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RESUMO

Borgo ELP. Sobrecarga e sofrimento psiquico em familiares de portadores de
transtorno de panico com agorafobia [dissertacao]. Botucatu (SP): Faculdade de
Medicina de Botucatu, Universidade Estadual Paulista; 2014.

Introdugdo: Varias sdao as razbes pelas quais familiares de portadores de
transtornos mentais podem sentir sobrecarga e sofrimento. Os pacientes podem
apresentar comportamentos problematicos e incapacidades, que geram
dependéncia e impacto negativo na vida dos familiares, principalmente os
cuidadores. Foram realizados varios estudos para medir esse impacto, mas
principalmente em transtornos mentais mais graves, como esquizofrenia e
deméncias. Ja foi encontrada também sobrecarga relevante em familiares de
pacientes com transtorno obsessivo-compulsivo, mas ndo ha na literatura estudos
sobre sobrecarga e sofrimento psiquico em familiares cuidadores de pacientes com
transtorno de panico e agorafobia (TPA). O TPA se caracteriza por crises intensas,
inesperadas e recorrentes de ansiedade, associadas a ansiedade antecipatéria e
varios comportamentos de esquiva, por medo de ter novas crises em diversos locais
e situagbes. Assim, em geral essas pessoas se tornam dependentes de algum
familiar para realizar suas atividades da vida diaria. Objetivos: Estimar a prevaléncia
e a gravidade de sobrecarga e sofrimento psiquico (transtorno mental comum -
TMC) em familiares de pacientes com TPA, assim como avaliar a associagdo de
fatores demograficos e clinicos com estes dois desfechos. Método: Estudo
transversal, com amostra clinica de adultos portadores de TPA (critérios do DSM-1V),
em tratamento numa clinica privada de Bauru e no Ambulatério de Transtornos
Ansiosos e Obsessivo-Compulsivos (ATAOC) do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina de Botucatu — UNESP de janeiro de 2011 a outubro de 2013. Os
instrumentos de avaliagdo do cuidador foram: um questionario sobre dados
sociodemograficos, a Carer Burden Interview (CBIl), a Escala de Avaliagdo da
Sobrecarga dos Familiares (FIBS-BR) e o Self-Reporting Questionnaire (SRQ). Os
instrumentos de avaliacdo dos pacientes foram: um questionario para avaliar
caracteristicas sociodemograficas e clinicas, a Panic and Agoraphobia Scale (PAS)
para avaliar a gravidade dos sintomas e a Mini International Neuropsychiatric
Interview (M.I.N.l.) para investigar comorbidades psiquiatricas. Apos analise

descritiva, foram feitas analises bivariadas de associacdo entre as variaveis de



desfecho (sobrecarga e sofrimento ou TMC) e as caracteristicas sociodemograficas
e clinicas da amostra. Para comparagao entre variaveis dicotdmicas foram
empregados os testes de qui-quadrado e teste exato de Fischer. Para os calculos de
associagao entre desfechos quantitativos e variaveis de exposigcdo dicotébmicas foi
utilizado o teste t de Student ou Mann-Whitney. Para calcular a associagéo entre
variaveis quantitativas foram utilizados o teste de coeficiente de correlagdo de
Pearson e de correlagao de postos de Spearman. Resultados: Foram avaliados 40
pacientes e seus respectivos familiares cuidadores. Os pacientes tinham em média
33,7 anos de idade, 70% eram mulheres, 65% provenientes de clinica privada e
64,4% estavam casados ou em unido estavel. Os familiares tinham em média 44,2
anos, 55,0% eram mulheres, 67,5% estavam empregados, a maioria estava casada
(87,5%) e residia com o paciente (95,0%). Dentre os pacientes, 87,5% apresentaram
alguma outra comorbidade psiquiatrica, sendo depressao a mais frequente (65,0%).
A gravidade média na PAS foi de 29,6 pontos. Os familiares tiveram em média 27
pontos na CBI, sendo que 60,0% apresentaram sobrecarga (pontuagdo acima de
21). A pontuagao na FIBS-BR foi em média de 1,64, na FIBS-Subjetiva de 1,76, na
FIBS-Objetiva de 1,54 e na FIBS-E de 2,78. A pontuagdo média no SRQ foi de 5,2
pontos, sendo positivo para TMC em 37,5% dos cuidadores. Maior pontuacao na
CBI se associou com proceder do servico de Botucatu, apresentar TMC, tempo até
inicio do tratamento, pontuagdo na FIBS-Objetiva e menor idade do familiar. A
pontuacdo na FIBS-BR se associou com TMC, pior autoavaliagcdo da saude, nao
morar junto ao paciente e pontuagédo na subescala de esquiva da PAS. Em relagao
as subescalas, a FIBS-Objetiva se associou com TMC, pior autoavaliagado de saude,
estar empregado e pontuagdo na subescala de esquiva da PAS. A FIBS-Subijetiva
se associou com TMC, pior autoavaliacdo da saude e pontuagdo na subescala de
esquiva da PAS. Ja a FIBS-E associou-se apenas a maior gravidade global e dos
ataques de panico (PAS). Enquanto TMC (SRQ positivo) se associou com pior
autoavaliacdo de saude e menor idade do familiar, maior pontuacdo no SRQ se
associou com pior autoavaliacdo da saude, pontuacao na CBI, na FIBS-BR e suas
subescalas Objetiva e Subjetiva. Conclusées: A sobrecarga, apesar de nao téao
intensa quanto de outros transtornos mentais, associou-se a gravidade dos sintomas
do TPA (especialmente da esquiva agorafdbica), pior autoavaliagdo da saude e
sofrimento psiquico do cuidador. O presente estudo pode contribuir para o

planejamento de programas de intervengao para familiares de portadores de TPA,



pois traz subsidios para o que deve ser priorizado. Assim, familiares mais jovens,
que trabalham fora de casa e ndo moram com o paciente devem receber especial
atencdo. A sobrecarga e o sofrimento do cuidador resultam de uma complexa
interacéo entre fatores relacionados ao paciente/transtorno, ao préprio cuidador e as
circunstancias sociais envolvidas. Trata-se de uma area de investigacdo que esta
em seus primérdios, particularmente em relagdo ao TPA e outros estudos ainda sao

necessarios.

Palavras-chave: agoraphobia; family burden; psychological suffering; panic

disorder.



ABSTRACT

Borgo ELP. Burden and psychological suffering in caregivers of patients with panic
disorder with agoraphobia [dissertation]. Botucatu (SP): Faculdade de Medicina de
Botucatu, Universidade Estadual Paulista; 2014.

Introduction: There are many reasons for family members of patients with mental
disorders to suffer and feel burdened. Psychiatric patients may present inappropriate
behaviors and functional impairments, becoming dependent on others. This situation
can have a negative impact on the lives of family members, especially the caregivers.
There are several studies to measure this impact on caregivers, but they are mainly
about major mental disorders, such as schizophrenia and dementia. High levels of
family burden were also observed among Obsessive-Compulsive Disorder (OCD)
caregivers, but there are no studies on family burden and distress among Panic-
Agoraphobic Disorder (PAD) caregivers. The main PAD features are: intense,
unexpected and recurrent panic attacks in association with anticipatory anxiety and
avoidance of places and/or situations due to fear of having another panic attack. So,
in general, the patients become dependent upon family members for assistance in
daily life activities. Objective: To estimate the prevalence and severity of the burden
and psychological suffering (common mental disorder — CMD) in family members of
patients with PAD. Method: It is a cross-sectional study, with a clinical sample of
adults with PAD diagnosis (DSM-IV criteria), receiving treatment from a private clinic
in Bauru and also at an outpatient service (“Ambulatério de Transtornos Ansiosos e
Obsessivo-Compulsivos™ ATAOC) of the Botucatu Medical School (UNESP), State
of Sdo Paulo -Brazil, between January 2011 and October 2013. The assessment
instruments used to evaluate the caregivers were: a questionnaire with
sociodemographic data, the Carer Burden Interview (CBIl), the Brazilian version of
the Family Burden Interview Scale (FIBS-BR) and the Self-Reporting Questionnaire
(SRQ). The instruments to assess the patients were: a questionnaire with
sociodemographic and clinical data, the Panic and Agoraphobia Scale (PAS) to
evaluate the severity of PAD and the Mini International Neuropsychiatric Interview
(M.ILN.1.) to evaluate psychiatric comorbidity. After descriptive analyses, bivariate
analyses were conducted for the associations between the outcome variables
(burden and CMD) and the sociodemographic and clinical characteristics of the

sample. To compare dichotomous variables, the qui-square and Fisher’s exact tests



were used. To calculate the association between quantitative outcomes (CBI and
SRQ scores) and dichotomous explanatory variables, the Student“s t test and Mann-
Whitney test were used. To estimate the associations between two quantitative
variables, the Pearson and Spearman tests were used, as appropriate. Results:
Forty patients and respective family caregivers were included in the study. The
patients had a mean age of 33.7 years with 70% being women, 65% from the private
clinic and 64.4% married or in a stable union. The family members had mean age of
44.2 years, 55.0% were women, 67.5% were employed, most of them were married
(87.5%) and lived together with the patient (95.0%). Among the patients, 87.5% had
another psychiatric comorbidity, depression being the most prevalent (65.0%). The
mean PAS score (indicating PAD severity) was 29.6. The family members had a
mean CBI score of 27, and 60.0% were positive for burden (scores higher than 21).
The score in FIBS-BR was in average 1.64, in FIBS-Subjective 1.76, FIBS-Objective
1.54 and FIBS-E 2.76. The mean SRQ score was 5.2, and SRQ was positive
(indicating CMD or psychological suffering) in 37.5% of the caregivers. Higher scores
on the CBI showed to be associated with being from Botucatu, having CMD, longer
PDA duration until starting psychiatric treatment, higher scores on FIBS-Objective
and younger age of the caregiver. The FIBS-BR score had an association with CMD,
worse health self-perception, not living with the patient and higher scores in the PAS
avoidance subscale. The FIBS-Objective was associated with CMD, worse health
self-perception, being employed, and higher scores in the PAS avoidance subscale.
The FIBS-Subjective was associated with CMD, worse health self-perception and
higher scores on the PAS avoidance subscale. The FIBS-E was associated only with
global severity and the PAS panic attack subscale. While CMD was associated with
worse health self-perception and caregiver's younger age, higher SRQ scores were
associated with worse health self-perception, higher scores on CBI, FIBS-BR, FIBS-
Objective and FIBS-Subjective. Conclusions: Although less intense than in others
psychiatric disorders, the burden was associated with severity of PAD (especially
with agoraphobia avoidance), worse health self-perception and caregiver’'s
psychological distress. This study can help develop intervention programs for family
caregivers in PAD, since it brings information on what should be emphasized. So,
younger caregivers that have a job and do not live together with the patient need
special attention. Caregiver's burden and distress are a result of a complex

interaction among factors related to the patient/disorder, caregiver and social



circumstances. It is a research area that is just beginning, particularly in regard of

PAD, and more studies are still needed.

Keyword: agoraphobia; family burden; psychological suffering; panic disorder.
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1 INTRODUCAO

1.1 ESTUDOS SOBRE SOBRECARGA EM CUIDADORES DE PACIENTES
PSIQUIATRICOS

Nas ultimas décadas, houve um processo global de desinstituicionalizagao
psiquiatrica (CUIJPERS; STAM, 2000; BANDEIRA et al., 2005). Isto suscitou a
necessidade de servigos psiquiatricos comunitarios e aumentou a importancia dos
familiares nos cuidados para com o paciente psiquiatrico (BARROSO et al., 2007).
Uma vez que os recursos comunitarios de suporte sdo ainda incipientes e falhos
(BANDEIRA et al., 2005), a familia tornou-se a principal cuidadora informal do
paciente com transtorno mental, mesmo com quadros graves (CUIJPERS; STAM,
2000; BANDEIRA et al., 2005).

Véarias sdo as razbes que podem gerar sobrecarga e sofrimento em
familiares de um paciente psiquiatrico. O fato de o cuidado ser feito geralmente por
um unico membro da familia, de forma nao remunerada, por muitas horas
(CUIJPERS; STAM, 2000; BARROSO et al., 2007), pode levar esse cuidador a
abdicar de atividades produtivas e de lazer (BARROSO et al., 2007). O paciente
também pode apresentar comportamentos problematicos e falta de independéncia,
em uma fase da vida em que seria esperado um comportamento adulto (BARROSO
et al., 2007). Os familiares ainda sofrem por caréncia de redes de apoio estruturadas
e programas que os orientem sobre como enfrentar o problema (BANDEIRA et al.,
2005). Por isso, varios estudos foram feitos para avaliar a sobrecarga do cuidador
informal. Cuidador informal pode ser definido de forma ampla como um amigo ou
parente que prové ajuda ndo remunerada ao paciente em condi¢ao incapacitante ou
cronica (COLLINS; SWARTZ, 2011).

Desde a década de 50, quando estudos sobre o tema da sobrecarga
emocional de cuidadores de portadores de transtornos mentais comecaram a ser
publicados (OHAERI, 2003; SCHULTZE; ROSSLER, 2005), o principal foco de
atencdo foram os transtornos esquizofrénicos (HATFIELD, 1978; GUTIERREZ-
MALDONADO et al., 2005; CAQUEO-URIZAR; GUTIERREZ-MALDONADO, 2006) e
as deméncias (ZARIT et al., 1980; JUTRAS; LAVOIE, 1995; MCNAUGHTON et al.,
1995; WALKER; POMEROY, 1996; SCHNEIDER et al., 1999; CUIJPERS; STAM,
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2000; GARRIDO; MENEZES, 2004; BARROSO et al., 2007). Estes dois quadros
continuam sendo objeto de muitos estudos sobre este tema (KOEMER et al., 2010;
PAPASTAVROU et al., 2010) e os achados sdo consistentes em apontar a
necessidade de se assistir ndo somente o paciente, mas também estender os
cuidados aos familiares (CUIJPERS; STAM, 2000).

Como a familia lida com o paciente pode interferir no prognéstico do mesmo.
Um exemplo € o de familiares de pacientes com transtorno obsessivo-compulsivo
(TOC), pois, ao se adaptarem aos rituais do paciente (fenbmeno denominado de
“acomodacao familiar’) podem interferir de forma negativa no curso da doencga, por
promoverem uma perpetuagcdo ou agravamento destes, assim como maior

sobrecarga para si mesmo (TORRES et al., 2012).

Em suma, portadores de transtornos psiquiatricos podem apresentar
algumas incapacidades e, assim, necessitar de cuidados de terceiros. Esta
necessidade varia desde uma leve ajuda até uma dependéncia completa (TAUB et
al., 2004), conforme o tipo e a gravidade do transtorno. Com isto, a vida de quem se
presta a ajudar estes pacientes se sobrecarrega, tanto no aspecto emocional quanto
ocupacional e financeiro (TAUB et al.,, 2004; LIU et al., 2007; BANDEIRA et al.,
2008). Muitos familiares cuidadores passam a colocar suas necessidades e desejos
em segundo plano (BANDEIRA; BARROSO, 2005). Apesar de a literatura descrever
também aspectos positivos do cuidar, como satisfagdo pessoal (LEE, 1999), o
impacto negativo (ou sobrecarga) seria um construto multidimensional, envolvendo

aspectos fisicos, emocionais, sociais e financeiros.

Assim, a sobrecarga em familiares (ou ,fardo a carregar) pode ser tanto
objetiva ou observavel (ex.: custos com o tratamento, tempo requerido para o
cuidado do paciente, supervisdo e manejo das atitudes anormais do paciente,
alteragdes na rotina de vida) quanto subjetiva, envolvendo conflitos familiares e
sentimentos de preocupagao, culpa, tristeza, frustragdo, medo, vergonha, raiva,
perda ou sobrecarga (LEE, 1999; BANDEIRA et al., 2005; LIU et al., 2007). Ambos
0s aspectos sdo importantes de serem examinados, uma vez que as emogdes
evocadas nos familiares podem influenciar no progndéstico da doenga (CHAMBLESS;
STEKETEE, 1999) e ha correlagéo direta entre os aspectos objetivos e subjetivos da
sobrecarga (CUIJPERS; STAM, 2000).
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E importante conhecer as caracteristicas dos pacientes e também dos
cuidadores, uma vez que isso interfere no nivel de sobrecarga e tais informagdes
podem guiar o planejamento de intervengdes voltadas aos familiares. Assim, os
estudos analisam variaveis sociodemograficas do cuidador, como idade, sexo, nivel
educacional, renda e parentesco (BARROSO et al., 2007; HASTRUP et al., 2011),
etnia (BARROSO et al., 2007), e outros fatores que podem aumentar a sobrecarga
do cuidador (ex.: tempo que cuida do paciente, coabitar com o paciente, tempo
dedicado ao cuidado, gastos financeiros com o paciente (BARROSO et al., 2007;
HASTRUP et al., 2011), caracteristicas clinicas do paciente, como tipo de doenga
(HASTRUP et al., 2011), gravidade, duragdo e numero de internacées (BARROSO
et al.; 2007; HASTRUP et al., 2011).

Artigo de revisado sobre sobrecarga familiar (COLLINS; SWARTZ, 2011), que
analisou tanto trabalhos sobre pacientes psiquiatricos (deméncia), quanto em
pacientes com transtornos clinicos (ex.: cancer, acidente vascular encefalico,
insuficiéncia cardiaca) apontou idade média dos pacientes de 69 anos, maioria do
sexo feminino e 70% com alguma comorbidade clinica. Ja os cuidadores tinham em
média 49 anos, também com predominio do sexo feminino, sendo na maioria filha ou
cbnjuge e um terco cuidava ha mais de cinco anos. Um terco dos cuidadores
descreveu sentir alta sobrecarga, que se associou com menor nivel educacional e
morar com o paciente. Os cuidadores também se mostraram em risco de se
tornarem doentes. Metade dos cuidadores tinha pelo menos uma doencga crénica,
um quinto descrevia a propria saude como regular ou ruim e 17% acreditavam que

sua saude se deteriorou em decorréncia de ter que cuidar do paciente.

Outro estudo de revisao sistematica da literatura, que analisou as
publicacbes de 2000 a 2010 (CARDOSO et al., 2012), destacou que vem
aumentando o numero de publicagbes sobre o tema. A sobrecarga dos cuidadores
de pacientes com transtornos mentais é, em geral, de moderada a grave, estes
cuidadores sao principalmente do sexo feminino, de idade mais elevada e baixo
nivel educacional. Contribui ainda para uma maior sobrecarga o fato de o cuidador
trabalhar fora, ter baixa renda, fazer tratamento de saude e ter filhos (CARDOSO et
al., 2012). Esse artigo, porém, ndo especifica quais sdo os transtornos mentais

pesquisados, mas devem representar principalmente pacientes com deméncia e
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transtornos psicaticos, pois grande parte das referéncias bibliograficas sobre esse

tema aborda esses transtornos.

Em outro artigo de revisdo de Bandeira e Barroso (2005), sdo apontados
como fatores de sobrecarga os comportamentos problematicos do paciente
(alucinagbes, delirios, agressividade, negativismo), a gravidade do transtorno, o
tempo de evolucédo da doencga, numero de episddios de recorréncia, o baixo nivel de
funcionamento do paciente e menor idade do paciente. Sao fatores relacionados ao
cuidador que influenciam negativamente a sobrecarga: o nivel educacional e de
informacgéo, perdas financeiras, falta de suporte social, conviver com o paciente e
morar em zona rural. O cuidado com o paciente gerou limitacdo na vida social do
cuidador, medo de estigmatizacédo e piora na saude mental, evidenciada por maior
nivel de ansiedade e depressdo. Ressalte-se que a maioria dos estudos nessa
revisdo foi sobre familiares de pacientes com transtornos psicéticos e alguns dados
revelavam semelhanga entre os diversos transtornos, em outros ha diferengas em
determinados tipos de sobrecarga (BANDEIRA; BARROSO, 2005).

