informagdes sociodemograficas e familiares, escala ZBI,
WHOQOL-breve, inventarios BAI e BDI-II e escala FACES IV, sendo empregada estatistica
descritiva, testes de correlacdo e de comparagao entre grupos. A média de idade dos cuidadores foi
de 49,7 anos (£12,5 anos), a maioria mulheres (88%), em que 76,3% apresentaram sobrecarga, 49,5%
apresentaram sintomas de ansiedade, 45,5% sintomas de depressao e 23,8% avaliaram suas familias
como disfuncionais. As familias funcionais tiveram resultados superiores quanto a coesdo,
flexibilidade, comunica¢do e satisfagdo familiares e em qualidade de vida. Cuidadores com
sobrecarga tiveram resultados superiores na subescala caotica (flexibilidade excessiva) e em
ansiedade e depressdo. Conforme aumenta a sobrecarga aumenta a chance de pertencer a uma familia
disfuncional, diminui a flexibilidade e a comunica¢do familiares. Concluiu-se que a flexibilidade e a
comunica¢do mostraram associagdes significativas com sobrecarga, o que reforca a hipotese de que
a familia possa mediar, em alguma medida, a percepgao de sobrecarga e os efeitos desta sobre a saude
mental e qualidade de vida do cuidador.
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ABSTRACT: The aim of this study is to verify associations between measures of family functioning,
perceived overload, quality of life, anxiety and depression of the family caregiver. For that it was
designed to cross-sectional, correlational study with 101 family caregivers. The sociodemographic
and family information questionnaire, ZBI scale, WHOQOL-brief, BAI and BDI-II inventories and
FACES 1V scale were used, using descriptive statistics, correlation tests and comparison between
groups. As a result was mean age of caregivers was 49.7 years (£ 12.5 years); the majority of women
(88%), 76.3% had an overload, 49.5% had anxiety symptoms, 45.5% had symptoms of depression,
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and 23.8% had evaluated their families as dysfunctional. Functional families had superior results
regarding family cohesion, flexibility, communication and satisfaction, and quality of life. Caregivers
with overloads had superior results on the chaotic subscale (excessive flexibility) and on anxiety and
depression. As the overload increases, the chance of belonging to a dysfunctional family increases,
decreases family flexibility and communication. It was concluded that flexibility and communication
showed significant associations with overload, which reinforces the hypothesis that the family can,
to some extent, mediate the perception of overload and its effects on the mental health and quality of
life of the caregiver.

Keywords: Family; Caregivers; Anxiety; Depression; Quality of life

Os processos de adoecimento afetam de diversos modos a vida do paciente e de seus familiares,
levando-os a demonstrar variados sentimentos € a adotarem comportamentos que os ajudem no
enfrentamento do diagnostico e na adaptacdo cotidiana ao tratamento requerido (Xavier et al., 2010).
Pacientes e familiares veem seu cotidiano se alterar de forma significativa, com repercussdes para
além das necessidades proprias decorrentes do cuidar (Fernandes & Angelo, 2016; Norinder et al.,
2016).

Quando o diagnostico de doenga cronica implica na possibilidade de afetar a capacidade funcional
e independéncia do paciente, as relacdes, papéis e responsabilidades dentro da familia se alteram de
modo mais evidente. Ainda que a familia e o doente sejam capazes de se adaptar a nova condigao,
por vezes, a medida que a doenga progride, eles podem ser for¢ados a novos processos de adaptagao.
Desse modo, ocorrem mudangas nas relagdes e na dinamica familiar que podem ser mais ou menos
adaptativas, mais ou menos funcionais (Patrocinio, 2015; Polaro et al., 2013).

Quando alguém adoece e necessita de ajuda, com frequéncia, sdo os familiares que estdo na linha
de frente para prover os cuidados. Entretanto, como nem sempre estdo preparados para essa tarefa,
esforcam-se para se ajustar as novas fungdes e responsabilidades, sem se dar conta de suas proprias
necessidades de cuidado e sem receber apoio para exercerem esse papel (Schubart et al., 2008). O
cuidador familiar realiza as tarefas de cuidar, em geral, respondendo ao dever de retribui¢do social:
espera-se que a esposa cuide do marido, os filhos cuidem dos pais e os pais cuidem de seus filhos
pequenos. Assim, o cuidador familiar, além do 6nus fisico, financeiro e emocional do cuidado, passa
ter o dever moral e ético de realizar tal tarefa (Neri, 2005).

