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Resumo

Objetivo: identificar na literatura
instrumentos para avaliar a qualida-
de de vida e a sobrecarga em cuida-
dores e sua aplicabilidade com essa
populacao.

Sintese de contetido: revisao
integrativa da literatura em dois peri-
odos de busca. Em setembro de 2017,
foram selecionados 604 resumos na
PubMed e 33 na LILACS, totalizando
637. Em seguida, para a atualizacdo de
dados, em setembro de 2020, foram
escolhidos 137 resumos na PubMed
e quatro na LILACS, totalizando 141.
Apos a leitura dos resumos, 106 arti-
gos foram lidos na integra, dos quais
62 artigos atenderam os critérios de
inclusédo estabelecidos. Apés a identi-
ficacdo de 80 instrumentos aplicados
em cuidadores nessas publicacdes,
buscou-se identificar a existéncia
de validacdo brasileira, bem como
sua aplicabilidade com cuidadores.
Desses instrumentos, 39 ndo foram
validados no Brasil, 13 eram elabora-
¢Oes proprias dos autores e 28 valida-
¢oes brasileiras. Desses 28 validados,
sete sdo voltados para cuidadores e
os demais, para populagdes gerais.
Na analise de adequacéo da aplica-
¢ao desses instrumentos gerais a
essa populacdo, verificou-se que os
objetivos dos estudos foram atingi-
dos, pois aspectos relativos a sobre-
carga e a qualidade de vida também
se aplicam ao cuidador que assume o
cuidado do paciente em casa.

Conclusoées: os achados apon-
tam que, para além da criacdo de
novos instrumentos, é preciso identi-
ficar na literatura os ja existentes.

Descritores: Cuidadores; Inquéritos e
Questionérios; Servicos de Assisténcia
Domiciliar; Qualidade de Vida (fonte: Decs,
BIREME).

Instrumentos para avaliar a sobrecarga e
a qualidade de vida

Resumen

Objetivo: identificar en laliteratura
instrumentos para evaluar la calidad
de vida y la carga de los cuidadores y
su aplicabilidad en esta poblacién.

Sintesis de contenido: revi-
si6én integral de la literatura en dos
periodos de bisqueda. En septiembre
de 2017 se recopilaron 604 resiimenes
en PubMed y 33 en LILACS, totalizan-
do 637 resumenes. Posteriormente,
para actualizar datos, en septiembre
de 2020 se afiadieron 137 resimenes
provenientes de PubMed y cuatro de
LILACS, para un total de 141. Después
de revisar los resimenes, se procedié
con la lectura de 106 articulos a texto
completo, de los cuales 62 cumplieron
con los criterios de inclusién defini-
dos. Tras identificar 80 instrumen-
tos aplicados en cuidadores en esas
publicaciones, se buscé determinar
cudles de ellos habian sido valida-
dos para su uso en Brasil y cuales
podrian ser aplicados en cuidadores.
De estos instrumentos, 39 no habian
sido validados en Brasil, 13 eran elabo-
raciones propias y 28 contaban con
validez en este pais. De los 28 instru-
mentos validados, siete se enfocan
en los cuidadores, mientras que los 21
restantes estan disefiados para estu-
diar poblacién general. Al analizar
la adecuacién y aplicacién de dichos
instrumentos sobre la poblacién de
cuidadores se verifico que los objeti-
vos de los estudios fueran alcanzados,
puesto que los aspectos relacionados
con la sobrecarga y la calidad de vida
también se aplican a los cuidadores
de pacientes en casa.

Conclusiones: los resultados
indican que, ademas de la creacién de
nuevos instrumentos, es necesario iden-
tificar los ya existentes en la literatura.

Descriptores: Cuidadores; Encuestas y
Cuestionarios; Servicios de Atencién de
Salud a Domicilio; Calidad de Vida (fuente:
DeCS, BIREME).

Abstract

Objective: To identify on litera-
ture instruments for evaluating the
quality of life and work overload of
caregivers and their applicability
with this population.

Content synthesis: Integrative
literature review in two research
periods. In September 2017, 604
abstracts were gathered from
PubMed database and 33 more from
LILACS, totaling 637 abstracts. An
update in September 2020 allowed
collecting 137 additional abstracts
from PubMed and 4 from LILACS,
adding 141 entries to the previ-
ous sample. After reading these
abstracts, the full texts of 106 arti-
cles were examined, from which 62
articles met the inclusion criteria.
In total, 80 instruments applied to
caregivers were identified in these
publications. From this, we sought
to determine the existence of valida-
tion studies in Brazil, as well as their
applicability to caregivers. From the
sample of 80 instruments, 39 were
not validated in Brazil, 13 were elabo-
rated by authors, and 28 correspond-
ed to validated tools in this country.
Out of these, seven were applied to
caregivers and the rest of them to
general populations. In the analy-
sis of the adequacy and application
of the general instruments to this
specific population, it was found that
the objectives of the studies were
met, since several aspects related to
work overload and quality of life also
apply to the caregiver in charge of a
patient at home.

Conclusions: Findings pointed
out the need of creating new instru-
ments and also identify the existing
tools available in the literature.

Descriptors: Caregivers; Surveys and
Questionnaires; Home Care Services;
Quality of Life (source: Decs, BIREME).
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Introducao

Fatores determinantes para doencas crénicas ndo
transmissiveis incluem baixa escolaridade, alto
indice de massa corporal e idade avangada (1),
embora também estejam relacionadas ao aumen-
to da expectativa de vida, as melhores condicées
sanitarias e ao desenvolvimento tecnolégico e
cientifico. Ocasionada por incapacidades de dife-
rentes graus, a perda da independéncia da pessoa
doente demanda acompanhamento durante ativi-
dades cotidianas basicas, papel desempenhado
por cuidadores (2), especialmente no domicilio
do dependente. Esse espaco vem se instituciona-
lizando como local de cuidado por meio da aten-
¢do domiciliar (AD), modalidade assistencial que
compde a Rede de Atencdo a Saude (3).

Quem assume o papel de cuidador, sobretudo no
caso de familiar de pessoa com agravo crénico
(4, 5), realiza muitas atividades e, portanto, pode
sobrecarregar-se fisica e emocionalmente. Senti-
mentos como responsabilizacdo e culpabilizacao
sdo relatados, pois o cuidador precisa reorgani-
zar sua vida em funcdo do outro, ao encontro
das inmeras e necessarias a¢des de cuidado (5).
Assim, para manter seu bem-estar, é fundamental
gue o cuidador se adapte as novas circunstancias
(6). Para isso, é preciso que seja foco de atencdo e
cuidados. Dispor de menos tempo para se dedicar
as atividades pessoais, ter dificuldades na realiza-
¢do das ac¢des de cuidado e ndo ter suporte social
sdo fatores que aumentam os riscos de adoecer (7).

A qualidade de vida (Qv) dos cuidadores, entao, pode
ser impactada pela rotina de cuidados, especial-
mente se exercido de forma ininterrupta, sem que
as atividades sejam compartilhadas com outros
membros da familia. Assim, ao permanecer exposto
aos diferentes estressores por muito tempo, o cuida-
dor apresentara necessidades semelhantes aquelas
da pessoa sob seus cuidados (8). Tornam-se relevan-
tes, portanto, ferramentas capazes de identificar os
fatores que afetam os cuidadores, sobretudo aque-
les que desempenham essa func¢io no domicilio, a
fim de viabilizar a caracterizacdo de suas necessida-
des e apoiar na tomada de decisdo dos profissionais
de satide que os atendem (9).

Embora alguns instrumentos e escalas sejam utili-
zados para identificar esses fatores, muitos niao
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foram elaborados e validados para isso (9). Sdo
raros os trabalhos que avaliam a qualidade dessas
ferramentas e sua capacidade de contemplar as
particularidades dos cuidadores. Dois estudos brasi-
leiros abordam a perspectiva de instrumentos para
avaliacdo: um deles sobre suporte aos idosos (10),
enquanto o outro aborda a familia, visando a busca
de intervencdes para o cuidado em satude (11).

