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Resumo

A sobrecarga do cuidador principal constitui um problema
importante, o que desperta interesse nao s6 de trabalhos de
investigacao mas também de instrumentos de avaliagcéo, como
a Zarit Burden Interview que avalia a sobrecarga do cuidador
em diferentes niveis.

Obijectivo: Validagéo da escala de Zarit (Zarit Burden Inter-
view) para os cuidadores de doentes paliativos em ambito
domiciliario, para a realidade portuguesa.

Processo metodolégico: Estudo metodoldgico de natureza
quantitativa, aplicado a uma amostra de 104 cuidadores de
doentes em cuidados paliativos domiciliarios, nas diversas
equipas existentes no pais. Este estudo descreve a construgéo
e as caracteristicas psicométricas do instrumento.

Resultados: A avaliacdo da consisténcia interna foi efectuada
através do alfa de Cronbach, sendo o valor obtido de 0,884.
O total da média dos scores totais da escala de Zarit neste
grupo de cuidadores foi de 37,26, o que indica sobrecarga
moderada. Da andlise estatistica do instrumento evidenciam-se
cinco factores multidimensionais de sobrecarga.

Conclusao: A escala de sobrecarga “The Zarit Burden
Interview” tem boas caracteristicas psicométricas, pelo que
se aconselha a sua aplicagao a cuidadores de doentes em
cuidados paliativos domiciliarios na populagao portuguesa.
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Abstract

The main caregiver burden is an important concern, which
arouses interest, not only in research, but also in assessment
tools, like the Zarit Burden Interview that evaluates the main
caregiver burden on different levels.

Objective: Validating the Zarit’s scale (“Zarit Burden Interview”)
for the Portuguese Population in the field of domiciliary palliative
patient care.

Methodology: Methodological and quantitative research,
applied to a sample of 104 caregivers of palliative patients,
scattered throughout the country. This study describes the
construction and evaluates the psychometric characteristics
of the scale

Results: The internal consistency evaluation was performed
using the Cronbach’s Alpha, the value obtained was 0,884. The
total of the average scores in the Zarit’s Scale for this group of
caregivers was 37,26, a value pointing to moderate overload.
From the statistics analyses, we identified five factors.

Conclusion: The “Zarit Burden Interview” (overload scale)
has good psychometric characteristics, reason to applying to
the main caregivers of patients in context of domiciliary palliative
care in the Portuguese population.

Keywords: Domiciliary Palliative Care; Burden; Caregiver;
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Introducao

O avanco das ciéncias biotecnologicas possibilitou
melhores condicoes de assisténcia nos cuidados de
saude, com consequente aumento da esperanca de
vida. Associado a este facto, verificou-se um aumento
de doencas cronicas algumas das quais incapacitantes
e sem resposta curativa, conduzindo a situacoes
de doenca incuravel, progressiva e avancada. (1)
Surgem assim neste contexto os cuidados paliativos.

A existéncia de um doente paliativo no seio fami-
liar conduz a uma necessidade de reorganizacao
de toda a familia, com redefinicio de papéis e
tarefas, para dar resposta a esta nova realidade.
A familia sofre alteracoes a nivel fisico, psiquico,
social e econémico, proporcionando modificacoes
no movimento natural do ciclo de vida familiar. (2)

As necessidades da familia que cuida de um
doente paliativo tém sido alvo de varios estudos,
sendo que as principais conclusdes apontam para
necessidades multiplas e complexas, na sua grande
maioria, factores de sobrecarga emocional, fisica,
social, espiritual e financeira.

A sobrecarga do cuidador € definida (3) como uma
perturbacao resultante do lidar com a dependéncia
fisica e a incapacidade mental do individuo alvo
da atencdo e dos cuidados. Este mesmo aspecto &
definido (4) como: “uma situacdo de incapacidade
dos elementos de uma familia em oferecer uma res-
posta adequada as miultiplas necessidades e pedidos
do utente.”

