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RESUMO

Introducéo: O cancer & um importante problema de satde pdblica mundial, com crescente
incidéncia e mortalidade, ampliando a demanda por cuidados paliativos e suporte aos
familiares cuidadores, cuja qualidade de vida pode ser significativamente comprometida.
Objetivo: Mapear os estudos sobre a qualidade de vida de cuidadores familiares de
pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos. Método: Revisdo de escopo conduzida
segundo o método Joanna Briggs Institute, com base no mnemoénico P (participantes),
C (conceito) e C (contexto). A busca foi realizada em seis bases de dados, sem restri¢do
temporal ou idiomatica. Resultados: Foram incluidos 77 estudos desenvolvidos em seis
continentes, com predominancia de cuidadores conjuges (98,6%) como participantes
e 0 contexto hospitalar (76,6%) foi 0 mais investigado. Emergiram quatro categorias
relacionadas aos impactos fisicos, psicologicos, sociais e espirituais do cuidado.
Conclusao: A literatura apresenta avangos, porém persistem lacunas teéricas e culturais,
especialmente na América Latina, indicando a necessidade de politicas e estratégias de
suporte ao cuidador.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos; Familia; Neoplasia; Qualidade de Vida.

ABSTRACT

Introduction: Cancer is a major global public health problem, with increasing incidence
and mortality, expanding the demand for palliative care and support for family caregivers,
whose quality of life can be significantly compromised. Objective: To map studies on

the quality of life of family caregivers of cancer patients in palliative care. Method:
Scoping review conducted according to the Joanna Briggs Institute method, based on
the mnemonic P (participants), C (concept), and C (context). The search was conducted in
six databases, without temporal or idiomatic restrictions. Results: 77 studies conducted
on six continents were included, with a predominance of spouse caregivers (98.6%)

as participants, and the hospital setting (76.6%) being the most investigated. Four
categories emerged related to the physical, psychological, social, and spiritual impacts
of caregiving. Gonclusion: The literature shows progress, but theoretical and cultural
gaps persist, especially in Latin America, indicating the need for policies and strategies to
support caregivers.

KEYWORDS: Palliative care; Family; Neoplasia; Quality of life.
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Introducao

O céncer representa um importante problema de sad-
de publica global, com crescente incidéncia e mortalidade,
particularmente em paises de baixa e média renda. Es-
tima-se que, até 2050, o nimero de novos casos anuais
ultrapasse 35 milh6es no mundo, um aumento de aproxi-
madamente 77% em relagio a 2022.1

Essa tendéncia decorre de multiplos fatores, como o
envelhecimento populacional, mudangas nos estilos de
vida e maior acesso aos diagnésticos. No Brasil, o Instituto
Nacional de Ciéncer estima cerca de 704 mil novos casos
para o triénio 20232025, destacando-se os cinceres de
mama, préstata, c6lon e reto, pulmio e estomago.! Frente
a0 avanco da doenca em estdgios incuréveis, os cuidados
paliativos tém assumido papel cada vez mais relevante na
atencdo a saude oncoldgica.

A Organizagio Mundial da Satde define cuidados
paliativos como uma abordagem destinada a melhorar
a qualidade de vida de pacientes e familiares diante de
doencas ameagadoras a vida, por meio da prevencio e do
alivio do sofrimento.* No contexto oncoldgico, a comple-
xidade da doenga avangada frequentemente ultrapassa o
cuidado profissional, fazendo com que familiares assu-
mam a maior parte da assisténcia didria, muitas vezes sem
preparo adequado.’ Essa dindmica reforga o papel central
do cuidador familiar na rede de apoio ao paciente em cui-
dados paliativos.

A qualidade de vida (QV) dos cuidadores tem se
destacado como tema central, especialmente porque seu
bem-estar influencia diretamente o cuidado prestado e o
desfecho do paciente.” A QV é um conceito multidimen-
sional que envolve aspectos fisicos, psicolégicos, sociais e
espirituais, influenciados por condi¢des de saide, recursos
disponiveis, relagdes interpessoais e fatores culturais.®”’

No caso de cuidadores de pacientes oncoldégicos em
fase paliativa, a sobrecarga emocional, a priva¢do de auto-
cuidado e as limita¢oes financeiras sdo fatores frequente-
mente associados a pior QV.® A literatura também apon-
ta que cuidadores com menor suporte social e jornadas
prolongadas de cuidado tendem a apresentar niveis mais
elevados de estresse e comprometimento fisico.**°

No Brasil, estudo realizado em Campinas com 100
cuidadores de pacientes com cancer de cabeca e pescoco
identificou que condi¢io socioecondmica, carga de tra-
balho e falta de suporte institucional impactam negati-
vamente sua qualidade de vida.” Em contraste, pesquisa
com 147 cuidadores no Pard nio encontrou associagio
significativa com varidveis sociodemogréficas, embora
quase metade se declarasse “muito sobrecarregada” e 71%
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apresentassem sobrecarga moderada a severa."! Outro es-
tudo nacional demonstrou que essa sobrecarga se expressa
em fadiga, insonia, ansiedade e outros sintomas que com-
prometem a saide do cuidador e a qualidade da assistén-
cia prestada.?

Evidéncias internacionais reforcam esses resultados.
Na Colémbia, estudo com 208 cuidadores identificou
pior qualidade de vida nas dimensdes estado pessoal,
condig¢do do paciente e ambiente, com forte relacio entre
maior carga hordria e menor bem-estar.? Na Tailindjia,
pesquisa transversal apontou autoeficicia, suporte social
e espiritualidade como fatores protetores, indicando a ne-
cessidade de interven¢des multicomponentes.'

Apesar do crescimento da produgio cientifica, perma-
necem lacunas importantes, sobretudo quanto a diversi-
dade de contextos estudados, aos instrumentos utilizados
e as dimensdes da qualidade de vida exploradas. Predo-
minam estudos quantitativos transversais focados em
aspectos psicoldgicos, enquanto espiritualidade, impacto
econdmico e suporte social seguem pouco investigados.™
Além disso, ainda nio hd uma sistematizagio abrangente
sobre a qualidade de vida de cuidadores familiares de pa-
cientes oncol6gicos em cuidados paliativos, especialmente
considerando particularidades regionais e culturais.

Diante desse panorama, a presente revisio de escopo
propde como objetivo mapear os estudos sobre qualidade
de vida de cuidadores familiares de pacientes oncolégi-
cos em cuidados paliativos, identificando os conceitos,
contextos e instrumentos utilizados, além de lacunas e
oportunidades para futuras pesquisas. A sistematizago
dessas evidéncias poderd contribuir para a amplia¢io do
conhecimento sobre a temdtica, subsidiando reflexdes
para a pratica assistencial, a organizagio do cuidado e o
desenvolvimento de futuras pesquisas voltadas ao suporte
de cuidadores familiares.

Metodologia

Tipo de estudo

Trata-se de uma Revisio de Escopo (RE) guiada pelo
método JBI15 e apresentada conforme checklist PRIS-
MA Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR).*

O desenvolvimento desta revisio seguiu as etapas me-
todolégicas recomendadas pelo JBI, compreendendo: 1)
elaboragdo e registro do Protocolo de Revisio de Esco-
po (PRE) em uma base de dados: o PRE deste estudo
foi registrado no Open Science Framework (OSF): ht-
tps://doi.org/10.17605/OSE.1I0/W9Z4J; 2) consulta a
pesquisadoras com expertise para andlise do protocolo e
colaboradoras interessadas para composi¢do da equipe; 3)



defini¢do e alinhamento de objetivos e questées de pes-
quisa; 4) desenvolvimento e alinhamento de critérios de
inclusdo e exclusio (conforme os objetivos e questdes de
pesquisa elaborados); 5) descri¢io da estratégia de busca
e planejamento da estratégia e formas de selecio de evi-
déncias; 6) buscas por evidéncias cientificas em trés eta-
pas; 7) selecdo dos estudos em trés etapas (titulo, resumo
e texto completo); 8) extragio de evidéncias cientificas;
9) mapeamento e resumo das evidéncias em relagio aos
objetivos e questdes.”

Com relagio a equipe de revisdo, esta foi composta por
trés revisoras, sendo uma com experiéncia teSrico-pratica
em estudos de revisio e duas académicas de enfermagem.
As pesquisadoras foram previamente capacitadas por
uma doutoranda com expertise em revisdes da literatu-
ra, responsdvel pela consultoria metodoldgica do estudo.
Adicionalmente, a equipe contou com o apoio de uma
bibliotecdria especializada na construgio de estratégias de
busca e na recuperagio de evidéncias cientificas em bases
de dados da drea da satde.

Questio de revisio

A questdo de pesquisa desta revisio de escopo foi ela-
borada com base na estratégia PCC (Populagio, Concei-
to e Contexto), conforme as diretrizes metodolégicas do
Joanna Briggs Institute (JBI)." Essa abordagem possibilita
definir de forma clara os componentes centrais da revisdo,
orientando a formulagio da pergunta, o delineamento da
estratégia de busca e a extra¢io dos dados, de modo a ga-
rantir amplitude e rigor na sintese do conhecimento.

Para esta revisdo, consideraram-se cuidadores familia-
res os individuos com vinculo afetivo ou de parentesco
que assumem, de forma ndo remunerada, a responsabili-
dade principal pelo cuidado direto ao paciente oncoldgico
em cuidados paliativos.* Foram incluidos estudos cujos
cuidadores familiares possuiam idade igual ou superior
a 18 anos, independentemente do género. Também fo-
ram incluidos estudos com cuidadores enlutados quando
abordavam repercussoes relacionadas & experiéncia prévia
de cuidado ao paciente oncoldgico em cuidados paliativos.
Além disso, foram considerados elegiveis estudos prima-
rios com abordagens quantitativas, qualitativas e mistas,
sem restri¢do de idioma ou periodo de publicagio.

Optou-se por nio restringir o contexto a um uni-
co ambiente de cuidado, considerando que os pacientes
oncoldgicos em cuidados paliativos podem ser assistidos
em diferentes espagos — como o domicilio, o hospital,
unidades de internagio especializadas ou institui¢bes de
acolhimento (hospices). Essa escolha permite contemplar
a diversidade de experiéncias vividas pelos cuidadores fa-
miliares em distintos cendrios de cuidado. Entretanto, ndo
foram realizadas andlises comparativas entre os diferentes
contextos assistenciais, uma vez que o objetivo da revisio
foi mapear as evidéncias disponiveis sobre a tematica.

A vpartir dessa delimitagio, a questio que orientou a
revisdo foi formulada da seguinte forma: o que os estudos
revelam sobre a qualidade de vida de cuidadores familiares
de pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos?

Para operacionalizar a pergunta de pesquisa, foram
definidos os elementos do PCC conforme apresentado
no Quadro 1.

Quadro 1. Estratégia PCC. Salvador, BA, Brasil, 2025.. Fonte: Elaboracio prépria, 2025.

m DESCRITORES CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

P (Populagéo) Cuidadores familiares de pacientes oncologicos

em Cuidados Paliativos

Incluséo: Serao considerados estudos cujos cuidadores familiares
sejam pessoas de qualquer género, responsaveis pelo cuidado direto ao
paciente oncoldgico e que este paciente oncolégico tenha idade acima
de 18 anos.

Excluséo: Nao foram instituidos critérios de excluséo.