Quando desenvolvidos e validados com méto-
dos apropriados, os instrumentos de medida sdo
Uteis, visto que sua construcdo envolve o rastreio
de outros existentes e a priorizaciao da adapta-
¢do cultural e da validagdo de questionarios em
outros idiomas (12).

Dessa forma, este estudo teve por objetivo identifi-
car na literatura, instrumentos para avaliaraQv e a
sobrecarga em cuidadores e sua aplicabilidade com
essa populagao. Para isso, baseou-se em revisdo
integrativa orientada pela questdo: “Quais instru-
mentos ou escalas tém sido utilizados nas publica-
¢6es mundiais para avaliar a Qv e a sobrecarga em
cuidadores?”.

Metodologia

Trata-se de revisdo integrativa da literatura que
atendeu a estas etapas metodolégicas: identificacdo
do tema e selecdo da pergunta da pesquisa; identifi-
cacio das bases de dados a serem consultadas; defi-
nicdo das estratégias de busca — palavras-chave,
operadores booleanos e limites da busca; definicao
dos critérios de inclusdo e exclusido; definicio da
informacao a ser extraida dos estudos; analise dos
estudos; interpretacdo dos resultados; conclusao
da revisdo (13). Além dessas etapas que identifica-
ram os instrumentos e as escalas nas publicacdes,
realizou-se uma segunda busca, a fim de verificar a
validacao desses instrumentos no Brasil. Apés trés
anos de leitura, analise e caracterizac¢do dos arti-
gos e escalas, foi preciso atualizar os dados; assim,
foram descritos dois periodos de busca.

A primeira busca ocorreu em setembro de 2017,
nas bases de dados PubMed e Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Satude
(LILACS). Conforme a Figura 1, com os descrito-
res MesH database “caregivers” AND “surveys and
guestionnaires” AND “home care services” Or “life
change events” AND ‘quality of life”, foram encon-
trados 1.220 resultados na base PubMed. Nesses,
foram aplicados os filtros “10 anos” e “humanos”,
restando 604 resumos. Na base de dados LILACS,
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foram encontrados trés resultados na primeira
busca com os descritores de assunto “‘cuidador”
OR “familiar cuidador” or “cuidador de familia” or
‘cuidador familiar” or “‘cuidadores” AND “inquéritos
e questiondrios” AND “servicos de assisténcia domi-
ciliar”. Na segunda busca no LILACS, com os descri-
tores de assunto ‘cuidador” or “familiar cuidador”
OR “‘cuidador de familia” or “cuidador familiar” or
‘cuidadores” AND “inquéritos e questionarios” AND
‘qualidade de vida", 30 resultados foram obtidos.

Os critérios de exclusdo das publicacdes aplica-
dos na totalidade dos resultados das duas bases

Instrumentos para avaliar a sobrecarga e a
qualidade de vida de cuidadores

de dados foram: instrumentos nio utilizados com
cuidador, estudos realizados fora do contexto de
AD e artigos de revisdo. Pela andlise dos titulos
e resumos, 71 artigos foram selecionados para a
leitura na integra. Apés a leitura, 23 foram exclui-
dos. Em todas essas etapas, os dados foram organi-
zados por meio do programa Microsoft Excel.

Em setembro de 2020, nova busca, com as mesmas
estratégias, foi realizada para a atualiza¢do dos
dados, conforme a Figura 1. Com a leitura dos titu-
los e dos resumos, 35 artigos foram selecionados
para a leitura completa. Desses, excluiram-se 21.

Figura 1. Fluxograma das buscas nas bases de dados realizadas em setembro de 2017 e atualizacdo em

setembro de 2020

Revisdo de literatura — setembro/2017 e atualiza¢do em setembro/2020

Bases de dados
utilizadas

I
PubMed

“caregivers” AND “surveys and
questionnaires” AND “home care
services” or ‘life change events”
AND “quality of life”

1120 resultados

Filtros: “10 anos” e “humanos" e na
atualizagdo “2 anos” e “humanos”

Resultados: 604 (2017) e 137 (2020)

I
LILACS

“cuidador” or “familiar cuidador” or “cuidador
de familia” or “cuidador familiar or “cuidadores”
AND “inqueritos e questionarios” AND “servicos
de assistencia domiciliar”; “cuidador” or “familiar
cuidador” or “cuidador de familia“ or “cuidador
familiar” or “cuidadores” AND “inqueritos e
questionarios” AND “qualidade de vida”

Resultados: 33(2017) e 4 (2020)

h Total de resumos lidos: 637 (2017) e 141(2020)

Critérios de exclusdo: “ndo ser com cuidadores”

_ Resultado de artigos para leitura na integra:

e “ndo ser em atenc¢ao domiciliar”

Resultado final: 48 artigos
analisados em 2017 e 14 em 2020

Fonte: elaborado pelas autoras, 2017 e 2020.

B S——

~ 71(2017) e 35 (2020)

Excluidos: em 2017, dois por ndo serem artigos,
sete indisponiveis gratuitamente, quatro

néo eram relacionados aos cuidadores, sete
ndo eram em AD, um protocolo e dois eram
revisdo de literatura. Em 2020, um artigo

por ser encontrado na versao japonesa; um
indisponivel na internet; seis ndo eram em AD;
dois eram protocolos; um examinava a saide
do cuidador apés a morte do paciente; cinco
eram com pacientes; um era com casais; um era
com cuidador de criangas; um era editorial; um
era uma nota; um nao constava instrumento.
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Dos 62 artigos selecionados (14-75), foram extrai-
das as informac¢ées do Quadro 1, que apresenta
informacgdes como ano de publicagao, referéncia,
revista, continente, desenho, instrumento e vincu-
lo com o paciente. Depois, foram identificados 80
instrumentos aplicados em cuidadores. Entao, a
fim de identificar os instrumentos validados no
Brasil, realizou-se nova busca no Google Acadé-
mico. Para isso, utilizou-se o nome do instrumen-
to + “validacdo no Brasil” ou “validacdo brasileira’,
resultando em 28 instrumentos validados (76-102).

Posteriormente, as publicacdes (14-75) foram
submetidas a analise do tipo descritiva e de
frequéncia, a fim de organizar, sintetizar e comu-
nicar a informacao obtida (103) a partir da carac-
terizacdo das publicacdes e da identificacdo dos
instrumentos e escalas.

A caraterizagdo dos instrumentos validados no
Brasil, considerando definicdo, desenho, popu-
lacgdo, alfa de Cronbach, frequéncia nas publi-
cacdes, pais e ano de origem, foi ordenada a partir
das informacées dos artigos selecionados por
meio da segunda busca (76-102), apresentadas nos
Quadros2e3.

Resultados

Conforme o Quadro 1, dos 62 artigos analisados, 45
derivavam de pesquisas de abordagem quantita-
tiva (14, 16-27, 30-33, 35, 36, 38-44, 46, 48-50, 55, 56, 58,
60, 62, 64-66, 68-72, 74, 75), trés de qualitativa (28, 29,
37) e 14 de quanti-qualitativa (15, 34, 45, 47, 51-54, 57,
59, 61, 63, 67, 73). Na primeira década dos anos 2000,
foram publicados dois em 2007 (25, 36), 10 em 2008
(18,21,26-28, 30, 31, 34, 38, 58) e quatro em 2009 (24, 29,
35, 40). Na segunda década, quatro artigos foram
publicados em 2010 (39, 44, 46, 47), 0ito em 2011 (14,
19, 23, 32, 41-43, 45), trés em 2012 (16, 37, 60), sete em
2013 (15,17, 20, 22, 33, 59, 61), quatro em 2014 (55-57, 62),
trés em 2015 (51-53), trés em 2016 (49, 50, 54), cinco
em 2017 (48, 63, 65, 68, 70), seis em 2018 (64, 66, 67, 69,
71,72), trés em 2019 (73-75).