Entretanto, ao assumir a fun¢do do cuidar, passara a realizar uma série de tarefas, além daquelas que
jé fazem parte da sua rotina, podendo culminar em uma situagdo de crise, que ¢ constatado por sinais
frequentes como tensdo, constrangimento, fadiga, estresse, frustracdo, reducdo do convivio,
depressdo e alteracdo da autoestima, entre outros. A literatura € unissona em referir que esta tensao
pode gerar sobrecarga para quem presta o cuidado e consequentes problemas fisicos, psicologicos,
emocionais, sociais e financeiros, afetando o bem-estar do cuidador e, por conseguinte, da pessoa
adoecida (Holm et al., 2015).

Se o cuidador ndo conseguir estabelecer estratégias eficientes para o enfrentamento do estresse
decorrente da fun¢do de cuidar, isto pode acarretar problemas de satde mental. Sem preparo
adequado, suporte e conhecimento para executar suas tarefas, o familiar cuidador precisa reorganizar
sua vida em fun¢ao do adoecimento de um membro da familia e coloca em segundo plano seus desejos
e projetos (Cardoso et al., 2012; Machado et al., 2018; Soares et al., 2011).

A despeito de estudos afirmarem que a doenca cronica de um dos membros afeta, de alguma
maneira, todo o sistema familiar, ainda existe a necessidade de reflexdes acerca de investigacdes que
expliquem como isto se da e quais caracteristicas familiares podem mediar esta relagdo. Diante disto,
o objetivo deste estudo foi verificar as associagdes entre funcionamento familiar e a percepcao de
sobrecarga, qualidade de vida, sintomas de ansiedade e depressdo do cuidador familiar.
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METODO

Trata-se de um estudo correlacional, com delineamento transversal, realizado com a aprovagao do
Comité de Etica em Pesquisa da institui¢ao de origem dos autores e seguindo todos os procedimentos
¢ticos para pesquisas com seres humanos.

Participantes

A amostra, de conveniéncia, foi composta por 101 cuidadores familiares de pacientes com algum
nivel de dependéncia funcional, recrutados ao longo de um periodo de sete meses, nos ambulatorios
e enfermarias de Oncologia, Geriatria, Neurologia e Cuidados Paliativos do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, Universidade de Sao Paulo, Brasil.

Material

Um questionario com 24 itens foi aplicado para obter informagdes sociodemograficas e familiares,
tais como sexo, idade, escolaridade, classificagdo socioecondmica, estrutura familiar e posi¢do na
familia. A Zarit Burden Interview (ZBI) foi usada para avaliar a sobrecarga dos cuidadores. A escala
¢ composta por 22 itens que investigam saude, vida pessoal e social, situacdo financeira,
relacionamento interpessoal e bem-estar emocional (Scazufca, 2002). A pontuagdo da escala varia de
zero a 88 e quanto maior o escore total, maior a sobrecarga.

O Questionario de Qualidade de Vida da Organizagdo Mundial de Satide, WHOQOL-breve, foi
utilizado. O instrumento apresenta 26 questdes que investigam diferentes dominios relacionados a
qualidade de vida: fisico, psicoldgico, relagdes sociais ¢ meio ambiente. A avaliacdo ¢ feita por
dominio e quanto maior o escore melhor a qualidade de vida.

O Inventdrio Beck de Ansiedade (BAI) foi aplicado para avaliar os sintomas de ansiedade. O
instrumento ¢ composto por 21 itens e a pontuagdo total pode variar de 0 a 63, sendo que quanto
maior o valor, maior a intensidade dos sintomas. Para avaliar os sintomas de depressao foi aplicado
o Inventario Beck de Depressdo, versao II (BDI II), que contém 21 itens, podendo o escore total variar
de 0 a 63 pontos. Quanto maior o resultado, maior a intensidade dos sintomas.

