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RESUMO

A presenca de doenga cronica pode ser determinante de sobrecarga familiar e interferir no
ambiente. Por outro lado, os aspectos familiares podem contribuir como um fator protetor
ou de risco na evolucdo da doenca. Estudos tém avaliado a sobrecarga familiar em
transtornos mentais maiores, como a esquizofrenia, mas ainda ndo ha estudos que avaliem
a sobrecarga e o ambiente familiar em relacdo ao transtorno de péanico (TP). O objetivo
deste estudo foi comparar a sobrecarga e 0 ambiente de familiares de pacientes com TP e
de familiares de pacientes com doencas clinicas. Também pretendeu verificar a relacdo da
sobrecarga e do ambiente familiar com as caracteristicas sociodemograficas dos familiares
e com a gravidade do TP. Trata-se de um estudo transversal com familiares e pacientes
com TP e familiares de pacientes com doencas clinicas, como hipertensdo arterial
sistémica (HAS), diabete melito tipo 2 (DM 2) e cardiopatias. A sobrecarga foi mensurada
através do Family Burden Interview Schedule (FBIS-BR) e, para avaliar o ambiente
familiar, foi utilizada a Family Environment Scale (FES). Para verificar a gravidade dos
sintomas do TP, foi utilizada a Panic Disorder Severity Scale (PDSS). A pesquisa foi
desenvolvida em ambulatério de hospital geral e aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (n° 110109). Foram incluidos no grupo
do TP 67 familiares com seus respectivos pacientes e 66 familiares de pacientes com
doencas clinicas. Observou-se que existem diferencas significativas entre as caracteristicas
sociodemogréaficas dos grupos. Entre os familiares de pacientes com TP, predominam
individuos do sexo masculino e com maior escolaridade do que no outro grupo. Em relacéo
ao grau de parentesco, ha um maior numero de pais como familiares cuidadores de
pacientes com TP e mais filhos(as) como cuidadores de pacientes com doenca clinica. A
sobrecarga objetiva “assisténcia a vida cotidiana”, “impacto nas rotinas diarias” e “geral”
foi significativamente maior para familiares de pacientes com doengas clinicas (p=0,017;
p=0,032 e p=0,024, respectivamente), enquanto a sobrecarga subjetiva “assisténcia na vida
cotidiana” foi maior para familiares de pacientes com TP (p=0,025). O ambiente familiar
foi diferente entre os grupos na dimensdo “conflito”, sendo significativamente maior no
grupo de familiares do TP. Apds a analise multivaridvel com o Generalized Linear Models,
permaneceu como variavel independente de maior sobrecarga subjetiva quando o familiar
é um dos pais em ambos os grupos (p=0,001). A sobrecarga objetiva manteve-se no grupo

controle (p<0,05), sendo que a subescala “impacto nas rotinas diarias” e o escore geral



permaneceram associados caso o familiar fosse um dos pais (p=0,017 e p=0,021,
respectivamente). O ambiente na dimensdo “conflito” foi maior quando o familiar era um
dos pais (p=0,045) e a “organizagdo” foi menor no grupo de familiares de pacientes com
TP (p=0,034). Também foi analisado se pertencer a um dos grupos (controle ou do TP) e se
0 grau de parentesco determinava a sobrecarga familiar, porém ndo foi encontrada
interacdo significativa. Observou-se correlagdo positiva significativa entre a gravidade do
TP e sobrecarga familiar objetiva e subjetiva, que se manteve como variavel independente
apos a analise multivariavel. Os resultados indicaram que existem diferencas entre 0s
grupos quanto a sobrecarga objetiva e subjetiva e que sdo determinadas pelo grau de
parentesco, sendo maior principalmente quando o familiar € um dos pais. Os resultados
também demonstraram que a sobrecarga familiar esta relacionada a gravidade dos sintomas
do TP. Portanto, a avaliacdo de sobrecarga familiar pode ser util no desenvolvimento de
estratégias terapéuticas focadas na prépria familia e, assim, contribuir para melhorar os
resultados dos pacientes.

Palavras-chave: Sobrecarga familiar. Ambiente familiar. Transtorno de panico. Doencas

clinicas.