Mais recentemente, os estudos de sobrecarga em familiares de pacientes
psiquiatricos vém ampliando seu leque, englobando também adultos com
transtornos ansiosos (KALRA et al., 2008; SENARATNE et al., 2010) e depressivos
(SCAZUFCA et al., 2002), transtorno bipolar (REINARES et al., 2006), transtornos
alimentares (MARTiN et al., 2013; PADIERNA et al., 2013) e transtornos mentais em
criangas (LIU et al., 2007).

Dentre os transtornos ansiosos, ha mais estudos sobre o transtorno
obsessivo-compulsivo (TOC) (COOPER, 1996; STEKETEE, 1997; BLACK et al.,
1998; LAIDLAW et al., 1999; STENGLER-WENZKE et al., 2004, 2006; RAMOS-
CERQUEIRA et al., 2008; ALBERT et al., 2010; VIKAS et al., 2011; TORRES et al.,
2012). Numa reviséo sobre esse tema, Kalra et al. (2008) concluiram que familiares
de pacientes com TOC tém uma sobrecarga semelhante a de doengas mentais
graves como esquizofrenia e transtorno afetivo. No entanto, outro estudo com 9740
casais (IDSTAD et al., 2010) aponta o oposto, que transtornos depressivos e
ansiosos geram menor sobrecarga em comparagdo a outros transtornos mentais
“mais graves”. Dois estudos brasileiros sobre TOC, que utilizaram escalas diferentes
para medir sobrecarga (SOARES NETO et al., 2011; TORRES et al., 2012), também
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obtiveram escores relativamente baixos, se comparados a familiares de pacientes

com transtornos psicéticos.

Em um estudo sobre diversos transtornos ansiosos com 74 pacientes (35
portadores de TOC, 19 de transtorno de panico e agorafobia - TPA, 14 de transtorno
de ansiedade social e os demais com outros transtornos ansiosos) a sobrecarga foi
semelhante entre os transtornos estudados (SENARATNE et al., 2010). Apesar da
relevancia do tema, em relacdo aos transtornos ansiosos a literatura nessa area
ainda é muito escassa, havendo grande necessidade de pesquisas, inclusive sobre
o TPA (KALRA et al., 2008).

1.2 CARACTERISTICAS CLINICAS DO TRANSTORNO DE PANICO E DA
AGORAFOBIA

O transtorno de panico (TP) se caracteriza por crises ou ataques recorrentes
e subitos de extrema ansiedade acompanhada de uma gama de sintomas fisicos
(palpitagdes ou taquicardia, sensacao de falta de ar, sufocamento ou asfixia, dor e
opressao no peito, sudorese, tremores ou abalos, tontura, sensacdo de desmaio,
ondas de frio e calor, parestesias, nauseas, dor ou desconforto abdominal) e
psiquicos (despersonalizagdo, desrealizagdo, medo de enlouquecer e medo de
morrer) (STARCEVIC et al, 1993; ROY-BYRNE et al., 2006; BERNIK;
CORREGIARI, 2011). Estes ataques, que representam uma estimulagcdo macica do
sistema nervoso autdbnomo, duram em média de 10 a 30 minutos, mas sdo tao
graves e imprevisiveis que o paciente se sente muito ameagado de ter novos
ataques (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2002, 2014), o que gera
prejuizo funcional muitas vezes progressivo e incapacitante (ROY-BYRNE et al.,
2006; BERNIK; CORREGIARI, 2011).

Ao experimentar estas sensagdes desagradaveis e assustadoras de forma
abrupta e intensa, o individuo desenvolve falsas e catastroficas cogni¢gdes quanto a
sua saude fisica e mental, acreditando que durante o ataque de panico ele pode
morrer de infarto ou de acidente vascular cerebral (AVC) ou perder totalmente o
controle mental e comportamental. Esse € o pressuposto maior do modelo cognitivo
do panico (HAWTON et al., 1997): o paciente tem essas experiéncias de forma

inesperada e recorrente, e comega a temer novos ataques, o que gera ansiedade
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antecipatéria (FAVA et al., 1988; FAVA et al.,1992) relacionada a varias situagdes de
vida diaria (WITTCHEN et al., 2010). Com isso, muitos pacientes comegcam a
apresentar comportamentos de esquiva de diversas situagdes em que avaliam que
seria dificil sair e/ou receber socorro em caso de um ataque de panico, quadro
denominado de ,agorafobia® (AG) (FAVA et al., 1988; FAVA et al, 1992;
STARCEVIC et al., 1993; KATERNDAHL, 2000) e postulado por Klein como sendo
secundario ao TP (FAVA et al., 1988; FAVA et al., 1992).

Assim, a caracteristica principal da AG é a esquiva de locais e situagdes
gue o paciente julgue serem desencadeantes dos ataques, ou dos quais possa ser
dificil sair ou ser socorrido em caso de mal-estar ou ataques de panico
(STARCEVIC et al.,, 1993; HIRSCHFELD, 1996; AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2002; ROY-BYRNE et al.,, 2006; AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014). Apesar de ser proposto que cogni¢cdes relacionadas as
crises (ex.: maior sensibilidade a ansiedade, propensdo a ansiedade generalizada
e pensamentos catastroficos) levam a AG (BERLE et al., 2008; WITTCHEN et al.,
2010), 40% dos pacientes com AG nao apresentam TP (KESSLER et al., 2006) e
em um tergco dos pacientes a AG pode preceder os ataques de panico (ROY-
BYRNE et al., 2006). Isso pode levar a interpretagcdo de que a AG é uma entidade
distinta e independente do TP, como postulam alguns autores (KESSLER et al.,
2006; WITTCHEN et al.,, 2010). Na versdo mais recente da classificagao
psiquiatrica norte-americana de transtornos mentais (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014), os critérios diagnosticos para TP e AG nao foram
essencialmente modificados, mas os dois quadros sdo considerados transtornos
independentes, enquanto na versao anterior (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2002) descrevia-se TP com e sem AG.

No entanto, ha maior prevaléncia de AG em pacientes com TP do que em
pacientes com ataques de panico isolados, o que €& consistente com a forte
associacao entre TP e AG, muito observada no contexto clinico (KESSLER et al.,
2006). Além disso, numa reviséo de estudos clinicos nos Estados Unidos, raramente
se observou o diagnéstico de AG sem associagao ao TP ou ataque de panico e nao
foi reportado nenhum caso de AG isolada em alguns desses estudos (WITTCHEN et
al., 2010). Apesar da controvérsia, a AG relaciona-se com maior gravidade do TP
(ROY-BYRNE et al.,, 2006; WITTCHEN et al., 2010) e maior incapacitagcdo do
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paciente (KESSLER et al., 2006). Assim, pacientes com transtorno de pénico e
agorafobia (TPA) tém um curso mais crénico e com menor taxa de remissdo do que
pacientes com TP isolado, e os casos de TP sdo na maioria leves, enquanto os de
TPA sao em geral moderados (TILLI et al., 2012).

Os sintomas agorafébicos tendem a ser mais persistentes (WITTCHEN et
al., 2010) e gerar nos pacientes uma dependéncia muito grande de terceiros para
acompanha-los nas suas atividades diarias, como uma companhia de seguranga,
em caso de ocorrer um ataque de panico. Muitos pacientes com TPA nao ficam
nem saem de casa sozinhos, deixam de viajar e de trabalhar, sendo que em
alguns casos mais graves ndo conseguem sair de casa, mesmo acompanhados
(MARTIN et al., 2013). Ha pacientes que sequer tém coragem de trancar a porta
do banheiro, tal a inseguranca e o medo de nédo serem socorridos em caso de

necessidade.

Segundo Bernik e Corregiari (2011), a idade média de inicio do TP é na
terceira década de vida, mas metade dos adultos portadores de TP relata problemas
importantes de ansiedade ja na infancia. A gravidade e a frequéncia dos ataques de
panico sdo variaveis, mas trata-se de uma condicdo crbnica e incapacitante,
frequentemente agravada pela AG. Estima-se que em contextos clinicos mais de %
dos pacientes com TP apresentem esquiva agorafébica (BERNIK; CORREGIARI,
2011). Em suma, pode-se afirmar que: a) em contextos clinicos a AG esta quase
sempre associada ao TP e a maioria dos pacientes relata ataques de panico
antecedentes; b) ataques de pénico sado importante fator de risco para AG; 3)
sintomas agorafébicos podem preceder a eclosdo de crises de panico e; 4) o TP
com AG associa-se a curso mais grave e crénico do que o TP sem AG (BERNIK;
CORREGIARI, 2011).

Como o TP é um transtorno com varias manifestacbes somaticas, a maioria
dos pacientes (70-80%) busca primeiro servicos médicos nao psiquiatricos (TILLI et
al., 2012), o que gera 6nus financeiro e, algumas vezes, piora do prognéstico, uma
vez que o diagnostico e o tratamento adequados em geral sdo postergados
(STARCEVIC et al., 1993). Na verdade, tais pacientes costumam procurar
repetidamente servicos médicos de pronto-atendimento e fazer inumeros exames
subsidiarios até que o diagnostico correto seja estabelecido, prolongando o
sofrimento deles e de seus familiares (BAKKER et al., 2005). Além disso, muitas
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vezes se fazem necessarios exames complementares para afastar doencgas
organicas como hipoglicemia, hipotireoidismo ou feocromocitoma (BAKKER et al.,
2005). Assim, € uma condicdo comum em servicos meédicos gerais, onde muitas
vezes nao é prontamente diagnosticado (BERNIK; CORREGIARI, 2011).

E importante ressaltar que ataques de panico n&o ocorrem exclusivamente
no TP, mas podem ocorrer também nos outros transtornos de ansiedade (ex.: fobia
simples, transtorno de ansiedade social, TOC, TEPT), quando a pessoa é exposta
ao estimulo temido especifico, ou mesmo em pessoas sem nenhum transtorno
ansioso, geralmente em periodos de mais estresse (BERNIK; CORREGIARI,
2011). No TP, além dos ataques de panico inesperados e recorrentes, estes devem
ser seguidos de pelo menos um més de preocupagao persistente sobre a
possibilidade de novos ataques (ansiedade antecipatéria), sobre as possiveis
consequéncias dos ataques e de mudangas comportamentais significativas (ex.:
esquiva fbbica) relacionadas aos ataques (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2002; BERNIK; CORREGIARI, 2011; AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014).

1.3 CRITERIOS DIAGNOSTICOS DO TRANSTORNO DE PANICO COM
AGORAFOBIA

Segundo o DSM-IV (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2002), sdo

critérios diagnosticos do TPA:
A. Tanto (1) como (2)
(1) Ataques de Panico recorrentes e inesperados

(2) Pelo menos um dos ataques foi seguido pelo periodo minimo de um

més com uma (ou mais) das seguintes caracteristicas:
a) Preocupacgéo persistente acerca de ter ataques adicionais.

b) Preocupagdo acerca das implicagbes do ataque ou suas
consequéncias (ex.: perder o controle, ter um ataque cardiaco,

enlouquecer).

c) Alteragdo comportamental significativa relacionada aos ataques.
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B. Presenca de Agorafobia*®

C. Os ataques de panico nao sao decorrentes de efeitos fisiologicos diretos
de uma substancia (ex. drogas, medicamento) ou de uma condi¢cao

médica geral (ex. hipertireoidismo).

D. Os ataques ndo sdo mais bem explicados por outro transtorno mental.

*Critérios para Agorafobia:

(1) A ansiedade acerca de estar em locais ou situagdes de onde possa ser
dificil (ou embaragoso) escapar ou onde o auxilio pode nédo estar disponivel, na
eventualidade de ter um ataque de panico inesperado ou predisposto pela situagéo,
ou sintomas do panico. Os temores agorafébicos tipicamente envolvem
agrupamentos caracteristicos de situagbes, que incluem: estar fora de casa
desacompanhado, estar em meio a uma multiddo ou em uma fila, estar em uma

ponte, viajar de 6nibus, trem ou automovel.

Nota: Considerar o diagnostico de fobia especifica, se a esquiva se limita a apenas uma ou algumas
situagdes especificas ou de fobia social, se a esquiva se limita a situagdes sociais.

(2) As situagbes sao evitadas (por ex.: viagens sao restringidas) ou
suportadas com acentuado sofrimento ou com ansiedade acerca de ter um ataque

de panico ou sintomas ou que exigem companhia.

(3) A ansiedade ou esquiva agorafébica ndo € mais bem explicada por outro

transtorno mental.

1.4 EPIDEMIOLOGIA DO TRANSTORNO DE PANICO E AGORAFOBIA

Como o TP s6 foi definido como entidade diagndstica no DSM-III, de 1980,
ndao ha dados epidemiolégicos anteriores a esta data (BERNIK; CORREGIARI,
2011).

A prevaléncia do TP na populacéo geral é alta, variando de 3 a 5% durante a
vida (ROY-BYRNE et al., 2006; WITTCHEN et al., 2010). No estudo norteamericano
National Comorbidity Survey de 1994 foi encontrada prevaléncia ao longo da vida de
TP de 3,5% e de TPA de 1,5% (SMITH et al., 1999). No National Comorbidity

Survey-Replication, realizado entre 2001 e 2003 com mais de 9000 participantes, a
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prevaléncia de TP e de TPA foi, respectivamente, de 2,8% e 0,4% no ultimo ano de
4,7% e 1,1% na vida (KESSLER et al., 2006). Em um estudo comunitario longitudinal
de 10 anos com 3.021 participantes entre 14-24 anos, observou-se uma prevaléncia
na vida de TP com ou sem AG de 3,4%, TPA de 1,9% e AG de 5,3% (WITTCHEN et
al., 2010). Estudo de revisado sobre pesquisas de prevaléncia em 12 meses de TP na
populacdo europeia encontrou taxas que variam de 0,5 a 3,1% (GOODWIN et al.,
2005).

Ser mulher, ter baixa renda e ser viuvo ou separado foram alguns dos
fatores associados ao TP. Individuos com AG associada apresentaram idade de
inicio mais precoce do TP, maior gravidade e nivel de incapacidade, assim como
maior numero de comorbidades e mais procura por tratamento, o que em parte
poderia explicar o grande numero de casos de TP com AG em amostras clinicas
(HOLLANDER; SIMEON, 2012).

No Brasil, estudo realizado na cidade de S&do Paulo - segundo critérios da
CID-10 (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1992) - constatou prevaléncia de TP
durante a vida de 1,6%, no ultimo ano de 1,0% e 0,4% no ultimo més, e de AG de
2,1%, 1,2% e 0,8%, respectivamente (ANDRADE et al., 2002).

O TPé mais comum em mulheres do que em homens, numa propor¢ao
aproximada de 2:1 em pacientes sem AG e de 3:1 em pacientes com AG (BERNIK;
CORREGIERI, 2011).

1.5 TRANSTORNO DE PANICO E AGORAFOBIA: IMPACTO E OUTRAS
COMORBIDADES PSIQUIATRICAS

Além de pacientes com TPA possuirem taxas relativamente altas de
tentativas de suicidio, problemas conjugais e dependéncia financeira (HOLLIFIELD
et al., 1997), é alta também a taxa de comorbidade com outros transtornos

psiquiatricos, configurando-se mais como regra do que como excegao.

Em estudo recente com 49 pacientes de um servigo primario de saude, foi
constatado que em pacientes com TP com ou sem AG a taxa de comorbidade com
outros transtornos psiquiatricos ao longo da vida foi de 98%; no entanto, para TPA
foi de 100% (TILLI et al., 2012). Nesse estudo, a principal comorbidade no TPA foi
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depressao, com prevaléncia de 38% (TILLI et al., 2012). Além disso, mais que 70%
dos pacientes tém ou tiveram outro transtorno ansioso, 40% dependéncia de alcool
e, no grupo com TPA, 21% tém ou tiveram dependéncia de outras substancias
psicoativas (TILLI et al., 2012).

Em outro estudo, com 94 participantes com TP, foi observada alta taxa de
comorbidade, sendo que 81% tinham pelo menos um transtorno do eixo |
concomitante (ALBERT et al., 2010). O transtorno depressivo € a comorbidade mais
comum, mas o transtorno de ansiedade social pode ocorrer em até 1/3 dos
pacientes com TP e o transtorno de ansiedade generalizada é também frequente
(BERNIK; CORREGIARI, 2011). Em estudo de revisédo, confirmou-se que o TP puro
€ raro, sendo muito frequente a comorbidade com outros transtornos ansiosos,
transtornos afetivos e somatoformes, e abuso de substancias (WITTCHEN et al.,
2010). Enquanto alguns individuos relatam que o abuso de alcool se desenvolveu
como uma tentativa de controlar a ansiedade (como “automedicagdo”), em
aproximadamente metade dos casos o uso de substancias teria antecedido o inicio
do TP (BERNIK; CORREGIARI, 2011). De toda forma, esta comorbidade estaria
associada a um pior prognostico do TP (BERNIK; CORREGIARI, 2011).

Estima-se que 35 a 65% dos pacientes com TP tém AG associada
(WITTCHEN et al., 2010), mas em amostras clinicas esse numero chega a % dos
casos (BERNIK; CORREGIARI, 2011).
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2 JUSTIFICATIVA DO ESTUDO

Inexistem na literatura, até o momento, estudos publicados sobre a possivel
sobrecarga em familiares cuidadores de pacientes com transtorno de panico e
agorafobia (TPA). Mesmo sendo um transtorno que tem prevaléncia relativamente
alta na populacéo geral, que pode demorar até ser adequadamente diagnosticado e
tratado, e que frequentemente leva a dependéncia de pessoas da familia para uma
série de atividades de vida diaria, € um tema negligenciado pelos pesquisadores até

0 momento.
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3 OBJETIVOS

= Estimar a prevaléncia de sobrecarga e de sofrimento psiquico (transtorno
mental comum) em familiares de pacientes adultos portadores de

transtorno de pénico com agorafobia (TPA) em tratamento ambulatorial.

= Avaliar a associagdo de fatores explanatérios sociodemograficos e
clinicos com estes dois desfechos (sobrecarga e sofrimento psiquico) nos

familiares destes pacientes.

