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Sobrecarga no cuidar e suas repercussoes nos cuidadores
de pacientes em fim de vida: revisao sistematica da literatura

Burden of caregiving and its repercussions on caregivers
of end-of-life patients: a systematic review of the literature

Abstract Caring for a family member with an
advanced and/or terminal illness can be a great
emotional, physical and financial burden that
has an impact on the quality of life of the care-
givers. The scope of this study was to conduct a
systematic review of the literature on the burden
of caregiving, related factors and the consequences
for family caregivers of advanced stage cancer pa-
tients or patients in end-of-life or palliative care.
A search for scientific papers published in the EB-
SCO, Web of Knowledge and BIREME databases
was conducted since records on this topic began
in the databases through March 2014. Of the 582
articles found, only 27 were selected. The majority
of the articles found that family caregivers were
overburdened. Some studies found that the care-
giving burden was associated with characteristics
of the patients and their illnesses while, in other
studies, it was associated with poor health of the
caregiver, greater psychopathological symptoms
(anxiety, depression, emotional distress) and with
the development of complications in the grieving
process. However, hope, social support, the ability
of the caregiver to attribute meaning to the expe-
rience of caring and feeling comfortable with the
tasks of caring were associated with lower levels
of burden.

Key words Caregiver burden, Family caregivers,
End-of-life, Palliative care

Resumo Cuidar de um familiar com doenga
avancada e/ou em fim de vida pode representar
uma grande sobrecarga emocional, fisica e finan-
ceira que afeta a qualidade de vida dos cuidado-
res. O presente estudo teve como objetivo realizar
uma revisdo sistemdtica da literatura sobre a so-
brecarga no cuidar, os fatores relacionados e suas
consequéncias nos cuidadores de pacientes com
cdncer avangado em fim de vida ou em cuidados
paliativos. Foi realizada uma busca de artigos
cientificos publicados nas bases de dados EBSCO,
Web of Knowledge e Bireme, desde os primeiros re-
gistros nas respectivas bases de dados sobre o tema
até margo de 2014. Dos 582 artigos encontrados,
apenas 27 foram selecionados. A maioria dos ar-
tigos afirma que os cuidadores familiares estdao
sobrecarregados. Em alguns estudos, a sobrecarga
no cuidar aparece associada a caracteristicas do
paciente e da sua doenga; em outros, a um pior
estado de satide do cuidador, a uma maior sinto-
matologia psicopatolégica (ansiedade, depressio,
distress emocional) e também ao desenvolvimen-
to de complicagdes no luto. Porém, a esperanga, o
apoio social, a capacidade do cuidador de atribuir
um significado a experiéncia de cuidar e se sentir
confortdvel com as tarefas de cuidar foram asso-
ciados a menores niveis de sobrecarga.

Palavras-chave Sobrecarga do cuidador, Cuida-
dores familiares, Fim de vida, Cuidados paliativos
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Introducao

Com o aumento da expectativa de vida e o de-
senvolvimento de meios cada vez mais eficientes
para tratar as doencas, as pessoas hoje sobrevi-
vem muito mais tempo e o papel do cuidador
se tornou fundamental. Porém, os cuidadores
recebem pouca formagdo ou preparac¢do para
cuidar e sao envolvidos em muitas atividades
para a manuten¢ao do bem-estar do seu familiar,
como: gestdao e administragao de medicamentos,
alimentacdo, cuidados fisicos, transporte e admi-
nistra¢do das tarefas domésticas'?.

A experiéncia de cuidar de um familiar doen-
te pode representar uma grande sobrecarga emo-
cional, fisica e financeira, que afeta a qualidade de
vida dos cuidadores, uma vez que cuidar de um
familiar exige disponibilidade, tempo e dedica-
¢ao0. Cuidar de um paciente com doenga cronica
ou avancada em casa pode gerar uma sobrecarga
consideravel nos cuidadores familiares, que po-
dem vir a adoecer, justamente devido ao fato de
lidarem diretamente com a maior parte das tare-
fas na assisténcia ao paciente em casa, recaindo
sobre eles os encargos inerentes do cuidar®*.

Cuidadores familiares desempenham um
papel fundamental na manuten¢ao da vida dos
individuos doentes que necessitam de cuida-
dos. No entanto, estudos relatam que, inerentes
a prestagao de cuidados, estes cuidadores pode-
rdo apresentar ansiedade e depressdo’?, estresse e
tensao’, privacdo de sono'’, redugdo da qualidade
de vida'"'?, sentimento de impoténcia, desam-
paro®, dificuldades financeiras’ decorrentes de
possiveis alteracdes no emprego e gastos médi-
cos. Os cuidadores também ficam mais isolados
socialmente e apresentam dificuldades para gerir
o trabalho fora de casa e os cuidados com o fami-
liar doente®. Em particular, tem-se detectado que
os cuidadores de pacientes com cancer terminal
experimentam um agravamento geral na sadde
fisica, qualidade de vida' e distress emocional re-
lacionado com a prestagdo de cuidados™'*.

A sobrecarga do cuidador aparece muito fre-
quentemente associada a estados de fadiga fisica
e mental, stress, depressdo, ansiedade, falta de
apoio social e pior qualidade de vida dos cuida-
dores'>"7. A sobrecarga pode estar associada tam-
bém a caracteristicas do paciente como o distress
psicolégico, qualidade de vida e falta de controle
dos sintomas do paciente'®.

Para além das consequéncias negativas ja des-
critas, que podem estar associadas a sobrecarga
no cuidar, alguns estudos tém demonstrado que
o impacto da prestacdo de cuidados é considera-

vel e pode se estender para o periodo de luto'?,

a sobrecarga do cuidador tem sido um dos fatores
de risco identificados na literatura para o desen-
volvimento de um luto complicado'?'. Portanto,
é importante identificar e dedicar maior aten¢do
a esta popula¢do mais vulnerdvel.

Estudos tém demonstrado que ter acesso a
recursos sociais e psicolégicos sdo fundamentais
para o sucesso no papel de cuidador?, assim como
o0 apoio de outras pessoas®. Contudo, apesar dos
cuidadores estarem sobrecarregados com o cui-
dar, alguns estudos identificaram consequéncias
positivas na presta¢do de cuidados, como: a pos-
sibilidade de demonstrar amor, satisfagao e sen-
timentos de realiza¢do, o reconhecimento de que
cuidar do familiar faz diferenca'****, a sensa¢do
de ter participado de uma experiéncia gratifican-
te e / ou significativa, fortalecimento das rela-
¢des® e crescimento pessoal?’.

Portanto, o objetivo deste estudo foi realizar
uma revisdo sistemdtica da literatura sobre a so-

€

brecarga no cuidar, os fatores relacionados e suas
consequéncias nos cuidadores familiares de pa-
cientes com cancer avancado, em fim de vida e/
ou em cuidados paliativos, no sentido de siste-
matizar e organizar o que hd de mais significati-
vo na produgao cientifica em torno da sobrecarga
do cuidador.

