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Instrumentos de Avaliacao da Sobrecarga em
Cuidadores Informais: Uma Revisao Integrativa

Sabrina Martins Barroso!, Luisa Parreira Santos, Luciana Francielle e Silva
Universidade Federal do Tridngulo Mineiro, Uberaba-MG, Brasil

RESUMO

Os cuidadores informais podem vivenciar sobrecarga devido as atividades que desempenham. A presente revisio integrativa da
literatura analisou artigos publicados entre janeiro de 2002 e dezembro de 2016 visando investigar os instrumentos utilizados para
avaliacio da sobrecarga dos cuidadores informais de pessoas com patologias cronicas em contexto brasileiro. Pesquisou-se as bases
de dados SciELO, PubMed, LILACS ¢ Portal de Periédicos da Capes, permanecendo no escopo final 136 artigos. Os resultados
mostraram 16 instrumentos/técnicas de avaliacio da sobrecarga e aumento das pesquisas ao longo dos anos, com média de 9,71 artigos
por ano ¢ maior produgio sobre o tema em 2012.

Palavras-chave: sobrecarga; cuidadores; instrumentos; escalas.

ABSTRACT - Instruments to Evaluate Overload in Informal Caregivers: An Integrative Review

Informal caregivers may experience overload due to the activities they perform. The present integrative literature review analyzed
articles published between January 2002 and December 2016 aiming to investigate the instruments used to assess the overload of
informal caregivers to people with chronic pathologies in the Brazilian context. We searched the databases SciELO, PubMed, LILACS
and Capes Periodicals, narrowing the final scope to 136 articles. Results showed 16 overload evaluation instruments/techniques and an
increase in surveys over the years, with a mean of 9.71 articles per year and greater production on the theme in 2012.

Keywords: overload; caregivers; instruments; scales.

RESUMEN - Instrumentos de Evaluacion de Sobrecarga en Cuidadores Informales: una Revison Integrativa

Los cuidadores informales pueden experimentar sobrecarga debido a las actividades que desempenan. Esta revision integrativa de
literatura analizé articulos publicados entre enero de 2002 y diciembre de 2016, con el fin de investigar los instrumentos utilizados
para la evaluacién de sobrecarga de cuidadores informales de personas con patologias crénicas en el contexto brasilefio. Se investigaron
las bases de datos SciELO, PubMed, LILACS y Portal de Periédicos de Capes, permaneciendo en el objetivo final 136 articulos. Los
resultados mostraron 16 instrumentos/técnicas de evaluacién de sobrecarga y aumento de las investigaciones a lo largo de los afios, con

media de 9,71 articulos por afio y mayor produccién sobre el tema en 2012.

Palabras-clave: sobrecarga; cuidadores; instrumentos; escalas.

O interesse pela sobrecarga dos cuidadores infor-
mais de pessoas com patologias comeg¢ou desde a década
de 1960, mas s6 a partir da década de 1980 surgiram es-
tudos sistemiticos internacionalmente, sendo sua ava-
liagdo ainda mais recente no Brasil (Almeida, Martins,
& Moderna, 2010; Galera, Zanetti, Ferreira, Giacon, &
Cardoso, 2011; Hedler, Santos, Faleiros, & Almeida,
2016). A sobrecarga pode ser definida como o excesso
de atividades desempenhadas pelos cuidadores (sobre-
carga objetiva) ou o sentimento que as atividades de-
senvolvidas sio demasiadas e geram sofrimento (Galera
etal., 2011).

Internacionalmente, a maior parte dos estudos que
avaliam a sobrecarga dos cuidadores informais utilizam

instrumentos de medida validados (Wijngaarden &
Schene, 2010). Na revisio de literatura conduzida por
Whalen e Buchholz (2009), foram identificados 74 ins-
trumentos na Europa, Asia e Américas e indicaram que a
Zarit Burden Interview (ZBI), a Caregiver Reaction Assessment
e o Caregiver Burden Inventory foram os instrumentos mais
frequentemente utilizados. Especificamente para avaliar
a sobrecarga de cuidadores de pessoas com transtornos
mentais, Wijngaarden ¢ Schene (2010) identificaram 11
instrumentos validados em diferentes partes do mundo,
sendo eles: Family Burden Interview Schedule (FBIS), Social
Behaviour Assessment Schedule, Family Burden Scale, Family
Burden Questionnaire, Significant Other Scale, Family Problems
Questionnaire, Involvement Evaluation Questionnaire, Burden
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Assessment Scale, Experience of Caregiving Inventory, Perceived
Family Burden Scale, Interview Schedule for Families and
Relatives of Severely Mentally Il Person.

