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Resumo

Objetivo: Identificar na literatura, os questionarios de avaliagcdo da sobrecarga em cuidadores informais. Método:
Revisdo integrativa, conduzida nas estratégias de busca: CINAHL, Biblioteca Virtual em Salde, Web of Science e
Scopus (Elsevier). Por meio da seguinte questdo de pesquisa: Quais sdo 0s questionarios de avaliacdo da sobrecarga
do cuidador informal disponiveis na literatura? Utilizou-se o software RAYYAN® para importar os dados.
Resultados: detectaram-se nas bases 292 obras, destas quatorze contemplaram a revisdo. Os estudos utilizaram 44
instrumentos de avaliag8o, os quais analisaram a depressdo, ansiedade, qualidade de vida entre outros, elementos
que se relacionam direta ou indiretamente a sobrecarga do cuidador informal. Os resultados foram apresentados em
forma de tabela e os questionarios mais utilizados para avaliar a sobrecarga do cuidador informal dentre os 44
identificados na pesquisa. Conclusdo: Identificou-se inimeros instrumentos que avaliaram indiretamente a
sobrecarga do cuidador informal, entretanto apenas seis questionarios destinados & avaliacdo da sobrecarga do
cuidador informal.

Palavras-chave: Assisténcia ao paciente; Cuidadores; Inquéritos e questionarios; Adulto.

Abstract

Objective: To identify in the literature, the questionnaires for assessing the burden on informal caregivers. Method:
Integrative review, conducted in the search strategies: CINAHL, Virtual Health Library, Web of Science and
Scopus (Elsevier). Through the following research question: What are the informal caregiver burden assessment
questionnaires available in the literature? The RAYYAN® software was used to import the data. Results: 292
works were found in the databases, of these fourteen included the revision. The studies used 44 assessment
instruments, which analyzed depression, anxiety, quality of life, among others, elements that are directly or
indirectly related to the burden of informal caregivers. The results were presented in the form of a table and the
most used questionnaires to assess the burden of the informal caregiver among the 44 identified in the survey.
Conclusion: Numerous instruments were identified that indirectly assessed the burden of the informal caregiver,
however only six questionnaires aimed at assessing the burden of the informal caregiver.

Keywords: Patient care; Caregivers; Surveys and questionnaires; Adult.

Resumen

Objetivo: Identificar en la literatura, los cuestionarios para evaluar la sobrecarga de los cuidadores informales.
Método: Revision integradora, realizada en las estrategias de busqueda: CINAHL, Virtual Health Library, Web of
Science y Scopus (Elsevier). A través de la siguiente pregunta de investigacion: ¢Cuales son los cuestionarios
informales de evaluacion de la carga del cuidador disponibles en la literatura? Se utilizé el software RAYYAN®
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para importar los datos. Resultados: Se encontraron 292 trabajos en las bases de datos, de estos catorce incluyeron
la revision. Los estudios utilizaron 44 instrumentos de evaluacion, que analizaron depresion, ansiedad, calidad de
vida, entre otros, elementos que se relacionan directa o indirectamente con la sobrecarga de los cuidadores
informales. Los resultados se presentaron en forma de tabla y los cuestionarios mas utilizados para evaluar la
sobrecarga del cuidador informal entre los 44 identificados en la encuesta. Conclusidn: Se identificaron numerosos
instrumentos que evaluaron indirectamente la carga del cuidador informal, sin embargo, solo seis cuestionarios
tenian como objetivo evaluar la carga del cuidador informal.

Palabras clave: Atencién al paciente; Cuidadores; Encuestas y cuestionarios; Adulto.

1. Introducgéo

Observa-se o crescente nimero de cuidadores informais no mundo, associado ao aumento da populacdo idosa e ao
avanco de doengas crénicas e degenerativas (Bailes, Kelley, & Parker, 2016; Sutter et al., 2016). Estima-se que em 2025, o
Brasil tera a sexta populacdo mais envelhecida no mundo, sendo assim, o papel dos cuidadores sera cada vez mais pertinente
(Almeida et al., 2019). Define-se cuidador informal como o individuo que desempenha cuidado ndo profissional, remunerado
ou ndo, que presta assisténcia a um amigo ou a um familiar, fornecendo atendimento e suporte relacionado a cuidados médicos
e as atividades da vida diaria, como higiene, alimentacdo entre outras (Brasil, 2008; Holm et al., 2015; Bailes et al., 2016;
Sutter et al., 2016).

