Metadata, citation and similar papers at core.ac.uk

Provided by Cadernos Espinosanos (E-Journal)

REVISAO

Sobrecarga de cuidadores de pessoas em cuidados
paliativos: revisao integrativa da literatura

Caregivers burden in people in palliative care: an integrative literature review

Gabriela Rezende!?, Cristiane A. Gomes!, Fernanda C. Rugno!, Renata C. Carvalho!, Marysia M. R. P. De Carlo?

RESUMO

Modelo do estudo: Revisdo Integrativa da Literatura. Objetivo: sintetizar os principais resultados de
pesquisas e analisar criticamente as evidéncias cientificas relativas ao tema da sobrecarga de cuidado-
res de pessoas em Cuidados Paliativos. Método: Busca bibliografica nas bases de dados MEDLINE,
LILACS, CINAHL e na biblioteca virtual SciELO, com os cruzamentos entre os descritores: “Caregivers”,
“Palliative Care"”, “Terminal Care”, “Hospice Care"”, e as palavras-chave “Burden”, “Supportive Care".
Resultados: Foram selecionados 23 artigos publicados em periddicos internacionais, no periodo de
janeiro de 2004 a junho de 2014. Foram categorizados em trés unidades de andlise: a tarefa de cuidar
e as consequéncias para a vida do cuidador (N=7); a sobrecarga do cuidador diante da proximidade da
morte (N=8); programas e servigos de apoio aos cuidadores (N=8). Os artigos indicaram que a sobre-
carga do cuidador varia de acordo com sua vivéncia da tarefa de cuidar e a evolugdo da doencga da
pessoa cuidada; o cuidador necessita ser acolhido em suas necessidades e ter acesso a recursos da
comunidade e servigos de saude para diminuir a sobrecarga e melhorar tanto sua qualidade de vida,
guanto da pessoa cuidada. Porém, as evidéncias cientificas sdo consideradas fracas, com niveis 4 (65,2%)
e 5 (21,8%) e apenas 13% dos estudos apresentam evidéncias consideradas fortes. Conclusdo: O
tema da sobrecarga de cuidadores de pessoas em Cuidados Paliativos é relevante para a pesquisa e
para a pratica clinica, mas ha necessidade de estudos com melhor qualidade metodoldgica e evidéncias
cientificas que alicercem o cuidado a essa populagdo.

Palavras-chave: Sobrecarga. Cuidadores. Cuidados Paliativos.

ABSTRACT

Study design: Integrative literature review. Objective: To summarize the main research findings and
critically analyze the evidence on the burden of caregivers of people in Palliative Care. Method: Biblio-
graphic search in the electronic databases: MEDLINE, LILACS, CINAHL and the virtual library SciELO,
with crosses between the descriptors: “Caregivers”, “Palliative Care”, “"Hospice Care”, “Terminal Care”
and the keywords “Burden”, “Supportive Care”. Results: 23 articles were selected, having been pub-
lished in journals between January 2004 and June 2014, categorized into three units of analysis: 1. the
task of caring and the consequences to the life of the caregiver (N=7); 2. the caregiver burden before
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the approach of death (N=8); 3. programs and support services to caregivers (N=8). The articles
indicate that the caregiver burden varies according to their experience of care task and the evolution of
the cared person’s illness; the caregiver needs to be received on your needs and have access to reduce
the burden and improve both caregiver’s quality life as the assisted one. However, scientific evidence is
considered fragile, with levels 4 (65.2%) and 5 (21.8%) and only 13% of studies present evidence
considered strong. Conclusion: The issue of burden of caregivers of people in palliative care is relevant
for research and for clinical practice, but there is need for studies with better methodological quality and
scientific evidence to support the care for this population.

Keywords: Burden. Caregivers. Palliative Care.

Introducao

A tarefa de cuidar envolve ndo s6 uma rela-
cao de obrigacao e de responsabilidade para com a
pessoa cuidada, como também de proximidade e
intimidade. O exercicio do papel de cuidador e o
modo como a familia e o cuidador avaliam e mane-
jam as situacgdes vividas envolvem expectativas so-
cioculturais de parentesco, género e idade e de-
pende de diversos fatores, como a existéncia ou
nao de redes de suporte social e 0s recursos pesso-
ais do cuidador. Destes fazem parte os conhecimen-
tos e as habilidades para cuidar, as estratégias de
enfrentamento do sofrimento, dos desafios e de si-
tuacdes novas, o significado do cuidar, a capacida-
de de manejar situacdes estressantes, a busca de
conforto emocional, religiosidade e a historia do re-
lacionamento com o enfermo.?!