Ainda, foram identificados dois artigos de local
transcontinental (Europa e Asia) (47, 74), quatro
artigos da Australia (45, 46, 56, 61), 12 da Asia (16, 18,
24,32, 37, 42, 54, 63, 68, 70, 71, 75), nove da América do
Sul (15,17, 20-23, 33, 35, 62), 11 da América do Norte (19,
25, 28, 30, 38, 40, 44, 48, 53, 59, 64) e 24 na Europa (14,
26, 27, 29, 31, 34, 36, 39, 41, 43, 49-52, 55, 57, 58, 60, 65-67,
69, 72, 73). As revistas mais frequentes foram Aging
and Mental Health (38, 43, 54, 59, 65, 66), Archives
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of Gerontology and Geriatrics (24, 36, 45), Journal
of Clinical Nursing (37, 49, 58), Home Health Care
Services Quarterly (32, 44, 75), Journal of Rehabili-
tation Medicine (19, 41), Health and Social Care in
the Community (56, 61), Geriatrie et psychologie
neuropsychiatrie du Vieillissement (14, 51) e Health
Quual Life Outcomes (16, 69).

Foram identificados 80 instrumentos utiliza-
dos com cuidadores, conforme apresentado no
Quadro 1. Os mais frequentes foram: Short-Form
36 (SE-36) (19, 22, 27, 33, 35, 41, 46, 49, 56, 72, 74), utili-
zado em 11 publicacdes; Center for Epidemiologic
Studies Depression Scale (CES-D) (30, 36, 40, 44, 62);
Zarit Burden Interview (zBI) (20, 57, 62, 65, 71), em
cinco; Beck Depression Inventory (BDI) (17, 20, 24,
62); Caregiver Reaction Assessment (CRA) (31, 34,
45, 65) e Caregiver Burden Scale (CBs) (21, 22, 33, 74),
utilizados em quatro; The World Health Organi-
zation Quality of Life (WHOQOL) (15, 24, 42) e The
World Health Organization Quality of Life Bref
(WHOQOL-BREF) (16, 18, 23), utilizado em trés estu-
dos. Destacam-se, nessas publicacdes, o desenvol-
vimento de duas escalas (16, 62) e a validacdo de
um instrumento (55). O cuidador participante dos
estudos se caracterizava por vinculo familiar (14-16,
18-27,29-48, 50, 52-54, 56, 58-60, 62-64, 67-75).

Informacées a respeito dos 80 instrumentos iden-
tificados foram buscados para analise de caracte-
risticas, objetivos, populagdes e aplicacdes. Desses,
39 utilizados em 27 estudos (14, 16, 24, 26, 30, 32, 34,
41, 44, 47, 48, 50, 52, 54-57, 59, 61, 64, 65, 67, 69-71, 73, 75)
nio foram validados no Brasil, 13 (25, 28, 29, 37, 39,
51, 53, 54, 58, 60, 63, 66, 68) foram produzidos pelos
proprios pesquisadores, e 28 instrumentos utiliza-
dos em 37 estudos (15-24, 26, 27, 30, 31, 33-36, 38, 39,
41-46, 49, 56, 57, 59, 62, 65, 67, 71-74) haviam sido vali-
dados no Brasil.

No Quadro 2, apresenta-se a caracterizagdo das 28
escalas validadas para uso no Brasil (76-102). Em 11,
o foco foram os aspectos relativos a satide mental
(77, 80, 81, 83, 84, 87, 89, 93, 97, 100); em sete, 0s niveis
de Qv (82, 85, 92, 94-96, 98); em cinco, a sobrecarga
(78, 79, 99, 101, 102); em duas, as func¢des de apoio
tanto familiar (78) quanto social (88); em uma, o
sono (91); em uma, a fadiga (86); em outra, a capa-
cidade funcional (90). O alfa de Cronbach nao foi
identificado em apenas trés instrumentos (85, 95,
98). Da totalidade, 19 foram elaborados nos Esta-
dos Unidos (76-80, 83, 84, 86-93, 95, 97,102) e 21 foram
elaborados nas décadas de 1980 e 1990: dez nos
anos 1980 (78, 83, 84, 88-91, 99, 100, 102) e 11 n0OS anos
1990 (79, 82, 85-87, 92-96, 98).
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Quadro 1. Caracterizacdo dos artigos encontrados na pesquisa bibliografica.

Ano/Ref.
2011 (14)

2013 (15)

2012 (16)

2013 (17)
2008 (18)
2011 (19)
2013 (20)
2008 (21)

2013 (22)
2011 (23)

2009 (24)
2007 (25)
2008 (26)
2008 (27)
2008 (28)

2009 (29)
2008 (30)

2008 (31)
2011 (32)
2013 (33)

2008 (34)
2009 (35)

2007 (36)
2012 (37)
2008 (38)
2010 (39)
2009 (40)
2011 (41)
2011 (42)
2011 (43)

2010 (44)

2011 (45)

2010 (46)

2010 (47)

2017 (48)
2016 (49)

2016 (50)
2015 (51)

2015 (52)
2015 (53)

Revista

Geriatrie et psychologie neuropsychiatrie du

Vieillissement

CODAS

Health Qual Life Outcomes

Anais Brasileiros de Dermatologia
BioMed Central
Journal of Rehabilitation Medicine
Revista Médica de Chile
Jornal de Pediatria
Revista Brasileira de Enfermagem

Jornal da Sociedade Brasileira de
Fonoaudiologia

Archives of Gerontology and Geriatrics
Journal of Transcultural Nursing
Gaceta Sanitdria
Nephrology Dialysis Transplantation
Palliative and Supportive Care

Journal of Pediatric Nursing
Journal Of Clinical Oncology

Journal of Advanced Nursing

Home Health Care Services Quarterly

Revista Latino-Americana de Enfermagem

European Journal of Cancer Care

Revista Sociedade Brasileira de
Fonoaudiologia

Archives of Gerontology and Geriatrics
Journal of Clinical Nursing

Aging and Mental Health

Official Journal of the European Paediatric

Neurology Society
Journal of Neuroscience Nursing

Journal of Rehabilitation Medicine

International Psychogeriatric Association

Aging & Mental Health

Home Health Care Services Quarterly

Archives of Gerontology and Geriatrics

Journal of Pain and Symptom Management

European Journal of Oncology Nursing

Health and Quality of Life Outcomes
Journal of Clinical Nursing

BMC Palliative Care

Geriatrie et Psychologie Neuropsychiatrie du

Vieillissement
Rural and Remote Health

Oncology Nursing Forum

Continente
Europa

América do Sul
Asia

América do Sul
Asia
América do Norte
América do Sul
América do Sul

América do Sul

América do Sul
Asia
América do Norte
Europa
Europa
América do Norte

Europa
América do Norte

Europa
Asia
América do Sul

Europa
América do Sul

Europa
Asia
América do Norte

Europa

América do Norte
Europa
Asia
Europa

América do Norte

Australia

Australia

Transcontinental
(Europa/Asia)

América do Norte
Europa

Europa
Europa

Europa

América do Norte

Desenho
Quantitativo

Quanti-qualitativo

Quantitativo

Quantitativo
Quantitativo
Quantitativo
Quantitativo
Quantitativo

Quantitativo
Quantitativo

Quantitativo
Quantitativo
Quantitativo
Quantitativo
Qualitativo

Qualitativo
Quantitativo

Quantitativo
Quantitativo
Quantitativo

Quanti-qualitativo
Quantitativo

Quantitativo
Qualitativo

Quantitativo
Quantitativo

Quantitativo
Quantitativo
Quantitativo
Quantitativo

Quantitativo

Quanti-Qualitativo

Quantitativo

Quanti-Qualitativo

Quantitativo
Quantitativo

Quantitativo
Quanti-Qualitativo

Quanti-Qualitativo

Quanti-qualitativo

Instrumento

CADI-CAMI-CASI

WHOQOL

WHOQOL-BREF;