C (Conceito)

Qualidade de vida

Inclusdo: Estudos que tratem da qualidade de vida sob qualquer
perspectiva ou abordagem.
Exclusao: Nao foram instituidos critérios de exclusao.

G (Contexto)

Nao definido

Incluséo: Estudos em qualquer contexto, nacional ou internacional,
contemplando diferentes cenérios de atengéo a satde ao paciente
oncoldgico em cuidados paliativos.

Excluséo: Nao foram instituidos critérios de excluséo.
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Com base nessa estrutura, foram delineadas questdes
secunddrias destinadas a ampliar o mapeamento das evi-
déncias relacionadas a qualidade de vida de cuidadores fa-
miliares: (a) Quais instrumentos tém sido utilizados para
avaliar a qualidade de vida desses cuidadores?; (b) Quais
dimensées da qualidade de vida sdo mais abordadas nos
estudos? e (c) Quais lacunas do conhecimento tém sido
identificadas nos estudos sobre qualidade de vida de cui-
dadores familiares de pacientes oncoldgicos em cuidados
paliativos?

Coleta de dados

A estratégia de busca foi desenvolvida conforme as re-
comendagbes do JBI, em etapas sequenciais. Inicialmente,
realizou-se uma busca preliminar nas bases MEDLINE/
PubMed e LILACS para identificagio dos principais
descritores, palavras-chave e termos indexados relaciona-
dos ao tema. Em seguida, elaborou-se a estratégia de bus-
ca completa, construida pela bibliotecdria da biblioteca
universitdria e posteriormente adaptada as demais bases
de dados incluidas na revisdo. Por fim, procedeu-se a and-
lise das listas de referéncias dos estudos selecionados, com
o objetivo de identificar publicagées adicionais relevantes.
Adicionalmente, realizou-se busca prévia por revisdes de
escopo e revisoes sistemdticas sobre a temdtica, ndo sen-
do identificadas revisdes com o mesmo escopo e objetivo
desta investigacio.

As buscas, realizadas em marco de 2025, utilizaram
descritores oriundos dos Descritores em Ciéncias da Sai-
de (DeCS) e Medical Subject Headings (MeSH). Os
termos relacionados ao acrénimo PCC foram adaptados
para cada plataforma e combinados por meio dos opera-
dores booleanos AND e OR, conforme a estratégia apre-
sentada no Quadro 2. Optou-se pela utilizagdo do campo

“All Fields” na etapa inicial da busca com o objetivo de
ampliar a sensibilidade na recuperagio dos estudos. Além
disso, o descritor controlado “Neoplasms” foi utilizado
por abranger os diferentes tipos de cincer relacionados ao
contexto oncolégico. Nio foi realizada busca em literatura
cinzenta devido ao elevado nimero de estudos recupera-
dos nas bases de dados e nas buscas complementares.

As buscas foram realizadas entre julho e setembro de
2025 nas fontes: Medline (PubMed), Literatura Latino-
-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saide (LILA-
CS), Scientific Electronic Library Online (SciELO), EM-
BASE (Elsevier) e Scopus. Apés a defini¢io da estratégia
de busca (Quadro 2), esta foi adaptada a cada base de
dados.

Um total de 1.590 referéncias foi importado para o
gerenciador EndNote com o objetivo de identificar e re-
mover duplicatas. Em seguida, as referéncias inicas foram
exportadas para o Rayyan, uma plataforma web gratuita
financiada pela Qatar Foundation."

Antes do inicio da etapa de selegio, foi realizado um
teste piloto com uma amostra de estudos recuperados nas
bases de dados, com o objetivo de calibrar as revisoras
quanto a aplicagdo dos critérios de elegibilidade e padro-
nizar o processo de triagem. As divergéncias identificadas
foram discutidas entre as avaliadoras até a obtengio de
consenso, possibilitando o refinamento dos critérios e a
uniformizag¢do da condugio da selecio dos estudos. Pos-
teriormente, procedeu-se 4 triagem dos titulos e resumos,
seguida pela leitura completa dos textos potencialmente
elegiveis. Em situagées de discordéncia entre as revisoras,
uma terceira avaliadora foi consultada para decisdo final.
Todo o processo de selegio estd representado na Figura 1,
por meio do fluxograma PRISMA Extension for Scoping
Reviews (PRISMA-ScR).*

Quadro 2. Estratégia de busca aplicada na base de dados MEDLINE/PubMed, em 10 de margo de 2025. Fonte: Elaboracio prépria, 2025.

BASES DE DADOS ESTRATEGIAS UTILIZADAS QUANTIDADE

MEDLINE/PubMed

(“familialities”[All Fields] OR “familiality”[All Fields] OR “familially” [All Fields]

431 artigos

OR “familials”[All Fields] OR “familie” [All Fields] OR “family”[MeSH Terms] OR
“family”[All Fields] OR “familial”[All Fields] OR “families”[All Fields] OR “family s”[All
Fields] OR “familys”[All Fields]) AND (“caregiver s”[All Fields] OR “caregivers”[MeSH
Terms] OR “caregivers”[All Fields] OR “caregiver”[All Fields] OR “caregiving”[All
Fields]) AND (“neoplasm s”[All Fields] OR “neoplasms”[MeSH Terms] OR
“neoplasms”[All Fields] OR “neoplasm”[All Fields]) AND “Palliative Care”[All Fields]

AND “Quality of Life”[All Fields]
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Identificacéo dos estudos através de bases de dados e registos Identificacdo de estudos através de outros métodos
Registos identificados: 1590 . Textos identificados de lista de citacoes
) MEDLINE/PubMed (n = 431) Textos removidos antes (n=2223)
e LILACS (n=12) da triagem
E BDENF (n = 12) —> | Total de textos duplicados: 678
:.=_4 SCiELO (n = 5) Textos removidos no Rayyan Excluidos apds
e EMBASE (n = 708) (n=678) Textos -
procurados para leitura do resumo
SCOPUS (n = 422) recuperagdo (n = 150) — (n=16)
Text {uidl titul Textos avaliados quanto & Textos excluidos:
Textos rastreados (n = 912 BRI LI > € Razdo 1: duplicados
( ) resumo (n = 778) elegibilidade (n = 134) — (n=92)
\L . \L Razdo 2: fuga do
2 Textos ndo recuperados: tema (n = 16)
& Publicages pesquisadas para Razao 1: pagos (n = 21) - Razio 3: pagos
ﬁ leitura de texto completo (n = 134) — Razao 2: teses/dissertacoes (n = 1) Tex’.ro.s.lnclmdos_por n=2)
g : elegibilidade (n = 24)
Razdo 3: resumos publicados
\I/ em anais (n = 41)
Publicagbes avaliadas para - - -
elegibilidade (n = 71) —> | Textos excluidos (leitura da integra/
extracdo dos dados):
Raz&o 1: conceito (n = 16)
) Razdo 2: populagéo (n = 2)
7]
=)
g Textos incluidos no estudo (n = 77) &

Figura 1. Fluxograma PRISMA-ScR de sele¢io dos estudos. Fonte: Elaboragio prépria, 2025.

Apé6s a etapa de selecio, foi realizada uma busca nas
listas de referéncias dos estudos incluidos, o que resultou
na identificacdo de mais 24 artigos incorporados ao nui-
mero final da amostra. Além disso, 23 textos indisponiveis
na integra foram solicitados aos autores correspondentes
por correio eletronico. Apds tentativa de contato e ausén-
cia de retorno dentro do periodo estabelecido para a etapa
de selecio dos estudos, os artigos foram considerados in-
disponiveis para anilise.

Tratamento e extracio dos dados

A extra¢io dos dados foi conduzida por meio de um
instrumento estruturado desenvolvido em planilha do
Microsoft Excel, elaborado para garantir a padronizagio
e a consisténcia da coleta das informagdes.”” Um teste pi-
loto, realizado conforme as orientagdes de Peters et al.’,
permitiu validar o instrumento e realizar os ajustes ne-
cessarios. Na primeira etapa, foram extraidas informagoes
referentes a autores, idioma, titulo, ano de publicagio, ob-
jetivo, descritores, pais e periodo de coleta de dados, abor-
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dagem metodoldgica e instrumento de coleta.

Na segunda etapa, foram extraidos dados referentes
aos participantes, aos conceitos e ao contexto dos estudos.
Em relagdo aos participantes, registraram-se informagoes
sobre a amostra total, pacientes cuidados (quantidade, tipo
de cincer, idade, género e raga/cor) e familiares cuidado-
res (quantidade, idade, género, raga/cor, nivel educacional,
estado civil, vinculo com o paciente, religido e ocupagio).
Quanto aos conceitos, foram coletados dados sobre qua-
lidade de vida (conceito adotado, referéncia, instrumentos
de mensuragio e validagio) e cuidados paliativos (con-
ceito, referéncia e principais aspectos abordados). No que
se refere ao contexto, identificou-se o local de realiza¢io
dos estudos, classificando os servigos de satide em atengio
primdria, servigos especializados, hospitalar, domiciliar e
hospice.

Para a extra¢io dos dados, foi realizada leitura mi-
nuciosa do material selecionado por duas revisoras inde-
pendentes.’?° As informagdes obtidas foram organizadas
e sintetizadas em planilhas do Microsoft Excel, sendo
posteriormente submetidas a andlise no software NVivo,
versdo 14. No Excel, os artigos foram identificados nu-
mericamente de 01 a 77, seguindo a ordem cronolégica
de publicagio.

As varidveis correspondentes aos elementos do PCC
foram registradas na planilha de forma dicotémica, com
respostas simples (“sim” ou “ndo”), permitindo a realizagfo
de uma andlise quantitativa descritiva bésica,” da qual
se obtiveram os percentuais relativos ao total de estudos
incluidos. A distribui¢do geoespacial das publicaces foi
elaborada no Microsoft Excel, por meio de férmula au-
tomadtica baseada na frequéncia de realiza¢do dos estudos
em diferentes paises. J4 a nuvem de palavras foi gerada
automaticamente no NVivo, a partir do agrupamento dos
descritores e palavras-chave identificados nos artigos.

Anilise dos dados

A anilise dos dados foi realizada no software NVivo,
versdo 14, que permitiu a organizagio, codifica¢io e iden-
tificagio de padrées tematicos no corpus textual. Aplicou-
-se a andlise de similitude, que organiza o corpus a partir
da coocorréncia das palavras e das conexdes seménticas
entre os termos, possibilitando a visualiza¢do das redes de
significados presentes nos estudos analisados. Essa abor-
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dagem permite caracterizar e mapear a produgio cien-
tifica, integrando os resultados e contribuindo para uma
compreensio abrangente do fendémeno investigado.

Resultados

Foram selecionados no total 77 artigos, publicados
entre os anos de 1999 e 2024, 76 (98,7%) em periédi-
cos internacionais, 33 (42,85%) publicados nos ultimos 5
anos. Estes e outros aspectos estdo sintetizados no Qua-
dro 3, onde apresentamos os textos na ordem da publica-
¢d0 mais recente para a mais antiga.



Quadro 3. Sintese da caracterizagdo dos artigos selecionados: autores, objetivos, principal resultado, amostra e categoria temdtica.
Fonte: Elaboragio prépria, 2025.