Aos cuidadores recaem responsabilidades onerosas, e que muitas vezes, sdo desempenhadas com pouco ou nenhuma
orientacdo pelos profissionais de salde. Tal despreparo os torna vulneraveis a efeitos negativos que impactam negativamente
na qualidade de vida e salde (Revilla-Ahumada, de los Rios-Alvarez, Prados-Quel, Rodriguez-Navarro, & Calvo-Tudela,
2020; Coppetti et al., 2020). Os encargos suscitam a sobrecarga do cuidador informal, reconhecida como a percepcdo do
impacto experimentado nos diversos aspectos da vida por ter o dever de assistir uma pessoa dependente. Estes podem incidir
tanto sob a tarefa de cuidar como para realizar as atividades do cotidiano (Revilla-Ahumada et al., 2020). Estudo identificou
gue a demanda excessiva de cuidados pode gerar exaustdo emocional e fisica, os quais prejudicam a qualidade de vida do
cuidador e oferecem riscos a pessoa cuidada (Boaventura, Borges, & Ozaki, 2016).

Nessa perspectiva, destaca-se 0 uso de instrumentos que avaliam a sobrecarga de cuidadores, 0os quais sdo,
frequentemente, utilizados em pesquisas. No entanto, 0 emprego de instrumentos na pratica clinica, representa uma importante
estratégia, por fornecer dados que refletem as reais necessidades da populagdo, auxiliando os profissionais de saide a
direcionar intervencdes e a construgdo de politicas institucionais (Sanches, 2019; Souza, Alexandre, & Guirardello, 2017).

Ressalta-se a importancia de desenvolver revisdo de literatura que apontem os instrumentos utilizados para avaliar a
sobrecarga de cuidadores informais, visto que os resultados podem oferecer subsidios para promover a qualidade das a¢des
assistenciais dispensadas a estes sujeitos. Portanto, esse estudo tem por objetivo identificar na literatura, os questionarios de

avaliacdo da sobrecarga em cuidadores informais.

2. Métodos

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura, realizada em seis etapas: 1) elaboracdo da questdo de pesquisa; 2)
defini¢do das bases de dados e critérios para incluséo e exclusdo de estudos; 3) definicdo das informacdes a serem extraidas
dos estudos selecionados; 4) avaliagdo dos estudos incluidos na revisdo; 5) interpretacdo dos resultados; 6) apresentacdo da
revisdo/sintese do conhecimento (Mendes, Silveira, & Galvao, 2008).

A questdo de pesquisa foi estruturada conforme modelo estratégico Populagdo Interesse Contexto (PICo),
considerando: P — cuidador informal; | - uso de questionérios que avaliam a sobrecarga; Co - avaliar a sobrecarga do cuidado
realizado no domicilio, sendo: “Quais sdo os questionarios de avaliacdo da sobrecarga do cuidador informal disponiveis na

literatura?”.
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Adotaram-se os seguintes critérios de elegibilidade: estudos primarios, publicados entre 2015 e 2020, nos idiomas
inglés, espanhol e portugués, que utilizaram questionario de avaliagdo da sobrecarga do cuidador informal. Excluiram-se o0s
editoriais, teses, dissertacfes, artigos de revisdo, artigos realizados com criangas e 0s artigos que se distanciaram do tema
proposto.

A coleta de dados foi realizada no periodo de abril e maio de 2020 e revisada em dezembro de 2020, o acesso
eletrdnico teve como vetor o site Periddicos Capes com acesso por meio da Comunidade Académica Federada (CAFe). A
partir destes, conduziu-se a pesquisa nas seguintes estratégias de busca eletrénicas: por meio da consulta na Biblioteca Virtual
em Salde (BVS); Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL); Web of Sciencee Scopus (Elsevier).

Para a selecéo dos estudos adotou-se os Descritores Ciéncias da Satde (DeCS) e Medical Subject Headings (MeSH),
nos idiomas inglés e portugués, combinados por meio do operador booleano AND: informal caregiver burden AND informal
caregiver AND caregiver burden AND surveys and questionnaires AND adult. A busca foi realizada por duas pesquisadoras
independentes, de forma simultanea, utilizando o programa RAYYAN® para auxiliar na compilacdo dos artigos, cujos
descritores foram padronizados e posteriormente os resultados foram confrontados, as divergéncias discutidas até que houvesse
consenso (Ouzzani, Hammady, Fedorowicz, & Elmagarmid, 2016).

Os estudos encontrados foram importados pelo software RAYYAN® no formato End note Web e Ris, disponibilizado
nas bases de pesquisa com intuito de ordenar os estudos encontrados e identificar os duplicados nas diferentes bases. Para a
extracdo dos dados, os autores elaboraram um instrumento contendo as seguintes informac@es: identificacdo do artigo, autores,
titulo, fonte de publicacéo, tipo de publicacéo, ano de publicacéo, objetivo, método e desfecho.