O cuidador principal tem sido frequentemente
estudado por se apresentar numa relacao Gnica com
o seu familiar doente. (5)

Neste ambito existem ja escalas validadas para
avaliar a sobrecarga do cuidador, nomeadamente
“The Zarit Burden Interview” (6-9) que tem como
objectivo identificar os factores que levam a exaustao
do cuidador para, posteriormente, se poder propor-
cionar respostas adequadas as suas necessidades.

Esta escala encontra-se validada em diversos
paises, em diferentes tipologias de doentes, em
internamento ou domicilio (10-12); (5).

Todos os estudos demonstraram que a Zarit Bur-
den Interview € uma escala valida e fiavel, ndo so
com uma elevada consisténcia interna mas também
no que se relaciona com os seus diferentes factores.

De todos os estudos consultados nao foi encon-
trada em Portugal a sua valida¢do para o cuidador
do doente paliativo em contexto domicilidrio.

De acordo com a revisao da literatura efectuada no
que diz respeito a vivéncia do cuidador do doente

paliativo e da experiéncia enquanto profissionais
da Equipa de Cuidados Continuados Integrados de
Odivelas (ECCI Odivelas), verificou-se uma neces-
sidade de validar a escala para esta populacio.

Assim, este estudo tem como objectivo validar a
Zarit Burden Interview no dmbito dos cuidadores
de doentes em cuidados paliativos domiciliarios, de
forma a serem reproduzidos resultados baseados
na evidéncia.

2. Processo metodologico

De acordo com a finalidade e objectivos deste
trabalho realizou-se um estudo metodolbgico de
natureza quantitativa que permite obtencdo, orga-
nizacdo e andlise de dados, através da elaboracio,
validacao e avaliacio dos instrumentos e técnicas
de pesquisa (13).

Neste estudo definiu-se como populacio alvo
todos os familiares que se assumem como cuidadores
principais do doente paliativo no domicilio, com
idade superior ou igual a 18 anos e sem alteracoes
cognitivas aparentes, validadas pelo profissional de
saude que acompanha a familia.

A amostra seleccionada € nao probabilistica por
seleccao acidental, seleccionando-se os cuidadores
principais acompanhados pelas Equipas envolvi-
das no estudo, no periodo compreendido entre
Novembro de 2009 e Abril de 2010, totalizando 104
cuidadores principais.

A construcao do instrumento iniciou-se com a
traducdo do questionario original apds consentimento
do autor, por dois tradutores bilingues especialistas
na area da saude. Estas traducoes foram submetidas
a avaliacao de um grupo de peritos, que através da
técnica de Delphi, (14) resolveram as discordincias
existentes até chegarem a um consenso. Face ao
consenso e a elaboracio da escala Gnica, dois revi-
sores clinicos com vasta experiéncia em cuidados
paliativos validaram o contetdo do questionario
de onde se obteve nova versio. Esta versio foi
submetida a retroversio, comparada com a versio
original, que se verificou ser similar.

O questiondrio traduzido é de autopreenchimento
e foi estruturado em duas partes. A primeira parte
€ constituida por dois grupos, um de caracterizacao
do cuidador e um segundo grupo de caracterizacao
do doente paliativo.

A segunda parte € constituida por 22 assercoes
que compdem a Zarit Burden Interview (10,15,16)
cujas respostas sao dadas segundo uma escala tipo
Likert graduada de 0 a 4. (10,12). Na avaliacao dos



dados segundo a mesma, a cada item “Nunca/Quase
Nunca/As vezes/Bastantes vezes/Quase sempre”
foram atribuidas pontuacoes diferentes para deter-
minar o score maximo e minimo esperado para
cada assercido. Este instrumento mede a satde, o
bem-estar psicoldgico e socioecondmico do cuidador
principal, e a sua relacdo com o doente.

Para aplicacio dos questionarios foi solicitada
autorizacio as Comissodes de Etica das equipas pro-
postas para o estudo e que se passam a enunciar:

— Equipa de Cuidados Continuados Integrados
do Centro de Saude de Odivelas;

— Apoio Domiciliario do Servico de Cuidados
Paliativos do IPO do Porto;

— Apoio Domiciliario do Servico de Medicina
Paliativa do Hospital do Fundao (Centro Hos-
pitalar Cova da Beira, EPE);

— Equipa Comunitiria de Suporte em Cuidados
Paliativos do Algarve;

— Unidade de Assisténcia Domicilidria do IPO
Lisboa Francisco Gentil, EPE.

