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TITULO: Instrumentos para avaliacdo da qualidade de vida dos cuidadores de

pacientes em Terapia Nutricional Enteral Domiciliar

RESUMO:

A Terapia Nutricional Enteral Domiciliar (TNED) é uma técnica de suporte a
alimentacéo indicada para pacientes impossibilitados de atingir suas necessidades
nutricionais pela alimentagdo convencional. Este método de ingestdo de nutrientes
permite que o paciente permaneg¢a em seu ambiente social e familiar diminuindo os
custos em saude e aumentando sua qualidade de vida (QV). Normalmente estes
pacientes sao idosos acamados, acometidos por doencas degenerativas, 0 que
impede que sejam capazes de cuidar de simesmos. Assim, surge a figura do cuidador.
Muitos estudos tratam da QV dos pacientes em TNED, mas pouco se discute sobre a
QV dos cuidadores. Este estudo consistiu em uma revisao integrativa com objetivo de
identificar quais instrumentos sdo utilizados para avaliar a QV dos cuidadores de
pacientes em TNED. Foi realizada uma busca por trabalhos cientificos nas bases de
dados PubMed, Web of Science e CINAHL, utilizando os termos: inquéritos e
guestionario, qualidade de vida, cuidadores, nutricdo enteral e servi¢cos de assisténcia
domiciliar. Estes descritores foram definidos conforme os descritores em ciéncia e
saude (DeCS/MeSH), em portugués e inglés, e todos os seus termos alternativos
foram incorporados nas pesquisas. O critério de inclusdo para selecdo dos artigos foi:
artigos publicados a partir de 1995 e o critério de excluséo: artigos que avaliassem a
QV de cuidadores de criancas ou adolescentes. Os dados foram coletados no periodo
de agosto de 2020 a marco de 2021. Foram identificados 434 artigos publicados entre
2009 e 2019 e, destes, selecionados 5 para analise. Apesar de terem sido encontrados
estudos, os questionarios utilizados ndo eram especificos para analisar a QV do
cuidador, sendo que o SF-36, especifico para mensuracdo de QV, foi utilizado em
apenas um estudo. A falta de uniformidade nos resultados dos artigos mostrou a
necessidade de ser desenvolvido um questionario especifico para a analise da QV
dos cuidadores de pacientes em TNED.
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INTRODUCAO:

Muito idosos que necessitam de auxilios instrumentais, sociais, afetivos,
informacionais e/ou materiais recebem cuidados de familiares. Quando estes
familiares, amigos ou conhecidos s@o responsaveis pelo cuidado do idoso, sem
receber remuneracdo, sdo chamados de cuidadores informais. Alguns estudos vém
apresentando desfechos negativos para os cuidadores de idosos dependentes, visto
que tendem a ter diminuicdo do tempo para si, escassez de recursos financeiros e
diminuicdo da vida social, gerando uma sobrecarga fisica e psicolégica,
comprometendo sua qualidade de vida (QV) (FLESCH et al., 2017; ALBUQUERQUE
et al., 2019).

A QV é uma variavel dindmica que busca avaliar a influéncia da sadde, cuidado
e atividades de prevencédo que configuram o bem-estar geral. Ela é definida por trés
fundamentos basicos, que sdo: a condicdo fisica do individuo, a condicéo
cognitiva/psicologica e a funcao social (CHEUNG et al., 2019).

Considera-se que o cuidador familiar se encontra vulneravel devido a
sobrecarga gerada pelas tarefas de cuidado. A sobrecarga foi associada com menor
QV do cuidador, além de se relacionar a sintomas de ansiedade e depresséo. Portanto
€ necessario considerar o comprometimento da saude do cuidador como uma
vulnerabilidade, somando os estressores relacionados a demanda do cuidado a
diminuicdo da saude fisica deste cuidador que, muitas vezes, possui pouco tempo
para se dedicar a si, além do proprio processo de envelhecimento (FLESCH et al.,
2017).

O objetivo geral deste estudo foi buscar e avaliar os instrumentos utilizados
para mensuracao da QV de cuidadores de pacientes em terapia nutricional enteral
domiciliar (TNED). Para tanto, a questdao norteadora foi “Quais 0s questionarios

utilizados para analise da QV dos cuidadores de pacientes em TNED?”.