O adoecimento de um membro da familia
acarreta inUmeras alteragdes em toda a estrutura e
dinamica familiares. O oferecimento de cuidados
continuos a pessoa enferma, especialmente quan-
do se da por parte de um Unico cuidador responsa-
vel, pode ser vivido por ele com “sobrecarga”. A
sobrecarga familiar foi definida como sendo um es-
tado psicoldgico produzido pela combinagdo de tra-
balho fisico, pressdao emocional, restricdes sociais e
demandas economicas decorrentes de cuidar de um
enfermo.?:3

A progressao da doenga provoca o agrava-
mento desta situagdo, em virtude do sofrimento que
causa tanto a pessoa adoecida quanto a sua fami-
lia, que enfrenta sobrecarga fisica, emocional e so-
cial decorrente da tarefa de cuidar. A sobrecarga
dos cuidadores tende a ser ainda maior quando a
pessoa cuidada esta “fora de possibilidade de cura”
- em Cuidados Paliativos, pois requer que os famili-
ares/cuidadores realizem modificagdes na sua roti-
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na familiar e vida profissional e coloquem suas pro-
prias necessidades e desejos em segundo plano.4>

Além de desgastes fisicos, custos financeiros,
sobrecarga emocional e riscos fisicos e mentais, a
tarefa de cuidar envolve extensos periodos de tem-
po dispensados a pessoa enferma e interfere dras-
ticamente na qualidade de vida (QV) dos cuidado-
res. A fase de final de vida costuma ser a mais com-
plexa e angustiante; os principais problemas en-
frentados na Gltima semana de vida, na maioria das
vezes, sao 0 manejo da dor, a insuficiéncia respira-
toria, a confusdo mental, seguidos por ansiedade e
depressao.+®

Pesquisas tém abordado as necessidades dos
cuidadores em geral, os efeitos do cuidar e inter-
vengdes de apoio que possam auxilia-los em suas
tarefas. No entanto, pouco se conhece sobre a ex-
periéncia de cuidadores de pessoas em Cuidados
Paliativos. Uma investigagdo sobre esse tema trara
beneficios importantes para os enfermos, cuidado-
res familiares e ao sistema de saude.”

O objetivo desta revisdo é sintetizar os prin-
cipais resultados de pesquisas e analisar criticamen-
te as melhores evidéncias cientificas relativas a so-
brecarga de cuidadores de pessoas em Cuidados
Paliativos, o que podera nortear melhores praticas
de saude junto a essa populacdo.

Material e Método

Trata-se de uma revisao integrativa da litera-
tura, que é um método de pesquisa que permite a
incorporacdo de evidéncias na pratica clinica. Fo-
ram cumpridas seis etapas: definicdo do tema e da
pergunta norteadora; busca na literatura; defini-
cdo de critérios para categorizacdo dos estudos que
correspondam aos dados coletados (escolha das
bases de dados, periodo de tempo, critérios de in-
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clusdo e exclusdo); avaliagdo dos estudos; analise
e interpretacdo dos dados; apresentacdo dos re-
sultados da revisdo integrativa.®

Foi utilizada a estratégia PICO® (acronimo para
Paciente, Intervengao, Comparacdo e “Outcomes”
ou desfechos) para a definicdo da seguinte questao
norteadora da revisdo: “Quais as evidéncias dispo-
niveis na literatura referentes a analise da sobre-
carga percebida pelo cuidador de pessoas em Cui-
dados Paliativos?”

As bases de dados eletronicas selecionadas
para a busca bibliografica foram: Pubmed (National
Center for Biotechnology Information e National
Library of Medicine), LILACS (Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude),
CINAHL (indice Cumulativo da Enfermagem & Lite-
ratura da Saude) e o portal Scielo (Scientific
Electronic Library Online), no periodo de janeiro de
2004 a junho de 2014. Foram utilizados os seguin-
tes descritores: “Caregivers”, “Palliative Care”, “Ter-
minal Care”, “Hospice Care”, e as palavras-chave
“Burden", “Supportive Care”, com seus cruzamen-
tos acompanhados da expressdo boleana AND. As-
sim, buscou-se ampliar o campo da pesquisa, mini-
mizando possiveis vieses nessa fase do processo
de elaboragdo da revisao integrativa.

No levantamento inicial, foram identificados
10.296 artigos, apresentados na tabela 1 a seguir.

Medicina (Ribeirdo Preto) 2016;4949(4):344-54

Os artigos avaliados foram submetidos aos
critérios de inclusdo: artigos publicados nos idio-
mas portugués, inglés e espanhol, com disponibi-
lidade na sua versdo integral, cujo estudo tenha
sido realizado com humanos, com maiores de 18
anos, realizados com cuidadores de pessoas em
Cuidados Paliativos e que abordassem a sobre-
carga e a vivéncia do cuidador de pessoas em Cui-
dados Paliativos. Apds a selegdo inicial do mate-
rial, foram aplicados os critérios de exclusdo: ar-
tigos repetidos nas diferentes bases de dados,
estudos de fonte secundaria, com enfoque no tra-
tamento farmacoldgico e que envolvessem proces-
sos de validagao, testagem ou desenvolvimento
de escalas.

Por fim, o material final selecionado foi com-
posto por 23 artigos, por meio de consenso entre
dois revisores envolvidos na pesquisa, cujo proces-
so de selecao desses artigos serdao apresentados
na tabela 2 a seguir, de acordo com os critérios de
exclusao.