Metodologia

Foi realizada uma busca de artigos cientificos,
publicados em revistas cientificas nas bases de
dados EBSCO (PsyclInfo, PsycArticles, Psycholo-
gy and Behaviral Sciences Collection, Academic
Search Complete), Web of Knolwledge (Web of
Science e MEDLINE) e Bireme (Lilacs, IBECS,
MEDLINE, Biblioteca Cochrane, SciELO), uti-
lizando a combinagao dos seguintes descritores:
burden, palliative care, terminally ill, end of life e
caregiver. Na Bireme também foram procurados
0s mesmos termos em portugués (sobrecarga,
cuidados paliativos, fim de vida e cuidadores).
Foram pesquisados artigos em inglés, portugués
e espanhol desde que existem registros nas res-
pectivas bases de dados sobre o tema até marco
de 2014.

Em relagdo a amostra foram incluidos apenas
estudos em que a populacio era constituida por
cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos e/
ou pacientes acompanhados em cuidados paliati-
vos. Foram excluidos artigos teéricos, de comen-
tdrio ou opinido, dissertacdes de mestrado, dou-
torado, comunicagdes em congressos e estudos



nos quais os pacientes eram doentes pedidtricos
(criangas ou adolescentes), devido a especificida-
de dessa populacio.

A sele¢do inicial dos artigos, por meio da lei-
tura do titulo e resumo, e a exclusdo dos dupli-
cados foi realizada pela autora principal (MD)
respeitando os critérios de inclusdo e exclusio
pré-determinados. A leitura completa dos artigos
selecionados, e a segunda anélise dos estudos foi
realizada por dois investigadores independentes
(MD e JP), e as davidas ou divergéncias foram
discutidas até chegar a um consenso entre os in-
vestigadores.

Em relagdo & qualidade dos estudos, todos os
artigos recolheram amostras por conveniéncia,
utilizaram instrumentos fidveis e validados para
avaliar as varidveis selecionadas e andlises estatis-
ticas apropriadas.

Resultados

Foram encontrados 582 artigos relacionados
com o tema, dos quais 204 eram repetidos e 316
foram excluidos na primeira avalia¢do, por nao
estarem relacionados com a questao de investiga-
¢d0. Nio foi possivel ter acesso ao texto completo
de sete artigos, e 62 foram selecionados para a lei-
tura completa do estudo. Apds a segunda anélise,

constatou-se que 27 artigos cumpriam todos os
critérios de inclusao (Figura 1).

Os motivos para a exclusdo dos 35 estudos
ap0s a leitura completa dos mesmos foram: oito
artigos ndo eram estudos empiricos, eram apenas
atualizacdes ou revisdes da literatura que men-
cionavam a sobrecarga no cuidar; em sete arti-
gos os participantes ndao cumpriam os critérios
de inclusdo (familiares de pacientes com doen-
¢as neuroldgicas, doengas cronicas ou nao es-
pecificadas); trés artigos avaliavam a sobrecarga
do paciente em fim de vida e ndo do cuidador;
oito artigos ou eram protocolos de programas
de interven¢do com os cuidadores familiares ou
validacdes de escalas para avaliar a sobrecarga
no cuidar, mas que ndo apresentavam resultados
efetivos sobre a sobrecarga do cuidador e dois es-
tudos estavam mais relacionados a avaliacdo de
servicos (Figura 1).

Os artigos selecionados estdo mais detalhada-
mente descritos no Quadro 1. Foram realizados
em 13 paises diferentes, sendo os Estados Unidos
(seis) e o Canada (cinco) os paises com mais pu-
blicagdes, seguidos da Inglaterra (trés), Coreia,
Itdlia e Taiwan (dois artigos cada pais). Os es-
tudos foram publicados entre 1997 e 2014, com
maior concentragdo em 2013 (seis publicagdes).
Apenas dois artigos foram publicados em espa-
nhol, os demais foram escritos em inglés.

Total de artigos encontrados

204 artigos duplicados/ repetidos

316 artigos excluidos na primeira leitura
(titulo e resumo)

N=582
i
Artigos selecionados para leitura completa
N=62
i

35 Artigos excluidos

Total de artigos selecionados
N=27

Nao empiricos: 8

Avaliam a sobrecarga do paciente e nao dos cuidadores: 3
Participantes nao cumprem os critérios: 7

Nao apresentam resultados da sobrecarga (validagao
escalas, protocolos de programas de intervengao): 8
Avaliacdo de servicos: 2

Artigos sem texto completo: 7

Figura 1. Selecao dos artigos incluidos na revisao.
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Delalibera M et al.

Quadro 1. Artigos selecionados para avaliacao

urbanos de pacientes
em fim de vida.

Autor/ano Objetivo Desenho Populagao Instrumentos Resumo
Pais estudo utilizados dos resultados
Beery Examinar os efeitos Quantitativo, | 60 cOnjuges - Hamilton - o nivel de sobrecarga do
etal. das alteragdes no papel | longitudinal, | de pacientes Depression Rating cuidador foi positivo e
(1997)% funcional, tarefas de 4 avaliagdes, | terminais, com | Scale, significativamente associado
EUA cuidado, sobrecarga do | do periodo 50 anos ou mais | -ITG com o nivel de depressao e luto
cuidador, depressao e | de doenga -CDQ traumético do entrevistado;
luto traumatico. até 13 meses - Caregiver’s - as mudangas no papel funcional,
apos Obito Sentiments scale especificamente a restri¢ao das
do paciente atividades esportivas e recreativas,
foram associadas com o nivel de
depresséo, mas nao com o nivel
de luto traumdtico do cuidador.
Braun Avaliar o distress Quantitativo, | 101 pacientes - BDI-II (Beck - 38,9 % dos cuidadores e 23 %
etal. psicoldgico de transversal com cancer Depression Inventory) | dos pacientes relataram sintomas
(2007)¥ | pacientes com cancer de pulmao - Caregiving Burden | significativos de depressao;
Canada avancado e seus avancado e Scale, - cuidadores apresentaram
conjuges cuidadores, seus conjuges | - Experiences in Close | niveis moderados de sobrecarga
e ainfluéncia da cuidadores Relationships Scale no cuidar e baixa a moderada
sobrecarga, vinculagdo - ENRICH Marital dificuldade percebida na
e satisfacdo marital Satisfaction Scale. presta¢do de cuidados aos
nos cuidadores pacientes;
deprimidos. - Sobrecarga subjetiva do
cuidador, estilo de vinculagao
ansioso e evitante e insatisfagao
marital foram preditores
significativos para a depressao do
conjuge cuidador.
Brazil Documentar os Quantitativo, | 151 cuidadores |- CRA (Caregiver - 41% dos cuidadores relataram
etal. padrdes de cuidados | transversal familiares Reaction Assessment) | que prestavam cuidados ao
(2003)* | formais e informais de pacientes - Questiondrio criado | paciente hd mais de um ano;
Canada prestados aos em cuidados pelos autores - 37,7% dos cuidadores relataram
pacientes terminais paliativos precisar de mais assisténcia nos
e avaliar o impacto cuidados ao paciente;
que o cuidar tem nos -os cuidadores familiares
membros da familia. que prestavam mais ajuda
nas atividades da vida didria
apresentaram maior risco de
elevada sobrecarga no cuidar;
- pior estado de saude foi relatado
pelos cuidadores com maior nivel
de sobrecarga.
Brazil Comparar a Quantitativo, | 100 cuidadores | - CBS-EOLC - cuidadores rurais e urbanos
etal. experiéncia dos Transversal informais (Caregiver’s Burden apresentaram status funcional
(2013)% cuidadores familiares Scale in End-of-Life semelhante;
Canada rurais com os Care) -ndo houve diferencas entre os
cuidadores familiares - MSPSS cuidadores com

relacdo a sobrecarga e ambos
cuidadores rurais e urbanos
relatados baixos niveis de
sobrecarga;

- os dois grupos apresentaram
igualmente elevados niveis de
apoio social.

continua



Quadro 1. continuagao

pacientes com dor
cronica com o de
cuidadores de doentes
terminais.