REVISAO DA LITERATURA:

A Atencdo Domiciliar (AD) é uma modalidade assistencial de agbes de
promocdo a saude e de prevencédo e tratamento para individuos com necessidades
de reabilitacdo, recuperagédo ou manutengao clinico-nutricional no ambiente domiciliar
gue vem crescendo exponencialmente no Brasil e no mundo. Este cuidado deve ser
feito de forma individualizada e adaptado a realidade de cada moradia e dindmica
familiar (BRASPEN, 2018).



Dentre os cuidados de assisténcia a saude no domicilio, a TNED é uma técnica
de suporte de alimentacdo indicada para pacientes impossibilitados de atingir suas
necessidades nutricionais pela alimentacdo convencional, devido suas condi¢des
clinicas (pacientes com disturbios na degluticdo mecénica, distirbios neuro motores,
necessidades especiais de nutrientes e energia, ou pacientes severamente
desnutridos). O principal objetivo da TNED é fornecer ao paciente a nutricdo adequada
por via alternativa utilizando o trato gastrointestinal com diferentes formas e métodos
de administracdo da alimentacdo com o paciente em casa. Este método de ingestédo
de nutrientes permite que o paciente permaneca em seu ambiente social e familiar
diminuindo a probabilidade de complicacdes associadas a estadia em hospitais, além
de diminuir os custos em saude e aumentar sua QV (CUERDA et al., 2016).

Para o cuidado deste paciente em domicilio, além da assisténcia da equipe e
atencdo domiciliar, € necessaria a presenca de um cuidador. O Ministério da Saude
(2018), define o cuidador como sendo a pessoa da familia ou da comunidade que
presta cuidados, com ou sem remuneracgdo, a outra pessoa que esteja acamada por
limitagBes fisicas ou mentais.

O cuidador é muitas vezes um membro da familia, que assume a funcéo de
cuidar e auxiliar o paciente nas atividades as quais o0 paciente ndo consegue
desempenhar sozinho. E natural que o cuidador enfrente grande estresse emocional
e pessoal e por isso se faz necessario que este mantenha sua integridade fisica e
psicolégica visando conseguir planejar maneiras de convivéncia e também
desempenhar suas tarefas de auxilio na locomocéo, higiene e alimentacdo do
paciente, administrar as medicacdes e estar atento, escutando e sendo solidario com
a pessoa cuidada (MINISTERIO DA SAUDE, 2018).

No Brasil existem 5,1 milhdes de cuidadores de idosos, segundo o ultimo
levantamento do IBGE (2019). Um estudo realizado no Canada mostrou que, um
cuidador informal dedica, em média, 19 horas/semana em atividades do cuidado e 1
em cada 10 cuidadores gastam mais de 30 horas semanais. Apesar de baixo a
nenhum treinamento, € esperado que estes cuidadores oferecam cuidados médicos e
de enfermagem em casa, lidem com complicados cuidados de longo prazo e, muitas
vezes, tomem decisdes no lugar do paciente (STALL, 2019).

Segundo a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua (PNADC,
2019), mais brasileiros passaram a cuidar de seus familiares idosos quando

comparados com 2016 e é esperado que este tipo de atribuicdo aumente com o passar



dos anos, visto que o Brasil tende a ter a populacdo de idosos (maiores de 65 anos)
aumentada, com projecao de 25,49% da populacéo total em 2060.

Apesar do cuidado de pacientes idosos ser recompensador, o fardo de
cuidadores que auxiliam pacientes em diferentes condi¢des clinicas carrega variados
niveis de deterioracdo da saude, depressdo e estresse psicologico. Entretanto,
poucos estudos tratam sobre o bem-estar de cuidadores de pacientes em estado
terminal ou vegetativo (STALL, 2019; MAURI et al., 2012).

Por se tratar de uma atividade estressante e desgastante, se faz prudente
questionar a QV dos cuidadores. O termo “qualidade de vida” vem sendo definido
como o modo em que doencas, dores, atividade motora reduzida e desconfortos
influenciam o comportamento diario, as atividades sociais, o0 bem estar psicolégico e
outros aspectos da vida do individuo. Para tanto, ao avaliar a QV, quatro dimensdes
sao consideradas: atividade motora, funcional, psicoldgica e social (OJO et al., 2019).