A sintese dos dados coletados e a analise de
evidéncias basearam-se no instrumento validado por
Ursit® contemplando dados referentes ao periddico
(nome, ano, idioma, pais de origem), ao pesquisa-
dor (nome do autor), objetivo, amostra, desenho
metodoldgico, desfecho e nivel de evidéncia), bem
como a classificagdo hierarquica das evidéncias.

Tabela 1: Resultados da busca bibliografica nas bases de dados - Cruzamento de Descritores Segundo a

Base/Banco de Dados

Cruzamentos Lilacs Scielo Cinahl Pubmed Total(N)
"Burden” X “Palliative Care” 7 469 548 1028
"Burden” X “"Terminal Care” 0 189 345 534
"Burden” X “"Hospice Care” 0 85 68 154
"Burden” X “Supportive Care” 1 57 155 213
"Burden” X “Caregivers” 147 154 2570 2097 4968
“"Caregivers” X "Palliative Care” 42 23 863 715 1643
“"Caregivers” X "Terminal Care” 0 453 706 1166
"Caregivers” X "Hospice Care” 0 234 204 444
“"Caregivers” X “"Supportive Care” 0 59 87 146
Total de artigos identificados 207 185 4979 4925 10296
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Tabela 2: Processo de selecao dos artigos segundo os critérios exclusdo.

Critérios de exclusao Lilacs Scielo Cinahl Pubmed
Artigos Identificados 207 185 4979 4925
Artigos replicados 194 49 2302 3864
Artigos de revisao de literatura 163 40 2127 3321
Artigos relacionados a Estudos Farmacoldgicos 163 39 2122 3296
Estudo de validagdo, testagem ou desenvolvimento de escalas 154 36 2069 3156
Artigos ndo relacionados ao tema do estudo apds leitura do resumo 5 9 124 101
Artigos ndo disponiveis em sua integra 5 9 118 100
Artigos ndo relacionados ao tema apds da leitura em sua integra 4 0 110 77
Resultado de artigos selecionados 4 0 8 13

Resultados

Os 23 artigos selecionados foram analisados
e categorizados em trés unidades de andlise apre-
sentadas nas Tabelas 3, 4 e 5.

Unidade I: A tarefa de cuidar (N=7)

Os artigos identificam os aspectos relevantes
das tarefas de cuidar e as principais atividades
exercidas pelos cuidadores, que sdo as atividades
de vida diaria, como banhos, cuidados de higiene,
locomocdo, alimentacao e medicagdo, avaliam as
mudangas na sua rotina e no cotidiano e a presencga
de sobrecarga.lt-17

Para isso, foram utilizadas estratégias como
entrevistas acerca da experiéncia da tarefa do cui-
dar,'?'* aplicacdo de escalas e medidas que ava-
liam a sobrecarga.ti13-17

A sobrecarga pode gerar impactos na sua
qualidade de vida (QV) dos cuidadores familiares
de pessoas em Cuidados Paliativos, com prejuizos
no ambito fisico, emocional e social. Ao examinar
os potenciais negativos e positivos da fungdo de
cuidar, foram identificadas dificuldades e fatores
desencadeadores dos sofrimentos pessoais, como
sentimentos de tristeza, inutilidade e de fraque-
Za.11_17

Os encargos financeiros, mudangas na orga-
nizagdo e rotina dos domicilios e na dindmica fami-
liar, aliados a depressdo e ansiedade, sdo também
fatores determinantes da sobrecarga nesses cuida-
dores, e podendo comprometer sua saude fisica e
mental e a QV.1112.13 Resultados confirmam que os
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familiares enlutados de pessoas em Cuidados Pali-
ativos tém menores indices de QV relacionada a
salde e experimentam episddios mais frequentes
de depressao e pensamentos suicidas do que a po-
pulacdo em geral.215:16

Entretanto, ha também fatores de protegdo
gue podem ter impactos positivos e satisfatorios na
QV dos cuidadores, como a presenca de uma rede
social de suporte, apoio emocional, satisfacdo com
a vida, envolvimento e crengas espirituais e o com-
partilhamento de responsabilidades e tarefas com
outros membros da familia.t%1415.17

Unidade II: A sobrecarga do cuidador diante
da proximidade da morte (N=8)

Nos cuidados de final de vida e frente a pro-
ximidade da morte do familiar enfermo, os cuida-
dores experimentam episddios mais frequentes de
depressdo e aumento dos niveis de estresse emoci-
onal relacionados a tarefa de cuidar. O cuidador pode
apresentar piora da QV e piores niveis de bem-es-
tar psicoldgico devido a uma combinacdo de exi-
géncias fisicas e sofrimento psicoldgico prolonga-
do, com sentimentos de perda antecipada. Além do
estado emocional e psicolégico fortemente abala-
do, o cuidador pode ter que enfrentar conflitos fa-
miliares, dificuldades financeiras e sintomas de
burnout. 18-25

O ato de cuidar envolve dificuldades e neces-
sidades especificas. Os sintomas decorrentes da
evolucao da patologia e a aproximagao da morte da
pessoa cuidada acarretam um aumento das deman-
das e das tarefas do cuidar e, por consequéncia, o