H4 uma dificuldade em compreender o panora-
ma brasileiro sobre a sobrecarga dos cuidadores dada a
variacio nos métodos utilizados para avalid-la, que vio
desde instrumentos validados até didrios de campo ¢ a
falta de sistematizagio sobre os achados e os instrumen-
tos utilizados. Assim, o presente trabalho investigou os
instrumentos utilizados para avaliagio da sobrecarga dos
cuidadores informais em contexto brasileiro, por meio
de uma revisio integrativa de literatura.

Método

Tipo de estudo. Revisio integrativa de literatura, ba-
seada na pergunta “Que instrumentos foram utilizados no
Brasil, entre 2002 ¢ 2016, para avaliar a sobrecarga dos cui-
dadores informais de pessoas com patologias cronicas?”.

Bases de dados e critérios de busca. As bases
consultadas foram SciELO, PubMed, LILACS e Portal
de Periddicos da Capes. As buscas foram conduzidas
em janeiro de 2017. Os unitermos utilizados foram:

sobrecarga, sobrecarga familiar, sobrecarga da familia, so-
brecarga de cuidadores, impacto familiar, carga familiar
e seus correspondentes em inglés. Nio houve restri¢io
inicial quanto a patologia/causa que gerou a necessidade
de um cuidador.

Os critérios de inclusio foram: 1. Trabalho empi-
rico; 2. Amostra brasileira; 3. Publicagio entre 01 de ja-
neiro de 2002 e 31 de dezembro de 2016; 4. Trabalho
completo disponivel on-line; 5. Amostra de cuidadores
informais.

Critérios analisados. Foram avaliados o tipo de
estudo, instrumentos de mensuragio da sobrecarga,
tipo e tamanho da amostra ¢ ano de publicagio dos tra-
balhos. Os resultados foram apresentados de forma des-
critiva e comentados criticamente. A Tabela 1 apresenta
os itens investigados e alguns exemplos que ilustram os
resultados.

Resultados

O percurso de sele¢ao dos artigos estd apresentado
na Figura 1. Permaneceram no escopo final da revisio
136 trabalhos.

Comportamento Scielo
Sobrecarga 461
Sobrecarga da familia 01
Sobrecarga familiar 03
Sobrecarga de cuidadores 01
Impacto familiar 01
Carga familiar 00
Familiares cuidadores 01
Cuidadores familiares 06
Caregiver burden 06
Caregiver overload 00
Family caregivers 09
Total Inicial (2002-2016) 480
Total Final

Pubmed LILACS Capes
12 1830 389
00 221 689
01 260 836
02 147 228

663 515 530
04 160 177
09 898 459
09 552 500

3616 91 6878
39 28 123
7876 940 11431
12.231 5.642 22.240
40.593

| Eliminados por nao ser sobre brasileiros = 37.834 |

Trabalhos sobre cuidadores brasileiros = 2759 |

Eliminados por ser ‘outra’ sobrecarga = 1613

Eliminados por ser repetido = 216

Eliminados por ser revisdo tedrico = 64

Nao disponiveis na internet = 12

Selecionados para leitura do método = 855 |

Eliminados por ser com cuidadores formais = 719 |

| Selecionados para leitura integral = 136 |

| Escopo Final = 136 |

Figura 1. Percurso metodolégico para selegdo dos artigos

Avaliacdo Psicolégica, 2017, 16(4), pp. 498-504 | 499



L Barroso, S. M., Santos, L. P., & Silva, L. F.

Todos os estudos revisados eram transversais. A
maioria eram pesquisas quantitativas (n=101; 74,26%),
enquanto os trabalhos qualitativos representaram 21,32%
(n=29) e apenas seis trabalhos (4,41%) relatavam investi-
gacdes mistas. Além disso, pdde-se observar um aumento
progressivo no nimero de publicacdes dentro do periodo

considerado. A média de artigos publicados por ano foi de
9,71, tendo sido publicados apenas dois trabalhos no ano
de 2002 (1,47%), havendo um pico de estudos divulgados
em 2012, ano de maior publicacio de estudos, com 21 ar-
tigos (15,44%) e, em 2016, foram publicados 17 trabalhos
com essa temitica (12,44%) (Figura 2).