Satisfaction with Mental Health Services

in Hong Kong
HARS; BDI
‘WHOQOL-BREF
SF-36
ZBI; BDI
CBS

SF-36; CBS
‘WHOQOL-BREF

BM; BDI; WHOQOL
Questionario préprio
EADG; COOP/WONCA
SE-36
Questionario proprio
Questionario préprio

CES-D; STAI-T and STAI-S; NRS; GSDS. LES;
QOL-FV

CRA
MDS-HC
SE-36; CBS
CRA; QLQ-C30

SF-36

CES-D
Questionario préprio
PSS; S-PSSS; S-RS
Questionario préprio
PSQI; CES-D
SF-36; EQ-5D; Cope
WHOQOL
QOL-AD; GDS-15

Index of ADL; IADL; CES-D

CRA

SF-36

‘WHOQOL-BREFTR

FQOL
SF-36; Burden Interview Scale
BSEC
Questionario préprio

Caregiver Support Needs Survey

Questionario préprio

Vinculo

Familiar

Familiar

Familiar

Familiar
Familiar
Familiar
Familiar
Familiar

Familiar

Familiar

Familiar
Familiar
Familiar
Familiar
Familiar

Familiar

Familiar

Familiar
Familiar
Familiar

Familiar

Familiar

Familiar
Familiar

Familiar

Familiar

Familiar
Familiar
Familiar
Familiar
Familiar

Familiar e
Voluntario

Familiar e
Voluntario

Familiar

Familiar
Voluntario
Familiar
Voluntario
Familiar

Familiar
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Ano/Ref. Revista Desenho Instrumento Vinculo
2016 (54) Aging & Mental Health Asia Quanti-Qualitativo Questionario proprio; SRM Familiar
2014 (55) Quality of life research Europa Quantitativo carerQol; TOPICS-MDS Voluntario
2014 (56) Health and Social Care in the Community Australia Quantitativo SF-36; MH; PF Voluntario
2014 (57) BMC Family Practice Europa Quanti-Qualitativo ZBL MOS social;:gg;r;:g:xey; SE-12; EADG; Familiar
2008 (58) Journal of Clinical Nursing Europa Quantitativo Questionario préprio Familiar
2013 (59) Aging & Mental Health América do Norte Quanti-Qualitativo MS; PSS-10 Familiar
2012 (60) Nursing and Health Sciences Europa Quantitativo Questionario préprio Familiar
2013 (61) Health and Social Care in the Community Australia Quanti-Qualitativo ICECAP-O Voluntario
2014 (62) Arquivos de Neuro-Psiquiatria América do Sul Quantitativo ZBI, BDI; CES-D; NPI-12; FAQ Familiar
2017 (63) International Psychogeriatrics Asia Quanti-qualitativo Questionario préprio Familiar
2018 (64) Brain Injury América do Norte Quantitativo SE-36V2; CAS Familiar
2017 (65) Aging & Mental Health Europa Quantitativo GHQ-12; CRA; ZBI; RUD; EQ-5D-3L; EQ-VAS Informal
2018 (66) Aging & Mental Health Europa Quantitativo Questionario préprio Familiar
2018 (67) Journal Telemedicine Telecare Europa Quanti-qualitativo WHOQOL-BREF Italian version; HDRS; HARS Familiar
2017 (68) Health and Quality of Life Outcomes Asia Quantitativo Questionario préprio Familiar
2018 (69) Support Care Cancer Europa Quantitativo FSQ-SE Familiar
2017 (70) Archives of Psychiatric Nursing Asia Quantitativo csI Familiar
2018 (71) Psychogeriatrics Asia Quantitativo ZBI, SMQ Familiar
2018 (72) A Joumallvfe gif;;’ej e ein] eI etdice Europa Quantitativo SF-36; CBI Familiar
2019 (73) European Journal of Cardiovascular Nursing Europa Quanti-qualitativo ques t?:is;%fgf;;:;ﬁ?éég?;?éiljsc}m Familiar
2019 (74) Acta Clinica Croatica Tr&?i?;;g‘:g;al Quantitativo SF-36; CBS Familiar
2019 (75) Home Health Care Services Quarterly Asia Quantitativo QOLLTI-E Familiar

Legenda: cADI-CAMI-CASI: Carers Assessment of Difficulties Index-Carers Assessment of Managing Index-Carers Assessment

of Satisfactions Index; copas: Communication Disorders, Audiology and Swallowing; wHOQOL: The World Health Organization
Quality of Life; wHOQOL-BREF: The World Health Organization Quality of Life Bref; HARs: Hamilton Anxiety Rating Scale; BDI:
Beck Depression Inventory; se-36: Short-Form 36; zBI: Zarit Burden Inteview; cBs: Caregiver Burden Scale; BM: The Pines Burnout
Measure; EADG: Escala de Goldberg; coor/woNcA: Darmouth Primary Care Cooperative Information Project/ World Organization
of National Colleges, Academies, and Academic Associations of General Practitioners/Family Physicians; ces-p: The Center

for Epidemiologic Studies Depression Scale; sTAI-T and STAI-S: The Spielberger State Trait Anxiety Inventory; NRs: Descriptive
Numeric Rating Scale; Gsps: The General Sleep Disturbance Scale; LEs: Lee Fatigue Scale; QoL-Fv: The Quality of Life Scale-Family
Version; crRA: Caregiver Reaction Assessment; MDs-HC: Minimum Data Set-Home Care; QLQ-c30: Quality of Life Questionnaire; pss:
Perceived Stress Scale; s-psss: Perceived Social Support Scale; s-rs: The Resilience Scale; psQr: Pittsburgh Sleep Quality Index; EQ-
5D: Health-Related Quality of Life; copE: Carers of Older People in Europe; QoL-aAD: Quality of Life-Alzheimer Disease scale; GDs-15:
Geriatric Depression Scale — 15 items; Index of ADL: The index of activity of daily living; 1ADL: Lawton Instrumental Activities of
Daily Living scale; WHOQOL-BREFTR: World Health Organization Quality of Life-Short Form, Turkish Version; FQoL: Family Quality
of Life; Bsrc: Short form of the Burden Scale for Family Caregivers; sRM: Social Relations Model; carerQol: Care-Related Quality of
Life Instrument; Torics-MDS: The Older Persons and Informal Caregivers Minimum DataSet; MH: Health Survey Mental Health;
PF: Physical Functioning; Mos social support survey: Caregivers social support (Medical Outcomes Study); sf-12: short-form-12;
Family APGAR: adaptation, partnership, growth, affection, resolve Family questionnaire; Ms: The Mutuality Scale; pss-10: Perceived
Stress Scale 10; NpI-12: Neuropsychiatric Inventory; ICECAP-0: Index of Capability; FAQ: Functional Activities Questionnaire; SE-
36v2: Short-Form 36 volume 2; cas: Caregiver Appraisal Scale; GHQ-12: General Health Questionnaire; RuD: Resource Utilization in
Dementia; EQ-5D-3L: three-level EuroQol five-dimensional questionnaire; EQ-vas: EuroQol-Visual Analogue Scale; WHOQOL-BREF
Italian version: The World Health Organization Quality of Life Bref Italian Version; HDRs: Hamilton Depression Rating Scale;
FSQ-SE: Family Strain Questionnaire-Short Form; csi: Robinson's Caregiver Strain Index; sMQ: Short-Memory Questionnaire;

cBL: Caregiver Burden Inventory; HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale; generic HRQOL (EQ-5D-5L questionnaire): health-
related quality of life (five-level EuroQol five-dimensional); FamqQol: Family Caregiver Quality of Life; cBQ-HF: Caregiver Burden
Questionnaire for Heart Failure; cc-scHFI: Caregiver's Contribution to Selfcare of Heart Failure Index; QOLLTI-E: Quality of Life in
Life-Threatening Illness-Family Caregiver.

