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RESUMO

Foi realizada uma revisdo sistematica da
literatura sobre sobrecarga de cuidadores
em salde mental. Os trabalhos foram se-
lecionados na Biblioteca Virtual de Saude
(BVS), utilizando-se as palavras-chaves: so-
brecarga do cuidador (caregiver burden).
Os principais critérios para este estudo
foram: artigos completos, publicados entre
2000 e 2010, nos idiomas portugués, inglés
ou espanhol; indexados nas bases da BVS,
que investigam a sobrecarga do cuidador
em salde mental, tendo cuidadores como
assunto principal. Para analise foi conside-
rado: o titulo, ano de publicagdo, objetivos,
abordagem metodoldgica, instrumentos e
principais resultados. A analise de 114 ar-
tigos na integra apontou como objetivos
predominantes a sobrecarga entre os cui-
dadores informais e a validagdo de escalas
psicométricas, destacando-se a Escala de
Zarit. Alguns estudos apresentaram asso-
ciagdo entre altos niveis de sobrecarga,
ocorréncia de sentimentos de culpa e sin-
tomas depressivos. Em contrapartida in-
dicaram interveng¢des psico-educacionais
como positivas. Trata-se de uma tematica
com crescente interesse cientifico e neces-
sidade de aprofundamento relacionado ao
cuidador formal.

DESCRITORES
Cuidadores

Saude mental
Enfermagem psiquiatrica
Estresse psicoldgico

ABSTRACT

A systematic literature review was per-
formed regarding the burden on mental
health caregivers. The studies were se-
lected from the Virtual Health Library —
Biblioteca Virtual de Saude (BVS), using
the keyword caregiver burden. The main
criteria for this study were: full-text articles
published between 2000 and 2010, in Por-
tuguese, English or Spanish; indexed on the
BVS databases; which investigated the bur-
den of mental health caregivers, and had
caregivers as the main subject. The analy-
sis was performed considering the follow-
ing: title, year of publication, objectives,
methodological approach, instruments and
main results. The analysis of 114 full-text
articles showed the predominant objec-
tives were the burden on informal care-
givers and the validation of psychometric
scales, particularly the Zarit Scale. Some
studies showed an association between
high levels of burden, feelings of guilt and
depressive symptoms. On the other hand,
psycho-educational interventions were in-
dicated as having a positive impact. This
theme has a growing scientific interest and
there is a need for deeper studies address-
ing formal caregivers.

DESCRIPTORS
Caregivers

Mental health
Psychiatric nursing
Stress, psychiological

RESUMEN

Se realizo revision sistematica de literatu-
ra acerca de sobrecarga de cuidadores en
salud mental. Se seleccionaron trabajos
de la Biblioteca Virtual de Salud (BVS), uti-
lizandose los descriptores: sobrecarga del
cuidador (caregiver burden). Fueron crite-
rios: articulos completos, publicados entre
2000-2010, en idioma portugués, inglés o
espafiol; indexados en las bases de BVS, in-
vestigar sobrecarga del cuidador de salud
mental, teniendo al cuidador como asunto
principal. Para el analisis se considero: titu-
lo, afio de publicacidn, objetivos, abordaje
metodoldgico, instrumentos y principales
resultados. El analisis de 114 articulos en
total, demostré6 como objetivos predo-
minantes la sobrecarga entre cuidadores
informales y validacién de escalas psico-
métricas, destacandose la Escala de Zarit.
Algunos estudios presentaron asociacion
entre altos niveles de sobrecarga, aparicion
de sentimientos de culpa y sintomas de-
presivos. En contrapartida, indicaron como
positivas a las intervenciones psico-educa-
tivas. Se trata de una tematica de creciente
interés cientifico y necesidad de profundi-
zacion en relacidn al cuidador formal.

DESCRIPTORES
Cuidadores

Salud mental
Enfermeria psiquidtrica
Estrés psicoldgico
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INTRODUGAO

No dinamico processo saude-doenga a condicdo de
adoecimento, que é uma situacdo de crise, acompanha a
humanidade e necessita do cuidado a saude para que seja
estabelecida a condigdo de saude e equilibrio do individuo
e coletividade. Muitas vezes, este cuidado ndo pode ser
auto-realizado e surge o importante papel do cuidador.