20,0% -

15,0%

10,0%

Porcentagem

5,0%

0,0%

T T T T T T T T T T T T T T
2002 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Ano de publicacdo dos artigos

Figura 2. Distribuigao das publicacdes sobre sobrecarga dos cuidadores por ano (2002 - 2016).

Foram localizados trabalhos publicados em 58 revis-
tas no periodo considerado. As revistas que mais publica-
ram sobre o tema foram a “Ciéncia & Saidde Coletiva” (n
= 11 artigos), a Revista de Enfermagem da USP (n=10),
a Revista Latino-Americana de Enfermagem (n=9) e a
Acta Paulista de Enfermagem (n=8). A Universidade
de Sao Paulo se destacou na produgio de pesquisas so-
bre cuidadores informais, respondendo por 24 artigos
(17,64%) no periodo avaliado. Outras duas institui¢oes, a
Universidade Federal do Rio de Janeiro (n=11 artigos) ¢
a Universidade Federal do Sao Jodo Del Rei (n=08 arti-
gos) também se destacaram.

A maior parte dos estudos investigou amostras da
regiio Sudeste (n=75), nordeste (#=26) ou sul (n=25).
Entre os trabalhos qualitativos, as amostras variaram
entre 3 ¢ 121 cuidadores. Nos estudos quantitativos, as
amostras variaram entre 10 e 1164 participantes. Os tra-
balhos de metodologia mista contaram com amostras en-
tre 17 ¢ 208 cuidadores (Tabela 1).

Os motivos que geraram a necessidade de cuidado
variaram, entre cuidadores eram responsiveis por pesso-
as com necessidades de cuidados fisicos (#=53), pesso-
as com transtornos psiquidtricos (n=42) ou transtornos
neuropsiquidtricos (n=23). Entre as causas fisicas de
dependéncia foram epilepsia, paralisia cerebral, afasia,
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deficiénciaintelectual, idosos dependentes, acidente vas-
cular encefilico, cAncer, sindrome de Down, Transtorno
do Espectro Autista, distrofia muscular, sindrome me-
tabdlica, AIDS, doengas cronicas, deficiéncia visual, le-
sao medular, trauma raquimedular e doenca orofacial.
Os principais transtornos psiquiitricos que geraram ne-
cessidade de um cuidador foram esquizofrenia, trans-
torno obsessivo-compulsivo e depressio. A deméncia, o
Mal de Alzheimer, foram os principais problemas neu-
ropsiquidtricos observados. Houve também 18 traba-
lhos (13,20%) que avaliaram cuidadores de idosos sem
doengas associadas, descritos como “idosos frigeis” ou
“idosos dependentes”.

Independentemente da causa, o perfil dos cuida-
dores foi similar nos estudos revisados. A maioria dos
cuidadores era do sexo feminino, familiares (em espe-
cial mies) dos dependentes, acima de 60 anos ¢ com
menor escolarizacio. Os diversos estudos indicaram
que os cuidadores precisavam lidar com tarefas e situa-
¢des que, por vezes, extrapolavam seus recursos fisicos,
emocionais ¢ financeiros. Repetidamente foram obser-
vados relatos sobre a necessidade que os cuidadores di-
minuissem suas horas no trabalho ou parassem de tra-
balhar para cuidar do familiar (ex.: Quadros, Gigante,
Kantorski, & Jardim, 2012), sobre a falta de preparagio
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dos familiares para entender as doengas e lidar com
os comportamentos da pessoa sob seus cuidados (ex.:
Camargos et al., 2012), sobre a perda de suporte social
(ex.: Nars & Kausar, 2009), dificuldades financeiras
(ex.: Barroso et al., 2007) e, no caso dos cuidadores
de pacientes psiquidtricos, sobre o sofrimento com o
preconceito relacionado 4 doenga mental (ex.: Ribeiro,
Martins, & Oliveira, 2009). A sobrecarga variou entre
moderada e elevada, independentemente da forma de
avaliagdo e da patologia das pessoas que recebiam cuida-
dos. Os resultados mostraram, ainda, que quanto maior
a dependéncia do paciente, maior o grau de sobrecar-
ga dos cuidadores (Bianchi, Flesch, Alves, Batistoni, &
Neri, 2016).

