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RESUMO

O objetivo do estudo foi avaliar as escalas disponiveis na literatura para medir a sobrecarga de cuidadores de pacientes
acometidos por acidente vascular encefalico. Realizou-se uma revisao bibliografica nas trés bases de dados: LILACS, CINAHL
e SCOPUS. Selecionaram-se 23 trabalhos e identificaram-se 24 diferentes escalas. Destas, as mais citadas foram o Caregiver
Strain Index, a Caregiver Burden Scale, a Caregiver Reaction Assessment, o Sense of Competence Questionnaire, a Relatives
Stress Scalee a Zarit Burden Interview. O uso de escalas para mensurar a sobrecarga é uma ferramenta importante para avaliar o
contexto no qual esta inserido o cuidador, entretanto é mais fidedigno quando associado a outros instrumentos de mensuracao.
Portanto, é fundamental pesquisas de validacdo de escalas para essa populagao.

Descritores: Acidente Vascular Cerebral; Cuidadores; Tecnologia; Escala.

ABSTRACT

The objective of the study was to evaluate the available productions in literature about scales to measure the overload of
caregivers of patients with stroke. It was carried out a bibliographical revision in three databases: LILACS, CINAHL and SCOPUS.
In 23 works, 24 different scales were identified, and the most cited were: the Caregiver Strain Index, the Caregiver Burden Scale,
the Caregiver Reaction Assessment, the Sense of Competence Questionnaire, the Relatives Stress Scale and the Zarit Burden
Interview. The use of scales to measure the overload is an important tool to evaluate the context in which the caregiver is
inserted, but is more trustworthy to use more than one measure instrument than use only one. Therefore, the validation of scales
becomes important for this population.
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RESUMEN

El objetivo de esto estudio fue evaluar las escalas disponibles en literatura para evaluar la sobrecarga de cuidadores de pacientes
acometidos por accidente vascular encefélico. Una revisién bibliografica fue desarrollada en tres bases de datos: LILAS, CINAHL
y SCOPUS. En 23 trabajos seleccionados, 24 diferentes escalas fueron identificadas, siendo las principales: el Caregiver Strain
Index, la Caregiver Burden Scale, el Caregiver Reaction Assessment, el Sense of Competence Questionnaire, la Relatives Stress
Scale y la Zarit Burden Interview. El uso de escalas para mensurar sobrecarga es una herramienta importante en el contexto
donde se inserta el cuidador. Es mas confiable utilizar mas que uno instrumento de mensuracién. Por esto, la validacion de
escalas es importante para esta poblacion.

Palabras clave: Accidente Cerebro Vascular; Cuidadores; Tecnologia; Escala.
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INTRODUCAO

A avaliacdo da sobrecarga dos cuidadores familiares de
pacientes acometidos por acidente vascular encefalico (AVE)
tornou-se necessdria em virtude do maior envolvimento das
familias nos cuidados cotidianos a esses pacientes.

Trabalhos de revisao de literatura apontaram que a sobre-
carga dos familiares resulta das tarefas advindas do papel de
cuidador e das mudancas ocorridas em sua vida social e pro-
fissional, pois eles priorizam as necessidades dos pacientes.
Além disso, conforme esses estudos mostraram, a sobrecarga
¢é agravada pela falta de informagao a respeito da doenca do
paciente, do tratamento utilizado e das estratégias mais ade-
quadas para lidar com os comportamentos problematicos dos
pacientes e para o manejo das situagcoes de crise2,

A sobrecarga do cuidador pode ser vista como um con-
ceito vasto que abrange a esfera biopsicossocial e resulta da
busca de um equilibrio entre estas variaveis: tempo disponivel
para o cuidado, recursos financeiros, condigdes psicolégicas,
fisicas e sociais, atribui¢des e distribuicao de papéis?*?. Logo,
exigem-se instrumentos de medida amplos para identificar os
dominios mais afetados.

Em face desta situagao, os profissionais de enfermagem de-
vem comegar a desenvolver instrumentos de medidas que sao
tecnologias apropriadas e com possibilidades emancipatorias,
procurando se informar e divulgar as experiéncias vividas em
seus locais de trabalho, para transformar a utilizagao empirica
em uma abordagem cientifica®.

Assim, a adogao de escalas como uma forma de tecnologia
pode ser o resultado de processos concretizados a partir da
experiéncia cotidiana e da pesquisa, para o desenvolvimento
de um conjunto de conhecimento/saberes organizados, para
0 emprego no processo de concepcgao, elaboracao, planeja-
mento, execucao/operacionalizagdo e manutengao de servi-
cos produzidos e controlados, com uma finalidade pratica
especifica®.