35 cuidadores
de doentes
terminais

- Historia clinica
multimodal de
Lazarus

Autor/ano Objetivo Desenho Populagao Instrumentos Resumo
Pais estudo utilizados dos resultados
Buss et al. | Verificar a relagdo Quantitativo, | 200 cuidadores | - SCARED (Stressful | - 19,9% dos cuidadores
(2007)** | entre a percep¢ao transversal de pacientes Caregiving Response | reportaram ter visto o paciente
EUA de delirio nos com doenga to Experiences of “confuso, delirante” pelo menos
pacientes por parte oncoldgica Dying) uma vez por semana no més
dos cuidadores e a avancada - SPMSQ (Short anterior ao estudo;
taxa de perturbagdes Portable Mental Status | - cuidadores que percebiam o
psiquidtricas dos Questionaire) doente confuso ou delirante
cuidadores. - Structured Clinical | tinham 12 vezes mais
Interview for the probabilidades de ter ansiedade
DSM-1V generalizada;
- Caregiver Burden - houve uma associacio
Scale estatisticamente significativa
entre a percepg¢ao de delirio
nos pacientes por parte dos
cuidadores e a sua sobrecarga;
- a sobrecarga do cuidador esteve
também fortemente associada a
ansiedade generalizada.
Caqueo- | Avaliar o impacto da | Quantitativo, | 34 pacientes -FACT-G (Functional | -Os cuidadores avaliam
Urizar figura do cuidador transversal com cancer Assessment of Cancer | positivamente a sua qualidade
etal. primdrio na qualidade avancado e seus | Therapy) de vida;
(2013)* | de vida de pacientes cuidadores - SF-36 - cuidadores de pacientes em
Chile com céncer avangado. - Escala de Sobrecarga | estddio mais avancado da doenca
de Zarit apresentam um leve grau de
sobrecarga nas dreas fisica, social,
psiquica e economica.
Castillo Medir e comparar os | Quantitativo, | 65 cuidadores | - Escala de Sobrecarga | - ambos os grupos ultrapassaram
etal. niveis de sobrecarga, | transversal primarios de de Zarit, - Inquérito o ponto de corte de sobrecarga,
(2008)* | ansiedade e depressao pacientes com | de Satide do cuidador | sem diferengas significativas
México em cuidadores de dor cronica e informal entre os grupos com relagao a

sobrecarga e ansiedade;

- cuidadores de doentes
terminais apresentaram maior
sintomatologia depressiva e maior
impacto percebido no humor;

- foram encontradas correla¢des
positivas e estatisticamente
significativas entre sobrecarga

e depressao; sobrecarga e
ansiedade; e depressao e
ansiedade.

Relativamente ao desenho dos estudos, a
maioria dos artigos selecionados era quantitati-
va, dois mistos e apenas um qualitativo. Dos 24
estudos quantitativos, 17 eram transversais e sete
longitudinais, sendo estes dltimos constituidos

continua

por dois estudos que realizaram avaliagdes ex-
clusivamente durante a doenca do familiar
e cinco estudos que avaliaram os familiares tanto
durante a fase de prestagao de cuidados ao pa-
ciente quanto ap6s o ¢bito do mesmo

29,35,36

19,28,37-39
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Quadro 1. continuagdo

Autor/ano Objetivo Desenho Populagao Instrumentos Resumo
Pais estudo utilizados dos resultados
Chang Determinar a Quantitativo, | 481 pacientes - Questiondrio - cuidadores apresentaram maior
etal. sobrecarga dos longitudinal | com céncer construido pelos nivel de sobrecarga do que os
(2013)* | pacientes e cuidadores |4 avaliacdes: | terminal e 381 | autores que avalia: pacientes;
Coreia e quais os fatores sao | TO - cuidadores respostas emocionais | - a sobrecarga dos cuidadores e
mais importantes para | diagndstico e atitudes em relagio | o bom
a satisfacdo com os cancer a divulgacdo do funcionamento da familia
cuidados. terminal diagnostico, qualidade | influenciaram na satisfagao com o
T1 - 1 més, de vida, sobrecarga e cuidado em geral;
T2 - 2 meses satisfagdo geral com os | - para os pacientes, 0 seu 0
e cuidados. estado de satide e a sobrecarga
T3 - 3 meses influenciaram na satisfagao com o
apos 6bito cuidado em geral;
paciente - sobrecarga foi o fator de
maior previsao de satisfagao
com o cuidado geral, tanto para
0s pacientes quanto para os
cuidadores.
Costa- Avaliar o distress Quantitativo, | 179 cuidadores | - Escala de Sobrecarga | - 77 % dos cuidadores relataram
Requena | psicolégico dos transversal de pacientes de Zarit distress significativo, ansiedade
et al. cuidadores de internados em | - HADS (Hospital (76,1%) e depressao (77,4%);
(2012)* | pacientes com uma uma unidade Anxiety and - 52,3% dos participantes
Espanha | doenca avangada e/ de cuidados Depression Scale) tinham sintomas de sobrecarga
ou terminal internado paliativos - Rosenberg self- significativa;
em uma unidade de esteem scale - cuidadores com elevada
cuidados paliativos. autoestima parecem ser menos
angustiados e tendem a ser menos
sobrecarregados;
- nivel de distress dos
cuidadores estava associado
significativamente com a
sobrecarga do cuidador.
Dumont | Determinar o grau Quantitativo, | 212 cuidadores | - IDPESQ (Indice de | - cuidadores apresentaram
etal. em que o distress longitudinal | divididos détresse psychologique | um elevado nivel de distress
(2006)* | psicolégico dos até 3 em 3 grupos de Santé Québec) psicolégico (41% a 62%);
Canadd cuidadores familiares | avaliagoes de acordo - Psychiatric - distress psicossocial dos
¢ influenciado pelo de acordo com o estado Symptoms Index cuidadores familiares foi
estado funcional do com o estado | funcional do - SDS (Symptom fortemente associado com
paciente. funcional do | paciente Distress Scale) o progresso da doenga dos
paciente - HCNS (Home pacientes terminais e o declinio

Caregivers Need do estado funcional;

Survey) - alto indice de distress
psicolégico do cuidador foi
significativamente associado
com idade jovem do paciente,
sintomas do paciente, a
sobrecarga do cuidador,
cuidadores mais jovens e do sexo
feminino, pior percep¢io da sua
sadde, insatisfacdo com apoio
disponivel dos amigos e com o
apoio emocional.

continua
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Quadro 1. continuagdo