O cuidador é a pessoa, membro da familia ou ndo que
se dispOe a cuidar da pessoa doente ou dependente auxi-
liando a execugdo de atividades cotidianas da vida, com
ou sem remuneragdo para, tais como: higiene pessoal, ali-
mentagdo, administracdo de medicamentos, ida a consul-
tas, bancos ou farmacias, independente da gravidade da
doenga e fluxo de cuidado®™.

Estes cuidadores podem ser formais ou informais. Os
cuidadores formais sdo representados pelas equipes de
profissionais de salde entre os quais a enfermagem possui
suas competéncias centradas na manutencdo deste cuida-
do. Os cuidadores informais sdo, muitas vezes, familiares,
principalmente do sexo feminino, ndo remunerados, pouco
assistidos e orientados pelos servigos de saude, que auxi-
liam no cuidado em salde mental em suas residéncias?.

O cuidado prestado varia desde inter-
vengGes simples até cuidados intensivos e
especializados. Dependendo das caracte-
risticas do cuidador, necessidades de cui-
dado, condi¢bes para oferta do cuidado e
fatores sodcio-culturais e das necessidades
do doente, este cuidado pode se tornar uma
fonte estressora e gerar grande sobrecarga
ao cuidador.

Sabe-se que o adoecimento mental é
uma das condi¢gdes mais incapacitantes o
gue muitas vezes gera necessidade de cuidado constante.
Estudos indicam que sem suporte e devida orientagdo pa-
ra realizar o cuidado em saude o cuidador é sobrecarrega-
do e, ndo raro, também adoece®. A sobrecarga do cuida-
dor pode implicar em graves consequéncias ao cuidador
(formal ou informal) e até mesmo ao doente e sua familia.

A sobrecarga do cuidador caracteriza-se uma experi-
éncia de fardo a carregar descrita por mudancas nega-
tivas no cotidiano relacionadas ao processo de cuidado,
implementacdo de habitos e maiores responsabilidades.
Estas mudancas, muitas vezes, requerem adaptagdes que
podem interferir nas necessidades do cuidador, causar
acumulo de responsabilidades, gerarem estresse, custos e
até adiamento de planos pessoais®®*.

E importante notar que a sobrecarga do cuidador é um
fenémeno facilmente perceptivel e que persiste mesmo
guando o paciente responde positivamente a tratamentos
inovadores e efetivos. A sobrecarga familiar possui duas
vertentes, a sobrecarga objetiva e a sobrecarga subjeti-
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Estudos indicam que
sem suporte e devida
orientacio para
realizar o cuidado em
saude, o cuidador é
sobrecarregado e, ndo
raro, também adoece.

va®. As maiores dificuldades relatadas por cuidadores sdo
relativas a condic¢des financeiras, sobrecarga fisica e tei-
mosia do doente®. Podem ser fatores relacionados a ni-
veis mais elevados de sobrecarga: falta de suporte social,
baixo nivel de funcionamento dos pacientes, baixa escola-
ridade dos pacientes e familiares, estratégias ineficientes
de enfrentamento!”.

Dado a relevancia deste tema, este estudo teve co-
mo objetivo identificar e descrever como a sobrecarga do
cuidador tem sido investigada e quais sdo as principais
evidencias destacadas nos estudos publicados na ultima
década a fim de desencadear reflexdo sobre a tematica e
estimular o desenvolvimento de intervencdes para me-
Ihorar a assisténcia ao cuidador em saude metal.

METODO

Foi realizada uma revisdo de sistematica da literatu-
ra cientifica por esta ser uma importante estratégia para
investigacdo ampla e critica da produgdo cientifica acerca
de determinado fendmeno de modo a evidenciar aborda-
gens e evidencias a serem exploradas®. Para realizagdo
desta revisdo foram percorridas sete etapas: definicdo da
pergunta norteadora; defini¢do dos critérios
de inclusdo e estratégia de busca; busca dos
trabalhos; selecdo; avaliacdo critica; coleta e
sintese dos resultados.