ApOs autorizacdo para a aplicacio dos questiona-
rios, foi requerida autorizacdo ao sujeito do estudo
através da assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Informado.

2.2. Processamento dos dados/tratamento

Os dados foram submetidos a tratamento manual
e informatico, com recurso a estatistica descritiva
e analitica através do programa SPSS versio 14.
A consisténcia interna e a fiabilidade foram avaliadas
através do alfa de Cronbach e a correlacao entre
os diversos factores. Considera-se como um bom
indicador de consisténcia quando o alfa & superior
a 0,80. (17)

A andlise dos factores foi usada para conseguir a
validade de construto dos primeiros 21 itens através
da rotacao ortogonal segundo o método de varimdx
(17) , o item 22 foi eliminado pela sua generalidade
e pela grande correlacdo com todos os outros itens.
(12,18)

A determinacdo do score foi obtida da seguinte
forma:

Score minimo esperado — multiplicando o nimero
de assercoes pelo score minimo de cada assercao,
obtém-se a pontuacdo minima, sendo esta igual
a 0.

Score maximo esperado — multiplicando o nimero
de assercoes pelo score maximo de cada assercao,
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obtém-se a pontuacdo maxima, sendo esta igual
a 88.

Para descrever a sobrecarga do cuidador principal,
foi feita a fundamentacdo na determinacdo do score
estabelecido por Zarit. (7) Pode-se assim concluir que
o nivel de sobrecarga dos cuidadores se classifica
da seguinte forma:

Quadro 1 - Score de Sobrecarga da familia/cuidador principal

Score Sobrecarga
<21 Auséncia de Sobrecarga

21-40 Sobrecarga moderada

41-60 Sobrecarga moderada a severa
201 Sobrecarga Severa

3. Apresentacao, analise e discussao dos
dados

Para a caracterizacdo dos sujeitos da amostra
utilizaram-se as seguintes variaveis: Idade; sexo;
estado civil; grau de parentesco; periodo de prestacao
de cuidados; participacdo no cuidar; experiéncia
anterior como cuidador; escolaridade.

Relativamente a idade dos participantes neste
estudo, verifica-se que 40,4% dos inquiridos se
situam na faixa etdria entre 61 e 70 anos, que se
encontra em concordincia com os estudos realizados.
(19:20:21).

No que se refere ao género dos participantes,
observa-se que os cuidadores em 81,7% sao de sexo
feminino, cujos resultados estio em conformidade
com a bibliografia revista. (19;21-29)

No que concerne ao estado civil detecta-se que os
familiares cuidadores sao, na sua maioria, casados
(77,9%). Por outro lado, a relacio de parentesco do
cuidador com o doente é em 50% das situacoes,
de cdnjuge e em 28,8% de filhos. Estes resultados
sao coincidentes com outros autores. (19;20;26;30)

Também da andlise dos dados se verifica que o
periodo de prestacio de cuidados & superior a 4
anos, em 43% dos cuidadores. Tais resultados sdo
reforcados por diversos autores, (19;20;23-26;28)
revelando um acompanhamento prolongado pelos
cuidadores de doentes em cuidados paliativos, o
que podera levar a ocorréncia de sobrecarga do
cuidador.

Quanto a participacdo nos cuidados observa-se
que os sujeitos da amostra sdo maioritariamente
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cuidadores Gnicos (77%), sendo em 69,2% da amostra
a primeira experiéncia como cuidadores.

Por fim, o nivel de escolaridade do cuidador situa-
se, primordialmente, no primeiro ciclo do ensino
basico (45,1%), o que estd de acordo com os dados
obtidos nos estudos. (19;24-26)

O questiondrio procedeu também a caracterizacao
do utente alvo de cuidados, no que se refere a idade,
sexo e doenca que levou a dependéncia.