= Avaliar a associagdo entre os desfechos sobrecarga e sofrimento

psiquico.
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4 HIPOTESES

Apesar de nao haver nenhum estudo publicado sobre esse tema em relagao

ao TPA até o momento, espera-se encontrar:

1) prevaléncia de TMC (sofrimento psiquico) entre os cuidadores maior que
as taxas descritas na populagdo geral e semelhante a descrita em

cuidadores de pacientes com TOC,;

2) maior sobrecarga e sofrimento psiquico nos cuidadores de pacientes
com quadros clinicos mais graves, com maior incapacitagcdo e que

apresentem outras comorbidades além da AG;

3) maior sobrecarga em cuidadores do sexo feminino, com menor nivel de

escolaridade e renda;

4) associagao entre sobrecarga e sofrimento psiquico do cuidador.
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5 METODO

5.1 DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo transversal analitico.

5.2 SUJEITOS

Foram avaliados 40 portadores de TPA e seus respectivos familiares, todos
adultos (idade igual ou superior a 18 anos). Optou-se por avaliar pacientes que
apresentavam agorafobia (AG) associada ao TP por ser essa a situagao mais
comum na pratica clinica e também por se entender que os sintomas agorafébicos
em geral levam a dependéncia de outras pessoas e, eventualmente, a sobrecarga e
sofrimento psiquico nestas. Os familiares ou cuidadores principais (um por paciente)
foram indicados por estes como a pessoa que participava mais intensamente de seu
problema, de seus sintomas panico-agorafobicos. Foram recrutados, atenderam os
critérios de inclusdao e aceitaram participar da pesquisa 14 pacientes consecutivos
do Ambulatério de Transtornos Ansiosos e Obsessivo-Compulsivos (ATAOC) da
Faculdade de Medicina de Botucatu (FMB) — UNESP e 26 pacientes de consultério
privado da cidade de Bauru. Dentre os participantes elegiveis, nenhum do ATAOC e
apenas dois familiares da clinica privada ndo compareceram para fazer a entrevista,

nao podendo, portanto, ser incluidos no estudo.

Os pacientes foram diagnosticados segundo os critérios do DSM-IV
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2002) para TPA, descritos
anteriormente. O diagndstico de TPA foi ainda confirmado pela Mini International
Neuropsychiatric Interview (SHEEHAN et al., 1998), tendo sido o transtorno primario,
ou seja, que motivou a procura por tratamento. A inclusdao de pacientes de dois
servicos teve como objetivo comparar uma instituicdo publica e outra privada e
ampliar a validade externa do estudo, assim como foi feito em um estudo nacional
de sobrecarga familiar com portadores de TOC (SOARES NETO et al., 2011).
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5.3 INSTRUMENTOS DE AVALIACAO

5.3.1 Instrumentos de avalicao do paciente

5.3.1.1 Questionario sobre dados sociodemograficos e clinicos do paciente

Questionario especialmente elaborado para este estudo, incluiu informagdes
sobre: idade, sexo, situagdo conjugal, religido, arranjo familiar, escolaridade,
situagao ocupacional, renda familiar e per capita, e autoavaliacdo de saude. Além
disso, constam do questionario informag¢des sobre tempo de aparecimento dos
sintomas e descricdo dos mesmos, curso e gravidade do transtorno e tratamentos

realizados (Anexo A).

5.3.1.2 The Mini International Neuropsychiatric Interview (M.I.N.l.) (SHEEHAN et al.,
1998)

Entrevista padronizada para diagnostico de transtornos psiquiatricos
segundo os critérios do DSM-IV (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2002)
e da CID-10 (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1992), pode ser aplicada por
psiquiatras e profissionais nao psiquiatras, apds rapido treinamento (tempo de
aplicacdo: 15 - 30 minutos). A versao MINI-19 é estruturada em maddulos
diagndsticos independentes, que exploram depressdo maior (ultimas duas
semanas), transtorno distimico (dois anos), episédio hipomaniaco (duas semanas),
transtorno de panico com ou sem agorafobia (ultimo més e na vida), agorafobia
(atual), fobia social (FS - més), transtorno obsessivo-compulsivo (TOC - més),
transtorno de estresse pds-traumatico (TEPT - més), dependéncia e abuso de alcool
e de substancias (ano), sindrome psicoética atual e na vida, transtorno de humor com
caracteristicas psicéticas (atual), anorexia e bulimia nervosa (dois meses), transtorno
de ansiedade generalizada (TAG - seis meses) e transtorno de personalidade anti-
social (vida toda). A M.L.N.I. foi traduzida em mais de 30 idiomas, inclusive o
portugués do Brasil (AMORIM, 2000). Suas propriedades psicométricas sao
consideradas satisfatorias, com validade comparavel a outras entrevistas

diagnosticas, como a Composite International Diagnostic Interview e a Structured
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Clinical Interview for DSM-IV Axis | Disorders (AMORIM, 2000). Este instrumento foi
utilizado também para confirmacdo do diagndstico principal de TPA. A entrevista
completa pode ser consultada no seguinte site:
http://xa.yimg.com/kq/groups/15983109/1845968711/name/Mini+Portugues.pdf

5.3.1.3 Panic and Agoraphobia Scale (PAS) (BANDELOW, 1995) (Anexo B)

Para avaliar a gravidade do TPA nos pacientes foi utilizada a Panic and
Agoraphobia Scale (PAS), que foi traduzida para o portugués por Lotufo-Neto
(GORENSTEIN et al., 2008). Nao ha estudo de validagcdo em nosso meio da PAS,
assim como de nenhuma outra escala de gravidade do TPA. A PAS é uma escala de
aplicacao simples, contendo 13 itens agrupados em cinco subescalas: 1) “Ataques
de Panico”, incluindo frequéncia, duracéo e intensidade; 2) “Agorafobia”, que inclui
frequéncia, quantos locais e sua relevancia; 3) “Ansiedade Antecipatéria”, frequéncia
e gravidade; 4) “Incapacidade”, tanto familiar, social e trabalhista; 5) “Preocupacao
com a Saude”, que inclui o0 medo de dano fisico oriundo de um ataque de péanico.
Cada subescala pode ser avaliada separadamente e o tempo total médio de
aplicacao € de 10 minutos. Os itens sdao graduados numa escala tipo Likert de
quatro pontos e a pontuagao total varia de 0 a 52, indicando a gravidade global do
TPA.

5.3.2 Instrumentos de avaliagao do familiar cuidador

5.3.2.1 Questionario sobre dados do cuidador

Questionario especialmente elaborado para este estudo, sobre dados
sociodemograficos do familiar (idade, sexo, situagdo conjugal, religido, arranjo
familiar, relacdo de parentesco, escolaridade, situagdo ocupacional, renda) e
autoavaliacdo de saude. Constam também deste questionario informacdes sobre
tempo que o cuidador convive com o paciente desde o aparecimento dos sintomas,
se reside ou ndo na mesma casa, se cuida ou ndo de outro(s) doente(s) se ja fez ou

faz algum tratamento psicoldgico ou psiquiatrico (Anexo C).



29

5.3.2.2 Self-Reporting Questionnaire (SRQ) (HARDING et al., 1980) (Anexo D)

Para investigar a ocorréncia de sofrimento psiquico ou transtorno mental
comum (TMC) nos cuidadores foi utilizado o Self-Reporting Questionnaire (SRQ). O
SRQ €& um questionario de rastreamento para TMC (problemas psiquiatricos,
morbidade psicoldgica e/ou sofrimento psiquico em geral, principalmente sintomas
depressivo-ansiosos e somatizacédo, desenvolvido por Harding et al. (1980) para uso
em servigos de atengao primaria em saude e na comunidade. Foi validado no Brasil
por Mari e Williams (1986). E composto por 24 questdes com respostas do tipo
binario (sim e ndo, pontuagéo 1 e 0, respectivamente) subdivididas em duas sec¢des:
a primeira com 20 questdes elaboradas para a detecg¢ao de disturbios “neurdéticos”, e
a segunda com quatro questdes para a deteccdo de disturbios “psicéticos”,
tomando-se como referéncia o ultimo més. Para este estudo, foram utilizados
apenas os 20 primeiros itens. E considerado um instrumento com boa validade e de
facil aplicagdo. Seu ponto de corte para rastreamento de transtornos mentais
comuns é de 7/8; com esse ponto de corte Mari e Williams (1986) obtiveram uma
especificidade de 80% e uma sensibilidade de 83%. De acordo com orientagcdo dos
préprios autores, neste estudo foram empregados pontos de corte diferenciados
para homens (5/6) e mulheres (7/8), pois o valor preditivo positivo era menor para
homens do que para mulheres, quando se empregava para ambos o ponto de corte
7/8 (66% e 83%, respectivamente). O resultado do SRQ pode ser analisado como
variavel continua (pontuagédo total) e como variavel dicotbmica, separando os

cuidadores em casos e n&o casos, segundo o ponto de corte de cada género.

5.3.2.3 Carer Burden Interview (CBI) (Entrevista para avaliagdo da sobrecarga do
cuidador) (ZARIT et al., 1980) (Anexo E)

Entrevista composta por 22 itens que identifica o nivel de sobrecarga
objetiva e subjetiva percebida pelo cuidador de pacientes com transtornos
psiquiatricos no ultimo més; foi proposta por Zarit et al. (1980) e validada no Brasil
por Scazufca (2002). Esta entrevista tem sido muito utilizada em varios paises para
avaliar a sobrecarga de familiares de pacientes idosos portadores de deméncia e de
outros adultos portadores de doencas fisicas e mentais (SCAZUFCA et al., 2002).
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Abrange as areas mais frequentemente mencionadas pelos cuidadores como
problematicas, incluindo a saude do cuidador, o seu bem-estar psiquico, o
comprometimento financeiro, a vida social e o relacionamento entre o cuidador e o
paciente. Os itens desse instrumento devem ser respondidos segundo uma escala
que varia de 0 a 4, correspondendo as seguintes respostas: nunca (0), raramente
(1), as vezes (2); frequentemente (3) e sempre (4). A partir das respostas obtidas,
calcula-se uma pontuacao total (0-88), que € utilizada como variavel continua para a
analise do grau de sobrecarga do cuidador. Pode-se também analisar os resultados
de modo categorial, com os seguintes pontos de <21 — auséncia de sobrecarga,
entre 21-40 — sobrecarga leve, 41-60 — sobrecarga moderada e = 61 — sobrecarga
grave (FERREIRA et al., 2010).

5.3.2.4 Escala de Avaliacdo da Sobrecarga dos Familiares (FBIS-BR) (TESSLER,;
GAMACHE, 1994) (Anexo F) (Acesso também pelo  site:

http://www.ufsj.edu.br/portal-repositorio/File/lapsam/sobrecargafamiliar/escalatessler.pdf)

A FBIS foi originalmente elaborada por Tessler e Gamache (1994) e avalia
tanto a sobrecarga objetiva quanto subjetiva de familiares de pacientes com
transtornos mentais em geral, nos ultimos 30 (trinta) dias. Ela foi adaptada por
Bandeira et al. (2005) para torna-la mais facilmente aplicavel em nosso contexto
(FIBS-BR) e, posteriormente, validada por Bandeira et al. (2008). A FIBS-BR avalia
cinco dimensdes da vida familiar que foram divididas em cinco subescalas: A)
assisténcia ao paciente na vida cotidiana; B) supervisdo aos comportamentos
problematicos; C) gastos financeiros; D) impacto na rotina diaria; e E) preocupagdes
com o paciente. Cada subescala possui um numero variado de itens e as respostas
sao distribuidas em escalas tipo Likert, sendo que as respostas objetivas variam de
1 (nenhuma vez por semana) a 5 (todos os dias), as subjetivas de 1 (nem um pouco)
a 4 (muito), e na subescala E os valores vao de 1 (nunca) até 5 (sempre ou quase
sempre). Enquanto as subescalas A e B possuem respostas referentes tanto a
sobrecarga subjetiva quanto objetiva, a subescala D refere-se somente a sobrecarga
objetiva e a E a sobrecarga subjetiva. Para a interpretagéo dos dados, pode-se fazer
médias das questdes subjetivas ou objetivas das diversas subescalas, assim como
meédias totais. Existem dados que ndo entram na pontuagcdo, mas que podem
também ser utilizados, como a subescala C (gastos financeiros) e o impacto


http://www.ufsj.edu.br/portal-repositorio/File/lapsam/sobrecargafamiliar/escalatessler.pdf
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permanente na vida. No presente trabalho utilizamos: FIBS-Objetiva (média das
respostas objetivas nas subescalas A, B e D), FIBS-Subjetiva (média das respostas
subjetivas na subescalas A, B e E) e FIBS-E (média da subescala E, que avalia
sobrecarga subjetiva sobre o grau de preocupacédo do familiar com a saude do

paciente). A aplicagdo da entrevista dura aproximadamente 60 minutos.

5.4 CONTEXTO DA PESQUISA E PROCEDIMENTOS

O estudo foi realizado por meio de entrevista Unica e individual, com
pacientes portadores de TPA e seus respectivos familiares. Foi realizada em
ambulatorio especializado (ATAOC) do Hospital das Clinicas da FMB-Unesp e em
clinica psiquiatrica particular de Bauru. A casuistica foi composta por familiares e
pacientes que estivessem em tratamento e ainda sintomaticos, consecutivos, que
aceitaram participar e assinaram o termo de consentimento. A obtencdo dos dados
ocorreu no periodo de janeiro de 2011 a outubro de 2013, tendo sido feita através de
entrevistas diretas, conduzidas por dois pesquisadores treinados na aplicagao dos
instrumentos, um psicélogo (VAB) em Botucatu e um psiquiatra (ELPB, autor deste

estudo) em Bauru.

O ambulatério de transtornos ansiosos e obsessivo-compulsivos (ATAOC)
do Hospital das Clinicas da FMB esta em funcionamento desde 1990, coordenado
pela Profa. Albina Rodrigues Torres, oferecendo tratamento clinico e psicoterapico,
quando indicado. A clinica particular esta localizada na cidade de Bauru, e é de
propriedade deste mestrando e atende um publico diversificado e nao restrito a

transtornos ansiosos.

Os pacientes foram convidados a participar da pesquisa no dia que
comparecerem ao ambulatério ou consultério para suas consultas agendadas. Ao
concordarem, indicaram o seu cuidador principal, segundo critérios a ele explicitados
(a pessoa mais diretamente envolvida no seu problema), e consultaram se estes
concordavam em ser entrevistados no mesmo dia ou em comparecer em dia
agendado para a entrevista. Ao concordarem, tanto o paciente quanto o familiar
cuidador assinaram os termos de consentimento e responderam aos instrumentos

descritos.
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5.5 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Medicina de Botucatu (FMB) — UNESP em 18/08/2011, Of. 360/11 - CEP (Anexo G).
A mudancga de titulo do projeto foi aprovada pelo CEP em 16/05/2014, Of. 64/2014
(Anexo H). Foram incluidos pacientes e cuidadores adultos que concordaram em
participar voluntariamente da pesquisa, apdés terem sido informados sobre os
objetivos e métodos da mesma e terem assinado os termos de consentimento livre e

esclarecido (Anexos | e J).

5.6 ANALISE ESTATISTICA

A anadlise estatistica foi realizada utilizando-se o programa STATA 12.0
(STATA CORPORATION, 2011). Inicialmente foi feita a analise descritiva, com
estimativas de prevaléncia para as variaveis categoriais e estimativas de meédias e
desvios-padrao ou medianas e faixas de variagdo para as variaveis quantitativas. A
analise bivariada, que avaliou a associagcdo das variaveis de exposicdo com
sobrecarga (medida pela CBlI e FIBS-BR) e o sofrimento psiquico do cuidador
(medido pelo SRQ) foram feitas através do teste de qui-quadrado e do teste exato
de Fisher (variaveis de exposicao categoricas) e pelos testes t de Student ou Mann
Whitney (variaveis quantitativas com distribuicdo normal ou nao normal,
respectivamente). Para avaliar a associagao entre variaveis quantitativas (ex.: idade
do paciente e do cuidador, anos de escolaridade, renda, pontuacdo nas escalas de
sobrecarga e sofrimento psiquico do cuidador e de gravidade do TPA) foi utilizada a
correlagdo de postos de Spearman ou o teste de coeficiente de correlacdo de
Pearson. Foi adotado o nivel de significancia estatistico padrdao de 5% para rejeicao

da hipétese de nulidade.
Na analise descritiva foram utilizadas as seguintes variaveis:

1) Categodricas: Sexo, situagao conjugal, relagédo de parentesco, se ha ou
nao outras pessoas participando do cuidado, situacdo ocupacional,
pratica religiosa, presenga ou nédo de doenca fisica, se mora ou ndo com
0 paciente, se cuida ou ndo de outros doentes, SRQ positivo ou negativo,
tratamento psicoldgico ou psiquiatrico atual ou prévio.
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2) Ordenadas: Idade por faixas etarias, nivel de escolaridade e autoavaliagdo da
saude.

3) Quantitativas: idade, numero de anos que frequentou escola, renda familiar,
tempo de convivéncia com o portador em meses, pontuacdo no SRQ, na
PAS, na Carer Burden Interview (CBI) e na FIBS.
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6 RESULTADOS

6.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DA CASUISTICA

Foram avaliados 40 pacientes e seus respectivos familiares (cuidadores),

sendo a maioria (65,0%) proveniente da clinica privada.

Dos 40 pacientes, 28 (70,0%) eram mulheres e 12 (30,0%) eram homens. A
média de idade foi de 33,7 anos (DP 9,2), variando de 19 a 56 anos, e a média de
anos de escolaridade foi de 12 anos (DP 3,9). A situagao conjugal mais frequente foi
de casados ou em uniéo estavel (70,0%) e 27 (67,5%) moravam com cOnjuge e/ou
filho(s). A maioria (55,0%) estava empregada e 15 (37,5%) se declararam catdlicos,

embora 12 (30,0%) fossem crentes ou evangélicos.

Entre os familiares, observou-se que 22 (55,0%) eram mulheres e 12
(45,0%) homens. A média de idade foi de 44,2 anos, variando de 19 a 74 anos, € a
média de anos de escolaridade foi de 11,5 anos. Observou-se uma alta
porcentagem de casados ou em unidao estavel (87,5%) e a maioria estava
empregada (67,5%). Alguma pratica religiosa foi relatada por 35 cuidadores (87,5%),
sendo quase metade (45,0%) catdlica. Em relacdo a tipo de parentesco, a maioria
dos familiares era cénjuge dos pacientes (60,0%), seguido por pai-mae (37,5%) e

somente uma pessoa era filho (2,5%).

As demais caracteristicas sociodemograficas gerais da amostra encontram-

se na Tabela 1, a seguir.



Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas dos pacientes e familiares
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Paciente Familiar
Variaveis Quantitativas Média Mediana Média Mediana
(DP) (Variagao) (DP) (Variagao)
Idade (anos) 33,7 (9,2) 33,5 (19-56) 44,2 (12,9) 43 (19-74)
Escolaridade (anos) 11,97 (3,91) 11 (4-23) 11,5 (4,1) 12 (4-19)

Renda per capita (reais)

1274 (1190)

812 (155-6667)

1254 (1130) 893 (250-6667)

Variaveis Categoéricas N % N %
Sexo
Masculino 12 30,0 18 45,0
Feminino 28 70,0 22 55,0
Situagao conjugal
Solteiro 12 30,0 1 2,5
Casado/Unido estavel 28 70,0 35 87,5
Separado 0 0,0 2 5,0
Viavo 0 0,0 2 5,0
Servigo de procedéncia
Botucatu 14 35,0 14 35,0
Bauru 26 65,0 26 65,0
Situagao ocupacional
Aposentado 0 0,0 1 2,5
Desempregado 8 20,0 3 7,5
Dona de casa 7 17,5 7 17,5
Empregado 22 55,0 27 67,5
Estudante 2 50 0 0,0
Licenga médica 1 2,5 2 5,0
Religiao
Catolica 15 37,5 18 45,0
Crente/evangélica 12 30,0 12 30,0
Espirita 8 20,0 4 10,0
Testemunha de Jeova 1 2,5 1 2,5
Outra 1 2,5 0 0,0
Sem Religiao 3 7.5 5 12,5

DP: desvio padrao
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6.2 CARACTERISTICAS CLINICAS DOS PACIENTES

Os pacientes relataram que suas primeiras crises aconteceram em média
aos 26,9 anos (DP: 8,9), variando de 12 a 45 anos de idade. O tempo médio de
evolugao foi de 49,5 meses (DP: 65,5), variando amplamente, de um a 264 meses. A
maioria (75,0%) teve mais que 10 crises ao longo da vida. A gravidade geral medida

pela PAS foi em média de 29,6 pontos (DP: 7,6), variando entre 15 a 42 pontos.