“m OBJETIVO(S) PRINCIPAL RESULTADO AMOSTRA | CATEGORIA
TEMATICA

White Makinde, et~ Avaliar a associagéo entre interacoes Melhor suporte social e interacdes familiares Dominio
al. (2024)* familiares e sintomas depressivos entre reduziram sintomas depressivos, enquanto psicoldgico e
cuidadores familiares de pacientes com menor renda, sexo feminino e condigéo conjugal social
cancer. aumentaram o risco de depressao.
2 EI-Sherif, et al. Explorar a carga vivida pelos cuidadores Um terco dos cuidadores apresentou sobrecarga 95 Dominio
(2024)% familiares de pacientes com cancer significativa, associada a mais horas e maior psicologico

incuravel recém-diagnosticado no Egito e complexidade do cuidado, refletindo em maior
caracterizar sua relacéo com a depressao depressao e pior qualidade de vida em todos os

eaQv. dominios.
3 Matthys, et al. Identificar preditores de satisfacao sexual A satisfagao sexual reduziu-se apés o diagndstico 431 Dominio
(2024) em pacientes com cancer avangado e seus e relacionou-se a qualidade do relacionamento, psicoldgico e
cuidadores familiares. salde fisica e emocional e niveis de ansiedade/ fisico
depressao, sobretudo entre mulheres e cuidadores
mais sobrecarregados.
4 Keramatikerman, Investigar os efeitos do programa de Intervencdes educacionais online com suporte 80 Dominio
et al. (2024)* educagao on-line baseado em apoio de entre pares reduziram a sobrecarga e melhoraram fisico,
colegas sobre a carga de cuidados e a QV a qualidade de vida dos cuidadores, com ganhos psicoldgico e
dos cuidadores familiares de pacientes nos dominios fisico, psicoldgico e social social
com leucemia.
5 Zhang, et al. Identificar fatores que influenciam a QV de O suporte social mediou a relagéo entre 180 Dominio
(2024)% cuidadores familiares de pacientes com sobrecarga e qualidade de vida, reduzindo fisico e social
cancer terminal em unidades paliativas impactos negativos do cuidado; cuidadores com
chinesas. maior apoio relataram menor sobrecarga e melhor
bem-estar.
6 Oliver, et al. Avaliar a prevaléncia e gravidade dos Cerca de 35% dos cuidadores apresentaram 489
(2024)% sintomas depressivos entre cuidadores depressao moderada a grave, associada a maior
de pacientes oncoldgicos em cuidados sobrecarga e menor qualidade de vida; jovens, Dominio
paliativos domiciliares e sua associagao mulheres e contexto hospitalar foram os mais psicoldgico
com variaveis contextuais, carga do afetados, e 5% relataram ideagéo suicida.
cuidador e QV.
7 Pop, et al. (2024)  Compreender como a QV de membros Houve declinio progressivo da QV dos cuidadores, 14 Dominio
da familia que atuam como cuidadores especialmente nos dominios fisico, emocional e fisico,
primarios de pacientes paliativos muda social; mesmo com leve melhora apds o 6bito, 0s psicoldgico e
com o tempo. niveis nao retornaram aos valores iniciais. social
8 Soto-Guerrero, et Descrever o fenémeno de prestacao de Cerca de um terco dos cuidadores apresentou 207 Dominio
al. (2024)%* cuidados entre os familiares de doentes alta sobrecarga subjetiva, associada a depressao, fisico,
com cancro avangado numa comunidade ansiedade, cuidado solitério e fadiga do paciente; psicoldgico,
latina e identificar as caracteristicas do esses fatores foram preditores independentes social e
cuidador e do doente associadas a uma de maior sobrecarga. A carga objetiva também espiritual
carga subjectiva de alta intensidade do foi elevada, e pior qualidade de vida do paciente
cuidador. correlacionou-se a maior sobrecarga do cuidador.
9 Cheng, et al. Examinar se a autoeficacia em cuidados A autoeficécia mediou a relagao entre necessi- 125 Dominio
(2023)% media a relacdo entre necessidades de dades néo atendidas e qualidade de vida, espe- psicoldgico
apoio ndo atendidas e a qualidade de cialmente no dominio mental; maior autoeficacia

vida relacionada a satde de cuidadores favoreceu melhor bem-estar psicoldgico, enquan-
familiares de pacientes com cancer em to maiores necessidades reduziram a HRQOL
cuidados paliativos.

Rostami, et al. Investigar os dominios da QV e os fatores Vitalidade e satide geral foram os dominios mais 300 Dominio
(2023)*° atribuiveis entre cuidadores familiares de  prejudicados; menor qualidade de vida associou- fisico, psico-
10 pacientes com cancer. -se a idade avangada, sexo feminino, maior légico, social

tempo de cuidado, estagio avancado da doenca e
desemprego/aposentadoria.
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Examinar o impacto do bem-estar finan-
ceiro do cuidador na QV dos pacientes
com mieloma mdltiplo.

Avaliar a viabilidade, aceitabilidade e
eficacia potencial da intervencao ENABLE
Cornerstone para cuidadores familiares
afro-americanos e rurais de pessoas com
cancer avancado.

Investigar a QV e a sobrecarga dos cuida-
dores familiares primarios de pacientes
com cancer avangado em cuidados palia-
tivos hospitalares.

Avaliar o efeito de caracteristicas socio-
demogréficas e genéticas na qualidade de
vida dos cuidadores familiares de pacien-
tes com cancer de cabeca e pescoco em
cuidados paliativos e a influéncia dessa QV
na sobrevivéncia dos pacientes.

Determinar se a presenca e intensidade
dos sintomas em pacientes com cancer
avangado impactam negativamente seus
cuidadores familiares na qualidade do
sono, sobrecarga, QV e carga de cuidado.

Avaliar a prevaléncia de desmoralizagéo
em cuidadores familiares de pacientes
oncoldgicos em fim de vida e investigar
sua associagao com sofrimento, espe-
ranca, qualidade de vida e sobrecarga do
cuidador.

Explorar a viabilidade e os efeitos preli-
minares do Programa de Reviséo de Vida
Diadica baseado em WeChat em pessoas
com cancer avangado e seus cuidadores
familiares.

Examinar a relacdo entre satisfacao com
0 cuidado e a QV de cuidadores familiares
de pacientes com cancer terminal interna-
dos em enfermarias gerais.

Determinar o efeito do programa de diario
online na QV de cuidadores familiares

de pacientes com cancer avangado em
cuidados paliativos domiciliares.

Esclarecer a associagdo entre a satisfagao
dos cuidadores com o cuidado prestado a
pacientes com cancer terminal e sua QV
seis meses apos o 6bito.

Melhorar a assisténcia médica fornecida
aos pacientes sauditas com cancer, desta-
cando as mudangas na QV entre os cuida-
dores dos pacientes com cancer.

Cuidadores apresentaram alta sobrecarga, fadiga
e ansiedade, com piora em bem-estar emocional,
sono, vitalidade e funcionamento social; maior
tempo de cuidado e gravidade da doenca agra-
varam a QV.

A intervencao precoce com navegador leigo
melhorou a qualidade de vida e reduziu a sobre-
carga dos cuidadores, com beneficios emocionais
e funcionais atribuidos ao suporte continuo e a
comunicagéo facilitada.

Cuidadores apresentaram sobrecarga moderada
a alta e piora da qualidade de vida nos dominios
emocional, social e fisico; maior tempo de cuida-
do, gravidade da doenca e falta de suporte social
agravaram esses impactos.

Pior qualidade de vida emocional e fisica dos
cuidadores associou-se a menor sobrevida dos
pacientes; sobrecarga e estresse foram mais
altos em cuidadores de pacientes com prognos-
tico limitado.

Sintomas mais severos do paciente pioraram

a qualidade de vida do cuidador, aumentando
estresse, fadiga e prejuizos emocionais; o suporte
social atuou como fator protetor parcial.

Houve alta prevaléncia de demoralizagdo, as-
sociada a pior satide mental, menor vitalidade
e funcionamento social; baixa esperanca e pior
estado mental foram os principais preditores.

0 programa diadico via WeChat melhorou QV,
coesao e adaptabilidade familiar, além de reduzir
o fardo do cuidado; relatos apontaram maior
comunicagao, apoio emacional e gratiddo mutua.

Maior satisfagdo com o cuidado profissional, me-
nor sobrecarga financeira e maior tempo desde o
diagnéstico associaram-se a melhor qualidade de
vida dos cuidadores.

A intervenc@o ONDIARY melhorou a QV, especial-
mente nos dominios emacional e psicoldgico,
reduzindo estresse e depressdo e ampliando a
percepcao de apoio social e controle do cuidado.

Maior satisfagdo com o cuidado recebido pelo
paciente associou-se a melhor qualidade de vida
do cuidador seis meses apos a perda, com me-
Ihores escores de salide mental.

Houve comprometimento significativo da QV, so-
bretudo nos dominios emocional e social; maiores
necessidades ndo atendidas e falta de suporte
associaram-se a mais estresse, ansiedade e pior
bem-estar.
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Arias-Rojas, et al.  Descrever as associagoes entre o nivel Cuidadores apresentaram sobrecarga de leve a Dominio
(2021)" de sobrecarga do cuidado e a qualidade intensa, com 24% em nivel elevado; maior sobre- psicoldgico e
de vida de cuidadores de pacientes com carga previu pior qualidade de vida, especialmen- social
cancer em cuidados paliativos. te nos dominios emocional e mental.
23  Holgin, etal. Descrever a qualidade de vida e fatores QV moderada, pior nos dominios do paciente, 208 Dominio
(2021)2 relacionados em uma amostra de cuidado- cuidador e ambiente; mais horas de cuidado fisico e
res colombianos de pessoas com cancer reduziram a QV, enquanto maior idade e melhor ambiental
em cuidados paliativos. funcionalidade a melhoraram.
24  C(astilla-Soto, et Descrever a QV e sobrecarga dos cuidado- ~ Sobrecarga moderada e alto risco de desgaste; 174 Dominio
al. (2021)* res familiares de pacientes oncoldgicos no  melhor QV fisica e pior vitalidade e saide mental, fisico e
inicio dos cuidados paliativos. com forte impacto da elevada carga diaria de psicoldgico
cuidado.
25  Kondeti, et al. Avaliar a sobrecarga e a satisfagao dos Houve sobrecarga moderada a alta, maior entre 211 Dominio
(2021)* cuidadores familiares de pacientes com cuidadores socioeconomicamente vulneraveis; psicoldgico e
cancer avangado com 0S Servigos pres- apesar disso, a satisfagdo com o cuidado foi social
tados por unidade de cuidados paliativos elevada e sem diferencas demograficas signifi-
hospitalares dedicados. cativas.
26  Kulkarni, et al. Avaliar o escore CQOL-C dos cuidadores 71% apresentaram comprometimento mode- 114 Dominio
(2021)* primarios e identificar preditores significa- rado a severo da QV, pior entre cuidadores de psicoldgico e
tivos que afetam a qualidade de vida dos pacientes com cancer recorrente, metastatico social
cuidadores. ou hematoldgico; fatores sociodemograficos nao
influenciaram.
27  Abbasi, et al. Determinar a relacéo entre a QV e acarga  Houve correlacéo negativa entre sobrecarga e QV; 154 Dominio
(2020)* do cuidado em cuidadores de pacientes maiores necessidades de cuidado e renda inter- psicoldgico e
com cancer no Ira. mediaria reduziram a QV, enquanto cuidadores social
casados tiveram melhores escores.
28  Johns, et al. Avaliar a viabilidade, aceitabilidade e 0 programa de mindfulness foi viavel e melho- 13 Dominio
(2020)* efeitos preliminares de uma intervencao rou a saude emocional, a qualidade de vida e o psicoldgico,
baseada na atencéo plena no planejamen-  planejamento de cuidados, reduzindo depresséo e social e
to antecipado de cuidados, QV, angustia, ansiedade nas diades. religioso

enfrentamento e comunicacéo entre
adultos com cancer em estagio avangado
e seus cuidadores.