Para a categorizagdo do nivel de evidéncia, considerou-se: nivel | - revisfes sistematicas ou metanélises de Ensaios
Clinicos Randomizados Controlados (ECRC); nivel Il - evidéncias obtidas de pelo menos um ECRC bem delineado; nivel 111 -
ensaios clinicos bem delineados sem randomizacdo; nivel IV - provenientes de estudo de caso controle e de coorte bem
delineados; nivel V - obtidos de revisdes sistematicas de estudos descritivos ou qualitativos; nivel VI - oriundos de um (nico
estudo descritivo ou qualitativo; e nivel VII - evidéncias originarias de opinido de autoridades e/ou comité de especialistas
(GALVAO, 2006). Para o processo de selecdo dos estudos foram consideradas as recomendacdes do Preferred Reporting
Items for Systematic Reviewsand Meta-Analyses (PRISMA), adotando-se o fluxograma proposto pela iniciativa (Moher,
Liberati, Tetzlaff, & Altman, 2009).

A andlise critica e sintese qualitativa dos estudos selecionados foram realizadas na forma descritiva. Por utilizar dados
de dominio publico, dispensou-se a apreciagio do Comité de Etica em Pesquisa, porém todas as ideias e conceitos utilizados

pelos autores das publicagdes utilizadas no desenvolvimento deste estudo foram mantidas.

3. Resultados

Identificaram-se 292 artigos nas bases de dados, apds a aplicagdo dos critérios de elegibilidade, 14 artigos foram

selecionados para compor a essa revisdo, conforme descrito na Figura 1.
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Figura 1- Fluxograma de identificacdo do processo de selecdo dos estudos incluidos na revisao integrativa, 2020.
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Fonte: Moher et al., 2009.

Foram selecionados 14 artigos que compuseram essa revisdo, dos quais 13 foram publicados na lingua inglesa e no
idioma nativo onde a pesquisa foi realizada e um foi publicado no idioma espanhol. Foram provenientes de 14 paises: Noruega,
Espanha, Coldmbia, Fran¢a, Holanda, Vietnd, Arabia Saudita, Nigéria, Brasil, Alemanha, Reino Unido, Irlanda, Cingapura e
Luxemburgo, sendo duas pesquisas multicéntricas.

Todas as pesquisas selecionadas apresentaram nivel de evidéncia VI, das quais uma teve abordagem mista e as demais
foram estudos transversais. Quanto aos participantes, as amostras variaram entre 60 a 2.990 participantes, sete estudos
abordaram apenas o cuidador, seis diades cuidador / pessoa adoecida e um estudo contou com cuidadores informais e ndo
cuidadores. Os participantes eram cuidadores de pessoas com doencas cronicas como Parkinson (Grin, Pieri, Vaillant, &
Diederich, 2016), Alzheimer ou outras deméncias (Vaingankar et al., 2015; Cova et al., 2018; Reed et al, 2017; Haikio,
Cloutier, & Rugkasa, 2020), Esclerose Lateral Amiotrofica (Bayen et al., 2015; Galvin et al., 2016), Cancer (Ramos-Campos,
Redolat, & Mesa-Gresa, 2020), transtornos mentais (Alzahrani, Fallata, Alabdulwahab, Alsafi, & Bashawri, 2017),
sobreviventes de AVE (Gbiri, Olawale, & Isaac, 2015) e limitagoes fisicas (Aradjo et al., 2019).

As pesquisas utilizaram de um a 11 instrumentos na coleta de dados, foram identificados 44 questionarios, dos quais

apenas seis destinam-se a mensuracdo da sobrecarga do Cl. Os temas abordados contemplaram: as necessidades dos
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cuidadores, qualidade de vida e sobrecarga, avaliacdo do impacto do cuidado na vida dos envolvidos, dificuldades vivenciadas
pelos cuidadores e fatores que contribuem para a sobrecarga.

Os objetivos e desfechos dos estudos selecionados foram apresentados na Quadro 1, bem como as escalas de

sobrecarga.

Quadro 1- Caracterizacdo dos estudos selecionados no periodo de 2019 a 2020. Paranavai-PR, Brasil, 2020.

AUTORE OBJETIVO ESCALA DESFECHO
ANO / PAIS
Haikid et al., | Investigar alfabetizacdo em salde (LH) | Relative Ser do sexo masculino, baixa escolaridade, nascer no exterior e
2020 / Noruega entre cuidadores familiares e investigar as | Stress Scale | gravidade da deméncia foram significativamente associadas com
associagdes entre LH e sobrecarga do | (RSS). aumento da sobrecarga do cuidador. Ter concluido mais de 3

cuidador, qualidade de vida e tempo

despendido em cuidados informais.

anos de educacéo universitaria foi associado a menor sobrecarga

do cuidador.