Dentre os pacientes, 21 (52,5%) relataram ter procurado atendimento em
servigos de pronto-socorro no ano anterior a entrevista, em fun¢do dos sintomas do
TPA, 25 (62,5%) procuraram outros especialistas, 24 (60,0%) faziam psicoterapia e

quase a totalidade (97,5%) fazia uso de psicofarmacos.

Quanto as doencgas clinicas, foram autodeclaradas presentes por nove
(22,5%) dos pacientes, sendo elas: microadenoma hipofisario, bécio nodular,
diabetes mellitus, hipercolesterolemia, arritmia cardiaca, refluxo gastroesofagico e
hipertensao arterial. Treze pacientes (32,5%) autoavaliaram sua saude como muito
boa ou boa, 20 pacientes (50,0%) como regular e sete (17,5%) como ruim ou muito

ruim.

Foi detectado, através da M.I.N.I., pelo menos um transtorno mental além do
TPA em 35 (87,5%) dos pacientes. Destes, a depressao foi o mais frequente
(65,0%), seguido de TAG (40,0%), fobia social (40,0%) e TOC (30,0%). Nao foram
encontrados casos de transtorno bipolar, transtorno de estresse pos-traumatico
(TEPT), abuso ou dependéncia de substancias, sindromes psicoticas, anorexia e

bulimia nervosa ou transtorno da personalidade antissocial.

As demais caracteristicas clinicas dos pacientes, incluindo a pontuagao
média nas subescalas da PAS, podem ser vistas na Tabela 2, a seguir.
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Tabela 2 - Caracteristicas clinicas dos pacientes

S o Média Mediana

Varidveis Quantitativas (DP) (Variagao)
Gravidade
Global (escore PAS) 29,63 (7,63) 30 (15-42)
Ataques (PAS) 4,85 (3,13) 6 (0-11)
Esquiva (PAS) 8,20 (2,14) 8 (4-12)
Ansiedade Antecipatoria (PAS) 5,45 (2,21) 5,5 (0-8)
Incapacidade (PAS) 7,63 (3,14) 8 (0-12)
Preocupagdo com Saude (PAS) 3,53 (2,42) 3,5 (0-8)
Idade de Inicio TPA (anos) 26,9 (8,9) 26,5 (12-45)
Tempo de Evolugao (meses) 49,5 (65,5) 20 (1-264)
Tempo até Tratamento (meses) 16,2 (28,0) 4,5 (0-120)

Variaveis Categoricas N %
Doenga fisica
Nao 31 77,5
Sim 9 22,5
Autoavaliagao de saude
Muito boa/Boa 13 32,5
Regular 20 50,0
Ruim/Muito ruim 7 17,5
Numero total de crises
Até 10 10 25,0
>10 30 75,0
Idas ao Pronto Socorro (ano)
Sim 21 52,5
Nao 19 47,5
Consultas outros especialistas (ano)
Sim 25 62,5
Nao 15 37,5
Psicofarmacos
Sim 39 97,5
Nao 1 2,5
Psicoterapia
Sim 24 60,0
Nao 16 40,0
Presenca de Comorbidades (M.I.N.l.)
Sim 35 87,5
Nao 05 12,5
Tipo de Comorbidades (M.I.N.1.)
Depressao 26 65,0
Fobia Social 16 40,0
TAG 16 40,0
TOC 12 30,0

DP: desvio padrao; PAS: Panic and Agoraphobia Scale; M.L.N.I: Mini International Neuropsychiatric Interview; TAG: transtorno
de ansiedade generalizada; TOC: transtorno obsessivo-compulsivo.
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6.3 SOBRECARGA, SOFRIMENTO PSIQUICO E SITUAGCAO DE SAUDE DO
CUIDADOR

A grande maioria (95,0%) dos familiares/cuidadores morava junto com o
paciente, sendo o unico cuidador em 52,5% dos casos (dados n&o apresentados em
tabela).

A sobrecarga avaliada pela CBI foi positiva (escore > 21) em 60,0% dos
cuidadores (N=24), sendo leve em 47,5% deles (N=19), moderada em 10% (N=4) e
grave em apenas um (2,5%). A pontuagdo meédia foi 27,0 (DP: 12,8), variando entre
sete e 63 pontos. Ja pela FIBS-BR, a média geral foi de 1,64 pontos (DP: 0,28),
variando de 1,18 até 2,35 pontos. A pontuagdao média na FIBS-Subjetiva (1,76; DP:
0,30) foi superior a da FIBS-Obijetiva (1,54; DP: 0,37), enquanto que a FIBS-E - que
mede a preocupacao do cuidador com o paciente - teve a pontuacdo média mais
expressiva, de 2,78 pontos (DP: 0,71). A sobrecarga avaliada pela FIBS-E foi

positiva em 90% dos familiares.

A avaliagao do sofrimento psiquico pelo SRQ indicou presenga deste (ou de
transtorno mental comum — TMC) em 37,5% dos cuidadores. A pontuagédo média foi
de 5,2 (DP: 4,1), variando entre 0 e 15 pontos. Sete cuidadores (17,5%) estavam
fazendo tratamento psiquiatrico ou psicolégico na época da entrevista e nove

(22,5%) ja haviam feito anteriormente.

Foi relatada alguma doenga fisica por nove cuidadores (22,5%), sendo
estas: cardiopatia, tumor de mama, diabetes mellitus, oftalmopatia diabética,
escoliose, ciatalgia, hipertensdo arterial sistémica, traumatismo cranio encefalico,
bloqueio de ramo esquerdo, artrose, hipercolesterolemia, hipertrigliceridemia e
artrose. Consideravam a prépria saude boa ou muito boa 27 cuidadores (67,5%),
enquanto 12 (30,0%) achavam sua saude regular e somente um cuidador avaliou
sua saude como ruim. Referiram tratamento psicologico/psiquiatrico atual e anterior

17,5% e 22,5% dos cuidadores, respectivamente.
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Tabela 3 - Sobrecarga, sofrimento psiquico e situagédo de saude dos familiares

L L Média Mediana

Variaveis Quantitativas (DP) (Variagio)
Sobrecarga (escores)
SRQ 52 (4,1) 5,5 (0-15)
FIBS-BR (global) 1,64 (0,28) 1,62 (1,18-2,35)
FIBS-Objetiva 1,54 (0,37) 1,54 (1,00-2,75)
FIBS-Subjetiva 1,76 (0,30) 1,76 (1,19-2,40)
FIBS-E 2,78 (0,71) 2,71 (1,43-5,00)
CBI 27,0 (12,8) 24 (7-63)

Variaveis Categoéricas N %
SRQ
Positivo 15 37,5
Negativo 25 62,5
Sobrecarga pela CBI
Positiva 24 60,0
Negativa 16 40,0
Sobrecarga no item FIBS-E
Positiva 36 90,0
Negativa 04 10,0
Autoavaliagao de saude
Muito boa/Boa 27 67,5
Regular 12 30,0
Ruim/Muito ruim 01 2,5
Outra pessoa ajuda
Sim 19 47,5
Néo 21 52,5
Cuida de outro doente
Sim 09 225
Néo 31 77,5
Doenca fisica auto-relatada
Sim 09 225
Néo 31 77,5
Tratamento psiquiatrico-psicolégico atual
Sim 07 17,5
Néo 33 82,5
Tratamento psiquiatrico-psicolégico anterior
Sim 09 225
Néo 31 77,5

DP: desvio padrao; SRQ: Self-Reporting Questionnaire; FIBS-BR: Escala de Avaliagdo da Sobrecarga dos Familiares; FIBS-
Objetiva: Subescala objetiva da FIBS-BR; FIBS-Subjetiva: Subescala subjetiva da FIBS-BR; FIBS-E: Subescala que avalia
preocupacao da FIBS-BR; CBI: Carer Burden Interview.
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6.4 FATORES ASSOCIADOS A SOBRECARGA E AO SOFRIMENTO PSIQUICO
DO CUIDADOR

O desfecho de sobrecarga global do cuidador foi medido por meio das
escalas CBI (analisada como variavel quantitativa e também dicotémica) e FIBS-BR
(variavel quantitativa). A FIBS-BR tem as subescalas FIBS-subjetiva, FIBS-objetiva e
FIBS-E, esta ultima avaliando especificamente as preocupagdes a cerca da doenga
do paciente. J&4 o SRQ (analisado como variavel quantitativa e também dicotdomica)
mensurou o sofrimento psiquico ou a ocorréncia de transtorno mental comum (TMC)

no familiar.

Analisada como variavel dicotdmica (CBI positiva: escores maiores que 21)
este desfecho néo se associou significativamente a nenhuma variavel independente
avaliada, seja sociodemografica ou clinica (dados n&o apresentados em tabela). Ja
quando avaliada como variavel quantitativa (Tabela 4), maior pontuagdo na CBI
associou-se ao servigo de procedéncia (ATAOC) e a ocorréncia de TMC (SRQ

positivo).

Nao houve diferenga estatisticamente significativa no grau de sobrecarga
verificada em cuidadores apenas do paciente com TPA em relacdo aqueles que
cuidavam de outro paciente, em todas as escalas utilizadas (dados né&o

apresentados em tabela).

Maior pontuacao global na FIBS-BR associou-se significativamente com nao
morar junto com o paciente, autoavaliar a propria saude como regular, ruim ou muito
ruim e TMC (SRQ positivo). Em relagdo as subescalas, tanto a FIBS-Subjetiva
quanto a Objetiva associaram-se a pior autoavaliagdo de saude e TMC (SRQ
positivo). Além disso, estar empregado associou-se significativamente apenas a
maior pontuagdo na FIBS-Objetiva. Por outro lado, nenhuma variavel explanatéria

associou-se de modo significativo a pontuacao na FIBS-E.

Quando analisada como variavel dicotémica (SRQ positivo), sofrimento
psiquico ou TMC associou-se a menor idade do familiar (média de 37,2 anos no
grupo com TMC e 48,4 anos no grupo sem TMC, p=0,006 pelo teste t) e
autoavaliagdo da sua saude como regular, ruim ou muito ruim (p=0,001, teste exato

de Fisher). Ja quando analisada como variavel quantitativa, maior pontuagdo no
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SRQ associou-se apenas a autoavaliagdo da sua saude como regular, ruim ou muito
ruim (p<0,001) — Tabela 4.

Quando analisadas as associagdes entre variaveis quantitativas por testes
de correlagdo (Tabela 5), a pontuagcdo na CBIl associou-se positivamente com o
tempo que o paciente levou até procurar tratamento e com o escore na FIBS-
Objetiva; e negativamente com a idade do cuidador. A FIBS-BR, a FIBS-Objetiva e a
FIBS-E se associaram positivamente com a subescala da PAS que avalia o grau de
esquiva do paciente. Além disso, a FIBS-E associou-se também com maior
gravidade global da PAS e com a subescala de gravidade dos ataques de péanico.

N&o houve nenhuma associagao significativa da FIBS-Subjetiva.

Observou-se ainda associagcao negativa entre tempo de evolugao do TPA e
a pontuacao na CBI (-0,38), assim como idade de inicio do TPA e as variaveis FIBS-
Objetiva (-0,33) e PAS Ataque (-0,43) (dados néo apresentados em tabela).

Por fim, a pontuagdo no SRQ se associou com todas as medidas de
sobrecarga do cuidador (pontuagdo na CBIl, FIBS-BR, FIBS-Objetiva, FIBS-

Subjetiva), tendendo a se associar também com a FIBS-E (Tabela 5).



Tabela 4 - Andlises bivariadas dos desfechos quantitativos com as variaveis sociodemograficas do familiar e comorbidade do paciente

a

a

b

a

b

Variaveis do CBI p FIBS-BR p FIBS-Obj p FIBS-Subj p FIBS-E P SRQ p

Familiar Média (DP) Média (DP) Média (DP) Média (DP) Média (DP) Média (DP)

Sexo

Feminino 26,68 (13,71) 1,65 (0,27) 1,56 (0,37) 1,74 (0,29) 2,70 (0,65) 6,27 (4,27)

Masculino 27,44 (11,90) 0,85 1,63 (0,30) 0,84 1,52 (0,39) 0,79 1,78 (0,32) 0,72 2,87 (0,79) 0,88 3,89 (3,45) 0,06

Escol. baixa

Nao 26,76 (13,27) 1,62 (0,28) 1,50 (0,36) 1,76 (0,33) 2,76 (0,77) 4,86 (4,31)

Sim 27,73 (11,94) 0,83 1,70 (0,28) 0,41 1,65 (0,41) 0,38 1,75 (0,23) 0,96 2,82 (0,55) 0,71 6,09 (3,30) 0,40

Procedéncia

Botucatu 34,14 (14,04) 1,57 (0,19) 1,51 (0,22) 1,67 (0,32) 2,68 (0,83) 4,50 (4,27)

Bauru 23,19 (10,41) 0,01 1,68 (0,31) 0,22 1,56 (0,44) 0,94 1,81 (0,29) 0,18 2,82 (0,65) 0,30 5,58 (3,96) 0,43

Saude ruim

Nao 24,41 (10,57) 1,55 (0,22) 1,44 (0,27) 1,69 (0,27) 2,68 (0,64) 3,78 (3,32)

Sim 32,46 (15,52) 0,06 1,82 (0,09) 0,01 1,75 (0,48) 0,03 1,89 (0,34) 0,05 2,98 (0,83) 0,42 8,15 (3,93) <0,001

Companheiro

Sim 27,42 (12,72) 1,65 (0,28) 1,55 (0,39) 1,76 (0,30) 2,83 (0,71) 5,33 (4,08)

Nao 23,50 (14,62) 0,57 1,59 (0,34) 0,70 1,47 (0,28) 0,79 1,71 (0,40) 0,73 2,25 (0,61) 0,15 4,00 (4,08) 0,54

Empregado

Sim 29,04 (12,25) 1,70 (0,29) 1,65 (0,39) 1,78 (0,29) 2,74 (0,57) 5,33 (4,35)

Nao 22,85(13,31) 0,15 1,52 (0,22) 0,05 1,32 (0,23) 0,01 1,71 (0,33) 0,53 2,86 (0,97) 0,87 4,92 (3,50) 0,77

Mora junto

Sim 26,89 (12,72) 1,62 (0,26) 0,02 1,51 (0,37) 1,75 (0,31) 2,77 (0,73) 5,03 (4,07)

Nao 29,5 (19,09) 0,78 2,09 (0,37) 2,19 (0,80) 0,15 2,00 (0,07) 0,26 2,86 (0,20) 0,64 8,50 (2,12) 0,24

Tem ajuda

Nao 25,29 (12,03) 1,67 (0,27) 1,57 (0,31) 1,77 (0,29) 2,79 (0,63) 5,52 (4,19)

Sim 28,95 (13,62) 0,37 1,61 (0,30) 0,52 1,52 (0,44) 0,37 1,74 (0,33) 0,76 2,76 (0,81) 0,47 4,84 (3,98) 0,60

SRQ

Negativo 22,68 (9,80) 1,54 (0,20) 1,40 (0,24) 1,68 (0,28) 263(0,67) -

Positivo 34,27 (14,14) 0,01 1,81 (0,31) 0,01 1,78 (0,44) 0,01 1,89 (0,31) 0,03 3,02 (0,73) 0,13  —mmmmmem-

Paciente

Comorbidade

Nao 18,00 (8,25) 1,62 (0,54) 1,55 (0,66) 1,69 (0,43) 2,54 (0,59) 6,00 (3,27)

Sim 28,03 (12,87) 0,14 1,61 (0,30) 0,87 1,54 (0,34) 0,70* 1,77 (0,29) 0,66 2,80 (0,73) 0,46 5,11 (4,16) 0,68

DP: desvio padréo; Escol: escolaridade; SRQ: Self-Reporting Questionnaire; FIBS-BR: Escala de Avaliagdo da Sobrecarga dos Familiares; FIBS-Objetiva: Subescala objetiva da FIBS-BR; FIBS-
Subjetiva: Subescala subjetiva da FIBS-BR; FIBS-E: Subescala que avalia preocupagao da FIBS-BR; CBI: Carer Burden Interview.
? Andlises em que foi utilizado o teste t de Student.
® analises em que foi utilizado o teste de Mann-Whitney (ndo paramétrico). Os valores em negrito indicam associacéo significativa (p valor < 0,05) e os valores em italico indicam apenas tendéncia
de associacgao (p valor entre 0,05 e 0,10).

(44
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Tabela 5 - Correlagdo entre os niveis de sobrecarga e sofrimento psiquico do cuidador com
caracteristicas clinicas do paciente (gravidade dos sintomas e tempo até iniciar

tratamento), idade e demais indicadores de sobrecarga do cuidador

Paciente CBI FIBS-BR FIBS-Subjetiva  FIBS-Objetiva FIBS-E SRQ
Tempo até Trat. 0,43° -0,02° 0,182 0,28° -0,19° -0,13°
PAS Global -0,212 0,072 0,242 0,022 0,45° -0,04°
PAS Ataques -0,19° 0,09? 0,25° 0,012 0,40° -0,09°
PAS Esquiva 0,01° 0,35° 0,25° 0,42° 0,32° 0,23°
PAS Ansiedade -0,16° -0,13° 0,032 0,132 0,22° -0,14°
PAS Incapacidade -0,10° 0,06° 0,132 0,10° 0,15° 0,012
PAS Preocupacéo -0,17° -0,15° 0,03 -0,22° 0,23° -0,09°
Familiar
Idade do Familiar -0,43° -0,22° 0,212 -0,15° 0,12° -0,26°
cBl e 0,39°
FIBS-BR 0,28 - 0,41°
FIBS-Subjetiva 0,18° 0,79° = 0,35°
FIBS-Objetiva 0,33° 0,83° 036 @ 0,38°
FIBS-E 0,09° 0,61° 0,84° 0,14° 0,28

CBI: Carer Burden Interview (pontuacdo); FIBS-BR: Escala de Avaliagdo da Sobrecarga dos Familiares; FIBS-Objetiva:
Subescala objetiva da FIBS-BR; FIBS-Subjetiva: Subescala subjetiva da FIBS-BR; FIBS-E: Subescala que avalia

preocupagao da FIBS-BR; SRQ: Self-Reporting Questionnaire (pontuagao).

? Andlises em que foi usado o coeficiente de correlagdo de Pearson.

® analises em que foi utilizado o coeficiente de Spearman. Os valores em negrito indicam associagao significativa (p valor < 0,05) e
os valores em italico indicam apenas tendéncia de associagao (p valor entre 0,05 e 0,10).
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7 DISCUSSAO

Este é o primeiro estudo a avaliar a prevaléncia e os correlatos de
sobrecarga e sofrimento psiquico em familiares cuidadores de pacientes com TPA.
Assim, os resultados obtidos serdo comparados aos de estudos que avaliaram esta
questdo em relagdo a outros transtornos psiquiatricos, especialmente os ,nao
psicoticos”. No Brasil, ha apenas estudos de sobrecarga com familiares de pacientes
com TOC (RAMOS-CERQUEIRA et al., 2008; SOARES NETO et al., 2011; TORRES
et al., 2012), sendo que somente um deles (SOARES NETO et al., 2011) utilizou a

FIBS-BR como instrumento de avaliagao.