Autor/ano Objetivo Desenho Populagao Instrumentos Resumo
Pais estudo utilizados dos resultados
Ferrario | Contribuir para Quantitativo, | 93 cuidadores - CBA 2.0 (Cognitive | - desajustamento no luto foi
etal. melhorar a longitudinal, | familiares Assessment correlacionado com a percepgao
(2004)" | compreensdo dos 4 avaliagdes: | de pacientes Comportamental) de distress emocional e problemas
Itdlia problemas vivenciados | TO: periodo | acompanhados | - FSQ (Family Strain | relacionados ao cuidar detectados
pelos cuidadores de de doenga, em casa Questionnaire) no momento de referenciacéo,
pacientes com cancer | T1:3 meses, | com cancer - SWLS (Satisfaction | principalmente nas mulheres;
em fase avangcada ou | T2:6 meses, e | avangado / with Life Scale) - conjuges, cuidadores com
terminal durante o T3:12 meses | terminal - ECOG-PS mais de 61 anos e aqueles que
periodo da prestagiao | ap6s Gbito - CMQ (Caregiver percebiam uma sobrecarga
de cuidados e no luto. | do paciente Mourning emocional substancial
Questionnaire) estavam em maior risco de
desajustamento no luto a longo
prazo;
- menor satisfagdo com a vida
na presenca de percepg¢do de
sobrecarga emocional;
- mulheres apresentaram escores
significativamente mais altos
de sobrecarga emocional e de
sintomas depressivos.
Fleming | Explorar a associagiao | Quantitativo, | 39 pacientes - CES-D (Center for | - cuidadores relataram um nivel
etal entre a percep¢ao transversal com cancer Epidemiologic Studies | moderado de sobrecarga e um
(2006)*! da qualidade dos avangado e Depression Scale) nivel relativamente elevado de
EUA cuidados de satde e seus cuidadores | - SF-12 satisfagdo com o cuidado;
qualidade de vida em informais - PCAS - saide mental dos pacientes
pacientes com cancer - MSAS-SF (Memorial | e os escores de depressao dos
metastdtico avancado Symptom Assessment | cuidadores estao correlacionados;
e seus cuidadores Scale-Short Form) - pacientes e cuidadores
informais. - FAC (Feelings About | compartilham percepgoes
Caregiving ) semelhantes em relacdo a
qualidade dos cuidados de saude;
- a presenga de depressao nos
cuidadores estava correlacionada
com a menor satisfagao dos
cuidadores com os cuidados de
satide que estdo sendo prestados
aos seus familiares.
Fried et al. | Analisar a adequacao | Quantitativo, | 193 pacientes - Escala de Sobrecarga | - 39,9% dos cuidadores
(2005)** | da comunica¢do transversal com mais de Zarit desejavam mais comunicagao,
EUA cuidador-paciente de 60 anos - Escala sobre e 37,3 % relataram que a
com doenga grave com cancer comunicagao comunicagao era dificil;
e sua relagao com avancado, construida pelos - dos pacientes, 20,2% desejavam
a sobrecarga do insuficiéncia autores mais comunicagao, e 22,3 %
cuidador. cardiaca relataram que a comunicagao era
congestiva, dificil;
ou doenca - os cuidadores que desejavam
pulmonar mais comunica¢ao tiveram niveis
crdnica e seus significativamente mais elevados
cuidadores. de sobrecarga no cuidar do que os
cuidadores que nao desejavam.

continua
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Quadro 1. continuagdo

Autor/ano Objetivo Desenho Populagao Instrumentos Resumo
Pais estudo utilizados dos resultados

Grov et al. | Examinar as Quantitativo, | 96 cuidadores | - CRA - depressdo apresentou associagao

(2006)* | associagoes Transversal, de pacientes - SF-36 direta e significativa com a

Noruega | entre ansiedade com cancer em | - HADS sobrecarga do cuidador;

e depressdao com fase paliativa - SPS (Social - apoio social nao foi
a sobrecarga do cuidados em Provisions Scale) significativamente associado com
cuidador por meio casa a ansiedade ou com a sobrecarga
da path-analysis. do cuidador;
- Saude fisica dos cuidadores
estava associada significativa com
a ansiedade e depressdo, mas nao
com a sobrecarga do cuidador.

Grunfeld | Avaliar o impacto Quantitativo, 89 cuidadores | - KPS - significativamente mais

etal. psicossocial, longitudinal, de mulheres - SE-36 cuidadores do que doentes

(2004)* | ocupacional e pacientes e com cancer de | - HADS estavam ansiosos;

Canadd econdmico de cuidar | familiares mama avangado | - Escala de Sobrecarga | - cuidadores estavam deprimidos
de uma pessoa foram de Zarit e tinham um nivel mais elevado
com uma doenca acompanhados - FAMCARE de sobrecarga;
terminal. até a morte do - Medical Outcomes | - sobrecarga do cuidador foi o

paciente ou por Study Social Support | preditor mais importante da

3 anos Survey ansiedade e depressao;
- depresséo e a sobrecarga
percebida dos cuidadores
aumentaram como o declinio do
estado funcional dos pacientes.

Harding | Identificar quais Quantitativo, | 43 cuidadores | - POS (Palliative - maior distress do paciente foi

etal caracteristicas transversal de pacientes Outcome Scale) associado a maior ansiedade do

(2003)'® dos pacientes em cuidados -ECOG cuidador;

Inglaterra | contribuem para o paliativos - Escala de Sobrecarga | - dor e pior estado psicoldgico
distress psicoldgico de Zarit dos doentes foram associados
do cuidador e quais - CRI (Coping positivamente com a morbilidade
estratégias de coping Responses Inventory) | psicoldgica do cuidador;
sdo empregadas - GHQ- 12 - aumento da sobrecarga do
pelos cuidadores. - SAI cuidador foi associado ao

aumento do distress psicoldgico e
da dor do paciente.

Hwang Identificar e avaliar | Quantitativo, 100 cuidadores | - FIN (Family - a maioria das necessidades nao

etal as associagdes entre | transversal de pacientes Inventory of Needs) atendidas foi relacionada com

(2003)* as caracteristicas dos com cancer - CSI (Care Strain as necessidades de informagao e

EUA cuidadores e as suas avancado Index) gestdo dos sintomas;
necessidades nao - FAMCARE - conjuges cuidadores eram
satisfeitas, sobrecarga - PPUN significativamente mais
e satisfacdo no - GDSSF velhos, com pontuag¢des
cuidar. - EQ-5D mais elevadas de depressao e

- Duke-UNC sobrecarga, e menores escores de

- DUFSS apoio social do que os cuidadores
nao conjuges;
- cuidadores com uma maior
percep¢ao de necessidades nao
satisfeitas do paciente e maior
nivel de depressdo apresentavam
maior sobrecarga.

continua
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Quadro 1. continuagao

outros preditores,
estdo associados
com o risco de

luto prolongado
em cuidadores de
pacientes terminais.