Desta forma, verifica-se que a maijoria dos doentes
paliativos se situa numa faixa etaria entre 70 e 80
anos (28,8%). No que se refere ao género, 53,4%
sao do sexo feminino.

A nivel do diagnostico que leva a dependéncia,
constata-se que os diagnosticos com maior preva-
léncia sao as neoplasias em 43,9% das situacoes.

Tabela 1 - Itens da ZBI e Cronbach’s Alpha

A avaliacdo da consisténcia interna foi efectuada
através do alfa de Cronbach, sendo o valor obtido
de 0,884, o que demonstra um bom indicador de
consisténcia. (32) A correlacdo total dos itens variou
entre 0,269 e 0,710, tendo todos eles significado
estatistico (p<0,01).

A andlise factorial a semelhanca do estudo reali-
zado na China por (12) identificou 5 factores que
explicam 60,959% da varidncia total. Os factores
encontrados sdao: perda de controlo, sacrificio,
dependéncia, receio/angustia e autocritica.

A seguinte tabela (2) apresenta pesos factoriais e
comunalidades dos itens que definem os 5 factores da
escala de ZBI usando a extraccdo por componentes
principais com rotacao varimdx. Por motivos de
clareza apresentam-se apenas os itens com pesos
factoriais superiores a 0,4.

Corrected Cronbach’s
Itens Item-Total Alpha if Item

Correlation* Deleted
1. Sente que o seu familiar lhe pede mais ajuda do que aquela que precisa? 0,355792 0,882916
2. Sente que devido ao tempo que passa com o seu familiar ndo dispoe de tempo suficiente para si proprio/a? 0,660412 0,874231
3. Sente-se enenf?QO quando tenta concili\ar os cuidados ao seu familiar com outras tarefas relacionadas 0547636 0877425

com a sua familia ou com a sua profissio?
4. Sente-se incomodado/a pelo modo como o seu familiar se comporta? 0,486171 0,8793
5. Sente-se irritado quando estd com o seu familiar? 0,451809 0,880911
0. ?srnntqea ?;;ZVZ?H familiar afecta as suas relacoes com outros membros da familia ou com amigos, de 0.287821 0884374
7. Tem receio sobre o que pode acontecer ao seu familiar no futuro? 0,356412 0,882579
8. Sente que o seu familiar estd dependente de si? 0,397251 0,882433
9. Sente-se constrangido quando estd ao pé do seu familiar? 0,350703 0,882707
10. Sente que a sua saide estd a sofrer por causa do seu envolvimento com o seu familiar? 0,700556 0,87217
11. Sente que nio dispoe de tanta privacidade como gostaria de ter por causa do seu familiar? 0,518488 0,878299
12. Sente que a sua vida social foi afectada pelo facto de estar a cuidar do seu familiar? 0,523681 0,878139
13. Sente-se pouco a vontade para convidar os seus amigos a virem a sua causa por causa do seu familiar? 0,345898 0,883584
14. ;ir(lit: (?:;ercl)dseer;l familiar parece esperar que cuide dele/a como se fosse a Gnica pessoa de quem ele 0269342 0.887053
15. Sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar do seu familiar enquanto suporta a0 mesmo tempo 0.606906 0.875359
as suas restantes despesas?

16. Sente que ndo pode continuar a cuidar do seu familiar por muito mais tempo? 0,623863 0,875142
17. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu familiar adoeceu? 0,7102 0,871697
18. Gostaria de poder transferir o trabalho que tem com o seu familiar para outra pessoa? 0,501687 0,878842
19. Sente-se inseguro sobre o que fazer quanto ao seu familiar? 0,430669 0,881078
20. Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar? 0,351222 0,883263
21. Pensa que poderia cuidar melhor do seu familiar? 0,336758 0,883226
22. Finalmente, sente-se muito sobrecarregado por cuidar do seu familiar? 0,689593 0,872743