Ramos-Campos
etal.,

Avaliar diferencas na percepcdo de

Zarit Burden

64,7% dos cuidadores relataram auséncia de sobrecarga enquanto

estresse, queixas subjetivas de memoria, | Interview 14,7% relataram sobrecarga leve e 20,6% sobrecarga intensa. No
2020 /Espanha autoestima e resiliéncia entre cuidadores e | (ZBl). grupo de cuidadores, identificou-se que o estresse apresentou
ndo cuidadores, bem como o possivel relacdo negativa com resiliéncia e autoestima e correlagéo
papel mediador da sobrecarga nos positiva com sobrecarga do cuidador.
cuidadores
Mora-Castafieda | Analisar a relagdo da sobrecarga e as | ZBI. A ajuda espiritual foi a estratégia de enfrentamento mais utilizada
etal,, estratégias de enfrentamento com as pelos cuidadores, seguida do apoio social, rendncia e
soElsT);rﬁsalombla caracteristicas demograficas dos comunicagdo positiva. Ainda, identificou-se que maior
cuidadores de pessoas com esquizofrenia, comprometimento do funcionamento ocupacional do paciente e
bem como as varidveis caracteristicas estado civil do cuidador (vidvo ou divorciado) contribuiu
demogréficas e clinicas dos pacientes. significativamente para maiores niveis de sobrecarga.
Bayen et al., Analisar sobrecarga objetiva e subjetiva e | Resource Identificou-se carga objetiva alta, com média de 6,5 horas
2015/ Franca seus determinantes e descrever os padrfes | Utilization in | trabalhadas por dia. A carga subjetiva foi moderada. Ambas as
de sobrecarga a luz do curso de gravidade | Dementia- cargas foram positivamente correlacionadas com niveis mais
da deficiéncia de Esclerose Mdltipla. Part1; e ZBI. | elevados de gravidade da doenca e disfuncdo executiva do
paciente. A coabitacdo e o género feminino do cuidador se
correlacionaram com a carga objetiva, e 0 estado de salide mental
precario do cuidador com a carga subjetiva.
Mohammad et Examinar a sobrecarga de cuidadores | Self- 34% relataram sobrecarga moderada ou alta. Destacou-se as
al, conjuges de pacientes com cancer de | Perceived necessidades ndo atendidas: lidar com as preocupacdes sobre o

2015/ Holanda

esdfago apds o tratamento curativo com

quimiorradiagdo neoadjuvante seguida de

Pressure from

Informal Care

retorno do céancer, lidar com outras pessoas e equilibrar as

necessidades da pessoa com cancer e as proprias necessidades.

ressec¢do e avaliar os fatores associados a | (SPPIC) Cuidadores relataram significativamente mais insatisfagdo do que
sobrecarga do cuidador. pacientes na escala conjugal. Fatores associados com maior
sobrecarga do cuidador foram fadiga do paciente e depressao do
cuidador conjugal.
Hoang et al., Analisar a sobrecarga e as atividades de | ZBI; Oberst | Os cuidadores informais relataram um alto nivel de sobrecarga no
2019/ Vietna apoio de cuidadores informais que cuidam | Caregiver cuidado. Os preditores de maior sobrecarga foram ter seus

de adultos em hemodialise.

Burden Scale
(OCBS).

préprios problemas de salide, maior tempo necessario para prestar

cuidados e realizar tarefas mais dificeis.
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Langenberg et Explorar o bem-estar de cuidadores de | SPPIC. Cuidadores com altos niveis de sobrecarga corresponderam a
al., pacientes com tumor estromal 10% da amostra, foram principalmente ndo conjuges, Cl de
2019/ Holanda gastrointestinal, medindo  sobrecarga, pacientes com mais efeitos colaterais relacionados ao tratamento,
sofrimento, salde geral, discrepancias no Cl que passaram mais horas cuidando e que cuidam de mais de
suporte social e satisfacdo conjugal. uma pessoa. A sobrecarga foi significativamente correlacionada
com seu préprio sofrimento e sofrimento dos pacientes.
Alzahrani et al., Avaliar a sobrecarga dos cuidadores de | Involvement “Tensdo” foi maior entre cuidadores com idade <30
2017_/ Arébia pessoas com doenga mental. Evaluation anos, “Preocupacdo”, entre os que viviam com seus conjuges e
Saudita Questionnaire | filhos e aqueles que viviam em familias pequenas. “Supervisao”
(IEQ). foi maior entre cuidadores que moram com o paciente na mesma
casa ¢ que tém contato diario e “Urgéncia”, entre os que cuidam
de mulheres e aqueles que ndo recebem qualquer tipo de apoio
profissional. A sobrecarga geral foi mais alta entre os que cuidam
de um parente préximo.
Gbiri etal., Investigar a sobrecarga dos | ZBI. 79,2% dos CI tinham cargas subjetivas leves. Os fatores que
2015/ Nigeéria cuidadores informaise  as  tensdes de aumentaram significativamente o nivel de sobrecarga e tensdes
cuidar de pacientes com Acidente experimentadas pelos Cl: maior intimidade com os sobreviventes
Vascular Cerebral. de AVC, menor nimero de cuidadores para 0 paciente, maior
duragdo de adoecimento e mais horas de cuidado por dia.
Aragjo et al., Avaliar a qualidade de vida e sobrecarga | ZBI. 64,3% das participantes apresentam algum nivel representativo
2019/ Brasil de mulheres cuidadoras. de sobrecarga, a qual estabeleceu correlacdo negativa com a
qualidade de vida.
Reed et al., Utilizar dados do estudo GERAS para | ZBI. A pontuacéo total média do ZBI mostrou uma carga maior para
2017 / Franga, avaliar a capacidade do EQ-SD para 0s grupos de pacientes com pior gravidade da doenca. Ainda, o
Qle?::)am&;;o medir o impacto sobre os cuidadores com escore ZBI médio foi maior para cuidadores de pacientes que
pessoas com deméncia de AD e examinar vivem na mesma casa.
correlagbes entre EQ-5D e carga de
cuidador.
Galvinetal., Explorar a natureza multidimensional da | ZBI. Associagdes significativas foram encontradas entre sobrecarga do
2016/ Irlanda sobrecarga do cuidador de ELA por meio cuidador e horas de cuidado prestado, reducdo da qualidade de
do uso de dados quantitativos e vida e aumento do sofrimento psiquico.
qualitativos.
Vaingankar et Descrever a participagdo dos Cl em uma | ZBI. 245% Cl apresentaram sobrecarga do cuidado. A carga
al, amostra de idosos com necessidades de assistencial foi significativamente associada aos cuidadores
(Zl?r]{;z:pura cuidado em  Cingapura, investigar casados, que cuidavam na maior parte do tempo, adoecimento por
diferencas pelo status de deméncia e deméncia do familiar e presenga de sintomas comportamentais e
examinar correlacbes de carga dos psicolégicos de deméncia.
cuidadores.
Grinet al., Investigar os fatores derivados do | ZBI. Problemas do sono e disfungdo autdnoma do paciente impactam
2016 / paciente e do cuidador que contribuem fortemente na sobrecarga. Na doenga de Parkinson a carga do
Luxemburgo