Finalmente, para avaliar o funcionamento familiar foi aplicada a Escala de Avaliagdo da Coesao e
Adaptabilidade Familiar (FACES IV- versao brasileira) que contém 42 itens para avaliacdo de coesdo
e flexibilidade (distribuidos em duas subescalas positivas e quatro negativas que correspondem aos
extremos de coesdo e flexibilidade) e 10 itens sobre comunicacdo, mais 10 itens sobre satisfacao
familiar. O escore das subescalas equilibradas (quanto maior a pontuag¢do, mais funcional) e
desequilibradas (quanto maior a pontuagdo, mais problematico) pode variar de 7 a 35 e das subescalas
complementares de 10 a 50 pontos (quanto maior a pontuagao, mais funcional). Os resultados sdo
avaliados, permitindo o calculo de razdo entre aspectos funcionais e disfuncionais da familia, sendo
que valores finais maiores ou igual a um indicam funcionalidade familiar e menores que um indicam
problemas na familia (disfuncionalidade). Considerando que a versao brasileira do instrumento ainda
ndo foi validada para o Brasil, calculou-se o indice de consisténcia interna da mesma, que foi
considerado satisfatorio (Alpha de Cronbach=0,74).

Procedimento

O contato inicial com os familiares cuidadores foi feito, de modo aleatério, nos ambulatorios e
enfermarias do hospital. Foram convidados a participar do estudo os familiares cuidadores que eram
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responsaveis pelo cuidado de um paciente que apresentasse algum grau de limitagdo ou dependéncia,
conforme avaliado pelo Indice de Barthel (Minosso et al., 2010). Todos os instrumentos foram
preenchidos pelo pesquisador, a partir das informagdes fornecidas pelo familiar cuidador. Deste
modo, padronizou-se o procedimento de coleta para participantes alfabetizados e analfabetos, ou
impossibilitados de ler e escrever por qualquer outro motivo. O pesquisador leu cada item dos
instrumentos e suas alternativas e foi anotando nos protocolos as respostas do participante, na
presenga do mesmo. A coleta foi realizada individualmente, em local reservado, apenas com a
presenca do familiar cuidador e teve duracdo média de 50 minutos.

As escalas e inventarios foram avaliados conforme instrug¢do dos autores € manuais proprios. Todos
os dados coletados foram armazenados em planilhas do software Microsoft Office Excel®. Para a
analise dos dados utilizou-se o pacote estatistico do SPSS® 17.0.

Foram calculadas frequéncias e porcentagens das informagdes sociodemograficas, de constituicao
familiar e da classificagdo obtida pelos participantes quanto a sobrecarga, ansiedade, depressao e
funcionamento familiar. Calculou-se a média e desvio-padrao dos escores obtidos na ZBI, BAI, BDI-
I, WHOQOL-breve e FACES 1V.

Para efeitos de andlise, alguns dados foram reagrupados. Os dados da escala Zarit Burden Interview
foram agrupados em: auséncia ou pouca sobrecarga (menos de 21 pontos na escala) e sobrecarga
moderada a severa (que incluiu sobrecarga moderada, moderada a severa e severa; > 21 pontos). A
classificag¢@o social de acordo com o Critério Brasil (ABEP, 2012) foi simplificada, aglutinando-se
as categorias Al e A2, Bl e B2.

A normalidade da distribuicdo das varidveis foi avaliada pelo teste de Shapiro-Wilk e o teste t foi
usado para comparar familias funcionais com disfuncionais para as varidveis que apresentaram
distribui¢do normal, enquanto o teste de Mann-Whitney foi utilizado na comparagao das familias para
as outras variaveis. O mesmo procedimento estatistico foi utilizado para comparar subgrupos de
cuidadores diferenciados pela intensidade da sobrecarga.

Foi aplicado o teste de Correlagdo de Spearman para explorar as associagdes entre as varidveis
familiares coesdo, flexibilidade, comunicacdo e satisfacdo e as outras variaveis investigadas
(sobrecarga, ansiedade, depressio e qualidade de vida). Para a andlise das varidveis
sociodemograficas foi aplicado o teste de Qui-quadrado na comparagao dos subgrupos diferenciados
por classe socioecondmica e renda. A andlise de regressdo logistica (IC=95%) foi realizada para os
resultados que apontaram diferencgas significativas entre subgrupos. Para todas as provas estatisticas
aplicadas (Teste t, Qui-Quadrado, Mann-Whitney e regressdo) foi considerado o coeficiente de
significancia p < 0,05.