Primeiro foi definida a pergunta norte-
adora: como os estudos cientificos da ul-
tima década (2000 a 2010) tem abordado
a sobrecarga do cuidador em saude men-
tal? Passou-se entdo para a definicdo dos
critérios de inclusdo e estratégia de busca:
artigos completos publicados em periddi-
cos cientificos nos anos de 2000 a dezembro de 2010,
nos idiomas portugués, inglés ou espanhol; indexados
nas bases da Biblioteca Virtual em Saude (BVS); que in-
vestigaram e/ou abordaram a sobrecarga do cuidador
na assisténcia em saude mental; cuidadores como as-
sunto principal. Foram excluidos editoriais, cartas e tra-
balhos publicados apenas na forma de resumos.

Para a busca na Biblioteca Virtual em Saude (BVS)
foram utilizadas as seguintes palavras como descritores:
sobrecarga do cuidador e caregiver burden. A Biblioteca
Virtual em Sadde mantém uma rede dindmica de fontes
de informacdo com 15 bases de dados da area da saude
com mais de 15 milhGes de documentos. As principais
bases sdo: LILACS, MEDLINE, Biblioteca Cochrane, SciE-
LO, ADOLEC, BBO, BDENF, DESASTRES, HOMEOINDEX,
LEYES, MEDCARIB, REPIDISCA, PAHO, WHOLIS. A busca
foi realizada na BVS, por meio eletrénico, no més de de-
zembro de 2010, através do método integrado, em todos
os indices e todas as fontes, primeiro com as palavras
sobrecarga do cuidador e depois com caregiver burden.
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Passou-se entdo para a selecdo e todos os trabalhos
foram verificados, através de seus resumos para identifi-
cacdo de trabalhos repetidos e aplica¢do dos critérios de
inclusdo, passando-se a selegao dos artigos para analise.
Para avaliagdo critica os artigos foram obtidos na integra.
Por fim passou-se a coleta e sintese dos dados com clas-
sificacdo dos mesmos em um instrumento que abordou

as seguintes variaveis: ano de publicacdo, idioma, base de
dados que foi indexado, abordagem metodoldgica, objeti-
vo, amostra, instrumento, principais resultados®.

Com a utilizagdo das palavras-chaves ja citadas foram
identificados 2270 trabalhos na BVS, dos quais 1651 fo-
ram publicados entre 2000-2010 e 170 relacionavam-se
ao cuidado em satde mental (Quadro 1).

Quadro 1- Descrigao do processo de identificagdo de estudos sobre a sobrecarga do cuidador em satude mental, publicados entre 2000-2010

Trabalhos Trabalhos
Total de estudos . . N . . :
Palavras-chave L. . publicados entre relacionados a Satide Trabalhos Repetidos Estudos analisados
primeira selecio
2000-2010 mental
Sobrecarga do cui- 60 (1999 a 2010) 59 14 1 13
dador
Cargiver burden 2210 (1984 a 2010) 1592 159 2 157
Total 2270 1651 173 3 170

Ap0ds analise dos resumos de todos estes 170 traba-
lhos foram selecionados os 114 artigos completos que
atenderam aos critérios. Os trabalhos selecionados foram
analisados quanto a ano de publicagdo, idioma, objetivos,
tipo de abordagem metodoldégica, instrumentos utilizados
e principais resultados.

RESULTADOS

Constituiram a amostra desta investigacdo 114 arti-
gos, na integra, que abordaram a questdo da sobrecarga
do cuidador em atividades de cuidado em saide mental
entre 2000 e 2010.

Observou-se que esta é uma tematica em crescente
interesse de investigagdo em varios paises. Em relagdo ao
ano de publicagdo, houve publicagbes em todos os anos
da década, maior numero registrado em 2010 (19 artigos)
e menor em 2000 (2 artigos). A média de publicag¢des foi
de 10,4 artigos/ano e foi verificado importante aumento
guantitativo a partir de 2006. A maioria dos artigos foram
publicados na lingua inglesa (88,6%) e indexados na base

de dados Medline (92,1%).

Estes artigos investigaram o tema com objetivos varia-
dos sendo predominante a validacdo de escalas e a analise
da sobrecarga entre os cuidadores informais (familiares ou
conhecidos dos pacientes) e suas correlagdes, buscando
identificar e evidenciar o grau de sobrecarga (objetiva e sub-
jetiva), seu impacto na vida destes cuidadores e também a

influéncia de intervenc¢des para minimizar este impacto.