um hospice

Autor/ano Objetivo Desenho Populagao Instrumentos Resumo
Pais estudo utilizados dos resultados
Kang et al. | Identificar Quantitativo, | 501 cuidadores | - CCI (Caregiving - os cuidadores familiares
(2013)» como o lutoea transversal enlutados de Consequences enlutados relataram altos niveis
Coreia sobrecarga afetam pacientes com | Inventory) de ganhos percebidos e de
as consequéncias cancer terminal, sobrecarga;
positivas nos que faleceram - depressdo do cuidador ou
cuidadores familiares entre2e 6 sobrecarga percebida nao
de pacientes com meses afetaram as consequéncias
cancer terminal. positivas da prestagao de
cuidados;
- receber acompanhamento no
luto por profissionais de cuidados
paliativos foi significativamente
associado com os resultados
positivos dos ganhos percebidos.
Kapari Estabelecer relagdes | Quantitativo, 100 - HADS - os cuidadores que perceberam
etal. entre os sintomas de | longitudinal, 3 | cuidadores - CIS-R a sua experiéncia como sendo
(2010)*” | TMC (transtorno avaliacoes: familiares - CBI de maior sobrecarga tiveram
Inglaterra | mental comum) TO: periodo de | de doentes - WSAS mais sintomas de TMC enquanto
em cuidadores doenca, em cuidados - SOS cuidavam do seu familiar;
de pacientes com T1: 3meses e paliativos -FACES I1I -Satide mental do cuidador
doenca avangada, T2: 6 meses -Royal Free Interview | durante a experiéncia de cuidado
durante a fase apos o 6bito do for Spiritual and foi preditiva da sua saide mental,
de prestagdo de paciente Religious Beliefs trés e seis meses apds a morte do
cuidados e no luto. - BriefCOPE paciente;
-QOD - cuidadores com mais sintomas
- BPQ de TMC na primeira avaliagao
eram mais susceptiveis de piores
resultados no luto aos trés e aos
seis meses apds a perda o que
sugere um luto mais complicado.
Kim et al. | Investigar os Quantitativo, 304 pacientes e | - BHS-7 - 69,1% dos cuidadores
(2014)% determinantes transversal seus cuidadores | - MADRS mostraram uma atitude de
Coreia do | da atitude de -SCQ esperanga;
Sul esperanca entre 0s - ZBI-7 (Escala de - a atitude de esperanga nos
cuidadores familiares Sobrecarga de Zarit cuidadores foi correlacionada
de pacientes em reduzida) com o seu estado psicoldgico
cuidados paliativos. - DRI (menos sintomas depressivos),
estratégia de coping ativo, menor
sobrecarga e maior religiosidade.
Laietal. | Testar se os altos Quantitativo, 60 cuidadores | -PG-12 - cuidadores do sexo feminino
(2014)* | niveis de sobrecarga | transversal de pacientes - Toronto Alexithymia | apresentaram um risco mais
Itélia do cuidador, e internados em | Scale elevado de luto prolongado do

- Hamilton Anxiety
Rating Scale

- Hamilton Depression
Rating Scale

- CBI (Caregiver
Burden Inventory)

que os cuidadores masculinos;

- o grau de risco de luto
prolongado (PG-12) foi
correlacionado com a alexitimia,
ansiedade, depressao, sobrecarga
fisica, social e emocional;

- a sobrecarga elevada aumenta a
possibilidade de luto prolongado.

continua
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Quadro 1. continuagao

familiares, as suas
necessidades para
cuidar do paciente
em casa, e quais
servigos de saude
tem recebido.

de pacientes
terminais

Autor/ano Objetivo Desenho Populagao Instrumentos Resumo
Pais estudo utilizados dos resultados

Lingetal. | Explorar a Quantitativo, 186 familiares | - CES-D (Center for | - cuidadores enlutados que

(2013)* | ocorréncia de longitudinal, cuidadores Epidemiologic Studies | apresentaram menos sintomas

Taiwan sintomas depressivos | 5 avaliacdes, de pacientes Depression Scale) depressivos tinham cuidado de
e fatores que afetam | do periodo oncoldgicos - MOS-SSS (Medical | doentes mais velhos, relatado
os cuidadores de doenga Outcomes Study um maior nivel de sobrecarga
familiares antes e até 13 meses Social Support subjetiva durante o fim de vida
depois da morte do | apds 6bito do Survey) do paciente e tinham mais apoio
familiar com céncer. | paciente - CRA social;

- cuidadores que relataram mais
sintomas depressivos no luto
tiveram também mais sintomas
depressivos antes da morte do
doente, uma satide mais precdria
e eram cOnjuges dos pacientes.

Payne et Identificar as Misto, 39 cuidadores - General Health - 84% dos cuidadores relataram

al. necessidades de (quantitativo de pacientes Questionnaire niveis acima dos normais de

(1999)° apoio percebido e qualitativo), | com cancer - Care Strain Index distress psicologico;

Inglaterra | pelos cuidadores transversal acompanhados | - Entrevista - 41% apresentaram niveis
informais de em cuidados semiestruturada para | elevados de tensdo relacionados
pacientes com paliativos avaliar as percepgdes | com a prestagao de cuidados;
cancer que recebem do cuidar - a maioria dos cuidadores
cuidados paliativos relataram sobrecarga no cuidar;
na comunidade. - cuidadores mais jovens e do

sexo feminino apresentaram
niveis mais elevados de distress
psicolégico e sobrecarga no
cuidar.

Proot et al. | Explorar as Qualitativo, 13 cuidadores | - Entrevista - Sobrecarga no cuidar, restricao

(2003)* experiéncias transversal familiares que de atividades, medo, inseguranga,

Holanda | dos cuidadores cuidam em casa solidao, enfrentar a morte, falta

de apoio emocional, pratico e de
informagdes foram identificados
como fatores que tém potencial
para aumentar a vulnerabilidade
do cuidador, e podem ser fatores
de risco para a fadiga e burnout;
- Continuar com as atividades
anteriores, esperanga, manter o
controle, satisfacdo e bom suporte
social sdo fatores que podem
diminuir a vulnerabilidade do
cuidador, e proteger contra a
fadiga e o burnout.

De acordo com os critérios de inclusdo, os
pacientes eram todos doentes oncoldgicos ou em
cuidados paliativos. Em sete artigos, a populacao
do estudo foi composta pelos pacientes e seus
Cuidadore529,33,39,41,42,48,49

continua

Com rela¢do aos participantes, a maioria
era de familiares do sexo feminino e cdnjuges
dos pacientes. Em dois estudos, a populagao foi
constituida exclusivamente por cénjuges*®*. O
tamanho da amostra variou entre 34 e 1108 cui-