Diante desse cendrio, o objetivo do presente estudo foi lo-
calizar e avaliar as produgdes disponiveis na literatura sobre
escalas para mensurar a sobrecarga de cuidadores de pacien-
tes acometidos por acidente vascular encefélico.

METODOLOGIA

Com vistas a elaboracdo desta revisao narrativa da literatura
percorreram-se as seguintes etapas: estabelecimento dos objeti-
vos da revisao; estabelecimento de critérios de inclusao e exclu-
sdo de artigos; definicdo das informacoes a serem extraidas dos
artigos selecionados; andlise dos resultados; discussao e apre-
sentacao dos resultados e, por fim, a apresentagao da revisao®.

Para nortear a revisao, formulou-se esta questdo: quais es-
calas tém sido utilizadas para avaliar a sobrecarga de cuidado-
res de pacientes acometidos por acidente vascular encefalico?

Para a selecdo dos artigos usaram-se trés bases de dados:
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Sau-
de (LILACS), Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL) e Base de dados multidisciplinar (SCO-
PUS). O acesso as bases de dados ocorreu por meio do portal
de periddicos da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pes-
soal de Nivel Superior (CAPES). Dessa forma, procurou-se
ampliar o ambito da pesquisa, minimizando possiveis vieses
nessa etapa do processo de elaboragdo da revisao.

Os critérios de inclusao dos artigos definidos, inicialmen-
te, para a presente revisao foram: artigos que mensurassem a
sobrecarga de cuidadores de pacientes acometidos por AVE;
artigos publicados em portugués, inglés e espanhol, com os
resumos disponiveis nas bases de dados selecionadas e com
texto na integra disponivel eletronicamente e gratuitamente.

Apesar das caracteristicas especificas para o acesso as bases
de dados selecionadas, as estratégias adotadas para localizar
os artigos foram semelhantes, tendo como eixo norteador a
pergunta e os critérios de inclusao da revisao integrativa, pre-
viamente estabelecidos, para manter a coeréncia na busca dos
artigos e evitar possiveis vieses. As palavras-chave utilizadas
foram sobrecarga do cuidador e acidente vascular cerebral ou
caregiver burden and stroke para o LILACS e caregiver burden
and stroke para o CINAHL e a SCOPUS.

Na base de dados LILACS, encontrou-se um trabalho. Este,
porém, nao foi selecionado para o estudo por nao utilizar es-
calas para mensurar a sobrecarga dos cuidadores de pacientes
apos AVE, pois se tratava de uma pesquisa qualitativa.

No SCOPUS, foram encontrados 73 trabalhos, dos quais

Base de . Resultados Qu‘antldade d N Quantidade de
Palavras chave Método de busca . artigos selecio- . .
dados obtidos nados artigos avaliados
CINAHL caregiver burden and stroke ?usci\ utilizando operador booleano 73 21 14
and” entre as palavras
SCOPUS caregiver burden and stroke ?USC? utilizando operador booleano 41 41 9
and” entre as palavras
caregiver burden and stroke ?usc? utilizando operador booleano 1 0 0
and” entre as palavras
LILACS
sobrecarga cuidador e acidente | Busca utilizando operador booleano 1 0 0
vascular cerebral “and” entre as palavras

Quadro 1 - Sintese dos trabalhos selecionados pela busca nas bases de dados cientificas. Fortaleza, 2009.
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41 estavam na integra. Desses, foram selecionados e avaliados
nove apds a leitura do titulo e dos resumos disponiveis.

A consulta na base de dados do CINAHL forneceu 253 tra-
balhos. Apenas 73 possuiam o trabalho na integra e 21 foram
selecionados apds a leitura do titulo e dos resumos disponi-
veis. Contudo, quatro foram excluidos por estarem repetidos
e trés por ndo avaliar a sobrecarga. Restaram, pois, 14 artigos
para avaliacdo. No Quadro 1, serd apresentada uma sintese da
busca nas bases de dados.