Para a analise dos resultados, os estudos utilizaram

a abordagem quantitativa na maioria dos casos (67,5%),
seguida pela abordagem qualitativa (30,7%). As escalas
psicométricas foram os principais instrumentos utili-
zados, com destaque para a Zarit Burden Interview-ZBI
(18,4%) e Caregiver Burden Scale- CBS (16,75%), muitos
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destes estudos relacionados a validacdo destas escalas
em diferentes linguas.

A maioria dos estudos analisados evidenciou a pre-
senc¢a feminina no papel de cuidador principal. Também
houve destaque para as caracteristicas psicrométricas das
escalas validadas, as quais apresentaram boa consisténcia
interna e confiabilidade no teste e re-teste, a exemplo das
ja citadas escalas Zarit Burden Interview-ZBI e Caregiver
Burden Scale-CBS.

Em relagdo a sobrecarga do cuidador, os estudos evi-
denciaram de médio a alto niveis de sobrecarga relacio-
nada ao cuidado em saude mental, principalmente para
os cuidadores do sexo feminino, mais idosos, com baixo
nivel educacional.

Os principais fatores relacionados a esta sobrecarga
foram: comprometimento funcional dos pacientes, aflicdo
psicoldgica do cuidador, mudancgas no relacionamento
devido a doenca aguda, ameacas, incbmodos, dedicagdo
didria ao cuidado, mudancgas na vida social, carga finan-
ceira, convivéncia com os sintomas depressivos, compor-
tamentos problematicos do paciente, disfuncdo de papéis
ou interrupgdo da rotina familiar e alta emogdo expressa.

Além disso, alguns estudos apresentaram resultados
alarmantes demonstrando associagdo entre os altos niveis
de sobrecarga com a ocorréncia de sentimentos de culpa
e sintomas depressivos. Em contrapartida, os estudos que
avaliaram a eficdcia de intervencgGes psico-educacionais e
multicomponentes como positivas, indicando considera-
vel diminuigdo da sobrecarga do cuidador.

DISCUSSAO

A revisdo possibilitou identificar o crescente interesse
de pesquisadores pela tematica na ultima década, o que
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foi evidenciado pelo consideravel aumento de publicacdes
sobre o assunto, a maior parte dos trabalhos concentrou-
se entre 2005 e 2010 (72%). O maior numero de pesquisa
foi referente a sobrecarga do cuidador informal ou
familiar, no qual o profissional de saude aparece em
menor nimero e aprofundamento.

Este crescente interesse conflui com a evolugdo das
politicas mundiais sobre o cuidado em saude mental que
preconizam a humanizagdo e qualificacdo da ateng¢do em
salde mental com a participa¢do do conjunto de pessoas
envolvidas neste contexto: pacientes, familiares, comuni-
dade e profissionais.

Para tanto, as pesquisas nesta area sdo necessdrias
uma vez que possibilitam uma avaliagdo integrativa para
identificar possiveis deterioracdes na qualidade da assis-
téncia oferecida e modificar procedimentos com vistas a
melhoria da qualidade do cuidado®. Nos ultimos anos, os
conceitos de sobrecarga tém sido considerados em diver-
sos estudos como importante medida de avaliagdo e cola-
boram para esta recomendagdo*?,

Como ferramenta para esta avaliagdo, muitos instru-
mentos tem sido desenvolvidos e na perspectiva do cui-
dador a utilizagdo de escalas psicométricas tem se eviden-
ciado por sua praticidade, objetividade e abrangéncia. O
uso de escalas nas pesquisas na area da saude tem sido
um importante recurso para a elucidagdo de fenémenos
complexos derivados de fatores objetivos e, muitas vezes,
também subjetivos.

Nesta revisdo foi evidente a utilizacdo de tal recurso
e, por conseguinte, a utilizacdo da abordagem quantitati-
va para avaliacdo da sobrecarga de cuidadores em saude
mental. Independente do método e abordagem escolhi-
dos para o desenvolvimento de uma pesquisa o impor-
tante é a manutencgao do rigor cientifico e metodoldgico
assumido. Um bom método é aquele que, com a utiliza-
¢do de instrumentos padronizados permite real e ade-
quada identificacdo dos dados, atendendo aos objetivos
propostos pela pesquisa e embasada por marcos tedricos
pertinentes™*?, Em uma avalia¢do critica conclui-se que
estudos qualitativos e quantitativos ndo sdo contradité-
rios e sim complementares de modo que os dados de um
auxiliam a compreensdo do outro™*?.