para a sobrecarga do cuidador.

cuidador é emocional e ndo motora 0 que pode desencadear
depressdo no Cl. Grande investimento de tempo, incluindo

cuidados noturnos influencia fortemente a sobrecarga.

Fonte: Autores (2020).
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O Zarit Burden Interview (ZBI) foi o instrumento mais utilizado na avalia¢do da sobrecarga do cuidador informal, sendo
utilizado em 10 dos 14 artigos selecionados para este estudo. O Self-Perceived Pressure from Informal Care (SPPIC) foi
utilizado em dois estudos e os demais instrumentos identificados apareceram uma vez apenas, Escala de sobrecarga de cuidado
auto-relatada de Oberst (OCBS), o Involvement Evaluation Questionnaire (IEQ), a Relative Stress Scale (RSS) e a Resource
Utilization in Dementia-Part 1.

Os questionarios utilizados nas pesquisas analisaram a sobrecarga fisica, emocional, social, financeira, também
avaliaram a depressdo, ansiedade, qualidade de vida entre outros, elementos que se relacionam direta ou indiretamente a
sobrecarga do cuidador informal. A seguir apresenta-se 0s questionarios evidenciados na pesquisa.

O ZBI é um instrumento autoaplicavel que mensura o nivel de sobrecarga percebido pelos Cl enquanto cuidam dos
pacientes, isto é, avalia o impacto percebido sobre a salde tanto fisica, quanto emocional, as atividades sociais e a condicéo
financeira. Trata-se de uma medida amplamente utilizada que possui muitas versées. A primeira delas foi desenvolvida por
Zarit em 1980, no idioma inglés dos EUA, e contém 29 itens. A versao revisada, de 22 itens, é a mais popular e ja foi traduzida
para mais de 50 idiomas, outras vers@es mais curtas também foram desenvolvidas, contendo 18 e 12 itens (E-Provide, 2021).
Ha duas versdes brasileiras do ZBI, uma de 12 itens e uma mais utilizada de 22 itens, que apresentou um alfa de
Cronbach igual a 0,87 no processo de validagéo.

Os itens avaliam tanto questdes referentes a sobrecarga objetiva (ndo tem tempo para si mesmo porque esta cuidando,
sua vida social esta prejudicada porque esta cuidando, sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar somando as outras
despesas) como a sobrecarga subjetiva (sente-se irritado quando ele estd por perto, sente receio pelo futuro, sente-se
envergonhado com o comportamento dele) (Gbiri et al., 2015; Hoang, Green, & Bonner, 2019; Bayen et al., 2015; Mora-
Castafieda et al., 2016; Ramos-Campos et al., 2020; Aradjo et al., 2019; Reed et al., 2017; Galvin et al., 2016; Griin et al.,
2016).

O Self-Perceived Pressure from Informal Care (SPPIC) (o = 0,94), € um Questionario holandés validado para avaliar
0 estresse autopercebido dos CI proveniente dos cuidados. Consiste em uma escala Rasch de nove itens e cinco pontos, as
pontuacdes sdo dicotomizadas em 0 ('ndo!' e 'ndo’) e 1 ('sim' e 'mais ou menos'). A pontuacao total variade 0 a 9, sendo que 0 a
3 pontos indica baixo nivel de sobrecarga. Os itens avaliam, situagcdes como as seguintes: “como consequéncia da situagdo do
meu ente querido, ha menos tempo disponivel para administrar minha vida pessoal” ou “combinar a responsabilidade pelo meu
ente querido e minha familia e o trabalho é um desafio” (Langenberg et al., 2019; Mohammad et al., 2015).