Fonte: elaborado pelas autoras, 2020.
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Quadro 2. Escalas validadas no Brasil

Escala
Family APGAR (76)

BDI (77)

ZBI (78)

CRA (79)

CES-D (80)

HARS (81)

WHOQOL (82)
GDS - 15 (83)

EADG (84)

EQ-5D (85)

LFS (86)

NPI-12 (87)

S-PSSS (88)

PSS-10 (89)

PSS (89)
FAQ (90)

PSQI (91)

Qol-AD (92)

S-RS (93)

SE-12 (94)

SF-36 (95)

WHOQOL BREEF (96)

GHQ-12 (97)

EQ-5D-3L (98)

CBI (99)

HADS (100)

CBS (101)

Burden Interview
Scale (102)

Definicao
Avalia a funcéo familiar.

Explora as manifestag6es psicologicas e somaticas
de episédios depressivos.

Avalia a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador
informal e inclui informagdes sobre satide, vida
social, vida pessoal e situagdes financeira, emocional
erelacional.

Avalia a percepcao da sobrecarga do cuidador basea-
do em uma perspectiva multidimensional, que inclui
aspectos adaptativos e disruptivos relacionados ao
cuidar, permitindo abordar essa vivéncia de modo
abrangente.

Identifica sintomas depressivos ou vulnerabilidade
a depressao.

Avalia aspectos da ansiedade.

Avalia qualidade de vida.
Rastreia sintomas depressivos em idosos.

Examina a satide mental.

Investiga a qualidade de vida.

Avalia a fadiga de pacientes com insuficiéncia
cardiaca.

Avalia sintomas neuropsiquiatricos e desgaste dos
cuidadores.

Avalia a amplitude de rede de apoio social do indi-
viduo.

Mensura o estresse sentido por idosos.

Mensura o estresse sentido por idosos.

Avalia capacidade funcional do idoso.

Fornece um indice de gravidade e natureza do trans-
torno do sono.

Analisa a qualidade de vida de pessoas com Alzhei-
mer, como também de seus cuidadores.

Mede niveis de adaptagao psicossocial positiva em
face de eventos de vida importantes.

Avalia a qualidade de vida.
Avalia a qualidade de vida.

Avalia a qualidade de vida.

Avalia o bem estar psicolégico.

Avalia a qualidade de vida.

Avalia a sobrecarga de cuidadores.

Avalia a depressao e a ansiedade.

Avalia a sobrecarga subjetiva do cuidador.

Identifica os fatores relativos a exaustao do cuida-
dor para planejamento de respostas adequadas as
suas necessidades.

Fonte: Elaborado pelas autoras, 2020.

Desenho
Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo
Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quanti-quali-
tativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Quantitativo

Instrumentos para avaliar a sobrecarga e a

qualidade de vida de cuidadores

Populagao
Idosos (pacientes)

Estudantes

Cuidadores familiares

Cuidadores familiares

Idosos (pacientes)

Jovens (pacientes)

Trabalhadores da satide
(trabalhadores apenas)

Idosos (pacientes)

Trabalhadores (ndo
cuidadores)

Pacientes com acidente
vascular cerebral

Pacientes com
insuficiéncia cardiaca

Cuidadores

Mulheres (maes, ndo
cuidadoras)

Idosos (ndo pacientes e
nao cuidadores)

Idosos (nao pacientes e
nio cuidadores)

Idosos (pacientes)
Pacientes com insénia

Pacientes com Alzhei-
mer e cuidadores

Idosos (nao pacientes)

Adolescentes, adultos e
idosos (ndo pacientes)

Pacientes com artrite
reumatoide

Pacientes

Bancarios, profissionais
de satide e desempre-
gados

Populagdo geral de18 a
64 anos

Cuidadores familiares

Pacientes internados

Cuidadores de pacien-
tes com artrite reuma-
toide

Cuidadores familia-
res de pacientes com
doencas mentais

Alfa de Cron- Freq. nas Paise anode
bach publicagées origem
0,80 Uma EUA 1978
092 Quatro EUA 1961
093 Cinco EUA 1983
0,88 Quatro EUA 1992
0,86 Cinco EUA 1977
Reino Unido
072 Duas 1960
5 Grupo de 18
0,70 Trés paises 1995
0,81 Uma EUA 1983
0,88 Duas EUA 1988
- Uma Holanda 1990
084 Uma EUA 1991
0,81 Uma EUA 1994
090 Uma EUA 1988
0,82 Uma EUA 1985
0,82 Uma EUA 1985
0,95 Uma EUA 1982
0,75 Uma EUA 1989
0,80 Uma EUA 1999
091 Uma EUA 1993
0,83 Uma Suica 1996
- n EUA 1992
A Grupo de 18
0,84 Trés paises 1998
0,88 Uma EUA 1979
- Uma Holanda 1990
0,93 Uma Canada 1989
Ansiedade
(0,815); Escandinavia
depressao Ut 1983
(0,845)
092 Quatro Holanda 1994
0,87 Uma EUA 1987
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O Quadro 3 apresenta a classificacdo dos instru-
mentos, contendo seus objetivos e populagao, e
subdivide-se em trés blocos: o primeiro se refere
aos instrumentos focados em cuidadores; o segun-
do, aos voltados para populacdes como pacientes,
estudantes e profissionais de satide; o terceiro, aos
nao validados no Brasil.

Quadro 3. Classificacdo dos instrumentos quanto
a seus objetivos e populacdo

Validagao ou nio no

Brasil e Populagio Instrumentos
1) ZBI
2) CRA
3) Family ApGAR
Cuidadores 4) NPI-12
5) CBI
6) CBS
7) Burden Interview Scale
1) SE-36
2) BDI
3) CES-D
4) WHOQOL
5) WHOQOL (BREE)
6) EADG
7) FAQ
8) QOL-AD
9) PSS-10
Profissionais, 10) SF-12
pacientes e 11) S-PSSS
estudantes 12) LES

13) HARS

14) PSQIL

15) EQ-5D
16) S-RS

17) GDS-15
18) GHQ-12
19) EQ-5D-3L
20) HADS
21) PSS

1) CADI-CAMI-CASI

2) Satisfaction with Mental Health Services in Hong Kong
3) BM

4) COOPWONCA

5) STAI-T and STAI-S

6) NRS

7) GSDS

8) QOL-FV

9) MDS-HC

10) QLQ-C30

11) COPE

12) The index of ADL

13) IADL

14) WHOQOL-BREEFTR

15) FQOL.

16) BSEC

17) SRM

18) carerqol

19) TOPICS-MDS

20) MH

21) PF

22) MOs social support survey
23) MS

24) ICECAP-O

25) SE-36V2

26) CAS

27) RUD

28) EQ-VAS

29) WHOQOL-BREF Italian version
30) FSQ-SE

31) Indice de cs1

32) Questionario sMQ

33) Caregiver Support Needs Survey
34) CC-SCHEI

35) Generic HRQOL (EQ-5D-5L)
36) FamQol

37) QOLLTI-F

38) HDRS

39) CBQ-HF

Sem validagdo no
Brasil

Fonte: Elaborado pelas autoras, 2020.
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Discussao

Neste estudo, identificaram-se instrumentos
adequados e, alguns, validados para avaliar a Qv e
a sobrecarga em cuidadores. A Europa apresen-
tou o maior nuimero de publica¢cdes sobre o tema,
sendo uma possivel interpretacio acerca de tal
investimento investigativo justificada pela transi-
¢do demografica experienciada naquele contexto,
marcada pela elevacdo do nimero de idosos e redu-
cdo de nascimentos. Essas mudangas levaram a
estagnacdo do crescimento populacional, processo
gue ja ocorreu em paises desenvolvidos e que vem
ocorrendo em paises em desenvolvimento (104).

Verificou-se que os periédicos em que os estudos
foram publicados eram, em sua maioria, da area da
geriatria e gerontologia. Esse interesse na tematica
dos cuidadores tem relacdo com o envelhecimento
populacional (104) e outros agravos em satide que
acarretam incapacidades crénicas, demandando
um cuidador para cuidado do paciente. Destaca-
se, ainda, que o espaco de cuidado ser3, sobretudo,
o domiciliar, por isso o interesse em publicacées
sobre satide comunitaria.