RESULTADOS

A idade dos cuidadores familiares variou de 22 a 76 anos (M=49,7+12,5 anos). O tempo médio de
cuidado foi 32,95 meses (57,82 meses). Nota-se um predominio de mulheres (88,1%), cuidadores
com companheiro (74,3%), a maioria (55,4%) com até oito anos de escolaridade, exercendo alguma
atividade laboral (75,2%) e com alguma fonte de renda (58,4%), provenientes de classes B e C
(91,1%). Quanto ao grau de parentesco com o paciente, 48,5% eram filhas ou filhos, 21,8% eram
conjuges, 11,9% pai ou mae e o restante se distribuiu entre netos, nora/genros e sobrinhos.

Os resultados da ZBI (sobrecarga) mostram que 76,2% dos cuidadores familiares
apresentavam algum grau de sobrecarga entre moderada e severa. Também detetou-se 21,8% deles
com ansiedade moderada ou severa e 24,7% com depressdo moderada ou severa. Com relagdo as
familias dos cuidadores, os resultados da escala FACES IV mostram que 77 (76,23%) cuidadores
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percebem sua familia como funcional e 24 (23,77%) como disfuncional. No Quadro 2 pode-se
observar os resultados das subescalas da FACES IV para a referida amostra.

Quadro 1. Caracteristicas sociodemograficas da amostra (N=101)

Variavel Frequéncia Percentagem (%)
Sexo

Feminino 89 88,1

Masculino 12 11,9
Situacio conjugal

Sem companheiro 26 25,7

Com companheiro 75 74,3
Escolaridade

Até 8§ anos 56 55,4

Mais de 8 anos 45 44,6
Religido

Catolico 64 63,4

Evangélico 26 25,7

Espirita 6 5,9

Outras 5 5,0
Situacio laboral

Trabalha 76 75,2
Nao trabalha 25 24,8
Remuneracio financeira

Recebe alguma remuneracao 59 58,4
Nao recebem remuneragao 42 41,6
Classificacao econdmica

A 6 5,9

B 44 43,6

C 48 47,5

D 3 3,0

Quadro 2. Distribui¢ao de médias, desvios-padrao e medianas das subescalas da FACES IV

Subescalas Média Desvio-padrio  Mediana
Equilibradas ou positivas

Coesao 26,66 3,75 28
Flexibilidade 24,36 3,59 24
Desequilibradas ou negativas (disfuncionais)

Desengajada (muito pouca coesao) 17,35 3,80 16
Emaranhada (excesso de coesao/proximidade) 20,51 2,39 20
Rigida (sem flexibilidade) 19,77 3,24 20
Caotica (excessivamente flexivel) 16,22 3,11 16
Subescalas complementares

Comunicagdo 36,66 4,92 38
Satisfagao 30,53 6,54 30

Na comparagdo entre os subgrupos diferenciados pelo perfil familiar, observa-se que os cuidadores
que percebem suas familias como disfuncionais apresentaram valores maiores para os instrumentos
ZBI, BAI e BDI II (sobrecarga, ansiedade e depressdo, respectivamente), assim como esses mesmos
cuidadores apresentaram valores menores para qualidade de vida geral e seus dominios (Quadro 3).
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Quadro 3. Distribuicdo de médias e desvios-padrao da ZBI, BAI, BDI Il e WHOQOL-breve, de acordo com

o perfil familiar

Instrumentos Familias funcionais Familias disfuncionais
ZBI 29,31(+14,3) 39,21(+13,3)
BAI 10,47(49,9) 13,50(+12,8)
BDIII 13,19(+8,6) 17,17(+£10,4)
WHOQOL-breve (total) 66,08(+11,8) 57,38(+14,5)
Dominio fisico 67,62(+16,5) 59,67(+14,9)
Dominio psicologico 66,28(+15,5) 59,37(+20,6)
Dominio social 69,91(+17,0) 56,59(+20,6)

Dominio ambiental

60,51(+12,5)

53,90(+12,4)

As familias funcionais tiveram resultados significativamente superiores nas subescalas flexibilidade
(t=5,255; p<0,001), satisfagdo (¢ =4,633; p <0,001) da FACES IV e no dominio fisico de qualidade
de vida (¢ = 2,097; p = 0,039), enquanto as familias disfuncionais tiveram resultados
significativamente mais elevados nas subescalas desengajada (¢ = -8,455; p < 0,001) e cadtica (¢ = -
7,540; p <0,001) da FACES IV.