29  Kizza; Muliira. Avaliar a QV e identificar seus determi- A QV foi moderada, porém 46,8% apresentaram 290 Dominio
(2020)*" nantes entre os cuidadores familiares de baixa QV; pior QV associou-se a maior sobrecar- fisico, psi-
pacientes adultos com cancer em Adis ga, dor intensa do paciente, baixa escolaridade, coldgico e
Abeba, Etiopia. pouco conhecimento e baixa autoeficacia para social
manejo da dor.
30 Oechsle, et al. Examinar a prevaléncia e os fatores predi-  Seis meses ap6s a perda, 82% dos cuidadores 160 Dominio
(2020)* tivos de angustia, ansiedade, depressdo e  apresentaram distresse clinicamente relevante e psicoldgico

qualidade de vida entre cuidadores fami- pior qualidade de vida mental; tristeza, exaustao,
liares enlutados de pacientes com cancer  insonia e soliddo foram comuns, e a depresséo

em estégio avangado. permaneceu elevada.
31 Duimering, etal.  Avaliar a QV entre cuidadores informais de A qualidade de vida foi moderadamente reduzida, 201 Dominio
(2020)* pacientes encaminhados a um programa pior entre cuidadores com mdltiplas responsa- fisico, psi-
de radioterapia paliativa e identificar bilidades e pacientes mais dependentes; muitos coldgico e
fatores associados. buscaram ou desejaram mais suporte formal. social
32  Franchini, et al. Investigar o impacto de possiveis predito-  Humor negativo e sobrecarga foram os principais 570 Dominio
(2020)% res da QV em um grupo de cuidadores ita-  preditores de pior QV; maior preparo e melhor psicoldgico,
lianos que assistem pacientes com cancer  funcionalidade do paciente a melhoraram. Mu- fisico e
em cuidados paliativos domiciliares. Iheres e cuidadores com mais horas de cuidado social

tiveram pior QV
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Yihedego, et al.
(2020)°"

Avaliar a QV e os fatores associados entre
cuidadores familiares primarios de pacien-

A QV foi moderadamente reduzida; pior QV
associou-se a baixa renda, residéncia rural e

Dominio
psicoldgico e

tes adultos com cancer em Adis Abeba, ser conjuge, enquanto maior renda e residéncia social

Etiopia. urbana melhoraram os escores.

34  Toffoletto; Rey- Determinar quais fatores estruturais e in-  Houve sobrecarga em 58,8% e pior QV social e 212 Dominio
naldos-Grandon.  termediarios, além da sobrecarga familiar, mental; sobrecarga e género feminino foram os psicoldgico,
(2020)°%2 explicam a QV de cuidadores familiares principais preditores, e cada ponto no Zarit redu- fisico e

de pacientes com cancer em CP a partir ziu os escores fisico e mental. social
do Modelo de Determinantes em Saude
da OMS.

35  Abdullah, et al. Examinar a QV de cuidadores de pacientes A QV foi moderadamente reduzida, pior com 323 Dominio

(2019)% com cancer gastrointestinal e os fatores maior sobrecarga, mais horas de cuidado e entre psicoldgico e
associados. cuidadores indianos; homens e cuidadores de social
pacientes homens tiveram melhores escores.

36  Kilic; 0z. (2019)*  Avaliar a QV de cuidadores familiares de A QV foi baixa, pior entre mulheres, cuidadores 378 Dominio

pacientes com cancer na Turquia. com baixa escolaridade, baixa renda, maior carga psicoldgico e

de cuidado e pouco apoio; 0s dominios mais social
afetados foram diagndstico e impacto econdmico.

37  Judkins, et al. Avaliar a QV dos cuidadores familiares de A QV foi baixa em todos os dominios, com esco- 40 Dominio
(2018)% pacientes com cancer em Korge, Albania.  res inferiores aos de estudos norte-americanos, psicoldgico e
€ sem associagdo com variaveis sociodemogra- social
ficas.
38  Vespa,etal. Explorar as associagoes entre bem-estar Maior bem-estar espiritual associou-se a melhor 199 Dominio
(2018)% espiritual, QV e processos intrapsiquicos qualidade de vida, enquanto baixo SWB relacio- psicoldgico e
em cuidadores familiares de pacientes nou-se a autocritica e exaustao; cuidadores em religioso
com cancer. cuidados paliativos tiveram pior satide mental.
39  McDonald, et al. Conceituar a QV dos cuidadores a partir de A QV foi influenciada pela imersao no cuidado, 23 Dominio
(2018)>" sua propria perspectiva e explorar diferen- marcada por carga e mudancas familiares; psicoldgico,
cas tematicas entre aqueles que recebe- cuidados paliativos precoces favoreceram maior social e
ram ou ndo cuidados paliativos precoces.  preparo e suporte, enquanto o cuidado usual foi religioso
associado a medo e maior sofrimento.
40 Tan,etal Explorar as inter-relacoes entre a sobre- Houve alta prevaléncia de ansiedade e depressao 43 Dominio
(2017)%¢ carga do cuidador, o estado emocional entre cuidadores, fortemente associadas a sobre- psicoldgico e

e a qualidade de vida em cuidadores de
pacientes com cancer de pulmao, e inves-
tigar as associagoes entre os desfechos de
salide do cuidador e do paciente.

carga e pior qualidade de vida; maior sofrimento social
emocional dos pacientes previu maior desgaste
psicoldgico dos cuidadores.

41  Yu,etal. (2017)*  Avaliar a QV de cuidadores familiares A QV foi baixa, especialmente nos dominios 309 Dominio
de pacientes com leucemia e identificar ambiental e psicoldgico; menor suporte social, psicoldgico,
fatores associados na provincia de Heilon-  disfuncéo familiar, depresséo, ansiedade, baixa social e
gjiang, China. renda e maior carga de cuidado previram pior QV ambiental
42  Spatuzzi, et al. Avaliar a sobrecarga e a QV dos cuidado-  Cuidadores em hospice tiveram pior componente 76 Dominio
(2017)%0 res familiares primarios de pacientes com  mental, mas melhor componente fisico e percep- psicoldgico
cancer avangado e comparar 0S grupos ¢ao de salde; a sobrecarga nao diferiu entre os
em tratamento curativo e em cuidados grupos.
paliativos/hospicio.
43  Shaffer, et al. Examinar as correlagoes entre a salde Cuidadores tiveram pior salide mental e salide 275 Dominio
(2017)5! mental e fisica entre cuidadores de pa- fisica moderada; pior satide mental associou-se fisico e
cientes com cancer pulmonar ou gastroin-  a cuidadores jovens, conjuges e pacientes com psicolégico

testinal ndo colorretal incuravel recém-
-diagnosticado.

pior salide emocional, enquanto pior satde fisica
relacionou-se a maior idade e menor escolari-
dade.
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45

46

47

48

49

50
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53

54

Ullrich, et al.
(2017)%2

Mc Donald, et al.
(2017)%

Dionne-Odom et
al. (2017)%

Miguel; Moreira;
Freire (2017)%

Lim, et al.
(2017)58

Hashemian, et al.

(2017)%

Gotze, et al.
(2017)88

Lee, etal.
(2016)%°

Li, et al. (2016)

Kim, et al.

(2016)""

Dionne-0dom, et
al. (2016)"

Investigar a qualidade de vida, o peso psi-
coldgico, as necessidades ndo atendidas
e a satisfacéo com os cuidados prestados
aos cuidadores familiares de pacientes
com céncer em estéagio avancado durante
cuidados paliativos hospitalares especia-
lizados.

Avaliar se os cuidados paliativos precoces
melhoram a satisfagéo com os cuidados
e a QV dos cuidadores de pacientes com
cancer em estagio avangado.

Explorar as diferencas nas praticas discre-
tas de autocuidado dos cuidadores asso-
ciadas a diferentes niveis de bem-estar,
preparagao e autoeficacia na tomada de
decisoes dos cuidadores.

Avaliar a sobrecarga, a QV e o sofrimento
dos cuidadores informais principais de
pacientes com cancer de cabeca e pesco-
¢o, colo do Utero e reto.

Examinar os niveis de QV de cuidadores
familiares de pacientes com cancer em
Singapura em relacéo a cuidadores de
outros paises, e investigar a associagao
entre fatores sociodemograficos e prejui-
zos na QV.

Avaliar a qualidade de vida das mulheres
cuidadoras familiares de pacientes com
cancer de mama em Sabzevar, Ira.

Examinar parametros psicoldgicos em
cuidadores familiares de pacientes on-
coldgicos em cuidados paliativos durante
0 cuidado domiciliar e apds a morte do
paciente

Examinar a discordancia em relacdo a QV
entre pacientes com cancer terminal e
seus cuidadores familiares em um am-
biente de hospicio e identificar os fatores
associados a essa discordancia.

Avaliar a QVRS de pacientes com cancer
em estagio avancado e seus conjuges
cuidadores, explorar o relacionamento
entre eles e determinar os fatores que
influenciam a QVRS, incluindo o impacto
da ansiedade e da depressao.

Descrever as trajetorias da qualidade de
vida dos pacientes e seus cuidadores
familiares apos cirurgia de cancer de
pulmao.

Examinar a relacéo entre a sobrevivéncia
de pacientes com cancer em estagio
avancado e a presenca de um cuidador
familiar e a carga do cuidador

Houve comprometimento acentuado da qualida-
de de vida, com 96% apresentando sofrimento
psicolégico e alta prevaléncia de ansiedade

e depressdo; apesar de muitas necessidades
néo atendidas, a satisfacdo com o cuidado foi
elevada.

0 cuidado paliativo precoce aumentou a satisfa-
¢ao dos cuidadores com o suporte recebido, mas
nao melhorou a qualidade de vida geral.

Baixo autocuidado associou-se a pior bem-estar
psicoldgico e menor QV mental; depresséo e
ansiedade foram frequentes, e maior carga de
cuidado reduziu o autocuidado e a autoeficacia.

Houve sobrecarga moderada e qualidade de vida
média reduzida, pior entre cuidadores de pacien-
tes com cancer de cabeca e pescogo; o distress
emocional também foi mais elevado nesses
cuidadores.

A qualidade de vida foi reduzida, pior entre cuida-
dores homens, chineses, de pacientes em estagio
avancado e cuidadores de pais; dominios social,
emocional e fisico foram os mais afetados.

A qualidade de vida foi moderada, com maior
prejuizo emocional; QV melhor entre irmas e
cuidadoras com maior escolaridade, e pior entre
aguelas que cuidavam de pacientes sem seguro.

Ansiedade clinica foi elevada, enquanto a depres-
sao ndo diferiu do normativo; cuidadores homens
apresentaram pior QV mental, e a QV fisica foi
superior a da populagéo geral

N&o houve correlagéo entre QV de pacientes e
cuidadores; entre pacientes, baixa fungdo emo-
cional previu pior QV, enquanto entre cuidadores
pior QV associou-se a sofrimento emocional,
prética religiosa e baixo suporte social.