*P<0,001
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Tabela 2 - Pesos Factoriais dos 21 itens.
Factores
; h2
eI Sacrificio | Dependéncia LEEEy | A
Controlo P Angustia | critica
7. Tem receio sobre o que pode acontecer ao seu familiar no futuro? 0,695 0,521
15. Sente que nio tem dinheiro suficiente para cuidar do seu familiar 0.598 0653
enquanto suporta 40 mesmo tempo as suas restantes despesas? ’ ’
17. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu familiar 0,649 0561
adoeceu?
19. Sente-se inseguro sobre o que fazer quanto ao seu familiar? 0,676 0,756
16. Segte que ndo pode continuar a cuidar do seu familiar por muito 0,688 0730
mais tempo?
9. Sente-se constrangido quando estd ao pé do seu familiar? 0,734 0,525
10. Sente que a suaAs.aude estd a sofrer por causa do seu envolvimento 0452 0539
com o seu familiar?
11. Sente que ndo dispoe de tanta privacidade como gostaria de ter cacz
0 0,01 0,535
por causa do seu familiar?
12. Septe que a sua Yi@zl social foi afectada pelo facto de estar a 0,552 0621
cuidar do seu familiar?
13. Sente-se pouco a vontade para convidar os seus amigos a virem
o 0,031 0,618
a sua causa por causa do seu familiar?
18. Gostaria de poder transferir o trabalho que tem com o seu familiar 0,676 0573
para outra pessoa?
1. Serm? ciue o seu familiar lhe pede mais ajuda do que aquela que 0,639 0695
precisa?
2. Sente que devido ao tempo que passa com o seu familiar ndo - -
o . RSP 0,559 0,587
dispoe de tempo suficiente para si proprio/a?
3. Sente-se enervado quando tenta conciliar os cuidados ao seu
familiar com outras tarefas relacionadas com a sua familia ou com 0,539 0,541
a sua profissio?
8. Sente que o seu familiar estd dependente de si? 0,582 0,538
14. Sente que o seu familiar parece esperar que cuide dele/a como -
. o 0,706 0,510
se fosse a tnica pessoa de quem ele pode depender?
4. Sente-se incomodado/a pelo modo como o seu familiar se comporta? 0,826 0,735
5. Sente-se irritado quando esta com o seu familiar? 0,745 0,723
6. Sente que o seu familiar afecta as suas relacdes com outros membros _ -
) . ) ) 0,571 0,577
da familia ou com amigos, de forma negativa?
20. Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar? 0,86 0,817
21. Pensa que poderia cuidar melhor do seu familiar? 0,738 | 0,639
Total 6,778 2,246 1,695 1,381 1,312
Initial Eigenvalues
% Varidncia explicada 30,808 10,207 7,705 6,276 5,962

Extraction Method: Principal Component Analysis.
Rotation Method: Varimax with Kaiser Normalization.
a Rotation converged in 7 iterations.

Tabela 2 — Pesos factoriais e comunalidades dos itens que definem os 5 factores da escala de ZBI usando a extraccdo por componentes principais
com rotacao Varimax. Varidncia total explicada: 60,959%; Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) = 0.733. Por motivos de clareza apresentam-se apenas os itens
com pesos factoriais superiores a 0.4.
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A Validade factorial da ZBI de 21 itens revelou um
KMO (Kaiser-Meyer-Olkin) de 0,733 demonstrando a
elevada correlacdo inter-itens da escala. A extraccao
de factores pelo método das componentes principais
com rotacdo varimdx revelou uma estrutura factorial,
que explicou 60,959% da variabilidade total dos
itens. Nenhum dos 21 itens revelou comunalidades
inferiores a 0,5 sendo o item 3 o que apresentou
menor comunalidade (0,539) e o item 20 que apre-
sentou maior comunalidade (0,86).