A maioria dos estudos analisados evidenciou a presen-
¢a feminina no papel de cuidador principal. Este achado
corrobora com varios estudos sobre o cuidado a salde e
esta ligado a questBes sdcio-culturais que incorporam a
mulher o papel de principal provedora de cuidados a fami-
lia e aos necessitados. Esta tarefa, muitas vezes, é cumprida
com dedicagdo integral, derivada de uma construgao social
ideologicamente determinada e aceita, constituindo-se co-
mo uma verdadeira em uma obriga¢do moral4*5,

Os estudos evidenciaram com propriedade a problema-
tica da sobrecarga relacionada ao cuidado e trazem a luz
importantes aspectos relacionados. Os primeiros estudos
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que abordaram o tema sobrecarga remontam a década de
6019, Por ser um fenémeno relacionado a stress e fardo da
convivéncia com o adoecimento, os principais fatores rela-
cionados a sobrecarga refletem questGes ligadas as dificul-
dades de enfrentamento de situagGes cotidianas conflitan-
tes, de dificuldades economicas e stress emocional.

Os fatores relacionados a sobrecarga tem sido bem
descritos nos estudos publicados. Um estudo realizado
no Brasil, com 150 cuidadores de pacientes psiquiatri-
cos, evidenciou a sobrecarga objetiva, relacionada a ter
que cumprir as tarefas do cuidado como principal fonte
de sobrecarga familiar. Os fatores relacionados a maior
sobrecarga do cuidador foram: o cuidador trabalhar fora,
possuir renda mais baixa, fazer tratamento de saude e ter
filhos. Alem disso, apontou como preditores de sobrecar-
ga subjetiva: o paciente estar em crise, apresentar mais
comportamentos problemdticos, conviver com criangas
em casa e ndo possuir renda*?,

Neste contexto atenc¢do ao cuidador ainda carece de
maiores estudos para elucidagdo de suas necessidades e
intervengGes por parte de profissionais e servigos da area.
Muitas vezes, a sobrecarga relacionada ao cuidado favore-
ce o adoecimento do préprio cuidador o qual por sua vez
chega a negligenciar o auto-cuidado a favor de cuidar do
préximo.

Estudos evidenciam que o cuidador, possui menor
qualidade de vida inclusive com maior risco para o desen-
volvimento de doengas como a depressao, principalmente
quando ha maior dependéncia do paciente*”. Outros es-
tudos destacam ainda que o adoecimento de um familiar,
configurado pela constante presenga de sintomas psiqui-
atricos, esta diretamente relacionado a sobrecarga e im-
pacto do cuidador e também com o desenvolvimento de
sintomas depressivos*®,

Por se dedicar ao cuidado em saude, o cuidador assu-
me a tarefa de ser o provedor de cuidado a si mesmo e
também ao paciente, o que pode acarretar em uma rotina
de atividades que supera seus limites fisicos e emocionais,
nem sempre reconhecidos®®.

CONCLUSAO

Por ser uma tematica relativamente recente, para
a revisdo integrativa a definicdo do melhor descritor foi
um fator de dificuldade, devido a falta de padronizagdo
por parte dos pesquisadores no momento da publicacdo.
Outro fator de dificuldade foi a auséncia na identificacdo
de dados essenciais para a compreensado do percurso me-
todoldgico nos diferentes estudos, tais como informacgGes
acerca do local, populagdo, instrumentos utilizados.

Estas dificuldades podem ter colaborado para nao
identificacdo de outros importantes trabalhos que podem
ter sido publicados na década estudada, porém ndo foram
relacionados ao descritor definido nesta revisao.
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Apesar disto, nesta revisdo integrativa, a sobrecarga
do cuidador em saide mental demonstrou-se como tema-
tica atual e de grande relevancia para o desenvolvimento
de novas praticas de assisténcia a saude na area. Os es-
tudos avaliados evidenciaram importantes aspectos bem
como a necessidade da continuidade de estudos para me-
Ilhor atengdo ao cuidador.
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