A QV de pacientes e cuidadores correlacionou-se
modestamente; ansiedade e depresséao foram
maiores em cuidadores e preditoras de pior QV,
enquanto relagoes conjugais fortalecidas melho-
raram 0s escores.

0 sofrimento dos cuidadores manteve-se alto
apos a cirurgia, sem melhora da QV, enquanto
0s pacientes apresentaram melhora fisica e
emocional.

A presenca de cuidador associou-se a menor
sobrevida dos pacientes, especialmente entre ndo
casados; maior sobrecarga do cuidador tambhém
reduziu a sobrevivéncia, sem relagéo com QV ou
depressao do cuidador.
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56

57
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59

60

61

62

63

64

82

Doubova;

Infante-Castaried.

(2016

Choi, et al.
(2016)™

Rha, et al.
(2015)"

Abbasnezha, et
al. (2015)

Lee, et al.
(2015)""

Paiva, et al.
(2015)™®

Nayak, et al.
(2014)™

Butow, et al.
(2014)%

Gotze, et al.
(2014)

Duggleby, et al.
(2014)%2
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Avaliar os fatores associados a baixa qua-
lidade de vida de cuidadores de pacientes
mexicanos com cancer.

Investigar os determinantes da qualidade
de vida geral e seus subdominios entre
cuidadores familiares coreanos em fim
de vida.

Identificar fatores que contribuem para a
sobrecarga do cuidado e a QV, e descrever
a influéncia da sobrecarga do cuidado na
qualidade de vida de cuidadores familiares
de pacientes com cancer, considerando
correlatos.

Investigar o impacto do tratamento do
cancer nos cuidadores familiares prima-
rios de pacientes com cancer hematoldgi-
¢0, nos aspectos fisico, psicolégico, social,
espiritual e financeiro.

Identificar dominios da QV que sejam
culturalmente relevantes para cuidadores
chineses de pacientes com cancer em
estagio avancado em Cingapura.

Compreender como a espiritualidade e a
religiosidade influenciam os cuidadores
familiares de pacientes com cancer em
tratamento paliativo.

Avaliar a QV dos cuidadores e verificar

a associacao entre o escore médio de
qualidade de vida de cuidadores familiares
e variaveis selecionadas.

Explorar a carga dos cuidadores, a QV e as
necessidades nao atendidas dos cuidado-
res de mulheres com cancer de ovario no
Ultimo ano de vida.

Examinar o nivel de sofrimento psicoldgico
e a QV de pacientes com cancer em cui-
dados paliativos e seus cuidadores fami-
liares no inicio dos cuidados domiciliares
e investigar os fatores que influenciam
esses aspectos.

Determinar os fatores que influenciam a
esperanca das mulheres rurais que cui-
dam de pessoas com cancer em estagio
avancado, examinando a relagéo entre

a esperanca e variaveis demograficas,
autoeficacia, culpa e saude fisica e mental
dos cuidadores.

Pior QV fisica associou-se a idade avancada,
doengas cronicas e depressao, e pior QV mental a
ansiedade, depressao e necessidades emocionais
nao atendidas; melhor satide do paciente melho-
rou a QV mental do cuidador.

Ansiedade e depressdo foram os principais fa-
tores de pior QV, afetando sobrecarga, rotina e
finangas; maior fardo ocorreu com pacientes mais
jovens, enquanto suporte social, satisfagdo com o
cuidado, religiosidade e mais visitas melhoraram
aqQv.

A sobrecarga foi o principal fator de pior QV, maior
entre cuidadores de pacientes hospitalizados

e com pior funcionalidade; 26,4% tiveram alta
sobrecarga e 39,2% QV baixa, enquanto maior
escolaridade associou-se a melhor QV.

Houve alta sobrecarga financeira, psicoldgica e
fisica, com elevada prevaléncia de depressao e
ansiedade; a qualidade de vida foi moderada,
porém baixa em limitagdes fisicas, e 0 impacto
econdmico foi significativo, apesar do forte supor-
te social e espiritual.

A revisdo identificou ampla variedade de temas
da QV, com a espiritualidade como eixo central;

também revelou lacunas nos instrumentos, es-

pecialmente nos dominios espiritual, cotidiano e
financeiro.

A espiritualidade/religiosidade foi central no
enfrentamento, envolvendo fortalecimento da fé,
ressignificacdo da vida, impacto da sobrecarga e
busca de apoio espiritual como fonte de conforto
e esperanca.

A QV foi moderadamente comprometida, pior nos
dominios financeiro, emocional e social; a sobre-
carga financeira foi o principal fator negativo, e a
QV associou-se a renda, tipo de cancer e duragéo
da doenca.

A QV fisica e mental declinou ao longo do dltimo
ano de vida das pacientes; aumentaram sobre-
carga e necessidades ndo atendidas, e pior QV foi
predita por maior numero de necessidades, baixo
suporte social e menor otimismo.

Houve alta prevaléncia de ansiedade e depressao,
com forte comprometimento da QV mental e
social; maior sofrimento associou-se a ser conju-
ge, sobrecarga financeira e baixa rede de apoio, e
apenas 5% receberam suporte psicoldgico.

Maior esperanca associou-se a melhor satde
mental, maior autoeficacia e menor culpa; a QV
fisica e mental foi baixa, e maior confianga e
menor sobrecarga favoreceram niveis mais altos
de esperanca.
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67
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69

70

7

72

73

74

Morishita; Kami-
beppu (2014)%

Duggleby, et al.
(2013)%

Wadhwa, et al.
(2013)%

Song, et al.
(2011)%

Hacialioglu, et al.

(2010)7

Tang; Li; Chen
(2008)%8

Kim; Baker;
Spillers (2007)%°

Grov, et al.
(2006)*°

Grov, et al.
(2006)°"

Yun, et al.
(2005)*

Esclarecer o estado da qualidade de vida
dos cuidadores familiares e os fatores
relacionados com a sua qualidade de vida,
incluindo a satisfagao com os cuidados
prestados.

Examine os efeitos do Programa Viver com
Esperanca na autoeficacia, perda e luto,
esperanca e qualidade de vida em mulhe-
res cuidadoras rurais.

Avaliar a QV e a satide mental dos cui-
dadores de pacientes ambulatoriais com
cancer avancado e as associacoes com
caracteristicas relacionadas ao paciente,
ao cuidador e aos cuidados prestados.

Descrever a qualidade de vida e a salide
mental dos cuidadores familiares de
pacientes com cancer terminal na Coreia e
compara-los com a populagéo em geral.

Examinar a qualidade de vida dos cuida-
dores familiares de pacientes com cancer
no leste da Turquia.

Identificar a trajetdria da QV dos cuidado-
res familiares de pacientes com cancer
em fase terminal em Taiwan e investigar
os determinantes de sua QV usando dados
longitudinais até a morte do paciente.

Examinar o género dos cuidadores € a
relagdo com o sobrevivente de cancer
como preditores da avaliagdo do cuidado,
e investigar como essas avaliagoes estao
associadas a qualidade de vida dos cui-
dadores.

Explorar a QV global dos cuidadores
priméarios de pacientes com cancer em
fase paliativa que permanecem em casa e
examinar as associagdes com as caracte-
risticas dos cuidadores e pacientes, bem
como comparar a GQOL com uma amostra
normativa.

Examinar as associagoes entre variaveis
tedricas e a carga dos cuidadores utilizan-
do andlise de caminho.

Realizamos este estudo para identificar os
fatores que influenciam os encargos que
0 cancer traz para a familia do paciente

e para avaliar a associacéo entre esses
encargos e a QV do cuidador.

A QV fisica e mental ficou abaixo da média;
melhor QV fisica ocorreu entre cuidadores mais
jovens e com melhor satde percebida, enquanto
melhor QV mental associou-se a maior idade, ndo
ser conjuge e maior satisfagdo com o cuidado.

0 programa aumentou esperanca e autoeficacia,
melhorando a qualidade de vida mental; a redu-
¢ao do luto mediou esses efeitos.

A satide mental dos cuidadores estava significa-
tivamente comprometida, pior entre mulheres,
quem cuidava mais horas e com multiplas
responsabilidades; melhor QV associou-se ao
bem-estar fisico do paciente e a saude mental do
proprio cuidador.

Cuidadores de pacientes terminais apresentaram
pior qualidade de vida e alta prevaléncia de de-
pressao; sobrecarga financeira, impacto na satide
e falta de apoio foram os principais fatores liga-
dos a pior QV e maior risco de ideacao suicida.

A QV foi melhor no dominio social e pior no
ambiental; menor renda, doengas cronicas, pior
salde percebida, idade avangada e ser conjuge
associaram-se a pior QV, enquanto apoio familiar
melhorou o dominio ambiental.

A QV piorou progressivamente com 0 avangar

da doenca, associada a maior sobrecarga, softi-
mento psicoldgico e menor confianga no cuidado;
fatores emocionais foram mais determinantes da
QV que aspectos sociodemograficos.

Homens relataram avaliagéo mais positiva do
cuidado, enquanto mulheres — especialmente
filhas — apresentaram mais estresse e sobrecar-
ga; avaliagdo positiva associou-se a melhor QV, e
maior estresse a pior QV em todos os dominios.

A qualidade de vida foi semelhante a normativa,
com melhores escores nos dominios relacional e
material; melhor QV associou-se a estar empre-
gado e cuidar de pacientes em fase curativa mais
longa, sem influéncia da duragéo da fase paliativa
ou dos sintomas.

A depressao foi o principal fator associado a so-
brecarga; ansiedade, suporte social e sadde fisica
influenciaram-na indiretamente via depresséo,
sem relacéo direta com suporte social ou com
sintomas do paciente.

Houve forte impacto financeiro, e a perda eco-
nomica foi o principal fator associado a pior QV,
especialmente entre cuidadores de baixa renda,
com salde fragilizada e pacientes mais debili-
tados.
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75  Grov, etal. Examinar a ansiedade, a depressdo e a Houve alta prevalenua de ansiedade e depressao, Dominio
(2005)* QV em cuidadores primarios de pacientes  que reduziram apos o dbito, mas a QV permane- psicolégico
com cancer metastatico em fase paliativa  ceu baixa — sobretudo no componente mental;
avancada, assistidos em domicilio, com- maior sofrimento associou-se a baixo suporte
parados com dados normativos ajustados  social, ser conjuge e baixa fungo fisica.
por idade e género.
76  Cameron, et al. 0 presente estudo examinou o impacto A interferéncia no estilo de vida foi o principal 44 Dominio
(2002)* da prestagao de cuidados sobre o estilo preditor de sofrimento emocional, mediando o psicoldgico e
de vida e o bem-estar emocional em uma  efeito da carga de cuidado; maior interrupgao fisico
amostra de cuidadores de pacientes com  das atividades associou-se a mais depressao
cancer avangado. e tensdo, e menor escolaridade a pior satide
emocional.