As familias sauddveis apresentaram resultados significativamente mais elevados quanto as
subescalas coesdo (Z = -5,913; p < 0,001) e comunicagdo (Z = -3,102; p = 0,002) da FACES 1V;
quanto aos dominios social (Z = -2,783; p = 0,005), ambiental (Z = -1,975; p = 0,048) e no resultado
total do WHOQOL-breve (Z =-2,589; p = 0,010), enquanto as familias disfuncionais tiveram escores
significativamente mais elevados na ZBI (Z =-2,918; p = 0,004).

Observou-se um percentual maior de pessoas provenientes das classes C e D (79,2% contra 41,6%
de classes A e B) entre as familias disfuncionais (y2 = 10,35; p = 0,001) e, também, um percentual
mais elevado de cuidadores que ndo tinham nenhuma renda/remuneragdo (58,3% contra 36,4% que
tinham alguma renda) nestas familias (y2 = 3,65; p = 0,05).

Os resultados da correlacdo entre as variaveis familiares, coesdo, flexibilidade, comunicagao e
satisfacdo, medidas pela FACES IV e as outras variaveis investigadas sdo apresentados no Quadro 4.
Embora as correlagdes sejam consideradas significativas, trata-se de associagdes de fraca magnitude
(< 0,40), contribuindo pouco para a explicagdo do fenomeno. Nota-se que flexibilidade e
comunicagdo se correlacionaram com quase todas as variaveis, exceto sintomas de depressdo e o
dominio fisico de qualidade de vida. Observa-se que estas duas variaveis (depressdo e dominio fisico)
ndo se correlacionaram com nenhuma das varidveis familiares consideradas na analise.

Quadro 4. Correlagdes () observadas entre as variaveis familiares e sobrecarga, sintomas de ansiedade,
sintomas de depressao e qualidade de vida.

L FACES IV
Variaveis coesio flexibilidade  comunicacio satisfacio
7ZBI -0,200* -0,227*
BAI -0,214* -0,237*
BDIII
WHOQOL-breve (total) 0,293* 0,297* 0,243* 0,271*
Dominio fisico
Dominio psicologico 0,228%* 0,293* 0,213* 0,340**
Dominio social 0,344** 0,279* 0,270**
Dominio ambiental 0,211* 0,207* 0,263* 0,308*

Nota: *Correlagao significativa, p<0,05; **Correlacdo significativa; p<0,001
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O Quadro 5 apresenta os resultados dos instrumentos aplicados, comparando os subgrupos
“auséncia ou pouca sobrecarga” com “sobrecarga moderada a severa”.

Quadro 5. Médias e desvios-padrao das subescalas da FACES 1V, de acordo com a sobrecarga do cuidador.

Auséncia ou pouca sobrecarga Sobrecarga moderada a severa*
Instrumentos
(ZBI <21 pontos) (ZBI>21 pontos)

FACES IV

Coesido 27,83(+2,4) 26,30(+4,0)
Flexibilidade 26,29(+3.4) 23,77(£3,4)
Desengajada 16,50(+2,6) 17,62(+4,0)
Emaranhada 20,33(+2,3) 20,57(+£2,4)
Rigida 19,21(+£3.4) 19,95(+3,1)
Caotica 14,96(+2,1) 16,62(+3,2)
Comunicagdo 30,19(+3,3) 35,88(+5,0)
Satisfagao 32,71(+5,2) 29,47(+5,4)

Nota: ZBI - Zarit Burden Interview; FACES IV - Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale IV

A andlise de comparagao entre subgrupos diferenciados pela percepcao de sobrecarga (ZBI) mostrou

que os cuidadores com auséncia ou pouca sobrecarga apresentaram escores mais elevados na
subescala flexibilidade da FACES IV (¢ = 3,136; p = 0,002).

Foram apontadas diferengas nos subgrupos discriminados pela sobrecarga do cuidador quanto a
subescala caotica da FACES 1V (Z=-1,949; p = 0,008) com valores maiores para os cuidadores com
sobrecarga moderada a severa, e nas subescalas comunicacdo (Z = -2,660; p = 0,008) e satisfagdo (Z
=-2,119; p = 0,034) familiares, com escores mais elevados para os cuidadores sem sobrecarga.