A avaliacdo da QV fornece uma medicédo geral de bem-estar incluido pontos
positivos e negativos. Na revisdo sistematica sobre padrdes dietéticos e QV em
idosos, 0s autores notaram que a QV é uma construcao tanto objetiva quanto subjetiva
gue mede a subjetividade da saude versus a objetividade da funcionalidade e/ou
estado de saude da pessoa avaliada (OJO et al., 2019).

Vérias ferramentas estdo disponiveis para medicdo da QV, como o EuroQoL-
5-Dimensions (EQ-5D), o questionario da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) -
WHOQOL, além de questionarios especificos sobre nutricdo enteral, como o NutriQoL
(OJO et al., 2019). Porém todos estes questionarios sao direcionados ao paciente, 0
gue torna escassa a existéncia de estudos que avaliem a QV de cuidadores de
pacientes em domicilio, mais especificamente, pacientes em TNED.

Portanto, este trabalho € uma revisédo integrativa com o objetivo de identificar a

existéncia de instrumentos que avaliem a QV dos cuidadores de pacientes em TNED.

MATERIAIS E METODO:

Devido a quantidade crescente de trabalhos publicados na area da saude,
utilizou-se a Revisdo Integrativa (RI) da literatura, um método de revisdo especifico
gue sumariza a literatura tedrica anterior. Este método constitui um instrumento da
Pratica Baseada em Evidéncias que permite a identificacdo de um problema clinico
seguido da busca por estudos na literatura e sua avaliacao critica (NICOLUSSI et al.,
2012; SOARES et al., 2010).



A RI se aplica a este estudo devido a sua abordagem metodolégica, que
permite a inclusdo de métodos diversos, relacionando questdes do cuidado com o
impacto das doencas e tratamentos (SOARES et al., 2010).

Depois de estabelecida a questao norteadora foram selecionados trés bases
de dados como fonte do levantamento dos estudos: Web of Science, Medical
Literature Analysis and Retrieval System on-line (Medline) e Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) com a combinacdo dos seguintes
descritores: Qualidade de Vida (Quality of Life), Cuidadores (Caregivers),
Nutricdo Enteral, (Enteral Nutrition), Servi¢cos de Assisténcia Domiciliar (Home Care
Services) e Inquéritos e Questionarios (Surveys and Questionnaires). Estes termos
foram definidos conforme os descritores em ciéncia e saude de cada base de dados
(DeCS/MeSH) com a ajuda do Setor de Referéncias da Biblioteca de Ciéncias da
Saude, da Universidade Federal do Parand, e todos os seus termos alternativos foram
incorporados no termo de busca, totalizando 128 descritores. A lista completa de

descritores para cada base de dados pode ser conferida no QUADRO 1.

QUADRO 1 - TERMOS DE BUSCA MESH

(continua)
Termos de busca Bases de dados
(“Qualidade de Vida’OR*Quality of Life"OR*HRQOL’OR*QVRS"OR*Qualidade de Vida Web of Science;

Relacionada a Saude”’ORHealth Related Quality Of Life"OR*Health-Related Quality Of Life”  Medical Literature
OR"Life Quality”)AND(“Cuidadores”OR“Caregivers’OR“Cuidador"OR*Cuidador Familiar’OR*  Analysis and
Cuidador de Familia’OR*Cuidadores Cénjuges”OR*Cuidadores Familiares"OR“Cuidadores d  Retrieval System
e Familia’OR“Cénjuges Cuidadores”OR“Familiar Cuidador’OR“Familiares Cuidadores’OR*O  on-line (Medline);
utro Apoiador"OR“Care Giver"'OR*Care Givers’OR*Caregiver"OR*Caregiver, Family’OR*Care ~ Cumulative Index
giver, Spouse”OR“Caregivers, Family’OR“Caregivers, Spouse”OR“Family Caregiver’OR*Fam  to Nursing and
ily Caregivers"OR*Spouse Caregiver"OR“Spouse Caregivers’OR*“Cuidadores de Esposos”)A  Allied Health
ND(“Nutricdo Enteral’OR*Enteral Nutrition”OR"Alimentagdo Enteral’OR"Alimentagdo Forgada  Literature
"OR*Alimentacéo por Sonda”’OR*Alimentagao por Tubo’OR*Sondas Géstricas"OR*Sondas de  (CINAHL)
Alimentacéo Enteral’OR"Sondas de Alimentagao Gastrica”OR*Enteral Feeding’OR*Feeding
Tube, Gastric’OR“Feeding Tubes, Gastric’OR“Feeding, Enteral’OR“Feeding, Force”OR*Feed
ing, Tube”OR“Feedings, Force’OR*Force Feeding’OR*Force Feedings”OR*Gastric Feeding T
ube"OR*Gastric Feeding Tubes"OR*Nutrition, Enteral’OR*Tube Feeding’OR*Tube, Gastric Fe
eding’OR*Tubes, Gastric Feeding"OR*Home Enteral Nutrition"OR*Terapia Nutricional Enteral
Domiciliar’)AND(“Servigos de Assisténcia Domiciliar"OR*Home Care Services"OR*Cuidado
Domiciliar"OR*Servigos Residenciais Terapéuticos"OR"“Servigos de Cuidados Domiciliares”O