77  Weitzner; Mc Comparar o impacto do cuidado em cena-  Cuidadores de pacientes paliativos apresentaram 401 Dominio fisi-
Millan; Jacobsen  rios curativos e paliativos na qualidade de  pior qualidade de vida e saude fisica; pior QV co e social
(1999)% vida do cuidador familiar. associou-se a maior dependéncia funcional do

paciente, menor escolaridade e maiores deman-
das de cuidado, sem diferenca na satide mental
entre 0s grupos.
Total 14.229

No total, os 77 estudos analisados abrangeram 34
paises distintos. Verificou-se predominancia de pesquisas
conduzidas na Asia, que concentrou 30 estudos (38,46%),
com maior representagio na China (n=5), Ird (n=5),
Coreia do Sul (n=5) e Japdo (n=4). A Europa foi a se-
gunda regido com maior produgio, reunindo 21 artigos
(26,92%), destacando-se Itilia (n=5), Alemanha (n=3)
e Noruega (n=3). Ja a América do Norte contabilizou

Nimero de produgdes

17 estudos (21,79%), distribuidos entre Estados Unidos
(n=10) e Canadi (n=7).

Na América do Sul, foram identificadas 9 (11,53%)
publicagdes, sendo 5 (6,41%) provenientes da Colom-
bia, 2 (2,56%) do Chile e 2 (2,56%) do Brasil. Por fim, a
Oceania foi representada por 1 (1,28%) estudo conduzido
na Australia. A distribui¢do dessas produgdes estd na Fi-

gura 2:

Figura 2. Distribuicio global dos estudos que apresentaram exatamente o local de pesquisa (n = 77). Fonte: Elaboragio propria, 2025.
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Todos os 77(100%) artigos apresentaram descritores
extraidos do DeCS ou do MeSH. Entre os termos mais
frequentes, destacaram-se “Qualidade de vida”, presente
em 61 (79,2%) estudos, “Cuidador/Cuidadores”, identifi-
cado em 71 (92,2%), “Cuidado”, em 37 (48%), e “Cancer”,
citado em 57 (74%) artigos. Além disso, observou-se re-
corréncia de descritores relacionados a aspectos familiares,
satisfa¢do, ansiedade e sobrecarga, evidenciando a predo-
minincia de dimensées psicoldgicas, sociais e emocionais
associadas a experiéncia do cuidado paliativo oncolégico.

A andlise dos estudos selecionados permitiu a siste-
matizagdo dos dados referentes ao perfil sociodemogréfi-
co dos cuidadores familiares e pacientes oncolégicos em
cuidados paliativos. As varidveis incluiram idade, sexo,
vinculo familiar, escolaridade, estado civil, ocupagio, re-
ligido e demais caracteristicas relevantes. Essa sistemati-
zagdo permitiu delinear o perfil predominante dos par-
ticipantes e identificar quem assume majoritariamente o
cuidado, além de destacar particularidades da populagio
assistida, contribuindo para a compreensio do fenémeno
analisado.

No que se refere a andlise da varidvel do paciente
cuidado, os cénceres mais frequentemente abordados
foram pulmio (33; 42,9%), mama (29; 37,7%) e gas-
trointestinais/digestivos (27; 35,1%). Além disso, 25 es-
tudos(32,4%) nio especificaram claramente o subtipo de
neoplasia. A idade média dos pacientes foi de aproxima-
damente 63,2 anos, com faixa etdria variando entre 18
e 75,3 anos, indicando que a maior parte das pesquisas
focou em adultos de meia-idade e idosos, embora alguns
estudos tenham incluido adultos mais jovens.

Quanto as caracteristicas sociodemogréficas, obser-
vou-se que homens e mulheres foram amplamente re-
presentados em 46(59,7%) estudos, totalizando 3.944
pacientes do sexo feminino e 4.437 do sexo masculino.
Em contrapartida, 29(37,7%) estudos nio apresentaram
essa varidvel, e 2(2,6%) incluiram exclusivamente pacien-
tes do sexo feminino. No que se refere 4 raga/cor, apenas
8 (10,4%) dos 77 artigos apresentaram essa varidvel. Den-
tre esses, 0 grupo branco foi mencionado em 4 estudos
(50%), pretos em 3 (37,5%), enquanto afro-americanos,
latinos, asidticos € coreanos foram incluidos em 1 estudo
cada (12,5%). A categoria “ndo especificada” ou “outros”
apareceu em 4 estudos (50%).

Os 77 estudos incluidos contemplaram uma amostra
total de 14.229 cuidadores familiares. A varidvel género
foi apresentada em 70 (91%) artigos, abrangendo 8.029
participantes do sexo feminino e 4.265 do sexo masculi-
no. Houve variag¢io etiria entre 18 e 65,5 anos, com mé-

dia aproximada de 51,4 anos, indicando predominincia
de adultos de meia-idade. A raga/cor foi investigada em
apenas 15 (19,5%) estudos, com predominéncia de cuida-
dores brancos em 12(80%) estudos, seguidos por asidticos
em 6(40%) estudos, pretos em 5(33,3%) estudos e indige-
nas em 4(26,7%) estudos.

A escolaridade foi relatada em 58 estudos (75,3%),
destacando-se ensino médio em 60 estudos (77,9%), gra-
duagido em 55 (71,4%), ensino primério em 49 (63,6%),
pos-graduagio em 11(14,3%) e auséncia de escolari-
zagio formal em 13 (16,9%) estudos. O estado civil foi
descrito em 65 estudos, com predominio de cuidadores
familiares casados em 58(89,2%), seguidos por solteiros
em 35(53,8%), divorciados em 22(33,8%) e vitvos em
21(32,3%).

Quanto ao vinculo com o paciente, observou-se pre-
dominéncia de conjuges como cuidadores em 73 (98,6%)
artigos, seguidos por filhos adultos em 58 (78,4%) e pais
em 30 (40,5%) estudos. A religido do cuidador familiar
foi mencionada em 18 estudos, com prevaléncia de caté-
licos (16; 88,9%), cristdos ndo especificados e protestantes
(9 cada; 50%), enquanto outras crengas como hinduismo
(3; 16,7%), budismo, judaismo, islamismo e testemu-
nhas de Jeova (2; 11,1% cada) foram menos frequentes;
10(55,6%) estudos relataram cuidadores sem religido e 9
(50%) mencionaram outras crengas.

A varidvel ocupagio foi descrita em 58 (75,3%) estu-
dos. Dentre esses, verificou-se que em 51(87,9%) artigos
os cuidadores familiares estavam inseridos no mercado de
trabalho, enquanto em 40 (69,0%) foram identificados
como desempregados, e em 30 (51,7%) estavam aposen-
tados.

No que se refere ao conceito de Qualidade de Vida
(QV), apenas 12 (15,6%) artigos apresentaram uma defi-
ni¢do tedrica referenciada. Observou-se que a maior par-
te dos estudos fundamentou a defini¢io de qualidade de
vida nos referenciais tedricos dos préprios instrumentos
de mensuragio utilizados. Além disso, os artigos que bus-
caram fundamentar teoricamente a QV recorreram ma-
joritariamente a referéncias da Organiza¢io Mundial da
Saide (OMS), mencionada em 3(2,5%) estudos96,97,98,
especialmente aos documentos WHOQOL ¢ WHO-
QOL-BREF, enquanto outros autores foram menciona-
dos apenas de forma complementar para conceituar a QV
de maneira geral.

Entre os estudos analisados, verificou-se que 74
(96,1%) artigos utilizaram instrumentos padronizados
para mensurar a qualidade de vida, todos com processos
de validagio previamente estabelecidos. As escalas mais
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empregadas pertenciam a familia Short Form Health
Survey, com destaque para a SF-36, presente em 27
(36,5%) estudos. Entre os instrumentos especificos volta-
dos a cuidadores de pacientes oncoldgicos, evidenciou-se
predominincia da Caregiver Quality of Life Index-Can-
cer (CQOLQC), aplicada em 24 (32,4%) pesquisas.

No que se refere aos aspectos metodolégicos, verifi-
cou-se que a abordagem quantitativa predominou em
72 (93,5%) dos 77 artigos analisados, enquanto apenas 3
(3,9%) adotaram metodologia qualitativa e 2 (2,6%) op-
taram por abordagem mista. Quanto aos instrumentos
de coleta de dados, observou-se que o questiondrio foi o
mais utilizado, presente em 64 (83,1%) estudos, seguido
pela entrevista semiestruturada em 12 (15,6%) artigos,
enquanto apenas 1(1,3%) estudo utilizou outro tipo de
instrumento, evidenciando a preferéncia dos pesquisado-
res por ferramentas estruturadas que possibilitam compa-
rabilidade e andlise estatistica.

Em relagio ao contexto de realizagdo dos estudos,
observou-se predomindncia do ambiente hospitalar em
59(76,6%) artigos, seguido pelos servigos especializados
em 22(28,6%) artigos. O contexto domiciliar foi identifi-
cado em 11(14,3%) estudos, enquanto a atengdo primdria
apareceu em 4(5,2%) artigos e o hospice em 3(3,9%) pu-
blica¢es. Importante destacar que 20 artigos foram con-
duzidos em mais de um local de cuidado, o que demonstra
a sobreposicio entre os diferentes contextos assistenciais.

A partir da leitura aprofundada e sintese interpretati-
va dos 77 estudos incluidos nesta revisio, foi realizada a
andlise de contetido temdtica, cujo objetivo foi identificar
os principais elementos que influenciam a qualidade de
vida dos cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos
em cuidados paliativos. Essa etapa permitiu agrupar os
achados em quatro categorias analiticas centrais, construi-
das a partir da recorréncia, relevincia e convergéncia con-
ceitual dos dados apresentados nos estudos. As categorias
resultantes refletem o impacto do cuidado sob multiplas
dimensoes — fisica, psicoldgica, social e espiritual — evi-
denciando a complexidade e a multideterminagio do pro-
cesso de cuidar no contexto paliativo. A seguir, sdo apre-
sentados os resultados temdticos emergentes.

Impactos fisicos e funcionais do cuidado na quali-
dade de vida do cuidador familiar

Os estudos analisados evidenciam que o cuidado con-
tinuo de pacientes oncoldgicos em fase avancada impde
exigéncias fisicas intensas, afetando diretamente o domi-
nio funcional da qualidade de vida. Fadiga, distirbios do
sono, dores musculoesqueléticas, agravamento de doencas
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cronicas e reducgdo das atividades de vida didria sdo fre-
quentemente relatados, sobretudo quando o cuidador rea-
liza sozinho a maior parte das tarefas assistenciais.”*? A
necessidade de ajudar em mobilizagio, higiene, alimen-
tagdo e vigilincia continua contribui para desgaste fisico
persistente, muitas vezes naturalizado e pouco reconheci-
do pelos servicos de satde.

A gravidade clinica ¢ o declinio funcional dos pa-
cientes sio determinantes centrais da sobrecarga fisica.
Pacientes com cincer metastitico ou em fase terminal,
sintomas intensos (dor, dispneia, fadiga, nduseas, insonia)
e multiplas internagdes associam-se 4 pior qualidade de
vida fisica dos cuidadores.>****° De forma semelhante,
canceres de maior agressividade — cabeca e pescogo, gas-
trointestinal e hematol6gicos — aumentam a complexida-
de assistencial e o desgaste corporal.>7*"!