Com relagio as formas de avaliacio, foram iden-
tificadas 16 técnicas/instrumentos para avaliagio da so-
brecarga. Um tnico instrumento foi utilizado em 130

pesquisas (95,59%) e métodos combinados (entrevista
+ escala/didrio de campo, observacio + grupo focal ou
duas escalas) foram utilizados em seis trabalhos. Entre
as técnicas nao validadas, a entrevista foi a mais utilizada
(n=27), seguida dos questiondrios (n=006), grupos focais
(n=04), histéria oral (n=02), observacio (n=02), dlbum
de familia (#=01), didrio de campo (n=01) ¢ histéria de
vida (n=01).

A escala mais utilizada foi a ZBI (n = 59 tra-
balhos). Os outros instrumentos utilizados fo-
ram: FBIS (n=19), Caregiver Burden Scale (n=11),
Questiondrio de Avaliagio da Sobrecarga do Cuidador
Informal (n=04), Escala de Impacto Familiar
(n=02), Inventirio Maslach de Burnout (n=01),
Caregiver Burden Inventory (n=01), Caregiver Reaction
Assessment (n=01) e Inventirio Neuropsiquiitrico de
Desgaste (n=01).

Tabela 1
Caracterizagdo dos estudos revisados e exemplos por tipo de instrumento
Instrumento Periodo thal Amostra Exemplos de trabalhos
artigos
Zarit Burden Interview 2002 - 2016 59 10 - 874  Pedreira e Oliveira (2012), Misquiatti
et al. (2015), Moura et al. (2015)
Entrevista 2003 - 2016 27 03 - 555  Pedreira e Oliveira (2012), Almico
e Faro (2014), Machado et al. (2015)
FBIS-BR 2005 - 2013 19  10-243  Borghi et al. (2013)
Caregiver Burden Scale 2011 - 2016 11 17 -160  Marcon et al. (2012)
Questionario 2009 - 2016 06 41 -1164 Treichel et al. (2016)
Questiondrio de Avaliacao de 2013 - 2015 03 12 - 132  Souza et al. (2015)
Sobrecarga do Cuidador Informal
Grupo Focal 2014 02 08 - 115  Delgado (2014)
Histéria Oral 2009 - 2014 02 04 - 14
Observagao 2012 - 2014 02 06 - 115  Delgado (2014)
Album de familia 2009 01 03 Silva e Santos (2009)
Escala de Impacto Familiar 2009 01 123 Goursand et al. (2009)
Inventdario Maslach de Burnout 2011 01 145 Valente et al. (2011)
Inventario de Sobrecarga do Cuidador 2015 01 120 Valer et al. (2015)
Caregiver Reaction Assessment 2015 01 30 Mota et al. (2015)
Didrio de Campo 2012 01 08 Pedreira e Oliveira (2012)
Histéria de Vida 2016 01 06 Souza et al. (2015)
Inventario Neuropsiquidtrico 2016 01 96 Storti et al. (2016)

de Desgaste
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Discussao

Os resultados permitiram identificar 16 técnicas
de avaliagio da sobrecarga de cuidadores informais no
Brasil, utilizadas no periodo entre 2002 e 2016. Dessas,
nove eram escalas internacionais, validadas para o con-
texto brasileiro. Cassepp-Borges, Balbinotti ¢ Teodoro
(2010) indicaram que hd um maior ndmero de instru-
mentos criados em contexto internacional ¢ adaptados
para o Brasil pela maior rapidez com que esse tipo de
processo ocorre, quando comparado i criagio de um
novo instrumento. Sete técnicas qualitativas ou quan-
titativas nio validadas também foram identificadas.
As entrevistas e questiondrios foram criados especifi-
camente para os estudos em que foram utilizadas, va-
riando quanto aos aspectos abordados e tipos de per-
guntas. Todas inclufam perguntas sobre o perfil dos
cuidadores e sua percepgio sobre as dificuldades en-
volvidas em cuidar de alguém com uma necessidade de
cuidados especiais.