7.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS E CLINICAS DOS PACIENTES

Nesta amostra clinica houve predominio de mulheres (70%), o que esta em
consonancia com a literatura, que aponta maior numero de casos de TP em
mulheres em relagado aos homens na razao de 3:1, chegando a 75% no caso de TPA
(NARDI et al., 2013).

Em relacdo a idade de inicio da doenga, ocorreu em média aos 26,9 anos
(DP = 8,9), sendo relatado na literatura um pico bimodal para o inicio dos sintomas,
um entre 15 e 24 anos e outro entre 45 e 54 anos (NARDI et al., 2013). Entdo, em
nosso estudo foi observado um inicio da doenga relativamente precoce. Maior
precocidade esta relacionada a mais comorbidades (NARDI et al., 2013) e, no
presente estudo, a grande maioria (87,5%) apresentou pelo menos uma
comorbidade psiquiatrica, sendo o transtorno depressivo e os transtornos ansiosos
(TOC, fobia social e TAG) os mais frequentes. Em estudo sobre comorbidades
psiquiatricas no TP também se observou maior prevaléncia dessas comorbidades,
mas também de TEPT, fobia especifica e abuso ou dependéncia de substancias
(FRANCIS et al., 2007). No importante estudo populacional americano de Kessler et
al. (2006), com representagdo nacional, a taxa de comorbidade em pacientes com
TP foi de 83,1%, sendo que no grupo com TPA foi de 100%. Nesse estudo
(KESSLER et al., 2006) os transtornos mais frequentes foram fobia especifica
(75,0%), fobia social (66,5%), TEPT (39,6%), transtorno depressivo (38,5%),
dependéncia de alcool e drogas (37,3%) e transtorno bipolar (33,0%), enquanto TOC
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ocorreu em 19,6% e TAG em 15%. E importante ressaltar que no servico da FMB,
pacientes que apresentam dependéncia de alcool sdo atendidos no ambulatério
especifico para esse problema e os dependentes de drogas ilicitas sé&o
encaminhados ao CAPS-AD, o que justifica a ndo ocorréncia destas comorbidades
na casuistica. Da mesma forma, pacientes com transtorno bipolar sdo atendidos em

ambulatorio especifico.

Foi relatada ainda pelos pacientes alta procura por servicos de emergéncia
(52,5%) e outros especialistas (62,2%) no ano anterior, sendo que na literatura é
descrito que, de fato, a maioria dos pacientes com TP utilizam servicos médicos
gerais, em fungédo dos sintomas somaticos (TILLI et al., 2012). Como ja ressaltado,
os pacientes costumam fazer uma verdadeira peregrinacéo por servicos de pronto-
atendimento e diversos especialistas, assim como realizar varios exames
complementares para excluir problemas clinicos. Assim, até que o diagnostico
correto seja estabelecido e o tratamento adequado instituido, prolonga-se o

sofrimento dos pacientes e de seus familiares (BAKKER et al., 2005).

Além disso, € interessante notar que a maioria dos pacientes (67,5%)
autoavaliou a saude como regular, ruim ou muito ruim. Pelas proprias caracteristicas
do TP, com predominio de sintomas fisicos intensos e assustadores, é
compreensivel que a maioria dos pacientes considere que seu estado geral de
saude nao € bom. Esta distor¢gao cognitiva - que envolve a crenca em ter alguma
doenca fisica grave e potencialmente fatal - geraria um circulo vicioso de aumento
da ansiedade e dos sintomas fisicos associados (CLARK, 2005; SALKOVSKIS,
2005).

7.2 PREVALENCIA E NiVEL DE SOBRECARGA DO CUIDADOR

A sobrecarga avaliada pela CBI foi positiva (escore > 21) em 60,0% dos
cuidadores, sendo leve em 47,5% deles, moderada em 10% e grave em 2,5%. A
pontuagao média foi de 27, proxima aos 29 pontos encontrados em um estudo com
familiares de pacientes com TOC e idéntica a mediana (24 pontos) encontrada
nesse mesmo estudo (TORRES et al., 2012). No estudo conduzido por Cicek et al.
(2013) na Turquia, também com familiares de pacientes com TOC, para avaliar
sobrecarga e qualidade de vida, a média na CBIl foi mais elevada (36,2) e
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significativamente maior do que no grupo controle, de familiares de pessoas sem
doencga mental (11,0). Por outro lado, num estudo canadense (SENARATNE et al.,
2010) sobre sobrecarga em familiares de 74 pacientes com diversos transtornos
ansiosos (35 TOC, 19 TPA, 14 FS e 6 outros) a sobrecarga global, medida pela
Family Burden Interview Schedule- Modificada, foi em média maior no TPA (1,33) do
que no TOC (0,95) e na FS (0,67).

Ja em cuidadores de pacientes com deméncia, no estudo de Garrido e
Menezes (2004) a pontuacédo média foi de 32,4 e, nesse mesmo estudo, 38%
disseram que de uma maneira geral sentiam-se sobrecarregados “frequentemente
ou sempre”. Em outro estudo com pacientes demenciados (GARCES et al., 2012) a
CBI evidenciou que a maioria (66,7%) dos cuidadores nao possuia sobrecarga, mas
em quem tinha (33,3%), a sobrecarga era grave. No entanto, os autores n&o
descrevem quais critérios utilizaram para estratificar o nivel de sobrecarga. Ja em
um estudo sobre cuidadores de pacientes psiquiatricos com predominio de
transtornos psicoéticos, a sobrecarga média pela CBI foi superior, de 44,5 pontos
(FUJINO; OKAMURA, 2009).

Desta forma, a pontuagcdo média na CBl em familiares de pessoas com
transtornos demenciais e psicéticos seria em geral maior, quando comparada aos
transtornos ansiosos. Isso pode se dar pelo comportamento em geral mais
desorganizado, bizarro e potencialmente perigoso daqueles pacientes, que
apresentam pior capacidade critica e sintomas como delirios, alucinagdes e agitagao
psicomotora. Tais sintomas podem exigir supervisao constante do familiar cuidador e
gerar uma série de sentimentos negativos e por vezes contraditorios nos familiares,
como compaixdao, medo, inseguranca, raiva e vergonha. Além disso, em geral ha
maior comprometimento funcional e incapacidade para realizar atividades diarias, o
que sobrecarregaria muito os cuidadores também em aspectos mais objetivos da
vida diaria, levando a perda de oportunidades e liberdade (BANDEIRA; BARROSO,
2005) e mudangas permanentes na vida social e profissional dos familiares
(BARROSO et al., 2007). E possivel também que o maior nimero de familiares com
sobrecarga leve pela CBI se deva em parte a propria estrutura da escala, que nao foi
construida para cuidadores de pacientes com transtornos ansiosos e, portanto,
talvez ndo capte adequadamente aspectos mais especificos desses transtornos e do
TPA em particular.
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Estudos que comparam a sobrecarga de cuidadores de pessoas com
transtornos mentais e com condigdes clinicas organicas mostram que ela é maior no
primeiro caso (HASTRUP et al., 2011; AMPALAM et al., 2012; VIANA et al., 2013).
Uma explicagao seria a ocorréncia de comportamentos mais agressivos, aberrantes
e vexatoérios dos pacientes psiquiatricos (HASTRUP et al., 2011; AMPALAM et al.,
2012). Além disso, pelo tipo de sintomatologia, o estigma relacionado aos
transtornos psicoticos seria maior do que de quadros nao psicoéticos e se associa a
maior sobrecarga (KALRA et al., 2009). Este aspecto que também ja foi destacado
em relagdo a familiares de portadores de TOC (STENGLER-WENZKE et al., 2004),
mas talvez seja menos relevante no TPA. Note-se que, dentre os 24 cuidadores com
sobrecarga positiva pelo CBI, a grande maioria (N=19) apresentou sobrecarga leve e

apenas cinco, sobrecarga moderada ou grave.

Pela FIBS-BR, a média geral foi de 1,64 pontos, sendo a pontuagdo meédia
na FIBS-Subjetiva 1,76, a da FIBS-Objetiva 1,54 e a FIBS-E (que mede a
preocupagao do cuidador com o paciente) 2,78 pontos. A sobrecarga medida pela
FIBS-Objetiva e FIBS-E foi semelhante a encontrada em estudo sobre TOC
(SOARES NETO et al., 2011), com excegdo da FIBS-Subjetiva, que teve uma
diferenca de cerca de um ponto a mais nos familiares de pacientes com TOC. Em
relagdo ao TOC, a sobrecarga subjetiva seria menor, possivelmente por serem o0s
sintomas comportamentais do TPA menos aberrantes, gerando menos sentimentos
negativos (ex.: vergonha, raiva) nos familiares e, assim, maior tolerdncia ao
paciente. Interessantemente, no estudo nacional de Soares Neto et al. (2011),
enquanto a sobrecarga objetiva foi maior nos familiares de pacientes com TOC da
rede publica (talvez por dificuldades financeiras), a subjetiva (relativa a realizagéo de
tarefas na casa) foi maior nos da rede privada. No presente estudo, entretanto, a
gravidade da sobrecarga foi maior no servigo publico apenas de acordo com a CBI,

nao tendo diferido significativamente pela FIBS (global e subescalas).

Um fenbmeno comum e que vem sendo estudado ha varios anos no TOC é
a “acomodacao familiar’, em que familiares passam a participar ativamente dos
rituais do paciente ou modificam suas rotinas diarias em funcdo destes
(CALVOCORESSI et al., 1995, 1999). Assim, muitos familiares, para tentar diminuir
ou evitar o sofrimento causado pelo transtorno, se submetem a rituais de

,descontaminagao®, ajudam os pacientes a realizar tarefas simples (ex.: trancar
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portas, desligar o fogdo, tomar banho), respondem repetidamente as mesmas
perguntas (muitas vezes irracionais) de duvidas obsessivas recorrentes, evitam
contato fisico ou tocar em determinados objetos/mdéveis e entrar em alguns comodos
da casa (SIU et al.,, 2012). Segundo Albert et al. (2010), a acomodacgao seria
particularmente importante em pacientes com predominio de sintomas da dimensao
de contaminagao/limpeza. Tal acomodagao aos sintomas do TOC ja se mostrou
associada nao apenas a maior refratariedade ao tratamento (STEKETEE; VAN
NOPPEN, 2003; FERRAO et al., 2006), como também a maior sobrecarga e

sintomas depressivos e ansiosos nos familiares (AMIR et al., 2000).

Outra estratégia de enfrentamento comum em familiares de portadores de
TOC é a ocultagdo dos sintomas (STENGLER-WENZKE et al., 2004), que pode
também ser fonte de sobrecarga subjetiva, por gerar mais isolamento social e
sofrimento (STEKETEE, 1997). Outro aspecto mais especifico relacionado a
sobrecarga objetiva no TOC s&o os gastos financeiros com produtos de limpeza e,
principalmente, contas de agua, em fungao dos rituais de limpeza e lavagem (SIU et
al., 2012). Neste estudo conduzido na China (SIU et al., 2012), 99% dos familiares
de portadores de TOC apresentavam sobrecarga objetiva e 73% sobrecarga
subjetiva, medidas pelo Family Burden Interview Schedule. No estudo indiano de
Vikas et al. (2011) a sobrecarga foi maior em familiares de pacientes com TOC do
que com transtorno depressivo, e os autores destacam como explicacdo para esse
achado a maior duragado da doencga e o envolvimento dos cuidadores nos rituais, ja
que a acomodacao familiar estava presente em 97% dos casos, variando de leve a
extrema. Em outro estudo sobre TOC estudo conduzido na india (GROVER; DUTT,

2011), 56% dos cuidadores relataram sobrecarga subjetiva moderada e 44% grave.

De todo modo, pode-se fazer um paralelo com o TPA que, apesar de nao
envolver comportamentos tao repetitivos e muitas vezes irracionais como no TOC,
pode levar a outro tipo de acomodacgao aos sintomas, principalmente agorafdbicos,
em que os familiares assumem a responsabilidade do paciente em atividades fora de
casa (ex.: ir a banco, supermercado, dirigir...) ou abrem mao de seus proprios
compromissos e atividades para fazer companhia ao paciente, que nao se sente
seguro para ficar sozinho ou sair sozinho. Na verdade, a acomodacgao familiar € um
fendbmeno que comecga a ser estudado (e reconhecido como bastante frequente)

também em outros transtornos ansiosos, além do TOC. Recentemente, alguns
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autores (LEBOWITZ et al., 2013) desenvolveram inclusive um instrumento de
avaliagcao, a Family Accomodation Scale — Anxiety (FASA), inicialmente aplicada a

pais de criangas portadoras de diversos transtornos de ansiedade.

Ressalte-se que varios instrumentos vém sendo utilizados para medir
sobrecarga nos diferentes estudos, levando a resultados um tanto divergentes.
Assim, quando medida pela escala Family Burden Interview Schedule, proposta por
Pai e Kapur, a sobrecarga no TOC é em geral de moderada a grave (GROVER,;
DUTT, 2011) e se assemelha a de familiares de pacientes com esquizofrenia
(KALRA et al., 2009); no entanto, ha estudos que apontam a esquizofrenia levando a
uma maior sobrecarga (CHAKRABARTI et al., 1995; GURURAJ et al., 2008). Na
verdade, um estudo indiano (GURURAJ et al., 2008) aponta que determinados
aspectos da sobrecarga seriam maiores na esquizofrenia (impacto financeiro,
prejuizo na rotina da familia) e outros similares entre os dois transtornos (lazer,
efeito na saude fisica e mental dos familiares e prejuizo da
interacao/relacionamentos). Segundo Chakrabarti et al. (1995), a esquizofrenia, por
sua cronicidade e gravidade, se associaria a maior sobrecarga em comparagao com
os transtornos afetivos uni e bipolares, que geralmente tém um grau menor de

incapacitacéo e curso episddico, com periodos de remissao.

Estudo que utilizou a FIBS-BR para avaliar sobrecarga de cuidadores na
psiquiatria infantil (MARINI et al., 2010), obteve pontuacdo média de sobrecarga
objetiva de 2,73 e subjetiva de 3,14.

Um estudo sobre cuidadores de pacientes com Doenga de Alzheimer utilizou
trés instrumentos diferentes para medir sobrecarga familiar, notando-se discrepancia
nos resultados. Essa diferenga parece ocorrer pelo fato de as escalas medirem
aspectos diferentes da sobrecarga (MILLER et al., 2012), sendo, portanto, dificil a
generalizagdo dos resultados dos estudos sobre sobrecarga, em fungdo de
limitagdes e/ou variagdes metodoldgicas. Assim, a validade externa desses estudos
em geral € limitada por nao haver uma padronizacédo dos instrumentos de avaliagao,
geralmente ser limitado o numero de participantes e por ndo serem multicéntricos
(sendo, portanto, influenciados por questbes ligadas as diferentes culturas). Além
disso, os estudos nem sempre medem a gravidade do transtorno principal do
paciente e envolvem transtornos psiquiatricos distintos, com singularidades que

dificultam a comparacéao entre eles.
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Ha um importante estudo (VIANA et al.,, 2013), feito pela Organizagéo
Mundial de Saude (OMS) sobre sobrecarga em familiares tanto de portadores de
doencas mentais quanto de portadores de condigdes meédicas crénicas, como
cancer, cardiopatia e outras. Esse estudo englobou varios paises, procurando assim
aumentar o poder de generalizagdo. Os familiares de pacientes com transtornos
mentais relataram ter maior sobrecarga quando cuidavam de pacientes com retardo
mental, transtornos depressivos e demenciais, particularmente estes ultimos. E
interessante que a sobrecarga relatada nao foi tdo relevante nos casos de psicoses,
transtorno bipolar, dependéncia de substancias ou transtornos de ansiedade. No
caso da dependéncia quimica, uma possivel explicacdo dada pelos autores para a
baixa sobrecarga seria o fato de muitos desses pacientes acabarem sendo
abandonados pela familia. Para os respondentes que tiveram sobrecarga no grupo
dos transtornos ansiosos, houve diferenga no tipo de sobrecarga, sendo que eles se
sentiam mais estressados (tinham mais preocupagédo, sintomas ansiosos e
depressivos) e tinham mais despesas. A sobrecarga financeira foi avaliada de duas
formas, uma continua, através do valor gasto com o paciente e outra dicotémica, se
0 gasto gerava ou ndo sobrecarga. Apesar de haver significancia estatistica quanto
a sobrecarga financeira medida como variavel continua, isso ndo se manteve
quando medida de modo dicotdmico (VIANA et al., 2013). No presente estudo foi
observada uma sobrecarga global relativamente pequena, o que vai ao encontro
desse estudo (VIANA et al.,, 2013), sendo a maior pontuagdo na FIBS-E,
exatamente a que mede as preocupacdes que o familiar tem com o paciente.
Ressalte-se que 90% dos cuidadores apresentaram sobrecarga de acordo com o

parametro categorial dessa subescala (FIBS-E).

7.3 PREVALENCIA E NIVEL DE SOFRIMENTO PSiQUICO DO CUIDADOR

A pontuacao média da SRQ nos cuidadores foi de 5,2 no presente estudo.
Pontuagdo um pouco superior (6,0) - obtida com o mesmo instrumento- foi
encontrada em pesquisa com familiares de pacientes com TOC (TORRES et al.,
2012), e em estudos sobre deméncia, em que variou de 6,2 (GRATAO et al., 2012),
6,3 (GARRIDO; MENEZES, 2004) a 8,8 (GARCES et al., 2012). No entanto, este
ultimo estudo envolveu apenas seis cuidadores de portadores da doencga de
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Alzheimer. Ja um estudo em uma comunidade no Rio Grande do Sul, com amostra
de 485 individuos, para avaliar o SRQ como meio de rastreio para doengca mental,
obteve uma pontuacao média de 5,9 (GONCALVES et al., 2008).

Quanto a prevaléncia de TMC, no presente estudo foi de 37,5% da amostra,
enquanto numa amostra populacional da regido metropolitana de Sao Paulo, a
prevaléncia foi de 22,4% (MORAES JUNIOR, 2010). Taxa de prevaléncia superior
(66,0%) foi encontrada em estudo com apenas seis cuidadores de pacientes
demenciados (GARCES et al., 2012) e também em um estudo conduzido no sul do
Brasil (QUADROS et al., 2012), que encontrou 49% de prevaléncia de TMC em
cuidadores familiares de usuéarios de Centros de Atengdo Psicossocial (CAPS). E
importante ressaltar que pacientes atendidos em CAPS em geral apresentam

transtornos mais graves, como quadros psicéticos ou afetivos.

Ha ainda na literatura estudos voltados para a avaliagao de outro construto
relacionado ao sofrimento e a sobrecarga do cuidador, porém ndo avaliado no
presente estudo, que é qualidade de vida (STENGLER-WENZKE et al., 2006; CICEK
et al., 2013).

7.4 FATORES ASSOCIADOS A SOBRECARGA RELACIONADOS AO
TRANSTORNO DE PANICO COM AGORAFOBIA

Estudos anteriores demonstraram que em geral a gravidade das doencas
psiquiatricas associa-se a maior sobrecarga do cuidador (CASSIS et al., 2007; HOU
et al.,, 2008; TANG et al., 2008; KALRA et al., 2009; SENARATNE et al., 2010;
GROVER; DUTT, 2011; VIKAS et al., 2011; SIU et al., 2012; CICEK et al., 2013).
Isso também foi observado no presente estudo, que indicou algumas

particularidades.