347



Rezende G, Gomes CA, Rugno FC, Carvalho RC, De Carlo MMRP.
Sobrecarga de cuidadores de pessoas em cuidados paliativos

Medicina (Ribeirdo Preto) 2016;4949(4):344-54

Tabela 3. Caracterizagdo dos artigos que compdem a Unidade I: A tarefa de cuidar (N=7)

Autor Pais/ ano Objetivo Sujeitos Metodologia Desfechos
Papastavrou, Grécia Identificar os efeitos 130 Aplicagdo das versdes Altos niveis de sobrecarga
Charalam- 2009 do cuidar de pacientes  cuidadores gregas do Burden e depressao em
bous, com cancer e examinar de pacientes Interview (BI), cuidadores. As variaveis
Tsangari(“). as variaveis preditoras  com cancer Depression Scale renda do cuidador e idade
de sobrecarga do (CES-D) e o Ways of do paciente foram
cuidador e depressao Coping Questionnaire  consideradas preditoras de
nos cuidadores sobrecarga
Roscoe, EUA, Medir e descrever o 17 familiares Pesquisa quantitativa Identificada relagao
Corsentino, 2009 bem-estar dos cuida- cuidadores com 17 cuidadores positiva e significativa de
Watkins, dores de pessoas com familiares através de satisfagdo com o cuidado
McCall, Doenga de Huntington escalas de medir através: da comunicagdo
Sanchez- na fase final estressores, de apoio emocional e
Ramos™? avaliacBes, fatores satisfagdo com a vida; dos
protetores e beneficios da experiéncia
consequéncia. de cuidar; da saude e
espiritualidade
Araujo, Brasil, Identificar o perfil dos 53 Aplicagao de um A maioria dos cuidadores
Araljo, 2009 cuidadores de pacien-  cuidadores questionario era de mulheres,
Souto, tes oncoldgicos; (elaborado pelos membros da familia e que
Oliveira™® averiguar as ativida- autores) estruturado  tiveram problemas
des executadas, fechado nos financeiros, suas
mudangas e dificulda- cuidadores principais atividades de
des cuidado eram: higiene,
alimentagdo e medicagao
e estdo relacionadas com
aumento da sobrecarga e
surgimento de
repercussdes negativas de
natureza fisica e/ou
psiquica
Luxardo, Argentina, Identificar e descrever 50 Pesquisa qualitativa Identificados 4 perfis de
Tripodoro, 2009 os aspectos relevantes cuidadores realizada através de cuidadores: 1) satisfeitos
Funes, aos cuidadores de questionario auto- com a prestagao dos
Berenguer, tarefas de cuidados aplicavel (elaborado cuidados; 2)
Nastasi pacientes terminais pelos autores) e potencialmente
Veloso4) em casa, técnicas quantitativas  vulneravel; 3)
para medir certos sobrecarregados nestas
aspectos analisados tarefas; 4) isolados no seu
com SPSS (12.01) papel, que consiste de
mulheres solteiras
, Coréia Investigar os determi- 139 Estudo transversal Destaca a importancia de
et al.t® 2012 nantes da sobrecarga  familiares multicéntrico. Utilizou- compartilhar o fardo de
e positividade de cuidadores se a escala Caregiver  cuidar com os outros
cuidadores familiares Reaction Assessment membros da familia
coreanos de pacientes Scale
com cancer terminal
Song, Coréia Comparar a QVe salude Estudo multicéntrico Familiares enlutados
et al.t'® 2012 mental de familiares 501 transversal. Utilizou-  de pacientes com
cuidadores de pacien- familiares se EQ-5 e Korean cancer tém menor
tes com cancer com a cuidadores e National Health and Qualidade de vida
da populagdo em geral grupo Nutrition Examination relacionada a saude
controle Survey (QVRS) e saude
mental do que a
populagdo em geral
Kang, Coréia Examinar os fatores 501 Estudo multicéntrico Cuidadores experimentam
et al.!” 2013 associados com familiares nacional, transversal. encargos negativos, mas o
consequéncias cuidadores Utilizou-se a escala cuidado também traz
positivas para familia- de pacientes Caregiving consequéncias positivas
res cuidadores de com cancer Consequences
pacientes com cancer terminal Inventory.
terminal
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Tabela 4: Caracterizagdo dos artigos que compdéem a Unidade II: A sobrecarga do cuidador diante da
proximidade da morte (N=8)