O domicilio vem despontando como espaco possi-
vel para a pratica dos cuidados. Em estudo acer-
ca da AD (105), predominou publica¢cdes em paises
desenvolvidos, nos continentes europeu, america-
no e asiatico. Esse achado poderia estar relaciona-
do a ocorréncia de doencas crénicas decorrentes de
estilo de vida, alimentacéo, sedentarismo e tarefas
dirias, principalmente o trabalho. Portanto, surge
a necessidade da figura do cuidador, para apoiar o
paciente cronico, essencial no cuidado em casa (106).

Estudos (3,107,108) apontam fragilidades no sistema
de satide para suprir as demandas dos individuos
com agravos cronicos, bem como de seus cuidado-
res. Assim, inspirados em paises que ja sofreram o
processo de envelhecimento, recomendam medidas
que garantam o cuidado e a promocao de cuidado
e envelhecimento saudavel, evitando a sobrecarga
das familias no cuidado do idoso. Além disso, acha-
dos (109-112) identificaram cuidadores com idade
avancada, um problema em razdo da sobrecarga
pelas inimeras tarefas assumidas, o que aumenta
o risco de agravamento da satide tanto do paciente
quanto do cuidador. Desde os anos 1960, com desta-
que para as décadas de 1980 e 1990, paises desenvol-
vidos, como os Estados Unidos, vém elaborando
instrumentos e escalas que avaliem necessidades,
sobrecarga e Qv de cuidadores.

101



102

Instrumentos validados no Brasil buscam avaliar a
saude mental dos cuidadores (77, 80, 81, 83, 84, 87, 89,
93, 97,100), investigam sua Qv (82, 85, 92, 94-96, 98) e
sobrecarga do cuidado (78, 79, 98, 101, 102). A avalia-
¢do da satilde mental retrata a Qv ao constituir um
dos dominios, mas também se relaciona a sobre-
carga, que advém de situacGes estressoras, como as
gue envolvem o processo de cuidado.

Entre as publica¢des analisadas, 14 (20-22, 31, 33, 34,
45, 49, 57, 62, 65, 71, 72, 74) aplicaram instrumentos
cujo foco eram os cuidadores: Family APGAR (76);
ZBI (78): CRA (79); NPI-12 (87); CBI (99); CBS (101); Burden
Interview Scale (102). A sigla APGAR vem do inglés
adaptation (adaptacdo), partnership (companhei-
rismo), growth (desenvolvimento), affection (afetivi-
dade) e resolve (capacidade resolutiva). “Adaptacido’
consiste na aptidao de utilizagdo de recursos dentro
da familia para solucionar problemas derivados da
mudanca da dindmica familiar ao longo da assis-
téncia. “Companheirismo” significa comunicacio
entre os familiares de forma reciproca e partici-
pacdo conjunta na soluc¢do de problemas. “Desen-
volvimento” trata da flexibilidade da familia para
mudancas de funcdes e para maturacio emocional.
‘Afetividade” tem relacdo com intimidade e ques-
t6es emocionais matuas no Ambito familiar. Por fim,
‘capacidade de resolucédo’ contempla a habilidade de
decidir e determinar sobre questdes problematicas
na dindmica familiar (76). O estudo em que se apli-
cou o instrumento APGAR (57) foi um dos que aplicou
a escala zgI, sendo inviavel identificar adequacdo do
instrumento, por ndo apresentar resultados separa-
dos do APGAR e ZBL

A escala zBI se define pela sobrecarga percebida. E
composta de 22 itens, com cinco pontos cada um
(de o [nunca] a 4 [sempre]), variando de 0 a 88,0 que
reflete o nivel de sobrecarga do cuidador. Quan-
to maior o escore, maior é a sobrecarga percebida
(78). Os estudos que utilizaram zBI (20, 57, 62, 65, 71)
apresentaram os seguintes resultados: o apoio da
familia diminui @ medida que os anos passam e
uma primeira experiéncia negativa com o cuidado
pode levar o cuidador a ndo permanecer na funcio
e a institucionaliza¢do precoce do familiar depen-
dente (57); a carga e os sintomas depressivos estdo
fortemente relacionados com a Qv dos cuidadores,
especialmente daqueles de paciente com demén-
cia vascular (62); pacientes com Parkinson apre-
sentam altas taxas de depressao, conferindo risco
para sobrecarga de cuidadores, e outros fatores,
como comprometimento cognitivo e motor, como
marcha e equilibrio do paciente, sobrecarregam
o cuidador (20); os sintomas neuropsiquiatricos

Instrumentos para avaliar a sobrecarga e a
qualidade de vida de cuidadores

dos pacientes que apresentam deméncia afetam o
bem-estar mental dos cuidadores, proporcionan-
do cuidados menos apropriados. Manter a rede de
apoio do cuidador ajuda na sua autoestima, geran-
do melhores condicées para cuidar (65); associacdo
entre a sobrecarga referida e a pressdo arterial do
cuidador foi observada com tendéncia a elevar
apos a efetuacdo do cuidado (71). Assim, a ZBI vai
ao encontro do que se propde, pois os cuidadores
destacam aspectos referentes ao cuidar.

O crA aborda sobrecarga de cuidadores familiares
de pessoas acometidas por enfermidades crénicas
e foi validado no Brasil com amostra de cuidadores
informais de idosos dependentes. A escala é consti-
tuida por 24 itens, agrupados em cinco subescalas:
programacao das atividades diarias (cinco itens),
suporte familiar (cinco itens), questées financeiras
(trés itens), saude fisica (quatro itens) e autoesti-
ma (sete itens). As opcdes de respostas sdo do tipo
Likert de cinco pontos, que avaliam tanto os aspec-
tos negativos quanto os aspectos positivos da ofer-
ta de cuidados informais (79).

Trés (31, 45, 65) dos quatro estudos que utilizaram
0 CRA aplicaram o instrumento em cuidadores e
apresentaram o seguinte resultado: cuidadores de
pessoas idosas tém maior sobrecarga do que aque-
les de pacientes em cuidados paliativos. Uma das
razoes seria o longo periodo de dedicacio ao cuida-
do em casa, ficando muito tempo sem descanso e
privados de suas atividades (31). Os cuidadores fami-
liares de pessoas idosas relataram interrupcdo em
sua programacdo didria e mais problemas de satide.
Além disso, 67 % relataram baixa autoestima e preo-
cupacdo com questdes financeiras, associada com
baixa autopercepcao de satide e falta de apoio para
cuidar (45). O bom estado psicolégico do cuidador
esta diretamente associado com a menor sobrecar-
ga desse, 0 que proporciona maior Qv. Os niimeros
de sintomas neuropsiquiatricos de pacientes com
deméncia sdo maiores quando o bem-estar psicol6-
gico do cuidador esta afetado (65).

O outro estudo (34) analisou o instrumento em si,
destacando a consisténcia interna, com excecdo do
item 12, sobre conseguir ou nao retribuir cuidado
de alguém. As correlacées de que experiéncias de
estresse constituem a referéncia subjacente, ponto
em que o respondente baseia suas respostas para
cada questdo separada. A partir disso, observa-se
gue os objetivos do instrumento sdo adequados,
sendo necessario considerar a condicdo do pacien-
te cuidado em razdo do tempo de exposicdo do
cuidador.
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A escala Neuropsychiatric Inventory (NpPI-12) iden-
tifica a presenca e mensura o nivel de gravidade
de 12 sintomas neuropsiquiatricos em pacientes
com deméncia nas trés semanas que antecedem
sua aplicacdo, além de mensurar o sofrimento de
seu informante, o cuidador. Esse instrumento se
estratifica em 12 dominios especificos: delirios,
alucinacGes, agitacdo, depressio/disforia, ansieda-
de, euforia/elacdo, apatia/indiferenca, desinibicao,
irritabilidade/labilidade emocional, comportamen-
to motor aberrante, comportamentos noturnos e
alteracdes alimentares. A frequéncia (de 1 [ausen-
te] a 4 [muito frequente]) e a intensidade (de 1 [leve]
a 3[grave]) de cada dominio sdo analisadas. O escore
total obtido pela multiplicacdo da frequéncia pela
intensidade pode variar de 0 a 144 pontos (87). No
estudo (62) que se aplicou a NPI-12, a Qv dos cuidado-
res de pacientes com deméncia moderada é afetada,
mas nio foi discorrido sobre todos os dominios desse
instrumento, apenas a pontuacao e analise multiva-
riada com os escores de todos os instrumentos.