FONTE: A autora (2021).




QUADRO 2 — TERMOS DE BUSCA MESH
(continuacao)
Termos de busca Bases de dados
R“Care Services, Home"OR*Care, Domiciliary"OR"Care, Home"OR“Domiciliary Care’OR*Ho

me Care”’OR*Home Care Service’OR"Service, Home Care”OR“Services, Home Care’OR*Do
mestic Health Care”’OR*Home Care Agencies"OR“Home Care Program”OR"Home Care Prog
ramme”OR"Home Health Care’OR"Home Health Nursing"OR*Home Help”OR*Home Service”
OR*Home Treatment’OR*Homecare”OR*Homemaker Services’OR"Assisténcia Domiciliar’O
R*Home Nursing’OR“Assisténcia Domiciliar aos |dosos’OR"Assisténcia Domiciliar por n&o
Profissionais de Satide”OR"Cuidados Domiciliares de Satide’OR“Care, Non-Professional Ho
me”’OR*Care, Nonprofessional Home”OR“Home Care, Non Professional’OR*Home Care, No
n-Professional’OR*Home Care, Nonprofessional’OR“Non-Professional Home Care”OR*Nonp
rofessional Home Care”OR*Nursing, Home”OR*Home"OR*Domiciliar"OR“Domicilic”OR*Domi
cilios”OR*Domestic”)AND(“Inquéritos e Questionérios"OR*Desenho de Pesquisa’OR*Enquet
es e Questionarios"OR“Inquéritos”OR“Levantamentos e Questionarios’OR“Métodos de Inqué
rito”OR*Nao-Respondedores’OR*Pesquisa de Base’OR*Pesquisas Comunitarias”OR*Pesqui
sas e Questionarios”OR"Questionarios”OR”Questionarios”OR“Respondedores’OR*Rodadas
Repetidas de Pesquisa’OR*Técnica de Pesquisa Aleatéria’OR*Surveys and Questionnaires”
OR"Baseline Survey” OR*Community Surveys"OR*Methodology, Survey’OR*Nonrespondents
"OR*Questionnaire Design”OR*Questionnaires”OR‘Randomized Response Technique’OR‘R
epeated Rounds of Survey’OR*Respondents”OR*Survey Methodology’OR*Survey
Methods"OR"Surveys”)

Fonte: A autora (2021).

A metodologia de selecdo dos artigos seguiu o diagrama de fluxo Prisma
(PAGE et. al., 2021).

Os critérios de incluséo estabelecidos para a selecéo dos artigos foram: artigos
completos relacionados a QV dos cuidadores, publicados nos idiomas portugués e
inglés e indexados nas bases de dados Web of Science, Medline e CINAHL a partir
de 1995, data escolhida com base no langcamento do WHOQOL, primeiro instrumento
validado disponivel para verificagdo da QV de pessoas em geral, criado pela
Organizacao das Ac¢des Unidas (ONU).

Os critérios de excluséo foram: estudos que avaliavam a QV de cuidadores de
criangas e adolescentes (menores de 18 anos). Foram excluidas revisdes de literatura
e revisdes sisteméaticas.

O levantamento dos estudos ocorreu entre agosto de 2020 e margo de 2021.



RESULTADOS:
FIGURA 1 — FLUXOGRAMA DE SELEGAO DOS ARTIGOS
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FONTE: A autora (2021).