Em ambas pesquisas identificadas nessa revisdo, o SPPIC foi usado entre cuidadores de pessoas com cancer para
medir a sobrecarga percebida durante o tratamento. O questionario permitiu avaliar como a pressao consequente dos cuidados
interfere nos interesses pessoais dos cuidadores, como por exemplo, a possibilidade de ter suas proprias atividades ou outros
papéis que desejam desempenhar na vida (Langenberg et al., 2019; Mohammad et al., 2015).

A Escala de sobrecarga de cuidado auto-relatada de OBERST (OCBS), possui 15 itens que avaliam as diferentes
tarefas de cuidado desempenhadas pelo ClI, principalmente com relagdo ao tempo gasto e a dificuldade percebida para executa-
las. Utiliza escala Likert de cinco pontos para as respostas, variando de nenhum tempo a uma grande quantidade de tempo, e
ndo dificil a extremamente dificil para o tempo despendido e a dificuldade das tarefas, respectivamente. O instrumento
apresentou um o de Cronbach de 0,90 para a escala de tempo ¢ 0,94 para a de dificuldade (Hoang et al., 2019).

Utilizou-se esse instrumento em uma pesquisa realizada no Vietna, com Cl de pessoas em hemodialise, e demonstrou
que 34,2% destes consideram as tarefas de moderado a extremamente dificil, sendo que fazer as tarefas domésticas adicionais e
ajudar nos tratamentos médicos e de enfermagem dos pacientes foram apontadas como as tarefas mais dificeis. O mesmo

estudo identificou os maiores fatores preditores da sobrecarga do CI foram, respectivamente, a grande dificuldade de tarefas de
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cuidado e muito tempo gasto em fazer tais tarefas (Hoang et al., 2019). As tarefas relacionadas ao tratamento de hemodidlise
dos pacientes também foram consideradas muito dificeis.

O Involvement Evaluation Questionnaire (IEQ) é uma escala contém 81 itens que medem as consequéncias de
transtornos psiquiatricos para familiares de pessoas com doenga mental nas quatro semanas anteriores a avaliagao. Dos 31 itens
sobre consequéncias para o cuidado, 27 estdo agrupados em quatro subescalas, a saber: tensdo (9 itens), preocupacdo (6 itens),
urgéncia (8 itens) e supervisdo (6 itens). Os quatro itens ndo incluidos nas quatro subescalas correspondem a “capacidade de
realizar suas proprias atividades”, “acostumar-se aos problemas do paciente”, “capacidade de lidar com os problemas do
paciente” e “mudanga no relacionamento emocional”. Os itens sdo avaliados em uma escala Likert de cinco pontos, na qual 0 =
nunca e 4 = sempre. O alfa de Cronbach total dos itens do IEQ foi a = 0,93 (Alzahrani et al., 2017).

A escala Relative Stress Scale (RSS) é composta por 15 itens. O instrumento se propde a avaliar a sobrecarga
subjetiva em trés areas: sofrimento emocional, social e sentimentos negativos (Haikio et al., 2020). O estudo selecionado
investigou a alfabetiza¢do em sadde entre Cl e as associagOes entre a alfabetizacdo e sobrecarga do cuidador, qualidade de vida
e tempo despendido em cuidados informais. A pontuacdo média para sobrecarga do cuidador foi de 26, e ter concluido mais de
trés anos de educacgdo universitaria foi significativamente associado a menor sobrecarga do cuidador.

O questionario Resource Utilization in Dementia-Part 1 avalia a sobrecarga objetiva do Cl em trés categorias:
atividades da vida diéria, atividades instrumentais de vida diéria e tempo de supervisdo (Bayen et al., 2015). Pesquisa realizada
na Franca analisou sobrecarga objetiva e subjetiva dos CI de esclerose multipla e seus determinantes. Utilizou-se as escalas
Resource Utilization in Dementia-Part 1 e ZBI para avaliar a sobrecarga objetiva e a subjetiva, respectivamente. Identificou-se
que os Cl dedicaram em média 6,5 horas/dia para o cuidado, sendo caracterizado como uma alta sobrecarga objetiva, e que 0s
fatores preditivos para a mesma foram morar na mesma residéncia e ser do género feminino. Ainda, identificou-se correlagdo

significativa entre o estado de salde mental precario do Cl com a sobrecarga subjetiva (Bayen et al., 2015).