Nenhum dos instrumentos identificados possui
ponto de corte definido para o Brasil e a maioria deles
avalia a sobrecarga subjetiva dos cuidadores. A escala
mais utilizada, a ZBI, foi criada para avaliar os sentimen-
tos negativos dos cuidadores de familiares de pacientes
com deméncia (Zarit, Orr, & Zarit, 1985). Apesar de ter
sido elaborada para cuidadores de pacientes com demén-
cia, a ZBI tem sido utilizada para avaliar cuidadores de
pessoas com diversos diagndsticos. Internacionalmente,
o ponto de corte dessa escala foi estabelecido em 24 pon-
tos para identificagio da sobrecarga elevada, potencial-
mente relacionada ao surgimento de transtornos depres-
sivos (Schreiner et al., 2006), mas a versdo brasileira da
ZBI nio possui ponto de corte estabelecido. Dos instru-
mentos de avaliagio da sobrecarga, apenas a FBIS avalia
a sobrecarga objetiva — frequéncia de atividades realiza-
das e a sobrecarga subjetiva dos cuidadores (Bandeira,
Calzavara, Freitas, & Barroso, 2007; Bandeira, Calzavara,
& Castro, 2008). Esse instrumento também nio possui
ponto de corte estabelecido para o Brasil.

Foram encontrados trabalhos que utilizaram a
Caregiver Burden Scale, validada parao Brasilem 2015 (Valer,
Aires, Fengler, & Paskulin, 2015), mas j era utilizada no
Brasil antes disso (Marcon, Rubira, Espinosa, Belasco,
& Barbosa, 2012). O Inventirio Neuropsiquidtrico de

Desgaste foi um mddulo complementar anexado ao
Inventirio Neuropsiquidtrico para avaliar o desgaste asso-
ciado aos sintomas psiquidtricos dos idosos e se encontra
validado para o Brasil (Camozzato, Kochhann, Simeoni,
& Chaves, 2008; Camozzato, Godinho, Kochhann,
Massochini, & Chaves, 2015). O instrumento também
nio tem ponto de corte estabelecido. A Escala de Impacto
Familiar foi criada para avaliagio da sobrecarga de pais de
criangas com problemas orofaciais e foi validada para o
Brasil por Barbosa e Gavido (2009). Mas apéds sua valida-
¢do, apenas um estudo foi localizado fazendo uso desse
instrumento (Goursand et al., 2009). Cabe destacar que o
Inventirio Maslach de Burnout, utilizado em um estudo
como forma de avaliar a sobrecarga, nio avalia esse cons-
truto, e sim burnout (Valente et al., 2011).

O perfil dos cuidadores também foi considerado e
mostrou que essa fungio ¢é prioritariamente feminina,
sobrecarregados, que vivenciavam dificuldades financei-
ras, no manejo dos pacientes, de suas crises ¢ sentiam o
impacto de ser cuidador em sua qualidade de vida. Esse
perfil é muito similar ao descrito em estudos internacio-
nais, levantando questdes sobre um possivel perfil uni-
versal dos cuidadores informais (Nars & Kausar, 2009).
A percep¢io que cuidadores de pessoas com diversas pa-
tologias sofrem com sobrecarga mostram a necessidade
de conduzir a mudangas nas politicas pablicas para essa
populagio, que incluam servigos de apoio aos familiares,
equipes domiciliares para auxiliar com orientacdes € no
manejo de crises, cursos de capacitagio bisica, além de
criar programas de acompanhamento médico, psicote-
rpico e fisioterdpico para os familiares que apresentam
problemas fisicos ou emocionais.

Considerando a importincia dos cuidadores infor-
mais para o cuidado das pessoas com problemas fisicos
ou psiquidtricos, fica evidenciada a importincia de in-
vestir em pesquisas populacionais e longitudinais para
compreender as reais condi¢des de vida e as necessida-
des desses cuidadores, adotando instrumentos validados
em sua condugio, para aumentar a confiabilidade de seus
resultados. Investigagdes sobre as reais caréncias dos fa-
miliares, utilizando instrumentos validados na avaliagio,
poderio embasar intervencdes especificas mais bem-su-
cedidas, contribuindo para a diminui¢io da sobrecarga e
amelhoria da qualidade de vida dos cuidadores informais
brasileiros.
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