O cruzamento dos descritores nas bases de dados selecionadas encontrou 434
artigos. Destes 409 foram eliminados conforme os critérios de excluséo estabelecidos
e 1 artigo foi removido devido a titulo duplicado. Foi realizada a leitura dos resumos

dos 24 artigos selecionados. Apos aplicagdo dos critérios de inclusdo, foram



selecionados 10 artigos para leitura na integra. Destes, 5 foram selecionados para
compor a amostra final (Figura 1).

Os 5 artigos selecionados foram analisados e seguem apresentados com 0s
seguintes dados: autor/ano de publicacdo, delineamento, caracteristicas do cuidador,
meétodo e resultados dos estudos (Quadro 2).

Em relac&o ao delineamento da amostra, em todos os estudos a maioria dos
cuidadores era do sexo feminino, exceto no estudo qualitativo realizado na Francga,
em 2019, onde, dos 9 cuidadores entrevistados, 5 eram homens e 4 mulheres. A
meédia de idade dos cuidadores foi superior a 50 anos em todos os estudos, com
excecdo do estudo realizado na india em 2019, onde a média foi de 37 anos. Em trés
estudos a maioria dos cuidadores era cOnjuge do paciente e, nos outros dois, 0
cuidador era filho ou filha. Em quatro estudos, a maioria dos cuidadores possui
emprego remunerado, seja em periodo parcial ou integral. Apenas o estudo de Tsai
et. al. (2015) ndo apresentava esta informacao.

Quanto aos critérios de avaliacdo da QV, apenas o artigo de Mauri et. al. (2012)
explicou o conceito de QV. Foram utilizados cinco instrumentos diferentes para
mensurar a QV. Um estudo utilizou o SF-36 (MAURI et. al, 2012), outro estudo utilizou
o Zarit Burden Interview (ZBI) (TSAI et. al., 2015), um terceiro estudo utilizou um
guestionario préprio com perguntas qualitativas (GOSWAMI et. al., 2019) e os outros
dois estudos utilizaram uma combinac¢éo de questionarios, sendo que um combinou o
ZBl com um questionario qualitativo préprio (ROSSINOT et. al., 2019) e outro
combinou o ZBI com a Escala Folkman de mensuracao da satisfacdo do cuidador
(RABKIN el. al., 2009).

Nos estudos que utilizaram o formulario ZBI, este foi autoaplicado (RABKIN et.
al., 2009; TSAI et. al., 2015; ROSSINOT et. al., 2019). No estudo que utilizou o SF-
36, uma enfermeira ficou responsavel pela aplicacdo do questionario aos cuidadores
(MAURI et. al., 2012). Um entrevistador ficou responsavel pela aplicacdo da escala
Folkman (RABKIN et. al., 2009) e nos dois estudos qualitativos, um entrevistador ficou
responsavel pela aplicacado do questionario (ROSSINOT et. al., 2019; GOSWAMI et.
al., 2019).

Os dois estudos mais recentes, de 2019, utilizaram questionarios proprios e
fizeram uma analise qualitativa dos resultados. A justificativa de ambos foi a
dificuldade em encontrar estudos que analisassem a QV do cuidador para utilizarem
a metodologia como base. (ROSSINOT et. al, 2019; GOSWAMI et. al., 2019).



QUADRO 2—- EXTRACAO DE DADOS DOS ARTIGOS

Caracteristicas do cuidador Método
Autor Delineamento 0 Resultados
Formal/lnformal N . Idade Tipo questionario Aplicagao
cuidadores

Judith G. Rabkin, Steven  Quantitativo  Informal 71 (74%M) média 57 Zarit Burden Scale Autoaplicado Os cuidadores classificados como "em
M. Albert, Lewis P. observacional (esposa, filha(o), anos (ZBI) depressao" reportaram menos satisfagao
Rowland, and hiroshi amigos ou Folkman’s measure of Entrevistador em todos os itens da medida de QV.
Mitsumoto parentes) caregiver satisfaction Também reportaram maiores niveis de
2009 / Estados Unidos cansaco do que os cuidadores que nao

estavam avaliados como depressivos.
Alessandra Mauri, Susanna Quantitativo  Informal (esposa 84 (54Me 614 % SF-36 (Versao italiana) Aplicado por A idade teve grande influéncia nas

Schmidt, Susanna observacional ou filha(o) 30H) 11.5 uma questdes a respeito da QV fisica. Em
Falchero, Carla Baruffi, enfermeira  comparacg&o com a literatura, a qualidade
Stefania Rebuffi, Nello treinada de vida dos cuidadores ndo se mostrou
Spinella and Agostino diferente da qualidade de vida da
Paccagnella populacao italiana geral.