A gravidade global do TPA correlacionou-se a maior preocupacao do
cuidador com o paciente (seu futuro, sua seguranga, seus relacionamentos...). Esse
mesmo tipo de sobrecarga foi também maior nos pacientes com maior gravidade dos
ataques de panico. Ja a gravidade da esquiva associada a agorafobia (AG) se
correlacionou com as sobrecargas: global (FIBS-BR), objetiva (FIBS-Objetiva) e
preocupagao (FIBS-E). Como ja demonstrado na literatura, a AG é um fator
associado a maior gravidade do TP (ROY-BYRNE et al., 2006; WITTCHEN et al.,
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2010) e a maior incapacidade do paciente (KESSLER et al., 2006) e agora se mostra
também fator associado a sobrecarga do familiar. Na verdade, os comportamentos
de esquiva agorafébica do paciente geram muita dependéncia dos familiares, que
passam a funcionar como companhia de seguranga em diversas situag¢des de vida
diaria e mesmo assumir algumas atividades que antes eram de responsabilidade do
paciente. Esta dependéncia ou responsabilizagdo parecem gerar maior sobrecarga
global, objetiva e mais preocupacgao nos familiares. Ja os sintomas de panico em si
(gravidade dos ataques), apesar de gerarem grande sofrimento para o paciente,
parecem nao acarretar fortes prejuizos objetivos ao cuidador, mas sim preocupag¢ao
quanto a suficiéncia do paciente para suas atividades de vida diaria e compromissos

futuros (sobrecarga de natureza mais subjetiva).

E interessante destacar que estudos conduzidos com familiares de
portadores de TOC e com outros instrumentos de avaliacdo (MAGLIANO et al.,
1996; JOSY et al., 2004; KALRA et al., 2009; SIU et al., 2012) encontraram uma
correlagao positiva entre o nivel de incapacidade do paciente e de sobrecarga do
familiar. Da mesma forma, maior incapacidade por diversos transtornos de
ansiedade (incluindo o TPA) associou-se a maior sobrecarga no estudo de
Senaratne et al. (2010). Ja no estudo italiano de Magliano et al. (1996), a sobrecarga
objetiva associou-se com incapacidade, enquanto a sobrecarga subjetiva se

associou com a gravidade dos sintomas do TOC.

No presente estudo, o nivel de incapacidade pode ser indiretamente inferido
pela gravidade da esquiva agorafobica (PAS), que se correlacionou positivamente
com a FIBS-BR e suas subescalas objetiva e de preocupacdo (E). E interessante
destacar que, além da gravidade dos sintomas psiquiatricos, a sobrecarga pode
também se associar a percepcao ou interpretacao dos familiares a respeito do nivel
de controle que o paciente poderia exercer sobre seus sintomas (BANDEIRA;
BARROSO, 2005). Este ultimo aspecto pode ser relevante no TPA, assim como no
TOC, transtornos em que, apesar de a capacidade critica estar usualmente

preservada, a emoc¢ao determina os comportamentos de esquiva.

Em um estudo longitudinal de 15 anos de duragao, observou-se que a idade
do inicio do TPA influenciou na gravidade da doencga, sendo que inicio precoce dos
sintomas associou-se com pior prognostico e maior gravidade sintomatoldgica

(RAMSAWH et al., 2011). Como ja exposto, no presente estudo a gravidade global
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da doenga associou-se com o grau de preocupagao do cuidador. Ficou evidenciada
ainda associagao entre menor idade de inicio do TPA e maior gravidade dos ataques

de panico e maior sobrecarga objetiva do cuidador, medida pela FIBS.

Interessantemente, foi observado em estudo com familiares de portadores
de outras condi¢gdes clinicas e psiquiatricas (AMPALAM et al., 2012), que a
sobrecarga tende aumentar até certo tempo, mas depois tende a se reduzir. No
entanto, um estudo sobre TOC e esquizofrenia (KALRA et al., 2009) nao encontrou
associacgao entre tempo de evolugédo da doencga e nivel de sobrecarga. Na discussao
desse mesmo estudo, ha relato tanto de pesquisas que encontraram uma correlagao
positiva entre duragcdo da doenga e sobrecarga e outros que ndo encontraram. Em
outro estudo sobre TOC (GROVER; DUTT, 2011) n&o se observou associagao entre
tempo de evolugdo da doenga e sobrecarga; no entanto, o tempo de tratamento se
associou positivamente com o nivel de sobrecarga. Os autores discutem que
pacientes com sintomas n&o controlados pelo tratamento gerariam maior sobrecarga
objetiva nos familiares e que maior tempo de tratamento levaria a uma maior
acomodacao pelos familiares e, com isso, um incremento na sobrecarga (GROVER;
DUTT, 2011). Ja Cicek et al. (2013) encontraram associagao tanto com a duragéo da
sintomatologia obsessivo-compulsiva quanto com a duracdo do tratamento. E
possivel que maior a duragcédo do tratamento se deva a maior gravidade do quadro
e/ou maior resisténcia as abordagens terapéuticas. Interessantemente, como no
presente estudo, fatores sociodemograficos ndao se mostraram preditores relevantes
de sobrecarga, mas sim algumas caracteristicas clinicas do transtorno psiquiatrico
(GROVER; DUTT, 2011; CICEK et al., 2013).

No presente estudo, o tempo até o inicio do se correlacionou positivamente
com o nivel de sobrecarga medida pela CBIl. Sabe-se que frequentemente os
pacientes com TPA levam um tempo consideravel passando por varios servigos
médicos e fazendo diversos exames clinicos e complementares, numa verdadeira
peregrinagcado por servicos de saude e especialistas, até que o diagnéstico de TPA
seja feito e o tratamento adequado instituido. Assim, é plausivel supor que esta
demora até que o tratamento se inicie e os sintomas comecem a melhorar gere
sobrecarga no cuidador. Consequentemente, o diagndstico e tratamento mais
rapidos do TPA talvez possam reduzir a sobrecarga dos familiares. Estudos futuros
devem avaliar se isto de fato ocorre. Neste estudo ndo houve associagao entre
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ocorréncia de comorbidade(s) no paciente e sobrecarga no familiar. No entanto, isto
pode ter ocorrido por erro tipo 2, pelo pequeno numero de pacientes que nao tinha
outras comorbidades. Analisando-se comorbidades especificas, alguns estudos
sobre o TOC apontam maior sobrecarga do cuidador na presenga de sintomas ou
transtornos depressivos no paciente (RAMOS-CERQUEIRA et al., 2008). Da mesma
forma, nos estudos de Senaratne et al. (2010) e Cicek et al. (2013), maior
sobrecarga se associou com a presenga de algum transtorno depressivo, além do

transtorno ansioso, o que nao se observou nesta pesquisa.

7.5 FATORES ASSOCIADOS A SOBRECARGA RELACIONADOS AO CUIDADOR

Neste estudo, maior sobrecarga do cuidador pela CBI associou-se com
menor idade do mesmo. Uma correlagdo oposta foi observada no trabalho de Fujino
e Okamura (2009), que avaliou predominantemente pacientes psicoticos, em que
houve correlagao entre menor idade do cuidador e um maior grau de “sentir que vale
a pena viver’, variavel que, por sua vez, correlacionou-se negativamente com o nivel
de sobrecarga do familiar. No entanto, é citado no trabalho de Hastrup et al. (2011),
com cuidadores de pacientes com doengas mentais e organicas, que ser mulher e
idade mais jovem do cuidador estdo associados a maior sobrecarga. Uma
possibilidade para isso seria de que cuidadores mais jovens teriam menor tolerancia
para o0s sintomas panico-agorafobicos do paciente, que envolvem muita

dependéncia dos familiares.

Um estudo indiano que comparou familiares de pacientes com esquizofrenia
e TOC (KALRA et al., 2009) observou que a sobrecarga do familiar nao se associou
a idade dos familiares de pacientes com TOC. Por outro lado, entre os familiares de
pacientes com esquizofrenia, notou-se que aqueles que tinham entre 36 a 45 anos
de idade sentiam menor sobrecarga quando comparados aos mais jovens e aos
mais velhos. O estudo aventa a hipotese de que os familiares mais jovens estariam
nas fases iniciais de suas carreiras, teriam menos maturidade e seriam menos
pacientes com seus parentes psicoticos, enquanto os mais idosos teriam mais
problemas de saude e temor com o futuro do paciente caso eles venham a falecer
(KALRA et al., 2009). No entanto, os dados sobre idade e sobrecarga do cuidador
ndo sdo conclusivos (IDSTAD et al., 2010). E sugerido que, para condicdes mais
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estaveis, com o tempo o cuidador acabaria aprendendo a lidar com a situacao e, por
isso, cuidadores mais velhos teriam menor sobrecarga. Ja no caso de condi¢des que
ocorrem em crises, ndo haveria associagdo com nenhuma faixa etaria (IDSTAD et
al., 2010).

Nos estudos conduzidos na india por Vikas et al. (2011) e na China por Siu
et al. (2012) as mulheres tiveram maior nivel de sobrecarga ao cuidarem de
pacientes com TOC. As explicagdes possiveis vao do papel da mulher na sociedade
até o fato de a mulher ter menor renda mensal (LEE, 1999; SOARES NETO et al.,
2011). No entanto, essa associagado nao foi observada no presente trabalho e nem
em alguns outros (GARRIDO; MENEZES, 2004; CASSIS et al., 2007; IDSTAD et al.,
2010).

E apontado na literatura sobre TOC que morar junto ao paciente gera maior
sobrecarga (SOARES NETO et al., 2011; TORRES et al., 2012). No entanto, no
presente estudo notou-se o oposto, ou seja, ndo morar junto com o paciente
associou-se a maior sobrecarga global pela FIBS-BR, indicando que né&o residir na
mesma casa pode aumentar ainda mais a sobrecarga, pela necessidade de estar
junto do paciente em diversas situag¢des rotineiras. Assim, uma explicagédo poderia
ser relacionada a natureza do TPA, pois a ansiedade gerada pelos sintomas
agorafdébicos é amenizada pela presenga do familiar; logo, morar com o paciente
diminuiria a intensidade dos sintomas ansiosos deste, reduzindo o nivel de
sobrecarga do familiar. Além disso, € importante observar que o nivel de sobrecarga
nao foi significativamente maior nos familiares que cuidavam de outros doentes, o

que indica indiretamente a importancia do TPA como fonte de sobrecarga.

O fato de o cuidador possuir um trabalho remunerado associou-se a
sobrecarga objetiva medida pela FIBS-BR. Esse dado esta em consonancia com a
revisdo da literatura (CARDOSO et al., 2012), que descreveu que o cuidador que
exerce um trabalho remunerado fora de casa tem maior nivel de sobrecarga.
Possivelmente o fato de o cuidador ter que lidar com os sintomas e demandas do
paciente tem um impacto negativo em suas atividades profissionais e gere maior
sobrecarga objetiva. Resultado contrastante foi relatado por Siu et al. (2012), em que
cuidadores de pacientes com TOC que néao trabalhavam tiveram maior sobrecarga
objetiva, talvez por dificuldades financeiras ou pelo maior numero de horas

convivendo diretamente com os rituais compulsivos do paciente.
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Interessantemente, autoavaliagdo ruim de saude do cuidador foi preditor de
maior sobrecarga média em todas as escalas da FIBS-BR, exceto a FIBS-E, e
também se associou com TMC. Esse resultado ja foi apontado por outros autores,
como Garrido e Menezes (2004) e Valente et al. (2011), em estudos com familiares
de pacientes portadores de deméncia, nos quais houve associacdo entre pior
autoavaliacdo de saude e maior sobrecarga medida pela CBl. Na verdade, a
autoavaliacdo da saude € considerada um bom indicador do estado geral de saude,
tanto fisica quanto mental (ALONSO et al., 2013). Logo, € esperada maior
prevaléncia de TMC entre pessoas que se percebem em pior estado de saude.
Numa amostra populacional da regido metropolitana de Sado Paulo, TMC também se
manteve associado com pior autoavaliacdo de saude, mesmo apds controle de
possiveis confundidores (MORAES JUNIOR, 2010). Ja no estudo com cuidadores de
pacientes com TOC, TMC se associou com varias dimensdes da sobrecarga, como
interferéncia na percepcao da vida pessoal do cuidador, dependéncia do paciente, e

sentimentos de inseguranca e vergonha (TORRES et al., 2012).

7.6 ASSOCIACAO ENTRE SOBRECARGA E SOFRIMENTO PSIiQUICO DO
CUIDADOR

A sobrecarga medida tanto pela CBI quanto pela FIBS (global, objetiva e
subjetiva) associou-se significativamente ao sofrimento psiquico do cuidador
(presengca de TMC ou SRQ positivo). Da mesma forma, quando avaliada como
variavel quantitativa, a pontuacdo no SRQ associou-se a pontuacado na CBIl e FIBS
(global, objetiva e subjetiva). Assim, pode-se constatar uma estreita relagéo entre os
desfechos estudados, ou seja, sobrecarga e sofrimento emocional do cuidador.
Dado o desenho transversal deste estudo, ndo é possivel tirar conclusées sobre

dire¢ao de causalidade, mas é possivel que esta seja bidirecional.

E interessante destacar que em um estudo sobre sobrecarga em familiares
de pacientes com deméncia, a presenca de mais sintomas psiquiatricos, medidos
pelo SRQ, também se associou com maior pontuagdo na CBlI (GARRIDO;
MENEZES, 2004). Em familiares de pacientes com transtornos alimentares
(PADIERNA et al.,, 2013) maior sobrecarga associou-se a maior gravidade de
sintomas ansiosos e depressivos, aspectos incluidos na definicdo de TMC.
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7.7 DIFERENCA ENTRE OS SERVICOS

Houve diferencga significativa no nivel de sobrecarga medida pela CBI entre
os pacientes atendidos na clinica privada e no servigo publico, sendo maior neste
ultimo. Essa diferenca pode ser atribuida as caracteristicas dos pacientes
provenientes desses dois servigos. Os pacientes provenientes da clinica privada
apresentavam maior tempo de evolugdo da doenga, que, como ja mencionado, pode
associar-se com menor sobrecarga (AMPALAM et al., 2012). Constatou-se ainda
diferenga estatisticamente significativa em relagdo a renda, menor nos pacientes do
servigco publico, que é gratuito. Hastrup et al. (2011) referem que menor renda
associa-se a maior sobrecarga. No entanto, alguns estudos ndo encontraram esta
associagao (LIU et al., 2007; SOARES NETO et al., 2011; TORRES et al., 2012) e
um estudo (Do et al.,, 2014) mostrou uma relagdo nao linear entre sobrecarga e

renda.

Por fim, houve diferenca quanto ao fato de o cuidador fazer tratamento
psiquiatrico, ter feito ou fazer tratamento psicolégico, sendo que os familiares dos
pacientes atendidos na clinica privada, provavelmente tiveram mais acesso a esse
tipo de atendimento, o que pode ter amenizado sua sobrecarga. Nao se teve
informacédo sobre a motivacdo ou o tipo de tratamento feito pelos familiares, mas
estudos mostram que atendimento psicoterapico ou encontros psicoeducativos
podem ajudar a lidar melhor com a sobrecarga (CUIJPERS; STAM, 2000; PERLICK
et al., 2010; COLLINS; SWARTZ, 2011).

7.8 LIMITACOES

Faz-se necessario ressaltar algumas limitagbes metodolégicas do presente
estudo. Primeiramente, trata-se de um estudo exploratério, com amostra clinica
consecutiva e aleatéria, mas nao probabilistica, de tamanho reduzido. Isso pode ter
diminuido o poder do estudo em relacédo a algumas hipéteses testadas e a validade
externa do mesmo. Todos os pacientes avaliados apresentavam agorafobia e
estavam em tratamento com psiquiatras, de modo que os resultados nao podem ser
generalizados para populagdes n&o clinicas, para pacientes atendidos em servigos
nao especializados, para menores de 18 anos ou portadores de TP sem agorafobia.
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O desenho transversal ndo permite inferir relacbes de causa e efeito, mas somente
constatar associagdes entre as variaveis independentes e os desfechos de interesse

€ nao a sua diregao.

Houve dificuldade no recrutamento dos casos atendidos no servigo publico,
pois a rotina do servigo retarda a primeira consulta no ambulatério especializado
(ATAOC), onde os pacientes ja sao recebidos na vigéncia de tratamento e em geral
com as crises de panico controladas, ndao podendo ser incluidos no estudo. Em
relagdo aos instrumentos utilizados, ressalta-se que a PAS é uma escala nao
validada no Brasil, mas ndo havendo alternativa, optou-se por utiliza-la para avaliar a
gravidade do TPA.

Foram avaliados somente alguns transtornos psiquiatricos comdarbidos
devido a entrevista diagnédstica utilizada (MINI), que nao inclui transtornos de
controle de impulsos, transtornos dissociativo-conversivos, somatoformes e
organicos, e nem transtornos da personalidade, exceto o antissocial. No entanto, os
transtornos mentais mais frequentemente descritos em pacientes com TPA sao
avaliados pela MINI. O fato de nao terem sido identificados entre os participantes
deste estudo transtornos decorrentes de uso de na amostra substancias e transtorno
bipolar comérbidos ao TPA pode ser decorrente do fato de esses pacientes estarem
em tratamento em servicos ou ambulatérios especificos, particularmente aqueles
atendidos no HCFMB.
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8 CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo objetivou comecar a preencher a grande lacuna existente
na literatura sobre sobrecarga e sofrimento psiquico em familiares cuidadores de
pacientes com TPA (KALRA et al.,, 2008). O estudo de sobrecarga € de extrema
importancia no contexto atual, pois a familia € geralmente a principal cuidadora
informal do paciente psiquiatrico. O TPA se mostrou associado a um nivel de
sobrecarga familiar semelhante a descrita no TOC, porém em geral menor do que a

observada em familiares de pacientes com transtornos psicoticos e demenciais.

Observou-se ainda associagdo entre gravidade dos sintomas do TPA -
particularmente na subescala de esquiva agorafdbica - e sobrecarga do cuidador.
Assim sendo, pode-se supor que o controle precoce dos sintomas do TPA pode ter
um impacto positivo, minimizando a sobrecarga dos familiares. Estudos a esse

respeito sao ainda necessarios.

O presente estudo pode contribuir para o planejamento de programas de
intervencao para familiares de portadores de TPA, pois traz alguns subsidios sobre o
que deve ser priorizado nesses programas. Assim, familiares mais jovens,
empregados e que ndo moram com 0O paciente devem receber especial atencéo.
Atencéo a saude e ao bem-estar do cuidador é de grande importancia, uma vez que
se constatou associacao entre o nivel de sobrecarga e pior autoavaliagdo da saude,
assim como com maior sofrimento psiquico. Cuidar de um familiar doente pode
impedir ou dificultar o cuidado com a propria saude e interferir negativamente em
atividades cotidianas, no lazer e no trabalho, ocasionado sofrimento e sobrecarga

material e emocional.