Para a coleta de dados dos trabalhos incluidos na revisao,
elaborou-se um instrumento baseado no proposto para revisao
integrativa®. A apresentacao dos resultados e a discussao dos
dados obtidos foram feitas de forma descritiva, por possibilitar a
aplicabilidade da revisao elaborada e fornecer subsidios ao en-
fermeiro na tomada de decisdo quanto ao melhor instrumento
a se usar no trabalho com cuidadores de pacientes com AVE.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Concluida a busca nas bases de dados, selecionaram-se 23
trabalhos, nos quais foram identificadas 24 diferentes escalas
para mensurar a sobrecarga de cuidadores de pacientes com
AVE, como mostra o Quadro 2. Como mais citadas, incluiram-
-se o Caregiver Strain Index (CSI)"'”, a Caregiver Burden Scale
(CBS)"#1820 "o Caregiver Reaction Assessment (CRA)?/10.152D
o Sense of Competence Questionnaire (SCQ)"%'%, o Relatives
Stress Scale (RSS)7#22 e o Zarit Burden Interview (ZBI)®23-24,

Escalas para mensurar a sobrecarga de cuidadores de pacientes com AVE

1. Caregiver Strain Index (CSI) 77

2. Caregiver Burden scale (CBS) /8181920

3. Caregiver Reaction Assessment (CRA) /101521

4.  Sense of Competence Questionnaire (SCQ) 781

5. Relatives Stress Scale (RSS)"/82¥

6.  Zarit Burden Interview (ZBI) ©2425

7. Bakas Caregiving Outcome Scale (BCOS)?

8.  Braithwaite Burden Scale

9.  Burden Index: Personal Strain Index e Role Strain Index ?9
10. Burden Interview/Index (BI) 7

11. Burnout Measurement

12. Caregiver Burden Inventory (CBI) 2

13. Caregiver Strain Scale (CSS) ¥

14. Caregiving Appraisal Scale (CAS) ¢

15. Caregiving Burden Scale (CB)

16. Carer Assessment Scale”

17. Cost of Care Index (CCI) ¢V

18. Objective Burden Scale (OBS) ?®

19. Philadelphia Geriatric Center Caregiving Appraisal Scale”
20. Physical Caregiving Responsibility Inventory (PCRI) )
21. Questionnaire on Resources and Stress (QRS) ?

22. Self-Rated Burden (SRB) @"

23. Strain Scale

24. Subjective Burden Scale (SBS) ¥

Quadro 2 - Escalas para mensurar a sobrecarga de
cuidadores de pacientes com AVE.

Em relagdo ao tipo de revista na qual foram publicados os
artigos incluidos, apenas quatro sairam em revista de enferma-
gem geral enquanto os demais trabalhos foram publicados em
revistas de outras areas. Isso evidencia que estudar a proble-
madtica dos cuidadores de pacientes com AVE tem sido notério
por parte de outros profissionais da satde e que o enfermeiro
ainda nao despertou para a urgéncia de publicar sobre essa
tematica.

Quanto ao tipo de delineamento de pesquisa dos trabalhos
avaliados, com excecdo de trés pesquisas longitudinais® 162
e duas revisoes”?®, tratava-se prioritariamente de estudos
transversais (10 pesquisas), seguidos por seis ensaios clinicos
randomizados. Tais estudos usavam a medida da sobrecarga
do cuidador para avaliar a eficacia das intervencoes propos-
tas, desempenhadas em casa ou em clinicas de reabilitacao,
com processo de amostragem por conveniéncia e sem célculo
amostral. Os locais de realizagcao predominantes foram paises
como Noruega (5), Reino Unido (4) e China (3).

Apesar de nao ter sido identificada a melhor escala, nove
trabalhos utilizaram e apontaram o Caregiver Strain Index
como uma escala de facil aplicacdo, por usar respostas dico-
témicas (sim/nao), conter um numero pequeno de itens (13
assertivas), embora ainda nao se tenha um ponto de corte para
mensurar os valores da sobrecarga, sendo necessarias novas
pesquisas com tais aspectos. Entretanto, alguns estudos ressal-
taram que uma pontuacao igual ou acima de sete pode indicar
estar o cuidador sobrecarregado®'?.

Em determinado estudo no qual foi avaliada a reprodutibi-
lidade da CSlI, encontrou-se que o Coeficiente de Correlacao
Intraclasse (ICC) que avalia a confiabilidade interavaliadores
esteve entre 0,84 a 0,97 e a média foi de 0,93"%. Contudo, ou-
tra pesquisa apontou a necessidade de estudos longitudinais
para mensurar a sobrecarga dos cuidadores de pacientes com
AVE, pois dessa forma se poderia dizer com precisao quais
aspectos estao interferindo mais®.