O Caregiver Burden Inventory (CBI) é uma esca-
la de multiplas dimensdes que mensura a sobre-
carga. Em cada dimenséo, sdo gerados escores
especificos, em vez de um escore global ou unidi-
mensional. Acredita-se que o escore global ocul-
ta distingdes entre os niveis de sobrecarga nos
diversos dominios acerca do cuidado e, portanto,
nao permite a descricdo de perfis de sobrecarga
do cuidador. Possui 24 perguntas fechadas, distri-
buidas em cinco dimensdes: tempo dependente,
sobrecarga a vida pessoal, fisica, social e emocional.
Cada uma das dimensdes tem cinco itens, exceto a
de sobrecarga fisica, com quatro itens. Cada item é
pontuado de 0 (nada descritivo) a 4 (muito descri-
tivo), em que escores mais elevados indicam maior
nivel de sobrecarga do cuidador. Ndo ha pontos de
corte para classificar sobrecarga, entdo as pontua-
¢Oes totais para os dominios um, dois, trés, quatro
e cinco variam de 0 a 20. Um escore equivalente
pode ser obtido para o dominio sobrecarga fisica,
multiplicando a soma de seus itens por 1,25 (99). O
estudo (72) que aplicou o cBI concluiu que, quanto
mais o paciente com Alzheimer percebe sua doen-
¢a, mais a dimensao da sobrecarga é negativamen-
te afetada, promovendo sentimento de frustracdo
no cuidador e de perda de tempo, pois diminui a
percepc¢do de que a interacdo com o paciente era
um investimento positivo.

A cBs é composta de 22 questdes, distribuidas em
cinco indices: tensdo geral, isolamento, decepcio,
envolvimento emocional, ambiente. Os valores
de cada questdo variam de um a quatro: de modo

Oliveira SG et al.

algum, raramente, algumas vezes ou frequente-
mente. O escore é obtido por média aritmética dos
valores de cada item que compde aquele indice e
o escore global calculando-se a média aritmética
dos 22 itens, podendo variar de 1 a 4, sendo tanto
maior, quanto maior o impacto (101). Quatro estu-
dos que utilizaram a cBs (21, 22, 33, 74) obtiveram os
seguintes resultados: o ambiente sem estrutura foi
um dos maiores causadores de estresse psicolégi-
co no cuidador (21); altos escores para tensdo geral,
isolamento, decepcio, envolvimento emocional,
meio ambiente e pontuacao geral, o que revela um
impacto negativo na Qv do cuidador familiar (22); o
envolvimento emocional foi o dominio que menos
afetou a Qv do cuidador, Qv ndo sendo muito preju-
dicada por sentimentos de raiva, ofensa, vergonha
ou embaraco diante do comportamento do pacien-
te (33); o atendimento domiciliar juntamente com
a educacao dos cuidadores diminuem a sobrecarga
do cuidador e aumenta sua Qv (74).

A Burden Interview Scale é um instrumento de
22 itens para avaliar a sobrecarga dos cuidadores
associada a deficiéncia funcional e comportamen-
tal do paciente e a situagdo em casa. Cada item da
escala é pontuado de 0 a 4, de nunca, raramente, as
vezes, com bastante frequéncia a quase sempre. O
ultimo item da escala também é pontuado de 0 a
4, mas as respostas possiveis indicam o quanto o
entrevistado esta se sentindo sobrecarregado em
razdo de seu papel de cuidador, entre nada, um
pouco, razoavelmente, bastante e muito. A pontua-
cdo total da escala é obtida somando os itens e
pode variar de 0 a 88, sendo 88 maior a sobrecar-
ga (102). Como resultado desse instrumento, quase
dois tercos dos cuidadores informais tinham
sobrecarga, 43,4 % sofrendo em um nivel intenso.
Também foi visto que 40 % dos cuidadores infor-
mais receberam pagamento pelos cuidados pres-
tados, o qual veio de apoio governamental ou dos
proéprios pacientes e/ou familia (49).

Entre os instrumentos mais frequentes, o SF-36
(95) apareceu em 11 estudos. Na sequéncia, 0os mais
comuns foram WHOQOL-BREF (96), CES-D (80), BDI
(75), WHOQOL (82), EADG (trabalhadores) (84), HARS
(81), FAQ (90), QOL-AD (92), PSS e PSS-10 (89), SF-12 (94),
S-PSSS (86), LES (86), PSQI (91), EQ-5D (85), S-RS (93) e
GDs-15 (83). No entanto, ndo sdo especificos para
cuidadores, embora possam ser aplicados em algu-
mas situacdes.

A escala QoL-AD é mista, sendo indicada para
pacientes com Alzheimer e seus cuidadores (92). O
estudo (43) que a utilizou obteve resultados acer-
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ca da Qv desse tipo de cuidador, considerando o
aumento da idade dos cuidadores e a percepcao
dos pacientes sobre sua condi¢do. O aumento da
depressdo nos cuidadores teve relacdo com ser
casado, ter filhos e, ainda, cuidar de paciente com
Alzheimer. A depressdo foi minimizada, confor-
me percepc¢ao dos cuidadores, quando os pacien-
tes recebiam cuidados de enfermagem domiciliar
(43). Assim, a escala pode ser aplicada aos cuidado-
res, pois identifica suas necessidades e mensura o
aumento e a reducdo da sobrecarga.

Outro instrumento direcionado para a popula-
¢do em geral, mas que comumente é aplicado com
cuidadores, é 0 WHOQOL-BREF (96). Embora seu obje-
tivo seja avaliar a Qv de pacientes, pode ser aplicado
ao cuidador, caso esse seja considerado como outro
paciente. O principal achado dos estudos (16, 18,
23) foi que os cuidadores mais jovens, com menor
nivel de escolaridade, mais carga de cuidado e insa-
tisfeitos com os servicos de satide mental tinham
menor QV (16). Além disso, os dados indicam que
os cuidadores tém sobrecarga maior quando estdo
desempregados e tém pouca escolaridade, mas que
o tratamento da depressao dos pacientes aumenta
a ov do cuidador (18). Ainda, os achados indicaram
gue quem avaliou sua Qv como “boa” também sina-
lizou satisfacdo com sua satide, e que as variaveis
“grau de instrucao” e “socioeconémico” influenciam
na Qv (23). Assim, os resultados dos artigos estdo de
acordo com o propdsito da escala de avaliar a Qv.

Diversas versoes da escala wHOQOL foram encon-
tradas durante a busca. Além dessa escala e da
WHOQOL-BREF (96), uma abreviacdo da primeira,
uma versio da Turquia WHOQOL-BREFTR (47) e da
Italia WHOQOL-BREF Italian version (67).

Instrumentos indicados para populacées mistas
ou gerais e que parecem ser bem adequados para
cuidadores incluem a s-Psss (88) e 0 SF-12 (94). O estu-
do (38) que aplicou a primeira concluiu que a fami-
lia, os amigos e o0 apoio social costumam moderar o
efeito negativo do estresse percebido e influenciar
positivamente a autopercepcao da resiliéncia do
cuidador, indo ao encontro do propésito da escala.