Constatou-se que conforme aumenta a sobrecarga aumenta a chance de pertencer a uma familia
disfuncional (OR = 1,049; p = 0,047). Pertencer as classes C e D também aumenta a possibilidade de
ter uma familia disfuncional (OR = 5,34; p = 0,002). Além disso, conforme aumenta a flexibilidade
familiar diminui a chance de sobrecarga do cuidador (OR = 0,79; p = 0,004).

DISCUSSAO

Embora diferentes estudos apontem que a familia ¢ afetada pela presenca de doenca cronica de um
de seus membros, na presente investigacdo a maioria das familias foi classificada como funcional,
considerando tanto a coesdo quanto flexibilidade, comunicacdo e satisfacdo familiares. Tais
resultados poderiam ser explicados a luz do conceito de resiliéncia familiar, ou seja, da capacidade
da familia em promover o desenvolvimento e a saude de seus membros (Rooke & Pereira-Silva,
2012). Segundo Greeff e Wentworth (2009), a resiliéncia ¢ um preditor positivo para a adaptagao
familiar quando uma pessoa ¢ acometida por problemas de satde.

Por outro lado, quase 25% dos participantes avaliaram suas familias como disfuncionais. Nesse
sentido, ¢ importante considerar que a escala utilizada (FACES IV) ¢ um instrumento de autorrelato,
uma medida subjetiva, e que ela foi preenchida apenas pelo cuidador familiar, que, em sua maioria,
apresentou sobrecarga moderada a severa e indicadores de sintomas afetivos, bem como de prejuizos
em qualidade de vida. Assim, os resultados podem refletir a percep¢do, j& comprometida, que este
cuidador tem sobre sua familia.

Além disso, a avaliacdo dos resultados referentes ao funcionamento familiar baseou-se em normas
americanas para o instrumento. Entretanto, analisando-se os resultados parciais por subescalas, o
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perfil familiar corresponde ao de familias funcionais com escores mais altos em coesao e flexibilidade
(subescalas positivas, equilibradas) e mais baixos nas subescalas consideradas disfuncionais.

Um estudo realizado com familiares de criangas com cancer, que utilizou a FACES IV, também
encontrou escores superiores para as escalas equilibradas (coesdo e flexibilidade), quando
comparadas com as escalas desequilibradas, sugerindo, de forma semelhante, uma boa dindmica na
maioria daquelas familias, a despeito do diagnodstico de cancer (Marsac & Alderfer, 2010). Assim,
aventa-se a possibilidade de que a familia possa se reestruturar no percurso do adoecimento, de modo
que o diagndstico possa promover maior desequilibrio, ao passo que o tratamento pode ser
acompanhado de respostas mais adaptativas, além de incrementos no que se refere ao nivel constante
de sobrecarga derivado do cuidado prolongado ou mais profundo.

Comparado com um estudo americano (Rieger & McGrail, 2013), cujo objetivo era verificar se o
humor, usado como mecanismo de enfrentamento seria preditor de coesdo e flexibilidade em familias
de criancas com deficiéncias, as familias do presente estudo apresentaram escore ligeiramente mais
baixo em coesdo (26,7 comparado com 27,4 do estudo americano) e escores mais altos em
flexibilidade (24,4 comparado com 18,5). Apesar da considera¢cdo de que as amostras sdo distintas,
tanto em termos de cultura quanto da problemadtica vivenciada, tais diferencas podem sugerir uma
habilidade maior das familias brasileiras para se adaptarem a mudanga. Obviamente que essa hipdtese
deve ser estudada a partir de recortes transculturais.

Quanto a comunicagdo e satisfacdo familiares, um estudo realizado no México com cuidadores de
pessoas que sofreram traumatismo cranioencefalico encontrou uma média um pouco mais alta em
comunicagdo (38,22 comparado com 36,66 para o presente estudo) e mais baixa para satisfacdo com
a familia (27,90 para 30,53) (Perrin et al., 2013). Ainda que os resultados quanto a comunicagao
familiar sejam satisfatérios nos dois casos (36,66 e 38,22 em uma escala que poderia variar de 10 a
50), ¢ interessante notar maior satisfacdo dos cuidadores brasileiros com suas familias.