2012/ Italia

Chia-Fen Tsai, Yao-Tung ~ Quantitativo  Informal 84 (54M)  51.8+12.9 Zarit Burden Interview Autoaplicado A QV dos cuidadores se mostrou afetada
Lee, Wei-Ju Lee, Jen-Ping  observacional (ZBI) quando as preferencias para 0s

Hwang, Shuu-Jiun Wang, tratamentos de fim de vida eram
Jong-Ling Fuh diferentes entre o paciente e o cuidador.
2015/ China (Taiwan)

Héléne Rossinot, Odile Quantitativo e Informal 10(4Me  média57 Zarit Burden Inventory Autoaplicado Sobrecarga pelo ZBI classificada como
Marquestaut and Matthieu  qualitativo (cOnjuge ou 6H) anos (ZBI) "bem baixa". Divergéncia com o

de Stampa filho(a), 50% Questionario préprio  Entrevistador questionario qualitativo.

2019/ Franca trabalhavam) qualitativo

Sourav Goswami, Subodh  Qualitativo Informal 24 (14Me média 37 Questionario proprio  Entrevistador Cuidadores mulheres relataram priorizar
Saran Gupta, and Abhishek 10H) anos qualitativo as necessidades dos pacientes, deixando
Raut suas proprias vontades em segundo
2019/ india plano, causando uma diminui¢éo na QV

destas cuidadoras, sendo a depresséo o
sintoma mais comum entre as mulheres.

FONTE: A autora (2021).



Quando comparamos os resultados, os estudos realizados na india e nos
Estados Unidos classificaram os cuidadores como “em depressao”, pois estes
precisam priorizar as necessidades dos pacientes, ficando sempre em segundo plano
(RABKIN, et. al., 2009; GOSWAMI et. al., 2019). O estudo realizado na China apontou
gue a QV dos cuidadores diminui quando as preferéncias de tratamento de fim de vida

sao diferentes entre o cuidador e o paciente (TSAI et. al., 2015).

DISCUSSAO:

Dentre os cinco estudos compreendidos nesta revisdo, a maioria dos
cuidadores era cénjuge ou filho(a) do paciente e possuia mais de 50 anos. Os estudos
utilizaram um ou mais questionarios combinados, sendo que trés estudos utilizaram o
instrumento Zarit Burden Interview (ZBI) (RABKIN et. al., 2009; TSAI, et. al., 2015;
ROSSINOT et. al., 2019), dois estudos utilizaram questionarios qualitativos proprios
(ROSSINOT et. al.,, 2019; GOSWAMI et. al., 2019), um estudo utilizou a Escala
Folkman para medicéo da satisfagéo do cuidador (RABKIN et. al., 2009) e um estudo
utilizou o SF-36 (MAURI et. al., 2012).

O estudo que utilizou o questionario SF-36 para analise da QV do cuidador
observou que ndo houve diferenca na QV ao comparar com dados da populagdo em
geral da Italia. O questionario SF-36 € classificado como um instrumento genérico
para a anélise da QV, de facil administracdo e compreensio. E formado por 36 itens
divididos em 8 dimens@es (capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral
da saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saude mental). O
escore final vai de 0 a 100, onde o zero corresponde ao pior estado geral e 100
corresponde ao melhor estado de salde (CICONELLI et al., 1999).

O SF-36 é amplamente utilizado para mensuracdo da QV. Um estudo com
pacientes em hemodidlise mostrou que a pontuacdo no questionario era inferior
naqueles pacientes que sofriam hospitalizacao recorrente (KALANTAR-ZADEH et. al,
2001). Da mesma forma, um estudo realizado no Reino Unido utilizou o SF-36 para
avaliar a QV de pacientes poés cirurgia de tumor benigno no neuroma acustico,
concluindo que os pacientes apresentaram QV menor do que o padrdo saudavel
compativel adequado (DA CRUZ, et. al., 2009).

Os trés estudos que utilizaram o Inventario de Sobrecarga do Cuidador Zarit
Burden Interview (ZBI) para avaliagdo da QV dos cuidadores, observaram que a QV

estava comprometida. Esta ferramenta consiste em 22 questdes, classificadas de zero



a quatro, que avaliam os impactos das atividades de cuidado nas esferas fisica,
psicoldgica e social (TAUB et al., 2004).