Tabela 3 - Component Transformation Matrix

Componente PC S D RA AC
Perda de Controlo 0,549 | 0,511 | 0,468 | 0,404 | 0,233
Sacrificio 0283 | -0,260 | 0,105 | 0,408 | 0,822
Dependéncia -0,230 | 0,794 | -0,495 | -0,212 | 0,161
Receio/Angustia -0,097 | -0,191 | -0,502 | 0,784 | 0,298

Auto-critica -0,746 | 0,058 | 0,523 | 0,107 | 0,395

Extraction Method: Principal Component Analysis. Rotation Method: Varimax
with Kaiser Normalization.
PC - Perda de Controlo; S - Sacrificio; D - Dependéncia; RA - Receio/Angustia;
AC - Autocritica

Da analise da correlacdo entre os factores e o
somatorio da escala global, constata-se que existe
uma correlacdo estatisticamente significativa (p<0,01)
entre todos os factores e a escala total, tal se observa
na tabela anterior.

Analisando os factores individualmente, obtiveram-
-se os seguintes alfas de Cronbach:

Factor 1 — (0,773)

Factor 2 — (0,771

Factor 3 — (0,795)

Factor 4 — (0,760)

Factor 5 — (0,806)

A média dos resultados para cada um dos itens
da escala de Zarit variou entre 0,43 e 3,75. Os
resultados mais elevados estdo relacionados com
a incerteza sobre o futuro do familiar, o facto do
cuidador sentir que o familiar estd dependente de si,
o facto do doente sentir dependéncia exclusiva do
seu cuidador e a inseguranca em cuidar do familiar.

O total da média dos scores finais da escala de
Zarit neste grupo de cuidadores foi de 37,26, o que
indica sobrecarga moderada. Este resultado esta de
acordo com a literatura consultada. (6,8)

4. Discussao dos resultados

Assiste-se na actualidade a uma crescente tomada
de consciéncia da necessidade de investimento
em cuidados paliativos. (31) Estes deveriam ser

preferencialmente prestados no domicilio (32), de
forma a proporcionar uma fase de final de vida
num ambiente familiar e junto das pessoas que
mais se amam.

Os familiares de doentes que morrem em casa
reportaram maior satisfacio, menores preocupa-
coes com os cuidados e menos necessidades nao
atendidas. (33) E também na familia que surgem os
elementos que mais cuidados prestam ao doente
paliativo, assumindo-se um desses elementos como
o cuidador principal. Contudo, cuidar de um doente
com doenga avancada no domicilio causa importantes
encargos ao cuidador e sua familia, havendo, neste
ambito, varios estudos ja realizados que demonstram
a sobrecarga do cuidador relativa a prestacao de
cuidados diarios e ininterruptos ao doente. (34) Foi
neste sentido que surgiu a importincia da valida-
¢do, para Portugal, da escala de sobrecarga “The
Zarit Burden Interview” em contexto dos cuidados
paliativos domiciliarios.

A expectativa relativa aos resultados, no inicio
deste estudo, seria obter nesta populacdo uma sobre-
carga do cuidador muito elevada. No entanto, apos
a validacao desta escala conclui-se que os resultados
obtidos de 37,26 se encontram concordantes com
outros estudos realizados, (6;8) evidenciando uma
sobrecarga moderada no cuidador.

Esta andlise permite constatar que a prestacao
de cuidados paliativos no domicilio por equipas
com profissionais com formacdao especifica neste
ambito e despertos para esta temdtica permite uma
melhor avaliacao familiar e uma intervencio mais
adequada. (35-37)

O cuidador principal de um doente paliativo
deve ser encarado como um parceiro na prestacao
de cuidados ao utente, mas também como alvo de
cuidados. De acordo com os autores, (38) o risco
de exaustio diminui se os profissionais de satde
intervierem junto dos cuidadores com: respeito,
dignidade e cortesia; respondendo as necessidades
de informacio e informando sobre os recursos
disponiveis.

Pode concluir-se que a escala de sobrecarga “The
Zarit Burden Interview” tem boas caracteristicas
psicométricas, no que diz respeito a sua fiabilidade e
validade interna pelo que se aconselha a sua aplica-
cdo em contexto de cuidados paliativos domicilidrios.
O facto de esta escala ser utilizada internacionalmente
e em diversos contextos confere-lhe utilidade nao so6
como instrumento de diagndstico, mas também ao
nivel de estudos de investigacio em outras equipas
que prestem cuidados paliativos domiciliarios.
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