Trés pontos precisam ser observados: os autores mexicanos nio esclarecem se utilizaram normas
mexicanas ou americanas; 3% dos cuidadores mexicanos nao eram familiares e 3% eram criangas; o
tempo médio de cuidado dos cuidadores mexicanos era de 22 meses (comparado com 32,95 meses
nesta amostra). Estas condi¢des podem explicar as diferengas nos resultados dos dois estudos. O
mesmo estudo encontrou uma associag¢ao entre sobrecarga do cuidador e dindmica familiar, sendo
que a presenca de algum nivel clinico de sobrecarga apresentou correlagdo inversa com as variaveis
ligadas ao bom funcionamento familiar (Perrin et al., 2013). Similarmente a esses achados,
encontramos escores mais baixos entre os cuidadores com sobrecarga de moderada a severa em todas
as subescalas positivas da FACES IV (coesdo, flexibilidade, comunicagdo e satisfacdo) e escores
significativamente mais elevados quanto a sobrecarga entre as familias consideradas disfuncionais.

No que se refere as caracteristicas dos participantes deste estudo, ele assemelha-se ao perfil de
cuidadores no Brasil e em outros paises: mulheres, de meia idade, esposas ou filhas, de classe média
e sem renda (Gratdo et al., 2013; Wachholz et al., 2013). Considerando que observou-se maior
incidéncia de cuidadores das classes C e D entre aqueles que apresentaram sobrecarga moderada a
severa, 0 mesmo ocorrendo entre aqueles provenientes de familias disfuncionais (lembrando que
pertencer as classes C e D aumenta em cinco vezes a chance de ter uma familia disfuncional), ¢
importante lembrar que pertencer a classes menos favorecidas do ponto de vista socioecondmico tem
se mostrado como um fator de risco universal para diferentes condi¢des (Rutter, 1993).

Os achados referentes a associagdo entre sobrecarga e depressdo e também com ansiedade
corroboram com outros estudos que, repetidamente, mostram isto, podendo a condi¢do psicologica
tornar-se mais afetada entre cuidadores familiares (Perrin et al., 2013; Zhang et al., 2013).

Segundo Perrin et al. (2013), a incidéncia de sobrecarga clinicamente significativa entre os
cuidadores (50,8%) no México foi menor que no presente estudo (73,6%). Entretanto, os percentuais
de cuidadores experienciando algum nivel de depressdo foram muito préximos (49,4% entre os
mexicanos ¢ 44,5% nesta amostra).
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O ambiente, muitas vezes desfavoravel (incluindo dificuldades nas relagdes familiares), associado
a demanda do cuidado leva a uma escassez do tempo que poderia ser despendido pelo cuidador com
situagdes sociais e com o autocuidado. Ainda, o fato de nao ter com quem dividir suas tarefas aumenta
o desgaste provocado pelo esfor¢o do cuidado e a possivel falta de suporte social, além do estresse
provocado pela propria situagdo de ter um familiar adoecido. Tudo isto tem um efeito deletério sobre
a saude mental e qualidade de vida dos cuidadores familiares (Schulz et al., 2012).

No que se refere a qualidade de vida dos cuidadores familiares, os resultados vao ao encontro dos
achados de outros estudos que mostram que ser cuidador gera prejuizos para qualidade de vida da
pessoa que assume esta tarefa (Borghi et al., 2011; Wachholz et al., 2013). Embora haja diferengas
entre qualidade de vida de cuidadores das familias funcionais e disfuncionais, os resultados de
qualidade de vida encontrados neste estudo sdo aceitdveis, considerando que quanto mais os valores
se aproximam de 100, melhor a qualidade de vida. Isto pode ser confirmado quando se observam os
resultados de outros estudos (Amendola et al., 2011; Miranzi et al., 2008).

A comparagdo entre os subgrupos diferenciados pelo funcionamento familiar apontou resultados
significativamente mais elevados para os cuidadores pertencentes a familias funcionais em quase
todas as dimensdes de qualidade de vida avaliadas pelo WHOQOL, exceto no dominio psicolédgico,
o que ¢ condizente com os resultados encontrados quando se comparam os dois grupos quanto aos
sintomas de ansiedade e depressdo.