Autor Pais/ ano Objetivo Sujeitos Metodologia Desfechos
Waldrop, EUA, Compreender como 0s 74 Pesquisa qualitativa Cuidadores necessitam
Kramer, 2005 cuidadores fazem a cuidadores em profundidade, que os profissionais de
Skretny, transicdo para a fase realizada através de cuidados paliativos for-
Milch final do cuidado entrevistas semies- negam informagdes e
Finn® truturadas suporte durante os esta-
gios finais da doenca
Rezende, Brasil, Avaliar a frequéncia de 133 Estudo de corte trans- O processo de cuidar de
Derchain, 2005 ansiedade e depressao em cuidadores versal, aplicada a Es- paciente na fase
Botega, cuidadores de mulheres cala Hospitalar de An-  terminal levou a altas
Sarian, Vial, em fase terminal de can- siedade e Depressdo e taxas de ansiedade e
Morais™® cer de mama ou genital entrevista depressdo
Tang, Li, Taiwan Identificar a trajetéria da 167 Estudo prospectivo, A QV dos familiares
Chen®?® 2008 QV de familiares cuida- familiares  longitudinal, através cuidadores em Taiwan
dores de pacientes com cuidadores das escalas Caregiver  deteriorou-se
cancer em estado Quality of Life Index-  significativamente com a
terminal até a morte do Cancer, Caregiver proximidade da morte
doente Reaction Assessment, do paciente
Antonovsky’s SOC
scale
Shanley, Australia, Descrever as experién- 15 Pesquisa qualitativa Cuidadores expressam
Russell, 2011 cias e necessidades de cuidadores em profundidade, uma gama de
Middleton, cuidadores de pessoas realizada através de necessidades
Simpson- com deméncia em entrevistas qualitati- instrumentais e
Young®Y estagio terminal vas (elaborada pelos  psicossociais
autores)
Guimaraes, Brasil, Averiguar como o 10 Pesquisa quali- Todos os respondentes
Lipp(zz) 2011 cuidador de pessoa em cuidadores quantitativa realizada apresentavam estresse e
cuidados paliativos através da aplicagdo a iminéncia da morte do
vivencia o ato de cuidar de um roteiro de familiar pelos cuidadores
e como a iminéncia da entrevista (elaborado desenvolveu uma gama
perda afeta o nivel de pelos autores) e o de sentimentos
estresse inventario de
sintomas de stress
Flechl, Austria, Avaliar a perspectiva de 52 Estudo quantitativo Identificado alta frequén-
et al.t?® 2013 cuidadores austriacos cuidadores realizado através de cia de dificuldades finan-
sobre os ultimos trés de um questionario ceiras, sintomas de
meses de pacientes com pacientes desenvolvido pelo burnout e sentimentos de
Glioblastoma (GBM) com GBM Centro Médico da informagdes insuficientes
Universidade de enfatizando a necessida-
Amsterda. de de apoio e treinamen-
to aos cuidadores
Tang, Taiwan, Identificar trajetéria e 193 Estudo prospectivo, Bem-estar psicoldgico
et al.®¥ 2013 preditores de sintomas cuidadores longitudinal, através ~ dos cuidadores de
depressivos em cuidado- da aplicagdo do pacientes com cancer
res de pacientes com Symptom Distress em estado terminal
cancer terminal até a Scale, Medical deteriorou-se em
morte Outcomes Study resposta a progressao
Social Support da doencga do paciente e
Survey, e Caregiver da morte iminente
Reaction Assessment
Scale.
Sautter, EUA, Comparar a prevaléncia 124 Estudo longitudinal Sobrecarga ndo é
et al.(25’) 2014 e preditores de sobre- cuidadores de coorte, observa- especifica para o estagio

carga no cuidador
durante dois estagios
diferentes de doencgas
cronicas avangadas e do
cuidado no udltimo ano
de vida do paciente

cional, utilizando a
Caregiver Reaction
Assessment

da doenga e é
relativamente estavel ao
longo do tempo
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Tabela 5: Caracterizagdo dos artigos que compdéem a Unidade III: Programas e Servicos de Apoio aos

Cuidadores (N=8)