Outro aspecto recorrente ¢ a interferéncia do cuidado
na rotina e no estilo de vida. Cameron et al.”* demonstra-
ram que a interrup¢do de trabalho, lazer e autocuidado
medeia a relagio entre carga de tarefas e sofrimento emo-
cional, repercutindo também no dominio fisico. Estudos
com cuidadores domiciliares descrevem a experiéncia de
“viver em funcio do doente”, com abandono de atividades
pessoais, redugdo do sono e alimentagio irregular, favore-
cendo deteriora¢io global da qualidade de vida.”*8142

Fatores sociodemogréficos modulam esses impactos.
Mulheres, cuidadores idosos e pessoas com doengas cro-
nicas prévias apresentam piores escores fisicos e funcio-
nais, sobretudo quando enfrentam dificuldades econ6mi-
cas e pouca rede de apoio.*”**2 Em dreas rurais, o acesso
limitado a suporte formal acentua a exaustio fisica, com
relatos de dores nio tratadas e pior percepgio de satide.’5

Ao longo da trajetéria da doenga, estudos longitudi-
nais demonstram que a qualidade de vida fisica tende a
declinar & medida que a morte se aproxima, especialmente
nos meses finais, quando os sintomas se intensificam e a
dependéncia do paciente aumenta.®*® Mesmo em con-
textos em que a componente fisica aparece relativamente
preservada em comparagio ao componente mental, como
em alguns grupos de cuidadores com melhor condigio de
saide basal, relatos qualitativos evidenciam um “cansaco
acumulado” que se expressa em dores, fadiga e sensagdo de
enfraquecimento.”*%

No conjunto, os impactos fisico-funcionais do cuidado
permanecem subestimados, embora constituam dimensio
central da experiéncia de cuidar. O trabalho assistencial,
realizado frequentemente sem preparo técnico, suporte
ergondmico ou revezamento, ¢ fisicamente extenuan-
te.”*” Esses achados reforcam a necessidade de que equi-



pes de cuidados paliativos incluam a avaliagio da sadde
fisica dos cuidadores e estratégias de treinamento e alivio
da carga como parte integral dos planos assistenciais.

Sofrimento psicoldgico, emocional e saide mental
de cuidadores familiares em cuidados paliativos

Entre os dominios da qualidade de vida, o psicolégico/
emocional é o mais consistentemente comprometido nos
estudos. Ha elevada prevaléncia de depressio, ansiedade,
distress, desmoraliza¢do e sentimentos de culpa entre cui-
dadores familiares de pacientes oncoldgicos em cuidados
paliativos, frequentemente em niveis clinicamente signi-
ficativos.?*%8¢ Em contextos de hospice e cuidado domi-
ciliar, cerca de um terco apresenta sintomas moderados
a graves de depressio e ansiedade, com escores de saide
mental inferiores aos da populagio geral 58185

O sofrimento emocional tende a surgir precocemen-
te, muitas vezes desde o diagndstico de cincer incurdvel,
intensificando-se com a progressio da doenca. Em cuida-
dores de pacientes recém-diagnosticados com cincer sem
possibilidade de cura, Shaffer et al.5* observaram altos ni-
veis de distress e pior satide mental, sobretudo entre con-
juges e familiares mais jovens. Em cuidadores de pacien-
tes com cancer avangado em ambulatério, o componente
mental da qualidade de vida mostrou-se consistentemen-
te inferior ao fisico, indicando vulnerabilidade emocional
marcada.”®

A desmoralizagio, entendida como perda de sentido,
desesperanca e sensacio de impoténcia frente ao sofri-
mento, aparece como expressio mais grave deste sofri-
mento psiquico. Em cuidadores de pacientes no fim da
vida, Bovero et al.** identificaram niveis elevados de des-
moralizago, associados a pior fun¢io emocional, menor
bem-estar espiritual e maior risco de sintomas depressi-
vos. Esses achados se aproximam de estudos que apontam
sentimentos de culpa, autoacusagdo e percep¢io de inade-
quagio como amplificadores do sofrimento emocional e
da queda da autoestima.?*

Outro ponto central é o cariter diddico desse sofri-
mento: o estado emocional do cuidador correlaciona-se
com o do paciente. Estudos mostram que depressio e
ansiedade mais intensas nos pacientes estdo associadas a
maior depressio, ansiedade e pior satide mental dos cui-
dadores, indicando sofrimento compartilhado.**¢1% Essa
interdependéncia reforca a necessidade de abordagens pa-
liativas que considerem a diade paciente—cuidador.

O sofrimento psicolégico frequentemente persiste
apds o 6bito, influenciando o periodo de luto. Estudos
com cuidadores enlutados mostram que, apesar de alguma

reducdo da ansiedade, sintomas depressivos e baixa qua-
lidade de vida mental permanecem significativos meses
ap6s a morte, com risco de luto complicado em situagdes
de sobrecarga extrema, conflitos familiares ou experién-
cias de cuidado traumaticas.’*%* Sentimentos de despre-
paro, falta de reconhecimento e auséncia de suporte ao
longo da trajetéria aumentam essa vulnerabilidade.

Diversos fatores modulam a intensidade do sofrimen-
to emocional: sexo feminino, baixa escolaridade, pobreza,
multiplos papéis, relagio de coénjuge ou filha com o pa-
ciente e baixo suporte social sdo preditores de pior saude
mental.#*187% Interrup¢des da rotina, perda de trabalho,
dificuldades financeiras e isolamento social elevam dis-
tress, depressio e ansiedade, demonstrando a profunda li-
gacio entre sofrimento emocional e condi¢es sociais.”>*

Apesar da magnitude desses achados, protocolos es-
truturados de rastreamento e cuidado em saide mental
ainda sdo raros nos servicos paliativos. Estudos qualita-
tivos relatam que muitos cuidadores ndo tém seu estado
emocional avaliado, ndo recebem apoio psicolégico di-
recionado e ndo sio incluidos de forma sistemdatica em
intervengoes de suporte.’®*”¢* Esse hiato refor¢a a neces-
sidade de reconhecer a saide mental do cuidador como
componente essencial da qualidade de vida e prioridade
nos programas de cuidados paliativos oncolégicos.

Determinantes Sociais, Econémicos, Ambientais e
Relacionais da Qualidade de Vida dos Cuidadores Fa-
miliares

Os estudos evidenciam que a qualidade de vida dos
cuidadores familiares é fortemente condicionada por de-
terminantes sociais, econdmicos, ambientais e relacionais.
Em termos financeiros, cuidar de um familiar com cin-
cer avancado gera custos diretos e indiretos expressivos
— transporte, medicamentos, insumos, adaptacdes e perda
de renda — com impacto significativo no bem-estar.”*?
Em amostra superior a 700 cuidadores, Yun et al.” obser-
varam perda importante de economias e redu¢do no pa-
dro de vida, sendo a carga econdémica um dos principais
preditores de pior qualidade de vida global.

Esse impacto é ainda mais acentuado em contextos de
baixa renda e protegdo social limitada. Estudos na Etié-
pia, Uganda, Chile, México e Albania mostram que renda
insuficiente, fragilidade dos sistemas de satde e auséncia
de politicas de suporte ao cuidador resultam em elevada
vulnerabilidade social. #1525 Nesses cendrios, cuidado-
res frequentemente precisam escolher entre permanecer
no emprego ou acompanhar o familiar, intensificando
tensdo emocional e risco de empobrecimento.
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O apoio social e familiar aparece como importante
fator protetor. Cuidadores que recebem ajuda pritica ou
emocional relatam menor sobrecarga, maior bem-estar e
melhor qualidade de vida.**** Quando o cuidado ¢ as-
sumido de forma solitiria — em familias pequenas, com
vinculos conflituosos ou fragilizados — prevalecem isola-
mento, sensagio de injusti¢a e esgotamento. 2891

As relagbes com os servicos e profissionais de saide
também desempenham papel central. Estudos sobre sa-
tisfacdo com o cuidado recebido mostram que comunica-
¢do efetiva, escuta ativa, informacdes claras e participagio
nas decisGes terapéuticas associam-se a melhor qualidade
de vida e menor sofrimento emocional 3% Intervengdes
como cuidados paliativos precoces, navegagio em saide
e programas educativos reduzem incertezas, valorizam o
papel do cuidador e fortalecem o senso de seguranga fren-
te a0 adoecimento. 3357

Apesar disso, muitos cuidadores relatam necessidades
nio atendidas — falta de orientagio sobre manejo de sin-
tomas, auséncia de treinamento técnico, pouca oferta de
servicos para aliviar sobrecarga, escassez de apoio finan-
ceiro e reconhecimento institucional insuficiente.**
Essas lacunas estruturais e organizacionais mantém uma
experiéncia de cuidado solitria, em que o cuidador é fre-
quentemente tratado como recurso e nio como sujeito
que também necessita de cuidado.

Assim, os estudos convergem ao demonstrar que a
qualidade de vida dos cuidadores familiares ndo pode ser
explicada apenas por fatores individuais. Ela é profun-
damente modulada pelas condi¢des materiais, politicas,
organizacionais e relacionais em que o cuidado ocorre.
Determinantes sociais, econdmicos e ambientais — renda,
emprego, acesso a servigos, dinimica familiar e suporte so-
cial — influenciam de maneira decisiva o impacto do cui-
dado sobre o bem-estar fisico e mental, constituindo dreas
prioritarias para intervengdes e politicas publicas.>%7:%2

Espiritualidade, Religiosidade e Construgio de
Sentido Existencial no Processo de Cuidar

A espiritualidade e a religiosidade exercem papel cen-
tral na experiéncia do cuidado, funcionando como recur-
sos de enfrentamento, apoio emocional e construgio de
sentido diante do adoecimento e da terminalidade. Em
cuidadores de pacientes com céncer em cuidados palia-
tivos, niveis mais elevados de bem-estar espiritual asso-
ciaram-se a melhor qualidade de vida, maior vitalidade
e menor autonegligéncia.” Nessa perspectiva, espiritua-
lidade representa nio apenas crenga religiosa formal, mas
dimensio existencial vinculada a busca de propdsito, co-
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nexio e transcendéncia diante do sofrimento.

A esperanga emerge como elemento estruturante des-
sa dimensdo. Em intervengées voltadas ao fortalecimento
da esperanca com cuidadoras rurais, programas baseados
em filme educativo e escrita reflexiva aumentaram espe-
ranga, autoeficcia e qualidade de vida mental ao longo do
seguimento.®*#* Esses resultados destacam que espagos de
expressido emocional, resgate de memorias e valorizagdo
de forgas pessoais podem atenuar o sofrimento e reforcar
sentimento de continuidade e propésito no cuidado.

Em contextos marcados culturalmente pela religio-
sidade, como Brasil e parte da Asia, a fé aparece como
estratégia espontinea de enfrentamento. Cuidadores re-
latam recorrer a oragfo, participagio comunitdria e leitura
de textos sagrados para obter consolo, manter esperanca e
aceitar a finitude.””’®%? Muitas vezes, o cuidado é percebi-
do como missio ou oportunidade de crescimento, o que
contribui para ressignificar a sobrecarga.

Intervengées psicossociais que integram dimensdes
espirituais e existenciais também tém mostrado benefi-
cios. Programas de revisio de vida em diade paciente—
cuidador promoveram maior coesdo familiar, gratiddo
e melhora emocional.**”” Da mesma forma, priticas de
mindfulness em contexto paliativo reduziram ansiedade
e depressdo e ampliaram consciéncia e aceitagio, configu-
rando forma de espiritualidade ndo confessional.*

Apesar disso, muitos estudos apontam que a dimensdo
espiritual do cuidador é pouco avaliada e raramente con-
templada nos servigos de saide, sendo o foco direcionado
quase exclusivamente ao paciente.**¢ Tal lacuna compro-
mete a implementagio de cuidados paliativos verdadei-
ramente integrais, que devem incluir o cuidador em suas
multiplas dimensdes.