Quadro 1. continuagio

Autor/ano Objetivo Desenho Populagao Instrumentos Resumo
Pais estudo utilizados dos resultados
Salmon Comparar Quantitativo, | 526 cuidadores | - Revised Caregiving | - cuidadores ativos relataram
etal. cuidadores ativos transversal ativos (G1) e Appraisal Scale niveis mais elevados de sobrecarga
(2005)* | com cuidadores 427 cuidadores | - Personal e maior capacidade de atribuicdo
EUA enlutados e testar os enlutados (G2) | growth subscale of de significado;
efeitos independentes de pacientes the Hogan Grief -elevada sobrecarga foi associada
da autoaceitagao, acompanhados | Reaction Checklist com o sexo feminino, pior estado
significado, em cuidados - Finding Meaning de sadde, cuidadores com ensino
proximidade e paliativos Through Caregiving | superior, e com cuidadores de
conforto com o - Questiondrio criado | pacientes que necessitam de mais
cuidado para explicar pelos autores para assisténcia nos cuidados;
as diferencgas de avaliar a proximidade | - Menor sobrecarga foi associada
ganho e sobrecarga e nivel de conforto a recepgdo de apoio de outras
do cuidador. com as tarefas de pessoas, capacidade de atribuir
cuidar um significado a experiéncia e se
sentir confortdvel com as tarefas
de cuidar;
- os cuidadores que estavam mais
confortdveis com a prestacao de
cuidados apresentaram menor
sobrecarga e maior ganho
associado ao cuidar.
Tang et al. | Avaliar o impacto Quantitativo 1108 diades - MQLQ (McGill - 0s cuidadores do estudo
(2008)* | do prognéstico e da | transversal paciente- Quality of Life prestavam uma consideravel
Taiwan qualidade de vida cuidador Questionnaire) assisténcia aos pacientes em todos
nos pacientes, o grau familiar - Symptom os aspectos do cuidado avaliados
de congruéncia entre Distress Scale no estudo e reportaram niveis
pacientes e familiares -CRA moderados de sobrecarga;
sobre os cuidados - a sobrecarga do cuidador teve um
em fim de vida, e impacto significativo na qualidade
a sobrecarga dos de vida dos pacientes terminais,
cuidadores. ou seja, os cuidadores com maior
nivel de sobrecarga influenciaram
negativamente na qualidade de
vida dos pacientes.
Wasner Avaliar a experiéncia | Misto, 27 cuidadores - SEIQoL-DW - 33% dos cuidadores
etal. pessoal dos quantitativo familiares de (Schedule for apresentaram maior risco de
(2013)*" | cuidadores de e qualitativo, pacientes com | the Evaluation of doengas psicossomadticas devido
Alemanha | pacientes com tumor | transversal tumor cerebral | Individual Quality a exaustao corporal, alteragdes
cerebral em relagao acompanhados | of Life-Direct na qualidade de vida, distress
a qualidade de em cuidados Weighting), emocional, dificuldades financeiras
vida, sobrecarga no paliativos - BSFC - HADS e outros fatores de sobrecarga;
cuidar e bem-estar - Entrevista - 50% dos cuidadores
psicolégico. semiestruturada apresentavam maiores niveis de
depressao e 45% de ansiedade;
-qualidade de vida do cuidador foi
fortemente
afetada pela sobrecarga no cuidar e
pelo estado mental deteriorado do
paciente;
- 41% dos cuidadores reduziram
ou pararam de
trabalhar para cuidar do seu
familiar.
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dadores familiares nos estudos quantitativos, en-
tre treze e trinta e nove nos estudos qualitativos
e mistos, e a idade média variou entre 46,8 e 68
anos (Quadro 1).

O instrumento mais utilizado para avaliar
a sobrecarga foi a Escala de Sobrecarga de Zarit
(Zarit Burden Interview), utilizada em sete estu-
dos. A Caregiver Reaction Assessment (CRA) foi
usada em quatro estudos, e a Care Strain Index
(CSI) e a Caregiving Burden Scale (CBS) foram
utilizadas em dois estudos cada uma. Outros ins-
trumentos também empregados para a avaliacdo
da sobrecarga foram: Family Strain Questionnai-
re (FSQ), Caregiving Burden Interview, Revised
Caregiving Appraisal Scale, Caregiving Conse-
quences Inventory (CCI), Caregiver Difficulties
Questionnaire (CDQ), Caregiver Burden Inven-
tory, Caregiver’s Burden Scale in End-of-Life
Care (CBS-EOLC), The Feelings About Caregi-
ving (FAC), Burden Scale for Family Caregivers
(BSFC).

Em rela¢do as caracteristicas sociodemogrifi-
cas dos cuidadores, trés estudos referiram que as
mulheres apresentavam niveis mais elevados de
sobrecarga®®*’, um estudo encontrou uma cor-
relagdo significativa entre os maiores indices de
sobrecarga e o ensino superior®, um com cuida-
dores mais jovens’ e outro estudo com cuidado-
res conjuges*. Nesse estudo realizado por Hwang
et al.*, os conjuges cuidadores que também eram
mais velhos apresentaram niveis mais elevados
de depressdo e menor apoio social do que os cui-
dadores nao conjuges.

Em trés estudos o objetivo principal foi a
comparagdo entre populagdes®**. No estudo
realizado por Salmon et al.%, verificou-se que
os cuidadores ativos (familiares que estavam no
momento do estudo cuidando de um familiar
doente) relataram niveis mais elevados de sobre-
carga, maior capacidade de atribuir um signifi-
cado a experiéncia de cuidar, pior satide e menos
apoio de outras pessoas do que os cuidadores en-
lutados. Brazil et al.”’ ndo encontraram diferen-
cas em relacdo a sobrecarga no cuidar, quando
comparam cuidadores rurais e urbanos e ambos
0s grupos relataram baixos niveis de sobrecarga;
e Castillo et al.** também nao encontraram dife-
rengas entre os cuidadores de pacientes com dor
cronica dos cuidadores de pacientes em cuidados
paliativos, apesar de que ambos os cuidadores
ultrapassaram o ponto de corte para sobrecarga.

Trés estudos apresentaram uma associa¢do
entre a sobrecarga e o estado de saude do cui-
dador, ou seja, os cuidadores com maior nivel
de sobrecarga apresentavam pior estado de sad-

de’®>*31, Wasner et al.”! relataram que 33% dos
cuidadores apresentaram elevado risco de doen-
cas psicossomdticas devido a exaustdo corporal,
distress emocional, dificuldades financeiras e alte-
racoes na qualidade de vida do cuidador, que foi
fortemente afetada pela sobrecarga no cuidar e
pelo estado mental deteriorado do paciente.

Portanto, cuidar de um doente em fim de
vida requer muita habilidade para lidar com a
situagdo de doenga, a necessidade de prestar cui-
dados e a sobrecarga. De acordo com o estudo
qualitativo desenvolvido por Proot et al.¥’, os
cuidadores participantes apontaram a sobrecar-
ga no cuidar, a restri¢ao de atividades, o medo, a
inseguranca, a soliddo, a dificuldade em enfrentar
a morte e a falta de apoio emocional, prético e
de informagdes como potenciais fatores para au-
mentar a vulnerabilidade do cuidador, para além
de poderem ser fatores de risco para a fadiga e o
burnout.

Outros estudos referem que a sobrecarga do
cuidador também pode estar associada a deter-
minadas caracteristicas dos doentes. Caqueo-U-
rizar et al.”® relatam que os cuidadores de pacien-
tes em estado mais avancado da doenca apresen-
tam sobrecarga nas dreas fisica, social, psiquica
e econdmica. Grunfeld et al.** encontraram que
a depressdo e a sobrecarga percebida pelos cui-
dadores aumentaram com o declinio do estado
funcional dos pacientes. Em outro estudo, o au-
mento da sobrecarga foi associado ao aumento
do distress psicolégico e da dor do paciente'®, e
dois artigos relataram que os cuidadores de pa-
cientes que necessitavam de mais assisténcia nas
atividades de vida didrias apresentavam maior
risco de elevada sobrecarga®®®. De acordo com
Hwang et al.*, os cuidadores com maior percep-
¢30 de necessidades nao satisfeitas do paciente e
com maiores niveis de depressdo apresentavam
maior sobrecarga, e os cuidadores que deseja-
vam mais comunicacdo por parte dos profissio-
nais de satde tiveram escores significativamente
mais elevados de sobrecarga no cuidar, do que
os cuidadores que ndo necessitavam de tanta
comunicacio®. E Buss et al.*> encontraram uma
associagdo estatisticamente significativa entre a
percepgido de delirio nos pacientes por parte dos
cuidadores e a sua sobrecarga. Além dessas va-
ridveis do paciente que influenciam a sobrecarga
dos cuidadores, hd também um estudo que revela
que a sobrecarga do cuidador pode influenciar a
qualidade de vida do paciente®.