A sobrecarga e o sofrimento psiquico do cuidador resultam de uma
complexa interagdao entre fatores relacionados ao paciente/transtorno, ao proprio
cuidador e as circunstancias sociais envolvidas. Trata-se, portanto, de uma area de
investigacdo que esta em seus primérdios em relagdo aos transtornos de ansiedade,
particularmente ao TPA. Portanto, como diregao futura, ainda sao necessarias outras
pesquisas: 1) com amostras maiores e mais representativas de pacientes com TPA
e seus familiares; 2) com familiares de portadores de outros transtornos ansiosos
(ex.: transtorno de ansiedade generalizada e social, fobias especificas, TEPT); 3)
que avaliem outros fatores relacionados ao paciente e ao cuidador (ex.: estratégias
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de enfrentamento, caracteristicas de personalidade, situacdo de vida e suporte
social); 4) que desenvolvam novos instrumentos para avaliar aspectos mais
especificos da sobrecarga em cuidadores de pacientes com transtornos ansiosos em
geral e TPA em particular; 5) longitudinais prospectivas, que investiguem o impacto
do sofrimento e da sobrecarga do cuidador na evolugéo clinica do paciente e 6) o
impacto de intervengdes de apoio ao familiar (orientagdo, psicoeducagéo, grupos
multifamiliares) na evolugdo clinica do paciente e na saude mental do proprio

cuidador.
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ANEXO A - Transtorno de Panico/Agorafobia - Questionario do Paciente

Nome: Prontuario:

Endereco:

Cidade: Est: Cep: Fone:

Entrevistador:

1. N° de ordem: 2. Data da entrevista: / /

3. Data de nascimento: / / 4. ldade em anos:

5. Sexo: (1) masculino (2) feminino

6. Situagédo Conjugal: (1) solteiro
(2) casado ou em unido estavel
(3) separado/divorciado
(4) viavo

7. N° de filhos:

8. Com quem mora? (1) pais ou um dos pais
(2) pais (ou um dos pais) e irméaos
(3) cbnjuge
(4) cbnjuge e filho(s)
(5) outros
(6) sozinho

9. Procedéncia: (1) Botucatu  (2) Bauru

10. Numero de anos de escola:

11. Escolaridade: (1) analfabeto até fundamental incompleto
(2) fundamental completo ou médio incompleto
(3) médio completo ou superior incompleto

(4) superior completo

12. Ocupacao:

13. Situagédo na Ocupacgao: (1) empregado
(2) desempregado
(3) licenga médica
(4) aposentado por tempo de servico
(5) aposentado por invalidez
(6) dona de casa
(7) estudante

14. Renda familiar (em salarios minimos):
15. Numero de pessoas na casa (que vivem da renda acima):

16. Renda per capita (em salarios minimos):
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17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

20.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

Religido: 0) nenhuma

1) catdlica

) espirita

protestante
crente/evangélica
testemunha de Jeova

outra

(
(
(2
(3)
(4)
()
(6)

Doenca(s) fisica(s): (1) sim (2) nao Se sim: qual(is)?

Como acha que esta a sua saude atualmente?

(1) muito boa (2) boa (3) regular (4) ruim (5) muito ruim
Idade de inicio dos sintomas de PAG (1° crise): (anos)
Tempo de evolugéo do PAG: (anos)

N° total de crises até o momento:

N° total de idas ao Pronto-Socorro (ultimo ano):
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N° total de consultas com outros especialistas (clinico geral, cardiologista, neurologista,

otorrinolaringologista, gastroenterologista, etc.) no ultimo ano:

Tempo de sintomas de panico até procurar tratamento psiquiatrico ou psicoldgico:

Uso de psicofarmacos? (0)ndo (1) sim, atual (2) sim, anterior
Psicoterapia? (0)ndo (1) sim, atual  (2) sim, anterior

Hospitalizagdes psiquiatricas: (0) nao (1) sim, parcial (2) sim, completa
Alguma vez vocé ja achou que nao valia a pena viver? (0) ndo (1) sim
Alguma vez vocé ja desejou estar morto(a)? (0) ndo (1) sim

Alguma vez vocé ja pensou se suicidar? (0) ndo (1) sim

Vocé ja chegou a planejar a forma de fazé-lo? (0)ndo (1) sim

Vocé ja chegou a tentar suicidio? (0) ndo (1) sim

Se ja tentou, quantas vezes?
Quando foi isso, de que forma e porque motivo?

Vocé chegou a precisar de tratamento na ocasido?
(0) ndo (1) sim (2) ndo se aplica

E atualmente, vocé chega a pensar em se suicidar? (0) ndo (1) sim

Alguém na sua familia ja se suicidou? (0) ndo (1) sim
Se sim, quem, como e quando?

Alguém na sua familia ja tentou se suicidar?  (0) ndo (1) sim
Se sim, quem, como e quando?

(meses)
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ANEXO B - Panic and Agoraphobia Scale - PAS (BANDELOW, 1995) - Escala para
Panico e Agorafobia (LOTUFO-NETO, 1994)

Avalie a ultima semanal!
A) Ataques de pénico

A1. Frequéncia

nenhum ataque de péanico na ultima semana

1 ataque de pénico na ultima semana

2 ou 3 ataques de panico na ultima semana

4-6 ataques de panico na ultima semana

mais que 6 ataques de panico na ultima semana

A OWON-=_O

A2. Gravidade

0 nenhum ataque de panico

1 os ataques de panico em geral foram muito leves

2 os ataques de panico em geral foram moderados

3 os ataques de panico em geral foram graves

4 os ataques de panico em geral foram extremamente graves

A3. Duragao média dos ataques
0 nenhum ataque de panico
1 1a 10 minutos

2 de 10 a 60 minutos
3 de1a2horas

4 mais que duas horas
u

. maioria dos ataques foram previsiveis (ocorreram em situagées de medo) ou inesperado
spontineos)?

nenhum ataque de PANICO .......ccceeviiiiiiiiiiiie e

a maioria foi inesperada

mais inesperadas que previsiveis

alguns inesperados, alguns previsiveis

mais previsiveis que inesperados

maioria previsivel

-th—\O(D‘D

B) Agorafobia, comportamento de esquiva
B1. Comportamento de esquiva

0 n&o ha esquiva (ou ndo ha agorafobia)
raramente ha esquiva de situagdes temidas
esquiva ocasional de situagdes temidas
esquiva freqliente de situagdes temidas
esquiva muito freqlente de situagdes temidas

2. Numero de situagoes
nenhuma (ou ndo ha agorafobia)
1 situagao
2-3 situacdes
4-8 situagdes
ocorreram em diversas

RWNaOm HAWN-

B3. Importancia das situagdes evitadas

O quéo importante foram as situagdes evitadas?
sem importancia (ou ndo ha agorafobia)

nao muito importante

moderadamente importante

muito importante

extremamente importante

A OWON-=0O



C) Ansiedade entre os ataques de panico

C 1. Ansiedade antecipatoéria

nenhum medo de ter ataque de panico

medo raramente de ter um ataque de panico
medo algumas vezes de ter um ataque de péanico
medo freqliente de ter ataque de panico

medo constante de ter ataques de panico

AWON-=_0O

C2. O quao forte foi este "medo do medo"?
0 nenhum

1 leve

2 moderado

3 acentuado

4 extremo

D) Incapacidade

D1. Prejuizo no relacionamento familiar (esposa, criangas, etc.)
nenhum

leve

moderado

acentuado

extremo

AOWON=_O

D2. Prejuizo no relacionamento social e lazer (eventos sociais como cinema etc.)
0 nenhum

1 leve

2 moderado

3 acentuado

4 extremo

D3. Prejuizo no trabalho (considere o trabalho em casa também)
0 nenhum

1 leve

2 moderado

3 acentuado

4 extremo

E) Preocupacgdes sobre saude

E1. Preocupacoes sobre prejuizo a saude

Paciente esteve preocupado em estar sofrendo algum problema fisico por causa da doenca
0 n&o é verdadeiro

1 raramente verdadeiro

2 parcialmente verdadeiro

3 quase sempre verdadeiro

4 definitivamente verdadeiro

E2. Pressupde uma doenga organica

Paciente achou que seus sintomas ansiosos existem devido a uma doenga somatica e ndo por um
distarbio psicolégico

nao é verdadeiro, transtorno psicoldgico

raramente verdadeiro

parcialmente verdadeiro

quase sempre verdadeiro

definitivamente verdadeiro, transtorno somatico

AWON-=_0O

Escore total: (some todos os itens, com exce¢éo de U).

73



ANEXO C - Transtorno de Panico com Agorafobia — Questionario do Cuidador

Nome:

74

Paciente: Prontuario:

Fone(s) de contato: () Entrevistador:

1. N° de ordem:

2. Data da entrevista: / / 3. Data de Nascimento:

4. ldade em anos:
5. Sexo: (1) masculino (2) feminino

6. Relacdo de parentesco: (1) cbnjuge

(2) pai/ mae
(3) filho/filha
(4) irm&o/ irma
(5) avd/ avo
(6) tio/tia

(7) outra

(8) nenhuma

7. Outras pessoas participam do cuidado? (1) sim (2) nao
Se sim, quem?

8. Situagdo Conjugal: (1) solteiro
(2) casado ou uniao estavel
(3) separado/divorciado
(4) vitvo
9. Numero de anos de escola:
10. Escolaridade: analfabeto até fundamental incompleto
fundamental completo ou médio incompleto

1)
2)
3) médio completo ou superior incompleto
4) superior completo

—~ o~~~

11. Ocupagao:

12. Situagéo na Ocupagdo: (1) empregado
(2) desempregado
(3) licenga médica
(4) aposentado por tempo de servigo
(5) aposentado por invalidez
(6) dona de casa
(7) estudante

13. Renda familiar (em salarios minimos):

14. Numero de pessoas na casa (que vivem da renda acima):

15. Renda per capita (em salarios minimos):

16. Pratica religiosa? (1) sim (2) ndo
Se sim, qual?




17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.
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Doenga fisica: (1) sim (2) ndo
Se sim: qual, e ha quanto tempo?

Como acha que esta a sua saude atualmente?
(1) muito boa (2) boa (3) regular (4) ruim (5) muito ruim

Vocé mora na mesma casa com o paciente portador de PAG? (1) sim (2) ndo
Ha quanto tempo vocé convive com o problema de PAG do seu familiar? (meses)

Além do paciente, vocé cuida de alguma outra pessoa com problemas de saude?
(1) sim (2) ndo

Essa outra pessoa de quem vocé cuida tem:

(1) doenga fisica (2) doenca psiquiatrica (3) ambas (9) ndo se aplica
Vocé esta fazendo tratamento psicoldgico ou psiquiatrico? (1) sim (2) ndo
Vocé ja fez tratamento psicoldgico ou psiquiatrico? (1) sim (2) nao

Pontuacdo no SRQ-20:
SRQ: (1) positivo (2) negativo
Pontuacao na CBI (Zarit):

Pontuacgao na FBIS-BR:



01

02

03

04

05

06

07

08

09

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

ANEXO D - Self-Reporting Questionnaire (SRQ)

Responda, por favor, as seguintes perguntas a respeito da sua saude:

Tem dores de cabeca freqlientes?

Tem falta de apetite?

Dorme mal?

Assusta-se com facilidade?

Tem tremores de méao?

Sente-se nervoso(a), tenso(a) ou preocupado(a)?
Tem ma digestao?

Tem dificuldade para pensar com clareza?

Tem se sentido triste ultimamente?

Tem chorado mais do que de costume?

Encontra dificuldades para realizar com satisfagdo suas atividades
diarias?

Tem dificuldades para tomar decisées?

Tem dificuldades no servico (seu trabalho é penoso, causa
sofrimento)?

E incapaz de desempenhar um papel util em sua vida?
Tem perdido o interesse pelas coisas?

Vocé se sente uma pessoa inutil, sem préstimo?

Tem tido idéias de acabar com a vida?

Sente-se cansado(a) o tempo todo?

Tem sensacgbes desagradaveis no estbmago?

Vocé se cansa com facilidade?

Totalde sim |___||___|
Pontos de corte: Homens 5/6 Mulheres 7/8

Caso: (0) Nao (1) SIM

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

1- Sim

0- Néo

0- Néo

0- Nao

0- Néo

0- Néo

0- Néao

0- Néo

0- Néo

0- Néao
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ANEXO E - Carer Burden Interview - CBI (ZARIT et al., 1980; SCAZUFCA, 2002)

Alternativas: 1=Nunca 2=Raramente 3=Algumas Vezes 4=Muitas vezes 5=Quase Sempre

1. O Sr./Sra. sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

2. O Sr./Sra. sente que por causa do tempo que o Sr./Sra. gasta com S, o Sr./Sra. ndo tem
tempo suficiente para si mesmo (a)?

3. O Sr./Sra. se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades
com a familia e o trabalho?

4. O Sr./Sra. se sente envergonhado (a) com o comportamento de S?

5. O Sr./Sra. se sente irritado (a) quando S esta por perto?

6. O Sr./Sra. sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros
da familia ou amigos?

7. O Sr./Sra. sente receio pelo futuro de S?

8. O Sr./Sra. sente que S depende do Sr./Sra.?

9. O Sr./Sra. se sente tenso (a) quando S esta por perto?

10. O Sr./Sra. sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com S?

11. O Sr./Sra. sente que o Sr./Sra. ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de
S?

12. O Sr./Sra. sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr./Sra. esta
cuidando de S?

13. O Sr./Sra. ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

14. O Sr./Sra. sente que S espera que o Sr./Sra. cuide dele/dela, como se o Sr./Sra. fosse a
Unica pessoa de quem ele/ela pode depender?

15. O Sr./Sra. sente que nao tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas
outras despesas?

16. O Sr./Sra. sente que sera incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

17. O Sr./Sra. sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenga de S?

18. O Sr./Sra. gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?

19. O Sr./Sra. se sente em duvida sobre o que fazer por S?

20. O Sr./Sra. sente que deveria estar fazendo mais por S?

21. O Sr./Sra. sente que poderia cuidar melhor de S?

22. De uma maneira geral, quanto o Sr./Sra. se sente sobrecarregado (a) por cuidar de S**?

Total de pontos:
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ANEXO F

Bandeira et al., (2006). Escala de Sobrecarga Familiar 1

ESCALA DE AVALIACAO DA SOBRECARGA DOS FAMILIARES

FBIS-BR

Escala adaptada e validada pelo
Laboratorio de Pesquisa em Satide Mental (LAPSAM)
www.lapsam.ufsj.edu.br

Departamento de Psicologia da UFSJ

Sio Jodo del Rei

2000

Versiio original em inglés: Richard Tessler, Ph.D e Gail Gamache, Ph.D. (1996). Departamento
de Sociologia. Instituto Social e Demografico Machmer Hall. Universidade de Massachusetts.
Ambherst, Ma 01003-4830.



Bandeira et al., (2006). Escala de Sobrecarga Familiar 2

Instrucdes de aplicaciio

Este questiondrio tem como objetivo avaliar a experiéncia dos familiares de pacientes
psiquidtricos de cuidar dos seus pacientes e o impacto desta experiéncia em suas vidas,
em termos da sobrecarga sentida por eles.

O questionario deve ser aplicado em situagdo de entrevista, por um entrevistador
previamente treinado. O tempo de aplicagio dura aproximadamente 30 minutos.

Para a realizagio da entrevista, uma situagdo de privacidade deve ser buscada. O
respondente deve ser adequadamente informado sobre o objetivo da aplicagio do
instrumento e o destino dos dados obtidos. Deve também se sentir a vontade para
esclarecer quaisquer duvidas ao longo da aplicacdo. Em situacdes de pesquisa, uma vez
que o familiar concorde em responder, ¢ fundamental a obtengdo do consentimento livre
e esclarecido.

Durante a entrevista, deve ser enfatizado que o questionario se refere aos tltimos 30
dias da vida do paciente, independente do local onde o individuo se encontre. O
instrumento deve ser respondido em apenas um encontro. Todas as questdes do
questiondrio devem ser respondidas.

Deve ser enfatizado para o respondente que niio ha respostas certas nem erradas e
que ele deve responder com base em sua propria experiéncia pessoal, de forma a
expressar sinceramente seus sentimentos, com relagio a sobrecarga sentida em cuidar
do paciente.

As respostas de cada item devem ser anotadas no questionario pelo entrevistador.

Os usuarios devem ser lembrados de que, usando esta escala ndo devem modificar as orientagdes,

questdes e layout de nenhuma forma.

79



Bandeira et al., (2006). Escala de Sobrecarga Familiar 3

ESCALA DE AVALIACAO DA SOBRECARGA DA FAMILIA

PARTE A: ASSISTENCIA NA VIDA COTIDIANA

Geralmente as pessoas que tém doeng¢as mentais precisam de ajuda ou precisam
ser lembradas de fazer as coisas comuns do dia-a-dia. As perguntas que vou fazer agora
si0 sobre isso. Talvez, nem todas elas se apliquem a (Nome), mas tente respondé-las, por
favor, com o conhecimento que vocé tem sobre ele(a).

Ala. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) ou lembrou-lhe de fazer
coisas como se pentear, tomar banho ou se vestir ? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ A2a) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

Alb. Quanto lhe incomodou ter que ajudar (Nome) ou lembrar—lhe de fazer essas coisas?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco um pouco muito ?

AZ2a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou, lembrou ou encorajou (Nome) a
tomar os remédios dele(a) ou teve que dar o remédio pessoalmente ou as escondidas?
Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ A3a) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

A2b. Quanto lhe incomodou ter que fazer alguma coisa para (Nome) tomar os remédios

dele(a)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco um pouco muito ?

A3a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) ou lembrou-lhe de fazer
tarefas da casa (ex. arrumar a cama, limpar o quarto, lavar roupa, etc.) ou teve que fazer
isto para ele(a)? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez ~ menosqueuma 1 ou2vezes de3a6vezes Todosos
(PASSE P/ Ad4a) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

A3b. Quanto lhe incomodou ter que ajudar, lembrar ou fazer essas coisas para ele(a)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito ?
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Bandeira et al., (2006). Escala de Sobrecarga Familiar 4

Ada. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) ou lembrou-lhe de fazer
compras de alimentos, roupas ou outros objetos ou teve que fazer compras para ele(a)?
Foram quantas vezes?

1 2 3 4 3
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a 6 vezes Todos os
(PASSE P/ ASa) vez p/semana p/semana p/semana dias ?

Adb.Quanto lhe incomodou ter que ajudar, lembrar ou fazer essas coisas para ele(a)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

AS5a. Nos tltimos 30 dias, quantas vezes vocé cozinhou para (Nome) ou o (a) ajudou a
preparar as refeicdes? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 5
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ A6a) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

AS5b. Quanto lhe incomodou ter que cozinhar para (Nome) ou ajudé-lo(a) a preparar as
refeicoes dele(a)?

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco um pouco muito  ?

Ab6a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou a levar (Nome) a algum lugar, a
pé, de carro, de dnibus ou por outros meios de transporte? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 5
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos os ?
(PASSE P/ A7a) vezp/semana p/semana p/semana dias

A6b. Quanto lhe incomodou ter que ajudar a levar (Nome) a algum lugar?
1 2 3 4
Nem um pouco  muito pouco um pouco muito ?

ATa. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) a cuidar do dinheiro
dele(a) ou teve que fazer isso por ele/ela? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos queuma | ou2 vezes de3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ ABa) vezp/semana p/ semana p/semana dias ?

A7b. Quanto lhe incomodou ter que ajudar (Nome) a cuidar do dinheiro dele(a) ou a fazer
isto por ele(a)?