Os aspectos mais citados pelos cuidadores foram o confi-
namento, sentir-se oprimido, mudancas nos planos e desajus-
tes familiares''. Ja estudos realizados com cuidadores durante
o periodo hospitalar mostraram que alguns pontos do CSI nao
sao relevantes, como problemas financeiros e fisicos?®. Por-
tanto, saber o valor da sobrecarga é importante para poder
tracar intervengoes!'.

O Caregiver Burden Scale também foi uma escala ampla-
mente adotada nas pesquisas. E composta por um questionario
com 20 a 22 perguntas agrupadas em cinco dimensoes (Ten-
sao geral, Isolamento, Decepcdo, Envolvimento emocional
e Ambiente). Estas dimensdes abrangem areas fundamentais
para o cuidador, como satide, bem-estar psicolégico, relacoes
pessoais, sobrecarga fisica, suporte social e ambiente. Para
as respostas, utiliza-se a escala tipo Likert, com 3 a 5 itens.
Nao sdo especificados pontos de corte e 0 maximo de total
da escala pode chegar a 60 ou 66 pontos. Entretanto, algumas
limitagoes indicadas pelos estudos foram a necessidade de
correlacionar essa escala com outros instrumentos para avaliar
a sobrecarga e a dificuldade de compreensao tanto do grupo
de cuidadores como dos avaliadores, motivado pelo uso de
uma escala de Likert com quatro pontos!'”. Qutros trabalhos
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apontaram a necessidade de se validar a escala para cada po-
pulacado por causa das diferencas culturais"?.

Mais uma escala mencionada foi o Caregiver Reaction As-
sessment. Contém 24 itens e esta dividida em cinco subesca-
las. Enquanto quatro subescalas avaliam os aspectos negativos
do cuidar, como planos interrompidos, problemas financei-
ros, falta de apoio familiar e problemas de satde, uma avalia
possiveis aspectos positivos do cuidar, como a autoestima.
Todas as pontuagdes da subescala sdo a média das contagens
de item, variando de 1 a 5. Nao ha pontuacao total. Utiliza-
-se a escala de Likert de cinco pontos, variando do discordo
completamente até o concordo totalmente 429,

Outro estudo encontrou que a reprodutibilidade das subes-
calas falta de apoio familiar e autoestima da CRA revelou-se
insuficiente, pois a média do ICC foi de 0,67 e 0,58, respecti-
vamente!'?, Portanto, o uso de dois instrumentos é mais eficaz
para mensurar a sobrecarga®.

Quanto ao Sense of Competence Questionnaire, abrange
27 itens divididos em trés dimensdes: satisfacio com o re-
ceptor de cuidados, satisfacdo com a sua performance como
cuidador e consequéncia do cuidar para a sua vida. Utiliza a
escala de Likert de cinco pontos, variando do discordo com-
pletamente até o concordo totalmente. A pontuacao total da
escala pode variar de 27 a 108 pontos. Encontrou-se um alpha
de Cronbach de 0,91 indicativo de alta consisténcia interna.
Entretanto, a escala contém itens sensiveis que os cuidadores
tém dificuldade para responder, logo pesquisas futuras sao ne-
cessdrias para adequé-los a cada cultura®.

A seguir, a Relatives Stress Scale, a qual avalia as atividades
domésticas mais cansativas, os sentimentos negativos e angus-
tia pessoal em relacdo ao paciente. Escores mais altos indicam
maior estresse.

Enfim, a Zarit Burden Interview. Esta escala compreende 22
itens para mensurar a sobrecarga. Altos escores sugerem alta
sobrecarga. Utiliza escala de Likert de cinco pontos, variavel
de nunca a sempre. Avalia os aspectos fisico, psicolégico, emo-
cional, social e financeiro. No estudo para cuidadores de pa-
cientes com AVE encontrou-se um ponto de corte de 25 que se
mostrou acurado, ou seja, sensibilidade de 77% e especificida-
de de 72%. Reconhecer o ponto de corte para o nivel da sobre-
carga permite estabelecer quando comecar a implementar as
intervencdes. Uma vez que, alto valor de sobrecarga aumenta o
risco para depressdao®?. Outros estudos mostraram apenas o ni-
vel de sobrecarga de uma drea restrita do oeste do Japao, sendo
necessario aplicar a escala para outras populacoes®®.