O distress emocional aparece associado a so-
brecarga em dois estudos***’, o transtorno men-
tal comum em um trabalho”, a ansiedade em



trés publicagdes®*** e a depressdo estd associada

a sobrecarga em seis artigos®®*****¢434_ Porém, o
estudo realizado por Ling et al.*® encontrou que
os cuidadores enlutados que apresentaram maior
nivel de sobrecarga no cuidar durante o fim de
vida do seu familiar apresentavam no periodo de
luto menor nivel de depressao.

Cinco dos artigos selecionados eram longitu-
dinais e avaliaram os cuidadores desde o perio-
do de doenca do seu familiar até o luto'**¥,
e um desses estudos encontrou que a sobrecarga
foi o fator de maior previsdo de satisfagio com
o cuidado geral, tanto para os pacientes quanto
para os cuidadores, ou seja, os pacientes e cuida-
dores mais satisfeitos com os cuidados prestados
apresentavam menor sobrecarga, e o bom fun-
cionamento familiar também influenciou na sa-
tisfagdo com o cuidado em geral®. Relacionando
a sobrecarga com o luto, Ferrario et al.”® encon-
trou que os cuidadores que apresentavam maio-
res niveis de sobrecarrega apresentavam menor
satisfagdo com a vida e estavam em maior risco
de desajustamento no luto a longo prazo. Kapari
et al.”” referem que os cuidadores que percebe-
ram a sua experiéncia de cuidar como sendo de
maior sobrecarga apresentaram mais sintomas
de transtorno mental comum (TMC) na fase do
cuidar, e esses cuidadores com mais sintomas
de TMC eram mais suscetiveis de desenvolver
um luto complicado. J4 Beery et al.? relatam no
seu estudo que o nivel de sobrecarga no cuidar
foi significativamente associado com o nivel de
depressdo e de luto traumdtico dos cuidadores.
Outro artigo que correlaciona a sobrecarga e o
luto, foi o estudo transversal realizado por Lai et
al.*, que demonstrou que a sobrecarga elevada
aumenta a possibilidade de luto prolongado. Esse
estudo relata ainda que os cuidadores em situa-
¢ao de risco de luto prolongado apresentaram
niveis mais elevados de comprometimento em
reconhecer sentimentos, ansiedade, depressdo e
estresse do cuidador do que aqueles cuidadores
sem nenhum risco.

Porém, alguns estudos também referem fa-
tores que podem estar associados a um menor
nivel de sobrecarga nos cuidadores. Salmon et
al.*® verificaram que um menor nivel de sobre-
carga foi associado a recepgao de apoio de outras
pessoas, capacidade dos cuidadores de atribuir
um significado a experiéncia de cuidar e se sentir
confortavel com as tarefas de cuidar, portanto, os
cuidadores que estavam mais confortaveis com
a prestacio de cuidados apresentaram menor
sobrecarga e maior ganho associado a prestagdo
de cuidados. Kim, et al.* referem que 69,1% dos

cuidadores demonstraram uma atitude de espe-
ranga, e essa atitude de esperanca estava corre-
lacionada com o seu estado psicoldgico (menos
sintomas depressivos), estratégia de coping ativo,
menor sobrecarga e maior religiosidade. Kang
et al.® encontraram que os cuidadores avalia-
dos jd no periodo de luto relataram altos niveis
de ganhos e sobrecarga percebida durante a fase
de prestagdo de cuidados, e que a depressdo ou a
sobrecarga nos cuidadores nio afetaram as con-
sequéncias positivas da prestagdo de cuidados ao
familiar doente.

Discussao

E possivel verificar no Quadro 1, que a sobre-
carga do cuidador ndo era o principal objetivo
na maioria dos artigos. A sobrecarga constituia
apenas uma das varidveis avaliadas nos estudos,
mas mesmo assim foi possivel identificar as con-
sequéncias da sobrecarga nos cuidadores familia-
res de pacientes oncoldgicos e/ ou em cuidados
paliativos.

Apesar de a maioria dos artigos terem sido
publicados na América do Norte, e na lingua
inglesa, hd também artigos publicados sobre o
tema na Furopa, Asia e América do Sul, o que
demonstra uma preocupagdo mundial e relati-
vamente recente com a sobrecarga no cuidar, ja
que a maior concentracio de artigos publicados
sobre o tema foi no ano de 2013.

Como na maior parte dos estudos que envol-
vem cuidadores, a maioria e os principais cuida-
dores foram as mulheres e os cOnjuges. As amos-
tras variaram consideravelmente em tamanho
assim como os instrumentos utilizados para ava-
liar a sobrecarga do cuidador - nessa revisao fo-
ram identificados treze instrumentos diferentes
-, 0 que muitas vezes dificulta uma comparagdo
entre os estudos e a generaliza¢do dos resultados.

Em relacdo as caracteristicas sociodemogra-
ficas, a maioria dos estudos nao apresenta dados
de correlagdo com a sobrecarga, os poucos dados
referentes associam a sobrecarga do cuidar com
o sexo feminino®'**, conjuges*, cuidadores mais
jovens’ e ao ensino superior®’, o que ndo nos per-
mite generalizar os resultados.

Dos artigos selecionados, a maioria encontrou
que os cuidadores familiares estdo sobrecarrega-
dos. Em alguns estudos, a sobrecarga no cuidar
aparece associada a determinadas caracteristicas
do paciente como: o estadio avancado da doen-
¢a*!, 0 declinio do estado e capacidade funcional®,
pacientes que necessitam de mais assisténcia com
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3050 aumento do dis-

as atividades de vida didrias
tress psicoldgico e da dor dos pacientes. Essa asso-
ciagdo pode ser explicada devido a dificuldade em
gerir os cuidados ao paciente, a sua vida domésti-
ca e particular® e, também, devido ao papel mais
ativo que assumem nesta fase da doenca, uma vez
que os pacientes perdem autonomia*'. Devido a
situagdo de doenga do familiar, as demandas de
cuidado ao paciente tém prioridade sobre os de-
mais relacionamentos, atividades ocupacionais e
de lazer do cuidador. O cuidador quase ndo tem
tempo para si, para atividades sociais, muitas ve-
zes necessita reduzir a carga hordria ou até mes-
mo deixar de trabalhar para cuidar do seu fami-
liar, e, com o excesso de tarefas a serem desempe-
nhadas, decorrentes também da deterioragio da
satde do paciente, o cuidador fica sobrecarregado
e é muito provavel que a sua saude também fique
prejudicada, o que vai ao encontro dos resultados
do estudo de Wasner et al.”".