Autor Pais/ ano Objetivo Sujeitos Metodologia Desfechos
Sherwood, EUA, O objetivo foi explorar 43 Métodos qualitativos foram Os dados sugerem que os
Given, 2004 0s aspectos positivos e cuidadores utilizados para analisar profissionais de saude po-
Doorenbos, negativos de prestagao dados de questionarios de dem ter o papel de dimi-
Given®® de cuidados de alguém auto-relato nuir a tensdo, ajudando a
com tumor cerebral identificar demandas con-
maligno primario flitantes, esclarecendo as
expectativas do papel, for-
necendo informagdes.
Dumont Canada, Determinar a extensdo 212 Estudo transversal de Cuidadores familiares vi-
Turgeon, 2006 do sofrimento psiquico cuidadores  método quantitativo e venciam niveis elevados
Allard, dos cuidadores do realizada entrevistas de sofrimento psiquico.
Gagnon,, familiar com cancer (elaborada pelos autores) Politicas e programas de
Charbonneu avancgado salde precisam ser revis-
Vézina 7 tos, a fim de levar em con-
ta a realidade desses pa-
cientes e suas familias.
Melin- Suécia, Descrever as percep- 4 Estudo qualitativo, Este estudo destaca a
johansson, 2007 goes dos cuidadores cuidadores  realizada entrevistas importancia de agoes de
Axelsson, familiares de doentes (elaborada pelos autores) apoio de profissionais de
Danielson ‘%® terminais que sofrem dados foram analisados salde para os membros
de cancer sobre a utilizando-se analise de da familia de doentes
qualidade de vida. conteudo qualitativa terminais para melhorar
a qualidade de vida.
Hasson, Reino Explorar experiéncias 15 Estudo exploratério e Resultados indicaram fal-
et al.®® Unido, vividas de cuidadores cuidadores descritivo utilizando uma ta de comunicagao, conhe-
2010. de pacientes com entrevista semi-estrutura- cimento dos servigos de
Parkinson no fim de da (elaborada pelos Cuidados Paliativos resul-
vida. autores) tou em falta de acesso a
esses servigos.
Bialon; EUA, Explorar fatores que 9 Estudo qualitativo em que A identificagdo precoce,
Coke®? 2012 impactam a sobrecarga  cuidadores  puderam falar livremente intervencdo, educacdo e
do cuidador de sobre suas experiéncias coordenagdo de servigos
pacientes em estado pode ajudar a aliviar a so-
terminal.e explorar brecarga do cuidador, o
possiveis solugGes para que ird melhorar a quali-
cuidadores familiares dade de vida para o paci-
ente e cuidador.
Cruzeiro, Brasil, Compreender a 5 Pesquisa descritiva, O cuidador familiar preci-
Pinto, 2012 experiéncia do cuidar cuidadores. transversal e abordagem sa ser alvo de atencgdo da
Cesarino, de um familiar com qualitativa. Dados coleta- equipe de saude, para o
Pereira ®V cancer fora de possibili- dos por meio de entrevis- planejamento da assistén-
dade de cura. tas (elaborada pelos cia da unidade familiar na
autores). fase final da vida.
Meecharoen, Tailandia, Examinar as relagdes 275 Estudo de correlagdo Os resultados sugerem
Sirapongam, 2013 causais entre idade, cuidadores  transversal, através das que os enfermeiros
Monkongg, escolaridade, renda, escalas:Zarit Burden devem desenvolver um
Oratai, sobrecarga do cuidador, Interview, The Family programa voltado para a
Northouse®? resisténcia do cuidador, Hardiness Index, Jalowiec ~ reducdo da sobrecarga,
enfrentamento, apoio Coping Scale, Social aumentar o apoio dos
social e qualidade de Support Questionnaire, cuidadores e dificuldades
vida dos cuidadores Ferran, Powers Quality of da familia, e ajuda-los a
familiares de pacientes Life Index Cancer manter a sua qualidade
com cancer avangado. VersionIII de vida.
Wasner, Paal, Alemanha Examinar experiéncias 27 Estudo de métodos mistos,  Qualidade de vida do cui-
Borasio®? 2013 pessoais dos cuidadores  cuidadores  entrevistas qualitativas e dador foi mais fortemente
de pacientes com tumor escalas: The Schedule for afetada pela sobrecarga de
maligno cerebral the Evaluation of Individual  cuidados. Para melhorar a
primario, qualidade de Quality of Life-Direct situagdo, é necessario pro-
vida, sobrecarga de Weighting, Burden Scale fissionais empaticos e uma
cuidados e bem-estar for Family Caregivers, réapida implementagdo de
psicoldgico. Hospital Anxiety and cuidados paliativos e as-
Depression Scale. sisténcia social.
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aumento da sobrecarga do familiar cuidador. Ha
dificuldades em testemunhar um ente querido em
seu processo de morte, o que leva ao aumento da
angustia em relagdo ao diagndstico e o tratamento,
da ansiedade, do medo e da incerteza em relagao
ao que vai acontecer com o doente e consigo. No
entanto, intervencgdes eficazes e outros recursos,
como a fé, praticas religiosas e apoio social contri-
buem de maneira positiva na vida do cuidador, para
a ressignificacdo da terminalidade da vida e reor-
ganizagdo sua vida apds o funeral.18-23

Unidade lll: Programas e Servicos de apoio
aos cuidadores (N=8)

De acordo com o que preconiza a filosofia dos
Cuidados Paliativos, os pacientes e seus familiares
e cuidadores formam uma unidade de cuidados.
Assim, os cuidadores ndo devem ser encarados ape-
nas como parceiros do cuidado, mas como potenci-
ais sujeitos de cuidados. Os cuidadores familiares
de pessoas em Cuidados Paliativos necessitam de
programas e servigos de suporte que abordem a
realidade vivida, os possiveis fatores desencadea-
dores dos sofrimentos pessoais e que compreen-
dam a sobrecarga sofrida por eles como o principal
componente para o surgimento de doengas ou de-
sordens de cunho psicolégico.26 -33

E necessario disponibilizar recursos na comu-
nidade e nos servicos de salde para apoia-los nas
suas necessidades instrumentais e psicossociais para
lidar com o familiar enfermo, principalmente em sua
proximidade com a morte. O aumento do apoio so-
cial e suporte informal exercido por familiares e
amigos dos cuidadores, sejam em atividades de
cuidado ou em apoio emocional, podem diminuir
significativamente as frustragdes, sofrimentos e sin-
tomas depressivos, aliviando a sobrecarga. Uma das
formas de evita-la é promovendo uma sensacdo de
capacidade de cumprir todas as tarefas necessarias
para o cuidado.