Em um estudo realizado com pacientes que sofreram Acidente Vascular Cerebral, seus cuidadores
e um grupo de referéncia (controle), foram encontradas diferencas nos resultados relativos aos
dominios social, meio ambiente e em qualidade de vida total entre o grupo de cuidadores e o grupo
de referéncia, ndo se observando diferencas quanto aos dominios fisico e psicologico (Lima et al.,
2014). Em outro estudo sobre cuidadores familiares de idosos com doenga de Alzheimer observou-
se que esses apresentam uma saude afetada negativamente pela experiéncia de cuidar, provocando
um contexto de estresse que se relaciona diretamente a qualidade de vida nos aspectos fisicos, sociais
¢ emocionais (Cesario et al., 2017). No referido estudo os escores encontrados entre cuidadores foram
mais elevados que os escores encontrados no presente trabalho tanto para familias funcionais quanto
disfuncionais.

Finalmente, encontrou-se no presente estudo que, a medida que aumenta a flexibilidade familiar,
diminui a chance de sobrecarga do cuidador. Este resultado sugere que a capacidade da familia de
adaptacdo a mudanga, de flexibilizar regras, dividir a liderancga e tarefas seja um elemento chave no
trabalho com familias nas quais um familiar necessite assumir o cuidado do paciente.

Neste sentido, iniciativas tém sido tomadas em alguns paises para oferecer apoio e atendimento
psicolégico ao cuidador (Santos et al., 2013) e também intervengdes com o grupo familiar (Valdez et
al., 2013), mas sdo ainda propostas incipientes, em avaliacdo. As intervencdes familiares podem e
devem desenvolver elementos que atravessem a oferta do cuidado de modo mais adequado e
equilibrado, dividindo tarefas, compartilhando duvidas e dificuldades, bem como assumindo a co-
responsabilizag@o e a partilha na tomada de decisdes.

Importante lembrar que varias iniciativas de apoio a cuidadores, especialmente na area de geriatria
e oncologia, t€m sido efetivamente realizadas, por meio de grupos de apoio ao cuidado (Bocchi, 2004;
Freitas & Santana, 2002). No entanto, as iniciativas estdo fundamentadas, especialmente, em
estratégias educativas para preparar o familiar para realizar o cuidado, minimizando o desgaste diante
da nova tarefa e melhorando a qualidade do cuidado para o paciente. Assim, sugere-se que essas
intervengdes possam considerar espacos para a livre expressdo de sentimentos desses cuidadores,
potencializando o compartilhamento de angustias e a constru¢do de estratégias grupais de apoio,
fortalecimento e enfrentamento diante do estresse e da sobrecarga derivados ou causados pelo
cuidado.

Parte dos resultados deste estudo reafirma dados de outras pesquisas, especialmente ao apontar que,
em geral, as mulheres (filhas ou esposas) assumem o papel de cuidador informal, independentemente
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de manterem suas atividades de rotina (em casa ou no trabalho). Estudos anteriores também ja haviam
demonstrado que tornar-se cuidador familiar gera uma sobrecarga caracteristica desta funcdo e
aumenta a vulnerabilidade para problemas de satide mental e para a diminui¢do da qualidade de vida
das pessoas. O foco principal deste estudo, entretanto, foi analisar o papel da familia neste contexto.
Nesta dire¢@o, funcionamento familiar, conforme medido pela FACES IV, mostrou associa¢do com
a sobrecarga do cuidador e com qualidade de vida.

As andlises indicaram que, conforme aumenta a flexibilidade, diminui a sobrecarga, o mesmo
ocorrendo para a comunicagdo. Isto refor¢a a hipdtese de que a familia possa mediar, em alguma
medida, a percepcao de sobrecarga e os efeitos desta sobre a saude mental e qualidade de vida do
cuidador.

Neste cenario, embora este estudo tenha empregado uma amostra de conveniéncia e utilizado um
instrumento de avaliagdo familiar ainda ndo validado para o Brasil, a presente investigagdo indica
direcdes para pesquisas futuras que visem a compreensao da rela¢do entre familia e adoecimento. Os
resultados oferecem subsidios, inclusive, para estudos voltados ao desenvolvimento de intervengdes
no ambito familiar, para o cuidado integral de pacientes acometidos por doengas crdnicas e
limitadoras da funcionalidade. Elaborar, desenvolver e avaliar essas intervengdes ¢ fundamental no
sentido de promover uma aten¢do em satide mental voltada as necessidades e especificidades de quem
cuida.
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