Na presente revisdo, 24 escalas foram identificadas para
mensurar a sobrecarga do cuidador de pacientes com AVE.
Destas, a CSI é a mais comum. Tal como nos outros trabalhos,
foram mensurados aspectos de competéncia, sentimentos ne-
gativos, saude fisica e mental, relacdo social, problemas so-
ciais e aspectos econdmico, sendo mais comuns escalas para
avaliar a subjetividade da sobrecarga.

Em estudo sobre comparacio entre as escalas CSI, CRA e
SCQ, identificou-se que o uso de trés escalas com itens pa-
recidos confundia os cuidadores. Portanto, indicou-se o uso
da CSlI para estudos transversais, pois os itens eram melhores
compreendidos pelos cuidadores. Nao obstante, reforcaram

ser indispensavel pesquisa de validacao de escala™.

Outro estudo ao avaliar a reprodutibilidade da CSI e da
CRA mostrou que a reprodutibilidade foi boa para CSI e mo-
derada para o CRA. A resolutividade foi moderada para o CSI
e insatisfatoria para o CRA. Uma indicacgao foi utilizar o CRA
sem as escalas de apoio familiar e autoestima, pois elas con-
fundem as respostas dos cuidadores, por serem muito pesso-
ais"?. Um ponto também limitador para o uso da CSI é nao
saber dos valores da sobrecarga antes do evento do AVE"?,

Todavia, ao utilizar a Objective Burden Scale (OBS) e a
Subjective Burden Scale (SBS) observou-se novamente a asso-
ciacao entre a sobrecarga e a depressao. Entretanto, o estudo
limitou-se, pois foram avaliados pacientes com bom nivel fun-
cional; pelo fato de estudos transversais nao fornecer uma boa
compreensado de quais aspectos estao envolvidos na sobrecar-
ga; e por se restringir & populacao coreana®®.

Nos estudos de revisdo encontrados, o CSl, o Bl e a RSS
foram as mais comuns para mensurar a sobrecarga. Todas as
escalas mensuravam aspectos de competéncia, sentimentos
negativos, satde fisica e mental, relacdo social, problemas so-
ciais e aspectos econémicos, mas nao ficou clara a diferenga
de foco das escalas, pois é limitado o conhecimento sobre as
propriedades psicométricas?”.

Na Bakas Caregiving Outcome Scale (BCOS), o CBS e o
CSI enfatizavam as consequéncias do cuidado. No Burden
Interview/Index (Bl), RSS, SCQ e CRA avaliavam o aspecto
negativo da sobrecarga, enquanto SCQ, BCOS, Caregiving
Burden Scale (CB) e CRA eram instrumentos multidimen-
sionais para avaliar a sobrecarga. O Bl e o CSI eram escalas
unidimensionais?”.

Ressalta-se que estudos longitudinais sao importantes para
avaliar a sobrecarga dos cuidadores, pois na grande maioria
dos estudos a sobrecarga é vista apenas como um aspecto
negativo®.

CONCLUSAO

A utilizacdo de escalas para mensurar a sobrecarga de cui-
dadores de pacientes com AVE é uma ferramenta importante
para avaliar a efic4cia de intervencoes propostas para reduzir
a tensdo gerada ao desempenhar esse papel. Entretanto, ainda
é escasso o conhecimento sobre as propriedades psicométri-
cas das escalas. Portanto, torna-se essencial pesquisa de vali-
dacao de escalas para nossa populacdo, uma vez que as dife-
rencas culturais existentes modificam os aspectos passiveis de
interferir na sobrecarga dos cuidadores.

Como mencionado, a escala mais utilizada foi o Caregiver
Strain Index, que é um instrumento ja validado em diversos
paises e com alta consisténcia interna. Outras escalas bastante
utilizadas foram o Caregiver Burden Scale, o Caregiver Re-
action Assessment, o Sense of Competence Questionnaire, o
Relatives Stress Scale e o Zarit Burden Interview.

Apesar da discussdo sobre essa temdtica, a avaliagdo da
sobrecarga é mais fidedigna quando se associa mais de um
instrumento, mediante estudos longitudinais, pois essa medi-
da ndo pode ser vista apenas como um aspecto negativo na
vida dos cuidadores.
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O estudo limitou-se, sobretudo, pelo fato dos artigos ava-
liados nessa revisao ndo expor as recomendacoes ou dificul-
dades para o uso das escalas e por ndo trazer os aspectos

psicométricos. Sugerem-se, pois, mais pesquisas para se iden-
tificar qual escala melhor se adapta aos cuidadores de pacien-
tes com AVE e que esteja validada para o Brasil.
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