De forma geral, os achados reforcam que espiritua-
lidade e religiosidade desempenham papel mediador na
adaptacio ao sofrimento, na reconstrugio de sentido e na
qualidade de vida de cuidadores familiares de pacientes
oncolégicos em cuidados paliativos. Integrar essa dimen-
sio — para além de um enfoque meramente devocional —
configura desafio central para equipes multiprofissionais e
para intervengdes culturalmente sensiveis voltadas a diade
paciente—cuidador.

Discussao

Os achados desta RE evidenciaram uma ampla pro-
dugio cientifica acerca da qualidade de vida de cuidadores
familiares de pacientes oncol6gicos em cuidados palia-
tivos, envolvendo estudos desenvolvidos em diferentes
continentes. Tal panorama confirma a crescente relevan-



cia global atribuida ao tema, especialmente diante das de-
mandas fisicas, emocionais e sociais intensificadas na fase
avangada da doenga. A predominéncia de estudos oriun-
dos de paises asidticos e europeus corrobora revisdes pré-
vias que apontam a consolida¢io das politicas publicas e
dos investimentos em cuidados paliativos nessas regices.”

Nos contextos latino-americanos, particularmente
no Brasil, persistem lacunas significativas na produgio
cientifica voltada aos cuidados paliativos, decorrentes de
barreiras estruturais, desigualdades regionais e limitagoes
na formagio de profissionais, o que impacta a consolida-
¢do da pritica clinica baseada em evidéncias na drea.!®
Apesar desse cendrio, iniciativas recentes tém favorecido
avangos graduais, sobretudo relacionados a4 amplia¢io de
programas de qualificagio profissional e 4 implementagio
de politicas publicas direcionadas ao cuidado e suporte ao
cuidador familiar.’®!

Esse desenvolvimento é fundamental para compreender
as especificidades culturais e socioecondmicas que caracte-
rizam a experiéncia do cuidar em regiées com menor dis-
ponibilidade de suporte formal. Nesse sentido, Vale et al.'*
demonstram que, a insuficiéncia de apoio institucional e a
fragilidade das redes de suporte intensificam a sobrecarga
emocional e social enfrentada pelos cuidadores, ampliando
sensacdes de exaustdo, isolamento e inseguranca diante das
demandas crescentes impostas pelo adoecimento.

Quanto ao perfil dos cuidadores, constatou-se predomi-
nincia de conjuges, seguidos por filhos adultos e pais. Esta
constatagio confirma o cardter relacional e afetivo do cuida-
do, frequentemente ancorado em sentimentos de responsa-
bilidade moral e vinculo familiar.'®> Além disso, a elevada
propor¢io de cuidadores em idade produtiva e inseridos
no mercado de trabalho destaca o impacto da atividade de
cuidado na vida profissional e financeira, com implicagdes
diretas na qualidade de vida e na satide mental.'®

Esses achados convergem com evidéncias internacio-
nais que indicam que o acimulo de papéis — como traba-
lhador, cuidador e gestor das demandas familiares — atri-
buidos a um tnico individuo aumenta significativamente
o risco de estresse, desgaste psicolégico e esgotamento
emocional, dada a intensidade das responsabilidades as-
sumidas simultaneamente.'®

Com relagio ao conceito, verificou-se que poucos
estudos apresentam referenciais teéricos explicitos sobre
qualidade de vida, embora prevaleca o uso do modelo da
Organizagio Mundial da Sadde, operacionalizado pelos
instrumentos WHOQOL e WHOQOL-BREF.”-%
Pesquisadores tém destacado a necessidade de ampliar a
abordagem conceitual integrada do constructo de quali-

dade de vida no contexto do cuidado paliativo, incorpo-
rando dimensdes subjetivas e espirituais que permeiam a
experiéncia de cuidar, uma vez que ela extrapola os limites
estritamente biomédicos e técnico-assistenciais.'®*%

No campo metodolégico, identificou-se predominin-
cia de estudos quantitativos e uso recorrente de instru-
mentos consolidados internacionalmente, como SF-36
e CQOLC. A SF-36, de caréter genérico, permite com-
paragdes transversais entre populagdes,'”’ enquanto o
CQOLC contempla dimensdes especificas da experiéncia
do cuidador, como sobrecarga e espiritualidade.!®

A preferéncia por instrumentos validados evidencia
preocupagio com rigor metodoldgico e comparabilidade
global.’”'*® Contudo, a predominancia quantitativa limita
a compreensio contextual e afetiva da experiéncia do cui-
dar; por isso, estudos qualitativos recentes tém se mostra-
do fundamentais para compreender impactos subjetivos e
existenciais desse processo.1011!

A andlise do cendrio das pesquisas demonstra predo-
minancia do ambiente hospitalar como principal local de
investigacdo, seguido por servicos especializados e pelo
domicilio. Embora o hospital permane¢a como espaco
central de cuidado, o percurso dos cuidadores por dife-
rentes niveis assistenciais evidencia a necessidade de uma
rede de apoio articulada e continua.'?

Evidéncias apontam que o fortalecimento dos cui-
dados paliativos domiciliares contribui para reduzir a
sobrecarga do cuidador, melhorar a adaptagio emocional
diante do processo de finitude e favorecer a qualidade de
vida tanto do paciente quanto da familia."** No Brasil, ini-
ciativas de cuidados paliativos domiciliares no dmbito do
SUS tém mostrado avancos importantes — embora com
desafios de cobertura, regionalizagio e capacitagio pro-
fissional — o que evidencia o potencial, mas também as
limita¢bes atuais dessa modalidade de cuidado.™

Neste estudo observa-se consonincia com evidéncias
recentes da literatura, especialmente no que diz respei-
to aos impactos fisicos e funcionais decorrentes do ato
de cuidar. Pesquisas demonstram que a intensidade das
demandas assistenciais — como mobilizagdo do paciente,
monitoramento continuo e prejuizo do sono — estd as-
sociada a fadiga, dor musculoesquelética e redugio ex-
pressiva da qualidade de vida do cuidador.’® De forma
semelhante, evidencia-se que, ao longo da trajetéria de
cuidado de pacientes com cincer, a sobrecarga tende a se
intensificar, resultando em declinio progressivo da saide
e da capacidade funcional, o que reforga a necessidade de
estratégias de suporte ergondmico e capacitagdo técnica
como componentes essenciais do cuidado paliativo.t®
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No que se refere ao sofrimento emocional, os achados
desta revisdo se articulam com os resultados reportados
anteriormente. A titulo de exemplo, Geng et al.”’, que de-
monstraram que sintomas de ansiedade e depressio exer-
cem efeito direto e significativo sobre a qualidade de vida
mental de cuidadores familiares, mediando a relago entre
sobrecarga percebida e sofrimento psicoldgico.

De forma complementar, Fu et al'” identificaram
que intervengdes psicossociais estruturadas reduzem de
maneira expressiva niveis de depressdo e ansiedade, am-
pliando o bem-estar emocional. Esses resultados refor¢am
que a saide mental representa o dominio mais vulneravel
da qualidade de vida do cuidador e que a insuficiéncia de
suporte formal intensifica o sofrimento psiquico ao longo
da trajetéria do adoecimento, evidenciando a necessidade
de estratégias sistemdticas de apoio psicolégico e progra-
mas de suporte direcionados.

A luz dos resultados apresentados, torna-se evidente
que, apesar do avanco expressivo da produgio cientifica
internacional sobre a qualidade de vida de cuidadores
familiares de pacientes oncolégicos em cuidados paliativos,
permanecem lacunas significativas na incorporagio de
perspectivas culturais, sociais e espirituais. Ainda, urge a
formulagio de politicas publicas que reconhegam o cuida-
dor como sujeito de cuidado.!'®

Investigaces recentes ressaltam a necessidade urgen-
te de politicas estruturadas e de suporte continuo, defen-
dendo que o cuidador deve ser formalmente integrado aos
planos terapéuticos e assistenciais, com acesso sistemdtico
a interveng¢des educativas, suporte psicolégico e recursos
materiais.'’ Nesse sentido, esta revisdo contribui ao ma-
pear as evidéncias disponiveis e identificar lacunas rela-
cionadas a qualidade de vida de cuidadores familiares de
pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos, ampliando
a compreensio sobre a temdtica e destacando aspectos re-
levantes para futuras pesquisas e para a organizagio do
cuidado.

Consideracoes finais

A presente pesquisa aponta para a predominancia de
estudos conduzidos em paises asidticos, europeus e nor-
te-americanos, contextos nos quais politicas publicas es-
truturadas e servicos organizados de cuidados paliativos
oferecem suporte mais sistemdtico aos cuidadores. Em
contrapartida, na realidade latino-americana, especial-
mente no Brasil, nota-se escassez de produgio cientifica
e fragilidade de politicas institucionais de apoio ao cuida-
dor, o que reflete desigualdades estruturais e limitagées de
financiamento e assisténcia.
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A populagio estudada caracteriza-se sobretudo por
mulheres, conjuges e adultos de meia-idade, frequente-
mente inseridos no mercado de trabalho e acumulando
multiplas responsabilidades. Apesar do uso amplamente
padronizado de instrumentos validados para mensuragio
da qualidade de vida, apenas 15,6% dos estudos apresen-
taram defini¢do tedrica explicita do conceito de qualida-
de de vida, indicando fragilidade conceitual na literatura.
Predominaram estudos quantitativos, conduzidos princi-
palmente no ambiente hospitalar, com menor presenca de
abordagens qualitativas ou em aten¢io domiciliar.

Os achados reforcam que a qualidade de vida dos cui-
dadores familiares é influenciada por multiplas dimensées
interdependentes — fisica, emocional, social e espiritual
— e que o sofrimento psicoldgico constitui o dominio
mais comprometido ao longo da trajetéria da doenga.
Tais achados reforgam que o cuidado paliativo precisa ser
compreendido e implementado sob a perspectiva da diade
paciente-cuidador, reconhecendo que ambos comparti-
lham impactos funcionais, emocionais e sociais expressi-
vos, especialmente nos estdgios avancados da doenga.

Do ponto de vista pritico, os estudos incluidos nesta
revisio apontam a relevancia de estratégias assistenciais
voltadas ao suporte integral do cuidador familiar, especial-
mente diante dos impactos fisicos, emocionais e sociais
associados ao cuidado paliativo oncoldgico. Entre os as-
pectos identificados na literatura, destacam-se a inclusio
do cuidador nas avaliagdes interdisciplinares, a oferta de
suporte psicossocial, a¢oes educativas para manejo do cui-
dado e iniciativas voltadas a redugio da sobrecarga fisica
e emocional. Além disso, os achados reforcam a impor-
tancia de reconhecer o cuidador familiar como parte in-
tegrante do processo assistencial nos diferentes contextos
de cuidados paliativos.

Em sintese, esta revisdo reforca a importincia de re-
conhecer o cuidador familiar como componente central
do cuidado paliativo oncoldgico e evidencia a necessida-
de de acdes articuladas entre pritica clinica, pesquisa e
gestdo em satide, de modo a promover qualidade de vida,
bem-estar emocional e equidade no cuidado oferecido e
recebido.
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