4. Discussao

Os resultados desta revisdo destacaram aspectos relativos a sobrecarga do cuidador informal de pessoas dependentes,
0s quais possuem implicacdes fisicas, psicossociais e emocionais. Notou-se que a responsabilidade pela tarefa, frequentemente,
recai sobre um individuo, que ndo possui experiéncia prévia e precisa reorganizar a sua vida para dedicar-se integralmente ao
cuidado de outra pessoa. Considerando a complexidade implicada a essa tarefa, os estudos que abordaram o tema, precisaram
adotar inimeros instrumentos para verificar as condicfes relacionadas direta ou indiretamente a sobrecarga e a qualidade de
vida. Esses apresentavam semelhanca quanto aos objetivos, desenho metodolégico, amostra e instrumentos adotados.

A sobrecarga relacionada ao cuidado, representa um risco aqueles que desempenham o papel, sendo relevante o
planejamento e a implementacéo de a¢Bes que possam contemplar as necessidades e 0s anseios do cuidador. Deve-se orienta-
los e instrumentaliza-los para que possam executar a tarefa com seguranga e qualidade no domicilio, bem como aplicar e
ensinar estratégias que possam minimizar a sobrecarga (Ballarin, Benedito, Kron, & Christovam, 2016).

Pesquisas apontaram que o sexo feminino é predisposto a ter maior sobrecarga, mesmo em amostras bastante
homogéneas (Ramos-Campos et al., 2020; Mohammad et al., 2015). Identificou-se altos niveis de angustia nas mulheres e que
a insatisfacdo conjugal contribuiu para o sofrimento dos cdnjuges cuidadores (Ramos-Campos et al., 2020; Mohammad et al.,
2015). Ter fortes lagos de parentesco, habitar na mesma residéncia, ter baixa escolaridade, receber pouco suporte social,
gravidade da doenca e dedicar muitas horas as atividades assistenciais foram os principais preditores para maior sobrecarga do
Cl (Ramos-Campos et al., 2020; Hoang et al., 2019; Reed et al., 2017; Vaingankar et al., 2015).

A sobrecarga financeira também foi identificada, uma vez que o adoecimento gerou instabilidade no trabalho, custos

adicionais com transporte, despesas com medicamentos, dispositivos médicos, exames, alimentagdo, fraldas e consultas com
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especialistas. Muitas vezes os Cl precisam deixar suas atividades laborais para dedicar-se exclusivamente ao cuidado do ente
querido, interferindo na renda familiar e, consequentemente, podendo gerar maior sobrecarga objetiva (Alzahrani et al., 2017).

Além disso, foi possivel observar que as diferencas culturais podem interferir na percep¢do da sobrecarga. Por
exemplo, uma pesquisa multicéntrica realizada com CI da Inglaterra e Finlandia demonstrou que ser cdnjuge ou companheiro
h& muito tempo, morar na mesma casa e ndo dedicar muito tempo a outras tarefas atenua a sobrecarga, porém a mesma
situacdo vivenciada na Grécia apresentou o contrario, que aumenta a sobrecarga. Contudo, o estado de saude fisica e emocional
do cuidador interferiu nos niveis de sobrecarga em todas as culturas analisadas (Konerding et al., 2019).

O papel da familia nas diferentes culturas também foi evidenciado como protetor em paises como Arabia Saudita e
Nigéria. Apontou-se que nos paises arabes existe uma forte cultura religiosa, que as familias costumam ser numerosas e que ha
uma tradicdo de se unir aos membros doentes da familia, sendo assim, foram identificados maiores niveis de preocupacéo entre
cuidadores que viviam em familias relativamente pequenas. Ainda, evidenciou-se menores niveis de sobrecarga dos Cl em
comparacdo com as pontuacfes de paises europeus, como Itdlia e Dinamarca (Alzahrani et al., 2017). Quanto ao estudo
realizado na Nigéria, os niveis de sobrecarga subjetiva também foram baixos. Em geral, o papel da familia e do cuidado na
cultura africana estimulam o CI a fazer sempre mais pelo familiar adoecido para melhorar suas chances de recuperacéo. Além
disso, destacou-se que as pessoas adoecidas desfrutavam do mesmo nivel de intimidade com parentes e amigos que 0s
individuos saudaveis (Gbiri et al., 2015).

Um estudo destacou que em paises asiaticos os niveis de sobrecarga foram inferiores em comparacdo com paises
ocidentais, devido a forte tradi¢do de piedade filial entre as sociedades asiaticas por serem mais coletivistas (Vaingankar et al.,
2015). Numa pesquisa brasileira os CI relataram pouco tempo para o lazer, para as relaces pessoais e para o autocuidado.
Apesar das situacdes desfavoraveis, ndo afirmaram sentimentos de sobrecarga porque interpretavam isso como lamentagéo e
protesto, 0 que provocaria sentimento de culpa. Sendo assim, concluiu-se que 0s mesmos ndo notam nem expressam a real
sobrecarga gerada pelo cuidado (Aradjo et al., 2019).