A implementacdo de programas e servigos de
Cuidados Paliativos, tanto para o paciente, quanto
para o cuidador, pode colaborar também para dimi-
nuir o impacto da sobrecarga, melhorar a QV e a
salide mental de cuidadores e para a elaboracdo do
luto. Uma equipe multidisciplinar especializada deve
avaliar a sobrecarga do cuidador e Ihe oferecer apoio
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e treinamento desde o inicio do curso de doenca
cronica, ndo apenas na fase final de vida, por meio
de intervencGes especificas e continuas.

Todavia, esse tipo de suporte é de dificil aces-
so e, por diversas vezes, faltam orientagbes para o
cuidador.?6:32 A falta de comunicagdo entre os pro-
fissionais e os pacientes e o pouco conhecimento a
respeito dos servigos resulta em falta de acesso aos
servigos de Cuidados Paliativos especializados. O
cuidador pode também considerar como penosa a
obtengdo de informagdes em relagdo a doenca da
pessoa cuidada e muitos se responsabilizam por essa
tarefa sem procurar explicacdes dos profissionais
de salde.?®

A forga e a qualidade das evidéncias cientifi-
cas identificadas nos artigos selecionados foram
analisadas criticamente, a partir do delineamento
metodoldgico empregado em cada trabalho. As evi-
déncias sdo consideradas mais fortes quanto maior
o rigor metodoldgico do estudo.

A classificagdo das evidéncias utilizada nesta
revisdo considera seis niveis hieradrquicos, a saber:
nivel 1 - evidéncia obtida do resultado de metana-
lise de estudos clinicos randomizados e controla-
dos; nivel 2 - evidéncia obtida em estudo de dese-
nho experimental; nivel 3 - evidéncia obtida de pes-
quisas quase-experimentais; nivel 4 - evidéncias ob-
tidas de estudos descritivos ou com abordagem me-
todoldgica qualitativa; nivel 5 - evidéncias obtidas
de relatdrios de casos ou relatos de experiéncias;
nivel 6 - evidéncias baseadas em opiniGes de espe-
cialistas ou com base em normas ou legislagao.3*

Os resultados serdo apresentados na
Tabela 6.

Esse resultado indica que a literatura anali-
sada, embora agregue informagdes relevantes quan-
to a sobrecarga de cuidadores de pessoas em Cui-
dados Paliativos, apresenta limitado rigor metodo-
I6gico. Os resultados indicam que apenas 3 artigos
(13%) apresentam evidéncias que correspondem
ao nivel 3, enquanto a maioria dos estudos encon-
trados apresenta evidéncias cientificas considera-
das fracas, dos niveis 4 (65,2%) e 5 (21,8%). Néo
foram encontrados na literatura ensaios clinicos ran-
domizados controlados, nem estudos com desenhos
experimentais que respondessem a pergunta
norteadora deste trabalho.
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Tabela 6. Classificacdo dos niveis de evidéncia dos estudos analisados

Niveis de N©° de No Total
evidéncia Metodologia Artigos de artigos (%)
3 Metodologia quantitativa com delineamento quase experimental 3 3 13%
4 Metodologia qualititativa 8
g. q s . < . 15 65,2%
Metodologia quantitativa com delineamento nao experimental 7
5 Metodologia quantitativa com delineamento ndo experimental
(estudo descritivo) 2
5 21,8%
Metodologia quali-quantitativa com delineamento ndo experimental
(estudo descritivo) 3
Discussao Os familiares / cuidadores tém um papel muito

A literatura cientifica aborda aspectos diver-
sos relativos a sobrecarga do cuidador de pessoas
em Cuidados Paliativos, considerando a multidimen-
sionalidade e a complexidade implicadas na tarefa
de cuidar, quando na iminéncia da morte do famili-
ar enfermo. Os estudos selecionados apresentavam
uma heterogeneidade quanto aos objetivos, dese-
nho metodoldgico, caracteristicas da amostra e ins-
trumentos utilizados para a avaliacdo da sobrecar-
ga e da QV, o que ndo permite a generalizacao dos
resultados.

Os cuidadores vivem em contextos sociocul-
turais multiplos, experimentando distintas contin-
géncias nas suas relacles sociais, familiares, afeti-
vas; ademais, na maior parte das vezes, se veem
perante uma tarefa ardua que requer certo grau de
sacrificios e privagdes.3* A experiéncia do cuidar e a
relagdo entre a pessoa em Cuidados Paliativos e sua
familia variam de acordo com a fase da doenga,
ajuda recebida e mediante a forma como o cuida-
dor vivéncia sua experiéncia de cuidar. O doente
sofre com as alteragdes da familia, e o cuidador
familiar também sofre com as do doente, que po-
dem causar efeitos importantes sobre a saude fisi-
ca e emocional do cuidador, que se agrava na fase
de final de vida.7:3¢