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?
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Bandeira et al., (2006). Escala de Sobrecarga Familiar 5

A8a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou, lembrou ou insistiu com (Nome)
para ele(a) se ocupar com alguma coisa, ndo ficar a toa, usar o seu tempo para fazer
alguma coisa, como ler revista, se divertir com alguma coisa, trabalhar, estudar ou visitar
as pessoas, etc. ? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 S5
Nenhuma vez menos queuma 1ou2vezes de3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ A9a) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

A8b. Quanto lhe incomodou ter que ajudar ou lembrar (Nome) a se ocupar com alguma
coisa?

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

A9a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé lembrou, encorajou ou insistiu com
(Nome) ou teve que leva-lo(a) para as suas consultas médicas ou atividades nos servi¢os
de satde mental ? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos queuma 1ou?2vezes de3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ Bla) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

A9b. Quanto lhe incomodou ter que lembrar, encorajar ou levar (Nome) para as suas
consultas médicas ou atividades nos servicos de saide mental?

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

PARTE B: SUPERVISAO AOS COMPORTAMENTOS PROBLEMATICOS

Algumas vezes, as pessoas com doencas mentais podem precisar de ajuda quando
ocorrem alguns comportamentos problematicos. As perguntas que vou fazer agora talvez
ndo se apliquem a (Nome), mas tente respondé-las, por favor, com o conhecimento que
vocé tem sobre ele (a).

Bla. Nos tltimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir (Nome) de
apresentar algum comportamento que te deixasse envergonhado(a) ou incomodado(a) ou
teve que lidar com estes comportamentos ou com suas conseqiiéncias ? Foram quantas
vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ B2a) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

B1b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento desconcertante de
(Nome)?

1 2 3 4
Nem um pouco  muito pouco  um pouco muito  ?
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B2a. Nos tultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome)
ficasse exigindo demais sua aten¢do ou vocé teve que lidar com este comportamento ou
suas consequéncias ? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menosqueuma | ou?2vezes de3a6vezes Todos os
(PASSE P/ B3a) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

B2b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com o comportamento de (Nome) de exigir que
voceé dé atencdo a ele(a)?

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

B3a. Nos tltimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que
(Nome) incomodasse as pessoas durante a noite ou teve que lidar com este
comportamento ou com suas conseqiiéncias ? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou2 vezes de3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ B4a) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

B3b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento perturbador de

(Nome)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

B4a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que
(Nome) insultasse alguém, ameacasse ou machucasse alguém ou teve que lidar com este
comportamento ou suas conseqiiéncias ? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a 6 vezes Todos os
(PASSE P/ B5a.) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

B4b. Quanto lhe incomodou ter que fazer isso?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito ?

B5a. Nos tltimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir (Nome) de falar

em morrer, ou de falar em se matar, de ameacar ou tentar se matar? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 5

Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos os

(PASSE P/ B6a) vez p/semana p/ semana p/semana dias ?

B5b. Quanto lhe incomodou estas conversas, ameagas ou tentativas de (Nome) de se
matar ou de falar em morrer?

1 2 3 4
Nem um pouco  muito pouco  um pouco muito  ?
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Bé6a. Nos tltimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que
(Nome) bebesse demais (bebidas alcodlicas) ou teve que lidar com as conseqiiéncias
deste comportamento? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou2 vezes de 3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ B7a) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

B6b.Quanto lhe incomodou o fato de (Nome) beber ?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

B7a. Nos tltimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que
(Nome) comesse ou bebesse demais (bebidas ndo alcodlicas, ex. café, xaropes, etc.) ou
fumasse demais? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 5
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou2 vezes de3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ B8a) vez p/semana p/ semana p/semana dias ?

B7b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento de (Nome)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

B8a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir
(Nome) de usar drogas (ilegais) ou teve que lidar com as conseqiiéncias deste
comportamento? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma | ou?2 vezes de 3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ Cla) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

B8b. Quanto lhe incomodou o fato de ( Nome ) usar drogas (ilegais)?
1 2 3 4
Nem um pouco  muito pouco  um pouco muito ?

PARTE C : GASTOS FINANCEIROS

Cl. Nos ultimos 30 dias, vocé, pessoalmente, pagou ou deu algum dinheiro seu a (Nome)
para cobrir algumas despesas dele (a) e que ele ndo lhe tenha devolvido? Sim__ Nao_

C2. Nos ultimos 30 dias, o paciente teve gastos com Sim Nao Gastos nos
os itens abaixo? ultimos 30 dias
a- Transporte (carro, combustivel, 6nibus,taxi, etc?) .......... 1 2 $mmmmmmmmeen
b- Roupas € calgados? .......cccoevveverenieeierieeieeerce e, 1 2 N
c- Trocados para pequenos gastos?........coecvvevereerererrerennes 1 2 N
d- ANMEHECAO Divicoimenmumnmmmmsnmnsamaviaa s 1 2 N

(se ele mora com o paciente, pega-lhe para estimar a
parcela destas despesas correspondente ao paciente).
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SIM NAO  Gastos nos
Ultimos 30 dias
e- Moradia (aluguel , prestagfo da casa) 7......ccccevvverenres 1 2 §ommmmmmmmm e
(se ele mora com o paciente, peca-lhe para estimar a
parcela desta despesa correspondente ao paciente)

f- Medicamentos 2........c.coceevirieevcveeiceereeeeve e, 1 2 I —.
g- Tratamento de satide mental ? ...........ccoveeivirinines 1 2  ——
h- Outros gastos médicos (dentista,fisioterapeuta,etc.)?.... 1 2 $ommemmomcmeees
4 r——— 1 2 ,
j- Objetos pessoais? s 1 B e
ke TRIRBR Y o mmmmmmnammsne R 1 2 b
I- Pagamento de profissionais p/cuidar do paciente........ L. 2 s
m- Plano de saude 1 2 Wsusmspmss
n- Outras despesas ? ( Especifique ) j-==--====s=mnnnememnmnn T T S —
C2-Total: §

(3. Quantia com a qual o paciente contribuiu para as despesas mensais:

(4. Gastos da familia com o paciente (diferenga entre C2 ¢ C3):

CS5. No tltimo ano, os gastos que vocé teve com (Nome) foram pesados para vocé com
que freqiiéncia?

Sempre ou quase sempre 5
Freqiientemente 4
As vezes 3
Raramente 2
Nunca 1

PARTE D. IMPACTO NAS ROTINAS DIARIAS

Dla. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé faltou, chegou atrasado ou cancelou algum
compromisso, como no trabalho, na escola ou em outros lugares, porque teve que cuidar
de (Nome)? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma | ou 2 vezes de 3 a 6 vezes Todos os
vez p/ semana  p/ semana p/semana dias?

D1b. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes as suas atividades sociais e de lazer (ex. sair
para descansar ou visitar alguém) foram alteradas ou perturbadas, porque vocé teve que
cuidar de (Nome)? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos os
vez p/ semana  p/ semana p/semana dias/
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Dlc. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes os seus servigos de casa ou a rotina da casa foi
alterada ou perturbada porque vocé teve que cuidar de (Nome)? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou2 vezes de3 a6 vezes Todos os
vez p/ semana  p/ semana p/semana dias?

D1d. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes o fato de cuidar de (Nome) impediu de vocé
dedicar aos outros membros da familia a atengdo e o tempo de que eles necessitavam?
Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma | ou?2 vezes de3 a6 vezes Todos os
vez p/ semana  p/ semana p/semana dias ?

D2. A doenga de (Nome) provocou mudangas mais ou menos permanentes na sua rotina
diaria, no seu trabalho ou na sua vida social? Sim ( ) Ndo ( ).
1 2 3 4

Nem um pouco  muito pouco  um pouco muito ?

D3. Por causa da doeng¢a de (Nome):

(Nota ao entrevistador: Vocé pode circular mais de uma resposta)

Sim Nio

a- Voce teve que trabalhar menos ou abandonar o seu emprego 2 1

ou teve que trabalhar mais para cobrir os gastos?
b- Vocé teve que se aposentar mais cedo do que vocé planejava?... 2 1
c- Vocé deixou de ter (ou tem menos) vida social (ex.deixou de

passear, visitar pessoas, ir a festas, €tc.)?.......cccvvvreververeeennnn 2 1
d-"Voce perdeu amizades? mimamnmmmssmmaanmsssamim 2 1
e- Vocé deixou de tirar férias (ex. visitar parentes, viajar)?.............. 2 1
f- Vocé deixou de receber (ou recebe menos) pessoas em casa........ 2 1

(familiares e/ou amigos)?

PARTE E: PREOCUPACAO COM O PACIENTE

Mesmo quando as pessoas ndo se véem por algum tempo, as vezes, mesmo assim elas se
preocupam umas com as outras. Eu gostaria de perguntar-lhe sobre suas preocupagdes
com (Nome).

El. Vocé fica preocupado(a) com a seguranca fisica de (Nome) (ex. que alguma coisa
ruim aconteg¢a com ele(a), que ele(a) sofra um acidente, entre em uma briga, que alguém
se aproveite dele(a), que fuja, etc.):
1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes  freqlientemente sempre ou quase
sempre?
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E2. Vocé fica preocupado(a) com o tipo de ajuda e tratamento médico que (Nome) esta
recebendo ?(ex. com receio de que ele(a) ndo esteja sendo bem atendido(a), de que nio
esteja recebendo um bom tratamento para a doenca dele(a), etc.?)

1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes freqiientemente sempre ou quase
sempre?

E3. Vocé fica preocupado(a) com a vida social de (Nome) (ex. preocupado se ele(a) ndo
sai muito de casa, ou se sai demais ou se tem poucos amigos ou se sai com amigos que
ndo lhe convém ?)

1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes freqlientemente sempre ou quase
sempre?

E4. Vocé fica preocupado(a) com a satde fisica de (Nome)? (ex. dores, doengas, etc.)

1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes freqlientemente sempre ou quase
sempre?

E5. Vocé fica preocupado(a) com as condigdes de moradia atual de (Nome)?

1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes  freqiientemente sempre ou quase
sempre?

E6.Vocé fica preocupado(a) ao pensar como (Nome) faria para sobreviver
financeiramente se ndo houvesse vocé para ajuda-lo?

1 2 3 | 5
nunca raramente as vezes  freqiientemente sempre ou quase
sempre?

E7. Vocé fica preocupado(a) com o futuro de (Nome)?

1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes freqiientemente sempre ou quase
sempre?

Bandeira,M, Calzavara.M.G., Varella, A. (2005). Escala de Sobrecarga dos Familiares de
Pacientes Psiquidtricos — FBIS-Br: Adaptacgio Transcultural para o Brasil. Jornal Brasileiro de
Psiquiatria, 54(3):206-214.
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ANEXO G

M;E;' Universidade Estadual Paulista
Unesp Faculdade de Medicina de Botucatu

Distrito Rubido Junior, s/n°- Botucatu — S.P.
CEP: 18.618-970

Fone{ Fax: (Oxx14) 3811-6143 Registrado no Ministério da Salde
e-mail secretaria: capellup@fmb.unesp.br em 30 de abril de 1997
1

e-mail coordenadoria: tsarden@fmb.unesp.br

Botucatu, 08 de Novembro de 2010. Of. 515/10-CEP

Tlustrissima Senhora

Prof®. Dr®. Albina Rodrigues Torres

Departamento de Neurologia, Psicologia e Psiquiatria da
Faculdade de Medicina de Botucatu

Prezada Dr®. Albina,

De ordem do Senhor Coordenador deste CEP, informo que Projeto de
Pesquisa (Protocolo CEP 3696-2010) “Sobrecarga emocional e transtornos
mentais comuns em familiares de pacientes portadores de transtorno de
pénico agorafobia”, a ser conduzido por Evandro Luis Pamponi Borgo,
orientado por Vossa Senhoria e co-orientada pela Prof® Dr® Ana Teresa de
Abreu Ramos Cerqueira, recebeu do relator parecer favordvel aprovado em
reunido de 08 de novembro de 2.010.

Situagdo do Projeto: APROVADO. Ao final da execugdo deste Projeto,
apresentar ao CEP “Relatério Final de Atividades”.

Alberto Santos Capelluppi
Secretdrio do GEP
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ANEXO H - Alteragao de titulo de Projeto (CEP)

afa
Sy Universidade Estadual Paulista
v
Unesp Faculdade de Medicina de Botucatu

Distrito Rubido Junior, s/n°®- Botucatu — S.P.
CEP: 18.618-970

Fone: (14) 3880-1608 / 3880-1609 @ Registrado no Ministério da Satde

e-mail secretaria: capellup@fmb.unesp.br em 30 de abril de 1997
kleber@fmb.unesp.br
e-mail coordenadoria: tsarden@fmb.unesp br

Botucatu, 16 de maio de 2014 Of. 64/2014-CEP

Ilustrissima Senhora

Prof® Dr?® Albina Rodrigues Torres

Departamento de Neurologia, Psicologia e Psiquiatria de
Faculdade de Medicina de Botucatu- Sdo Paulo.

Cara Prof® Albina,

De ordem do Senhor Coordenador deste CEP, informo que o Projeto de
Pesquisa (Protocolo CEP 3696-2010) “Sobrecarga emocional e
transtornos mentais comuns em familiares de pacientes portadores de
transtorno de pdnico agorafobia” conduzido por Evandro Luis Pampani
Borgo, orientado por Vossa Senhoria e Co-orientado pela Prof® Dr® Ana
Teresa de Abreu Ramos Cerqueira, aprovado pelo CEP em 08/11/2010, teve
seu titulo alterado para: (Protocolo CEP 3696-2010) “Sobrecarga e
sofrimento psiquico em familiares de portadores de transtorno de panico
e agorafobia”.

Informo também que o presente estudo conta com Sub-Projeto:
“"Suicidade em portadores com transtorno de panico e agorafobia:
prevaléncia e fatores associados”, que estd sendo conduzido por Victor
Augusto Bauer, também orientado por Vossa Senhoria e Co-orientado
pela Prof® Dr® Ana Teresa de Abreu Ramos Cerqueira e colaboracdo de
Evandro Luis Pampani Borgo.

O CEP reforga a informagdo sobre a necessidade do envio de “Relatério
Final fe\ Atividades”, tdo logo os estudos sejam concluidos.

Alberto Santos Capelluppi
Secretdrio do CEP. |

L

89



90

ANEXO | - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Paciente

Eu, , abaixo assinado, paciente do
ambulatério de Psiquiatria da Faculdade de Medicina de Botucatu-Unesp, prontuario n°
, tendo sido satisfatoriamente informado a respeito, concordo em participar, de
livre e espontanea vontade, da pesquisa “Sobrecarga emocional em familiares de pacientes
portadores de transtorno de panico com agorafobia”, coordenada pelos Drs. Evandro Borgo e
Albina Rodrigues Torres, que tem por objetivo estudar o possivel impacto emocional dos sintomas
panico-agorafébico em familiares de pacientes.

Estou informado de que a minha participagcdo consiste apenas em responder a questionarios
sobre dados sécio-demograficos (idade, escolaridade, ocupagdo, renda etc) e clinicos (sintomas
psiquiatricos). A privacidade e o sigilo em relagédo as informagdes coletadas estardo garantidos, pois
estas serdo mantidas em lugar seguro, codificadas, a identificacdo s6 podera ser realizada pelos
pesquisadores envolvidos no projeto e os resultados do estudo serdo apresentados de forma
andénima.

Portanto, minha participagédo envolve riscos minimos e previsiveis, sendo o Unico inconveniente
o tempo de duragdo da entrevista, que pode demorar cerca de 30 minutos. Por outro lado, estes
dados poderéo ser Uteis no acompanhamento do meu caso.

Caso julgue conveniente, e sem qualquer prejuizo dos cuidados médicos e assistenciais que
recebo neste hospital, a qualquer momento poderei cancelar o presente termo de consentimento. Em
caso de alguma duvida, poderei entrar em contato com o Dr. Evandro Borgo ou a Dra. Albina
Rodrigues Torres, no endereco, telefones ou e-mails abaixo relacionados.

Este documento sera elaborado em duas vias, sendo uma entregue ao entrevistado e outra
arquivada pelo pesquisador.

Botucatu, de de

Assinatura do paciente

Assinatura do pesquisador ou entrevistador

Pesquisadoras responsaveis: Dr. Evandro Borgo e Dra. Albina R. Torres

Departamento de Neurologia, Psicologia e Psiquiatria da FMB-UNESP, Distrito de Rubido Jr.
Botucatu (SP). CEP: 18.618-970. Fones: (14) 3811-6260 — departamento e 3811-6338 - ambulatério.

Dr. Evandro: e-mail: evandroborgo@yahoo.com.br, cel: (14)981252796
Dra. Albina: e-mail: torresar@fmb.unesp.br, cel: (14) 9775-5339
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ANEXO J - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Familiar

Eu, , abaixo assinado, familiar do
paciente , atendido no ambulatério de Psiquiatria
da Faculdade de Medicina de Botucatu-Unesp, prontuario n° , tendo sido

satisfatoriamente informado a respeito, concordo em participar, de livre e espontinea vontade, da
pesquisa “Sobrecarga emocional em familiares de pacientes portadores de transtorno de
panico com agorafobia”, coordenada pelos Drs. Evandro Borgo e Albina Rodrigues Torres, que tem
por objetivo estudar o possivel impacto emocional dos sintomas panico-agorafébico em familiares de
pacientes.

Estou informado de que a minha participacdo consiste apenas em responder a questionarios
sobre dados sdcio-demograficos (idade, escolaridade, ocupagao, renda etc) e algumas escalas (de
sobrecarga emocional e sintomas psiquicos). A privacidade e o sigilo em relagéo as informagdes
coletadas estardo garantidos, pois estas serdo mantidas em lugar seguro, codificadas, a identificagédo
sO podera ser realizada pelos pesquisadores envolvidos no projeto e os resultados do estudo serao
apresentados de forma andnima.

Portanto, minha participagédo envolve riscos minimos e previsiveis, sendo o Unico inconveniente
o tempo de duracgao da entrevista, que pode demorar cerca de uma hora. Por outro lado, esses dados
poderado ser uteis no acompanhamento do caso de meu familiar. E caso seja detectada necessidade
de tratamento na area de saude mental, serei adequadamente encaminhado para um servigo da rede
publica de saude.

Caso julgue conveniente, e sem qualquer prejuizo dos cuidados médicos e assistenciais que
meu familiar recebe neste hospital, a qualquer momento poderei cancelar o presente termo de
consentimento. Em caso de alguma duvida, poderei entrar em contato com o Dr. Evandro Borgo ou a
Dra. Albina Rodrigues Torres, no endereco, telefones ou e-mails abaixo relacionados.

Este documento sera elaborado em duas vias, sendo uma entregue ao entrevistado e outra
arquivada pelo pesquisador.

Botucatu, de de

Assinatura do paciente

Assinatura do pesquisador ou entrevistador

Pesquisadoras responsaveis: Dr. Evandro Borgo e Dra. Albina R. Torres

Departamento de Neurologia, Psicologia e Psiquiatria da FMB-UNESP, Distrito de Rubido Jr.
Botucatu (SP). CEP: 18.618-970. Fones: (14) 3811-6260 - departamento e 3811-6338 - ambulatorio.

Dr. Evandro: e-mail: evandroborgo@yahoo.com.br, cel: (14)981252796
Dra. Albina: e-mail: torresar@fmb.unesp.br, cel: (14) 9775-5339
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