Outro estudo* identificou que os cuidado-
res sobrecarregados desejavam mais comunica-
¢do por parte dos profissionais de saude, e essa
questdo pode ser explicada devido a necessidade
que alguns cuidadores tém de uma explicacdo
mais completa dos sintomas e da condi¢do do
paciente para reduzir o seu estresse e ansiedade’.
De acordo com Sutherland® os familiares que as-
sumiram a responsabilidade de cuidar dos seus
cOnjuges viam essa atividade como parte do seu
papel no relacionamento e como uma expressao
de amor. Esses cuidadores assumiram sobrecar-
gas emocionais e fisicas adicionais para que os
seus conjuges pudessem ter uma morte pacifica
e digna.

Alguns estudos
relacdo positiva entre o pior estado de sadde
do cuidador e maior nivel de sobrecarga, o que
vai de encontro com o relato dos cuidadores no
estudo de Castillo et al.**, em que um em cada
cinco cuidadores identificou problemas de satide
ou problemas fisicos como fatores que influen-
claram na percep¢do de sobrecarga. Também
sobre a qualidade de vida, o estudo de Williams
et al.® corrobora os resultados encontrados por
Tang et al.* de que a sobrecarga do cuidador
pode influenciar a qualidade de vida do doente,
e afirmam que é possivel que os cuidadores em
distress tenham uma influéncia negativa sobre o
bem-estar do paciente™.

Para além das repercussoes da sobrecarga na
qualidade de vida e na satde fisica dos cuidado-
res, muitos estudos apresentaram evidéncias da
influéncia da sobrecarga na saide mental desta
populacdo. Ao longo desta revisdo fomos consta-

305051 encontraram uma cor-

tando que a sobrecarga estd também relacionada
com uma maior sintomatologia psicopatolégica
— ansiedade’>**, depressao??*»3434 distress
emocional®® e transtorno mental comum?.
Estudos confirmam que a maioria dos cuidado-
res primdrios estdo clinicamente deprimidos e
fazem uso de medicagdo para depressdo, ansie-
dade e insonia duas ou trés vezes mais do que o
resto da popula¢ao®. Verificamos também que os
cuidadores jd apresentavam niveis substanciais
de ansiedade e depressdo no inicio do acompa-
nhamento do paciente em cuidados paliativos e
que o distress psicossocial®, a depressao e a sobre-
carga do cuidador aumentaram com o declinio
funcional do paciente e com a fase terminal da
doenga®.

O luto também foi correlacionado com a so-
brecarga em alguns artigos. Foi possivel identifi-
car nesses estudos que os cuidadores que apre-
sentavam maior nivel de sobrecarga durante a
fase de prestacdo de cuidados ao paciente esta-
vam mais propensos a desenvolver um luto com-
plicado, prolongado ou traumadtico'**"4. De
acordo com a literatura, a sobrecarga no cuidar é
um dos fatores de risco para o desenvolvimento
de complicagdes no luto'”?!. Pesquisas anteriores
mostraram que o apoio psicolégico prestado aos
cuidadores ajuda-os a alcancar resultados de luto
mais favoraveis, com risco reduzido de luto com-
plicado®, e, de acordo com o estudo de Kang et
al.?, receber acompanhamento no luto por pro-
fissionais de cuidados paliativos foi significativa-
mente associado com os resultados positivos dos
ganhos percebidos.

E ainda importante destacar as varidveis que
apareceram associadas a menores niveis de so-
brecarga, entre elas, a esperanca®, o apoio social,
a capacidade do cuidador de atribuir um signifi-
cado a experiéncia de cuidar e se sentir confor-
tdvel com as tarefas de cuidar®. Koop e Strang®,
no trabalho realizado com cuidadores enlutados,
identificaram que os aspectos positivos do papel
do cuidador podem superar os aspectos nega-
tivos da prestagdo de cuidados, e Proot et al.¥
encontraram que continuar com as atividades
anteriores, a esperanga, manter o controle, a sa-
tisfagdo e um bom suporte social sdo fatores que
podem diminuir a vulnerabilidade do cuidador e
proteger contra a fadiga e o burnout.

Conclusao

O presente estudo pretendeu realizar um levan-
tamento das publica¢des existentes sobre a so-



brecarga no cuidar, os fatores relacionados e suas
consequéncias nos cuidadores familiares de pa-
cientes com cancer avangado, em fim de vida e/
ou em cuidados paliativos.

Através da revisdo de literatura foi possivel
compilar os estudos publicados sobre o tema,
realizar um levantamento dos instrumentos uti-
lizados para avaliar a sobrecarga do cuidador e
resumir os resultados dos artigos. Foi possivel
constatar que os familiares que assumem o papel
de cuidador de pacientes com doenga avangada
apresentam um maior risco de sobrecarga e mor-
bidade fisica e mental.

Foram identificados vérios fatores que podem
influenciar a sobrecarga destes cuidadores, ineren-
tes aos proprios cuidadores ou ao estado funcional
e cuidados exigidos pelo paciente, demonstrando
a importancia de desenvolver meios de suporte e
apoio tanto aos pacientes como aos cuidadores.
Assim, os profissionais de satide devem estar cien-
tes das caracteristicas que estdo associadas a niveis
mais elevados de sobrecarga no cuidador (sexo
feminino, ser conjuge do paciente, estado de sat-
de, ansiedade e depressio), para que estejam mais
atentos as necessidades dos cuidadores com essas
caracteristicas e possam fornecer um apoio mais
especifico a nivel instrumental e/ ou psicolégico,
tanto para o paciente como para a familia, a fim
de reduzir a sobrecarga do cuidador. Este tipo de
intervenc¢do poderd também prevenir o desenvol-
vimento de complicagdes na fase de luto.

Também ¢é de interesse académico levantar
os fatores especificos e importantes relaciona-
dos com a sobrecarga do cuidar, harmonizar os
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e colaborou na redagdo do texto. A Barbosa e I
Leal foram responsdveis pela revisdo critica do
texto.

instrumentos utilizados para a avaliacdo da so-
brecarga, assim como a recolha dos dados, para
que seja possivel uma posterior comparagdo dos
resultados dos estudos e generaliza¢do dos mes-
mos. Como sdo poucos os estudos longitudinais,
seria ainda importante ampliar esses trabalhos
para podermos compreender melhor as conse-
quéncias da sobrecarga no cuidador tanto em
situagdes de doenga prolongada quando no luto.

Limitag¢oes

Os artigos selecionados para compor a amostra
foram apenas textos em inglés, portugués ou
espanhol, publicados em periddicos cientificos,
enquanto as bases de dados de busca eletroni-
cas limitaram-se a EBSCO, Web of Knowledge
e Bireme, excluindo-se assim, teses de mestrado,
doutorado e apresentagdes de congressos.

Coloca-se, ainda, como potencial viés no pro-
cesso de revisdo: a) o fato da triagem inicial dos
resumos e a aplicacdo dos critérios de inclusdo
/ exclusdo para selecionar os 62 estudos poten-
cialmente elegiveis ter sido realizado apenas pela
primeira autora; e b) também o fato de nao ter
sido possivel ter acesso ao texto completo de sete
dos artigos selecionados na primeira avalia¢ao.

A restricao da populagdo aos cuidadores fa-
miliares de pacientes com cancer avangado, em
fim de vida e/ ou em cuidados paliativos também
pode ser considerado um fator limitador ao nu-
mero de estudos encontrados sobre a sobrecarga
do cuidador.
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