Para estar com o doente, o cuidador sofre
mudangas em sua rotina, motivado pela busca de
cura, mas afetado por desilusGes, sofrimentos e
carga de trabalho dispensada ao enfermo. Com a
progressao da doencga, essas situacdes se intensifi-
cam e o cuidador tende ao isolamento social, res-
tringindo suas atividades e rotinas habituais, tor-
nando-se prisioneiro de seu lar.3”
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importante nos aspectos praticos, sociais, fisicos e
emocionais do enfermo, bem como nas decisdes a
serem tomadas no fim da vida. Podem ser impor-
tantes aliados ou causar dificuldades na atencao
prestada pelos profissionais de salde, dependendo
da forma como se estabelece essa interacao e como
se concebe o tratamento e as questdes relaciona-
das a saude.3638% Na fase terminal da doenca, os
familiares e cuidadores precisam de informagdes
sobre o manejo da dor, da fadiga e de como obter
recursos para Cuidados Paliativos domiciliares.3®

O modelo ideal de Cuidados Paliativos deve
englobar todas as fases da doenga, desde o seu
diagndstico, durante todo o seu curso em conjunto
com o tratamento clinico ou de modo exclusivo nos
cuidados de final de vida, até o processo de luto. A
familia e o cuidador familiar da pessoa em Cuida-
dos Paliativos também sdo objeto de cuidados e
protegdo, visando promover maior conforto e me-
Ilhor qualidade de vida.

Parte-se do pressuposto de que os Cuidados
Paliativos devem ser oferecidos o mais precocemen-
te possivel e os profissionais que prestam estes
cuidados devem ser empaticos e estar adequada-
mente instruidos, do ponto de vista técnico e
humanistico.3°4% Sdo necessarios profissionais que
possam identificar precocemente, intervir, educar e
coordenar servigos de forma a ajudar a aliviar a
sobrecarga do cuidador, o que ird melhorar a QV
tanto do paciente como do cuidador.?

Os Cuidados Paliativos implicam desafios as-
sociados ao sofrimento, enfrentamento e aceitagao
de diagndsticos e progndsticos, tanto pelo enfer-
mo, quanto pela familia, que podem experimentar
reacdes emocionais intensas, como medo, raiva,
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desilusdo, ansiedade, tristeza, desamparo e deses-
peranca. Exige-se, portanto, atencdo integral, mul-
tiprofissional e interdisciplinar ao enfermo e a sua
familia, com a finalidade de possibilitar-lhe o alivio
da dor e de sintomas, exercicio da autonomia, ma-
nutengao de sua vida ativa, com maior participagao
e inclusdo social, maximo bem-estar e QV para que
assim, a pratica em Cuidados Paliativos seja de fato
implementada.*!

Conclusao

Por meio dessa revisao evidenciou-se que
existem fatores que podem contribuir para dimi-
nuigdo da sobrecarga nos cuidadores: a melhora da
QV dos doentes, realizagdo de seus ultimos dese-
jos, a conduta dos profissionais com os pacientes,
suporte social recebido pelos cuidadores, como aju-
da de familiares, vizinhos, aconselhamento espiri-
tual, os servicos de saude em domicilio, grupos de
apoio para cuidadores, assisténcia social e aconse-
lhamento profissional. O cuidador de pessoas em
Cuidados Paliativos pode vivenciar sentimentos de
satisfagdo pelo cuidado prestado, ressignificando
relagdes e auxiliando o familiar adoecido na finali-
zacao de pendéncias no fim da vida.

Esta revisdo destacou a importancia da dis-
ponibilidade de recursos da comunidade e nos ser-
vicos de saude para apoiar o papel de cuidar da fa-
milia. Os estudos sugerem a implementacdo de pro-
gramas e servigos de Cuidados Paliativos tanto para
0 paciente, quanto para o cuidador, tornando-os
necessarios para diminuir o impacto do fornecimen-
to de cuidados na QV e saude mental de cuidadores
familiares. Os resultados orientam para o desenvol-
vimento de uma intervengdo em Cuidados Paliativos
voltada para o cuidador, que visa melhorar sua vida,
oferecendo mais suporte e acolhimento.

Foi possivel detectar lacunas no conhecimento
produzido. A grande maioria das publicagdes estu-
dadas é internacional, o que aponta a necessidade
do crescimento das pesquisas nacionais e publica-
gOes cientificas sobre o tema da sobrecarga de cui-
dadores de pessoas em Cuidados Paliativos no con-
texto brasileiro e que favorecam a incorporacao das
evidéncias a pratica clinica e a tomada de decisGes.
A partir da avaliacdo dos baixos niveis de evidéncia
dos estudos incluidos nesta revisdo, entende-se a
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necessidade de intensificar esforgos para o desen-
volvimento de pesquisas com melhor delineamento
e rigor metodoldgicos e que produzam evidéncias
fortes relativas ao tema investigado.

Por fim, os artigos analisados apresentaram
conteldos relevantes para a compreensao dos com-
plexos fatores associados a sobrecarga dos cuida-
dores de pessoas em Cuidados Paliativos e indica-
ram que os cuidadores familiares também devem
ser atendidos em suas dificuldades e necessidades
por meio de intervengdes que possam prover aco-
Ihimento, suporte, orientagdo e informacao.
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