No estudo que utilizou a Escala de Folkman para medicdo da satisfacdo do
cuidador para avaliar a QV, foram avaliados aspectos como fé religiosa e capacidade
na solucao de problemas. Esta escala se baseia na teoria do estresse psicologico com
énfase nos conceitos de avaliacdo cognitiva e enfrentamento (HALEY et. al., 1987). A
combinagdo dos resultados da escala Folkman e do ZBI mostrou que cuidadores
classificados como “em depresséo” reportaram menor satisfagdo em todos os itens
avaliados, podendo indicar que o cuidado ndo traz a mesma satisfacdo para estes
guando comparado aos cuidadores que ndo estavam em depressao.

A utilizacdo do questionario ZBI, avalia trés aspectos: fisico, psicologico e
social, que causam sobrecarga nos cuidadores, enquanto o questionario SF-36 avalia
as 8 dimensdes para mensuracao da QV, conforme estabelecido pela OMS.

O estudo de Rossinot et. al. (2019) comparou as respostas do questionario
qualitativo com o formulario ZBI e observou respostas divergentes, o que pode indicar
que o cuidador subestima seus niveis de estresse fisico, mental e sobrecarga.

Um estudo constatou uma correlacdo negativa entre sobrecarga e QV,
mostrando que quanto maior o nivel de sobrecarga sentido por um cuidador, menor a
QV deste cuidador (RONDINI et al., 2011). Ou seja, a sobrecarga € um elemento que
compde a QV, mas nao é suficiente para que a QV do cuidador seja mensurada.

Dentre os estudos selecionados, apenas o0 estudo que utilizou o formulario
SF-36 (MAURI et. al., 2012) definiu o termo “qualidade de vida”, o que pode indicar
que este formulario seja mais adequado para avaliar a QV dos cuidadores quando
comparado aos outros estudos.

Os estudos de Rabkin et. al. (2009) e Goswami et. al. (2019) observaram que
alguns cuidadores podem estar em depressdo e relacionaram este estado a uma
baixa QV. Isto pode corresponder a maiores niveis de cansaco fisico apresentado por
estes cuidadores, além de um cansaco emocional que surge ao colocarem as
necessidades dos pacientes em primeiro lugar, deixando suas proprias vontades em
segundo plano.

Da mesma forma, o estudo de Tsai et. al. (2015), apesar de utilizar a ferramenta
ZBl, relacionou que ha uma queda na QV do cuidador quando ha discordancia nas

intensdes de tratamento de fim de vida entre cuidador e paciente.



A variedade de instrumentos para avaliagdo da QV dos cuidadores, dificulta a
comparacao entre os estudos, pois cada instrumento utiliza dimensdes diferentes. Os
dois estudos mais recentes incluidos nesta revisdo apresentaram questionarios
proprios qualitativos para avaliacdo da QV do cuidador, o que pode indicar que os
instrumentos existentes para avaliacdo de QV e sobrecarga ndo sejam 0s mais
adequados.

O crescimento da AD faz surgir a necessidade de que instrumentos sejam
desenvolvidos para a avaliacdo da QV dos cuidadores, pois o0 aumento do cuidado
continuado em domicilio traz a necessidade de um acompanhamento por um cuidador
que fica responsavel pela administracdo de medicamentos, alimentacdo e

acompanhamento deste paciente.

CONCLUSOES/CONSIDERACOES FINAIS:

Entre os questionarios utilizados apenas o SF-36 é um instrumento especifico
para mensuracao de QV, sendo que foi utilizado em apenas um estudo. Este
questionério avalia todas as dimensdes da QV definidas pela OMS.

Este estudo mostra como ainda ha escassez de estudos que avaliam a QV dos
cuidadores de pacientes em TNED. Além disso, os conceitos de QV e sobrecarga
ainda ndo sdo bem entendidos e muitas vezes se confundem, fazendo com que as
ferramentas desenvolvidas para um tipo de mensuracéo sejam utilizadas para ouro
fim.

Fica claro que h& necessidade de desenvolvimento de uma ferramenta
especifica para a avaliacdo da QV de cuidadores, que seja testada e que tenha erros

de ambiguidade minimizados.
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