A aplicacao de instrumentos voltados para a popu-
lacdo de trabalhadores pode ser indicada para
cuidadores, caso o tempo de cuidado dedicado ao
paciente seja entendido como trabalho. Exemplos
incluem o EADG, encontrado em estudos (26, 57) e
que objetiva avaliar a satide mental de trabalhado-
res (84), e 0 WHOQOL, que mensura a Qv (82), também
encontrado nos achados desta pesquisa (15, 24, 42).

Instrumentos para avaliar a sobrecarga e a
qualidade de vida de cuidadores

Ainda, instrumentos voltados para idosos que
avaliam estresse (89), capacidade funcional (88) e
adaptacdo psicossocial (93) podem ser aplicados
aos cuidadores, caso tenham mais de 60 anos. A
Organizacao das Nac¢des Unidas (113) utiliza como
medida e indicador de envelhecimento a idade
cronolégica das pessoas. Em paises desenvolvidos,
sdo considerados idosos aqueles com 65 anos ou
mais, enquanto em paises em desenvolvimento,
sdo considerados idosos individuos com 60 anos
ou mais, como ocorre no Brasil.

O estudo (59) que usou Pss-10 (89) concluiu que exis-
te muito estresse no contexto do cuidado do conju-
ge. Essa escala foi aplicada com cuidadores cénju-
ges de idade avancada. O estudo (62) que usou FAQ
(90) identificou que os sintomas depressivos foram
relacionados a Qv dos cuidadores de acordo com a
gravidade da deméncia. Por fim, o estudo (38) que
usou s-Rs (93) verificou que a rede de apoio social
influencia positivamente a autopercepcao da resi-
liéncia do cuidador. s-Rs e FAQ ndo foram aplicadas
somente com cuidadores de idade avancgada, como
propde as escalas, o que pode trazer limita¢des de
avaliacdo das pessoas idosas.

Em razdo da preocupacdo com a Qv dos cuidadores,
0 SF-36 é, possivelmente, um dos instrumentos mais
utilizados. Porém, em nosso ponto de vista, seu uso
é inadequado, pois objetiva avaliar apenas a Qv de
pacientes com artrite reumatoide (95). Esse instru-
mento foi utilizado em 11 estudos (19, 22, 27, 33, 35, 41,
46, 49, 56, 72, 74), superando o nimero de instrumen-
tos voltados especificamente aos cuidadores. Esses
estudos relataram baixa Qv nos dominios fisico e
mental, indicando: necessidade de os profissionais
de saide desenvolverem intervencdes (19, 46); que
cuidadores familiares tém Qv reduzida em compa-
racdao a um grupo controle (22); que o comprometi-
mento da satide do cuidador, decorrente da reducio
da Qv e da sobrecarga de cuidado, prejudica a assis-
téncia prestada e leva ao adoecimento (33, 56); que
os cuidadores apresentaram menores escores nos
aspectos emocionais, indicando pior Qv (35); que
cuidadores frequentemente experimentam altos
niveis de tensdo e sobrecarga (41); que cuidadores
informais tém baixa Qv e sdo sobrecarregados, e
gue isso pode estar relacionado aos dados socio-
demograficos (49); que nido ser reconhecido pelo
paciente com doencga de Alzheimer causa maiores
niveis de sobrecarga no cuidador (72).

Outro estudo mostrou que cuidadores apresentam
diversos problemas fisicos, psicolégicos, sociais e
econdmicos devido ao processo de cuidar da saude
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(74). Tais resultados (19, 22, 33, 35, 41, 46, 49, 56, 72, 74)
sdo coerentes com os objetivos do SF-36 de analisar
QV. Um dos artigos (27) ndo apresentou resultados
claros.

Embora seja crescente a preocupac¢do com a Qv e
a sobrecarga de cuidadores, os instrumentos que
avaliam esses aspectos ainda sdo direcionados aos
pacientes que sofrem de ansiedade (81), insdnia
(91) e fadiga (86). As escalas que abordam ansie-
dade e depressdo sdo com respostas fechadas. A
avaliacdo de aspectos subjetivos, como Qv e sobre-
carga, por meio de instrumentos que objetificam
sensacoes e experiéncias, pode limitar as decis6es
tomadas pelos profissionais de satde. Assim, é
preciso ponderacdo no uso dos resultados oriun-
dos dessas ferramentas, bem como a aplicacdo de
outros recursos, como a escuta terapéutica, a fim
de melhorar a acuracia dos diagnésticos e os cuida-
dos implementados.

Todas as escalas validadas no Brasil e aqui analisa-
das eram do tipo Likert. Esse tipo de escala consis-
te em desenvolver um conjunto de afirmacées para
emitir grau de concordéncia diante das respostas.
Apesar de amplamente aplicadas, podem favore-
cer a perda de informacdes, j4 que enquadram as
respostas, muito similares, em categorias preesta-
belecidas, desconsiderando elementos que pode-
riam ser elencados pelas pessoas avaliadas (114).
Como exemplo, destaca-se a GDS (83), facil de apli-
car a populacdo idosa, que, embora tenha capacida-
de de rastrear sinais e sintomas de depressio, pode
nao contemplar globalmente o conjunto de sinto-
mas necessarios para rastreamento, como aspec-
tos relativos ao apetite e ao sono. Em um artigo
de revisao (115), a depressao é definida por altera-
¢Oes psicopatolégicas diversas, que se diferenciam
conforme sintomatologia, gravidade, curso e prog-
néstico. Com frequéncia, ha presenca de humor
depressivo e/ou irritavel e reducdo da capacida-
de de obter prazer ou sentir alegria, seguidos de
sensacdo de fadiga, somados a alteracdes do sono e
do apetite, bem como ha desinteresse, pessimismo,
lentiddo e ideias de fracasso.

Conclusoes

Esta revisdo integrativa identificou 80 instrumen-
tos e escalas, 28 validados no Brasil e aplicaveis aos
cuidadores familiares em sua maioria avaliando
aspectos de salilde mental; em seguida, mensuran-
do os niveis de Qv e, por fim, identificando a sobre-
carga. A avaliacdo da satide mental retrata tanto a
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QV quanto a sobrecarga dos cuidadores. Em apenas
trés dos instrumentos, nio foi identificado o alfa
de Cronbach. A maioria foi elaborada nos Estados
Unidos durante as décadas de 1980 e 1990. Apenas
sete dos 28 eram especificos para cuidadores.

Os resultados da aplicacdo dos instrumentos indi-
cam informac6es-chave para o cuidado ao cuida-
dor: cuidadores idosos tém elevada sobrecarga;
prolongado periodo no papel de cuidador diminui
sua Qv; ha falta de apoio para cuidar, que ainda
se reduz com o passar do tempo; as experiéncias
negativas afastam precocemente o cuidador de sua
funcio e induzem o paciente para a institucionali-
zacdo; pacientes com deméncia vascular, depres-
sdo e comprometimento cognitivo e motor sobre-
carregam mais os cuidadores; cuidadores mais
jovens e com pouca escolaridade apresentam pior
Qv; familia e amigos oferecem importante supor-
te social para diminuir o estresse do cuidador; ha
muito estresse no cuidado de um cénjuge; o auxilio
de servicos de AD aliviam a carga do cuidador.

Destaca-se que, para além de criar instrumentos,
muitas vezes sem avaliacdo rigorosa da confiabili-
dade e validade, é preciso identificar na literatura
os instrumentos existentes. Sinaliza-se a caréncia
de informacdes, na maioria dos artigos, acerca da
escolaridade do cuidador, variavel necessaria para
a escolha do instrumento a ser aplicado, conforme
o nivel educacional do sujeito, pois pode ser exten-
so e complexo.

Ainda, a objetividade de um estudo quantitati-
vo pode nio captar de maneira mais profunda a
multidimensionalidade do assunto investigado e
sua natureza subjetiva e pessoal. Portanto, estu-
dos qualitativos se tornam relevantes, bem como a
necessidade de cautela e sensibilidade dos pesqui-
sadores ao realizarem estudos quantitativos, apli-
cando um instrumento validado.
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