Salienta-se que o apoio social foi uma das principais estratégias de enfrentamento apontadas nos estudos. Esse apoio
pode configurar-se como ajuda espiritual, melhor organizagdo familiar, por meio de cuidadores adicionais, substituicdo por
cuidados formais, entre outras e por meio de melhor acesso aos servicos de saude. Com relacdo ao apoio familiar, entende-se
que quanto mais cuidadores disponiveis, melhor a divisdo de responsabilidades e, consequentemente, menos horas sdo
dispensadas para o cuidado, reduzindo assim a sobrecarga, uma vez que suas responsabilidades foram compartilhadas (Gbiri et
al., 2015; Bayen et al., 2015; Mora-Castafieda et al., 2016; Haikio et al., 2020).

Apontou-se a importancia de incorporar maior atencdo ao Cl no processo de cuidado, bem como na formulagdo das
politicas publicas de saude (Hoang et al., 2019; Bayen et al., 2015; Ghiri et al., 2015). Pesquisa realizada na Italia observou
que 94% das pessoas dependentes assistidas por cuidadores informais sofreram complica¢Bes uroldgicas, 45% lesdes por
pressdo, 24% dor cronica, 22% problemas respiratéria, 18% psicoldgicos e 11% nutricionais (Maitan et al., 2018). Sendo
assim, ressalta-se a urgéncia em capacitar e supervisionar os Cl para garantir a continuidade dos cuidados imprescindiveis para
a pessoa dependente (Castro et al, 2016; Melo, Rua, & Santos, 2014).

Estudo com cuidadores de pacientes com esclerose multipla afirmou que os profissionais devem encorajar
intervencdes visando o Cl por meio de terapia cognitivo-comportamental, construgdo de habilidades, estratégias pessoais de
enfrentamento e apoio de pares e apoio social em geral (Bayen et al., 2015). Para cuidadores de sobreviventes de AVC, estudo
africano sugere treinamento pratico e aconselhamento familiar, com o objetivo de melhorar a qualidade da assisténcia
domiciliar e ajudar o CI no seu processo de adaptacdo (Gbiri et al., 2015).

Outra pesquisa, com cuidadores de pacientes em hemodialise apontou a importancia de acolher os familiares,

destacando que os enfermeiros estdo em melhor posicdo para isso, devido & sua maior interagdo 0s mesmos no centro de
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hemodialise (Hoang et al., 2019). Finalmente, salienta-se que as politicas publicas de saide formuladas com o intuito de apoiar
os Cl e promover um melhor acesso aos servigos de salde e melhor comunicacdo com os mesmos, podem nao somente
prevenir o esgotamento e retirada da fungdo de cuidador (Haikio et al., 2020; Bayen et al., 2015), mas podem também
proporcionar experiéncias positivas de cuidado e uma sensagéo de realizagdo (Mora-Castafieda et al., 2016).

Dentre as limitagdes do estudo, tem-se 0 reduzido nimero de estudos que contemplaram a revisdo, visto que maior
parte das obras detectadas nas estratégias de busca, dedicaram-se aos cuidadores de criancas e adolescentes, apartando-se das
necessidades de adultos e idosos com dependéncia. Assim faz-se necessario adaptar os instrumentos existentes ou desenvolver
novos que contemplem outras populac@es e/ou configuracbes de cuidadores. Apesar destas, 0s resultados da revisdo poderdo
subsidiar a conducéo de intervencdes que intentem a reducdo da sobrecarga e a melhoria da qualidade de vida dos cuidadores
informais. Salienta-se assim, a importancia de os pesquisadores investirem na revisdo e validagdo dos questionarios
empregados, no intuito de torna-los sensiveis as particularidades da populacdo alvo, especialmente no tocante as caracteristicas
de os cuidadores informais brasileiros.

5. Conclusédo

Identificou-se na literatura inimeros instrumentos que avaliaram indiretamente a sobrecarga do cuidador informal,
entretanto seis questionarios destinados a avaliagdo da sobrecarga do cuidador informal. As escalas identificadas avaliam
sobrecarga objetiva, subjetiva, pressdo autopercebida, sobrecarga autorrelatada, estresse relativo, entre outros.

Identificou-se as principais estratégias de enfrentamento e que o contexto cultural do Cl pode interferir na sua
percepc¢do da sobrecarga. Por fim, salientou-se importancia de incorporar maior atencdo ao Cl no processo de cuidado, bem
como na formulacdo das politicas publicas de saude.

Evidenciou-se a importancia de adotar instrumentos validados na condugdo de pesquisas e na préatica clinica, visto que
aumentam a acuracia e a confiabilidade dos resultados, bem como por subsidiar estratégias que impactem a qualidade de vida
da populagdo assistida. Salienta-se que avaliar a sobrecarga do CI possibilita compreender o cuidado no contexto domiciliar e

identificar os determinantes relevantes para a sobrecarga dos cuidadores de diferentes condigdes cronicas.
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