ABSTRACT

The presence of chronic disease can be a determinant of family burden and impinge upon
the family environment. On the other hand, family aspects can serve as a protective or risk
factor in disease evolution. Studies have assessed the family burden associated with major
mental disorders, such as schizophrenia, but there are no studies that assess the family
burden and environment in relation to Panic Disorder (PD). The purpose of this study was
to compare the burden and environment of family members of PD patients with family
members of patients with clinical diseases. It also sought to examine the relationship
between family burden and environment with the sociodemographic characteristics of
family members and PD severity. This was a cross sectional study involving family
members and PD patients and a control group of family members of patients with clinical
diseases, such as systemic arterial hypertension (SAH), diabetes mellitus type 2 (DM2) or
heart diseases. Burden was measured through the Family Burden Interview Schedule
(FBIS-BR) and the family environment was assessed using the Family Environment Scale
(FES). To check PD symptom severity, the Panic Disorder Severity Scale (PDSS) was
used. The research was conducted in the general hospital outpatient clinic and approved by
the Research Ethics Committee of Hospital de Clinicas de Porto Alegre (No. 110109). The
groups were comprised of 67 family members with their respective PD patients and 66
family members of control group. It was noted that there are significant differences
between the sociodemographic characteristics of the groups. The family members of PD
patients are predominantly males with a higher level of education than the control group.
As far as the parentage degree, there are a greater number of parents acting as family
caregivers for PD patients and more sons or daughters as caregivers for patients with
clinical diseases. The objective burden with respect to "assistance in everyday life",
"impact on caregiver’s life " and "general™ was significantly higher for family members of
control group (p = .017; p = .032 and p = .024, respectively), whereas the subjective
burden in terms of "assistance in everyday life" was higher for family members of patients
with PD (p = .025). The family environment was different between the groups in regard to
the "conflict” dimension, being significantly higher in the group of family members of PD
patients. After the multivariate analysis using Generalized Linear Models, the independent
variable with the highest subjective burden occurred when the family member is one of the
parents regardless of the group (p = .001). The objective burden remained the same in the



control group (p <.05), and the subscale of "impact on caregiver’s life" and overall score
continued to be linked if the family member was one of the parents (p = .017 and p = .021,
respectively). The "conflict” dimension of the environment was higher when the family
member was one of the parents (p = .045) and "organization™ was lower in the group of
family members of PD patients (p = .034). It was also examined whether belonging to one
of the groups (control or PD) and the parentage degree has a bearing on family burden, but
no significant association was found. A significant positive correlation was noted between
PD severity and objective and subjective family burden, which remained as an independent
variable after the multivariate analysis. The results indicated that there are differences
between the groups in terms of subjective and objective burden, and that they are
determined by parentage degree, being particularly higher when the family member is one
of the parents. The results also demonstrated that family burden is related to PD symptom
severity. Therefore, assessment of family burden may be useful in developing therapeutic
strategies focused on family itself and thus contribute to improve patients outcomes.

Keywords: Family burden. Family environment. Panic disorder. Clinical diseases.
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1 APRESENTACAO

O conhecimento sobre o impacto de algum tipo de doenca crénica no ambiente
familiar pode ser decisivo para o curso e prognéstico da enfermidade (FERREIRA et al.,
2012). Tal situacdo exige uma reorganizacdo familiar que é determinada por diversos
fatores, como: o relacionamento interpessoal familiar; o significado e o papel da doenca
para o proprio doente e para a familia; a intensidade dos sintomas; a capacidade de
enfrentamento e adaptacdo individual e familiar; a influéncia cultural e social que define
certos modelos de comportamento (VIANNA; SILVA; SOUZA-FORMIGONI, 2007;
AMPALA; GUNTURU; PADMA, 2012).

O transtorno de panico (TP) tende a ser cronico (KESSLER et al., 2006) e a
presenca de sintomas interfere negativamente na qualidade de vida (HELDT et al., 2006;
DAVIDOFF et al., 2012) e no funcionamento psicossocial dos pacientes (ROY-BYRNE;
CRASKE; STEIN, 2006). Devido as caracteristicas dos sintomas do TP, € comum a perda
de autonomia e a consequente dependéncia de familiares (CARPINIELLO et al., 2002).

As consequéncias adversas para as familias de pessoas portadoras de transtornos
mentais tém sido sistematicamente documentadas em estudos de sobrecarga familiar e
apontam para o fato de que todas as &reas do ambiente familiar sdo afetadas pela presenca
da doenca (BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008; KALRA et al., 2008). Entende-
se por sobrecarga familiar o estresse, tanto emocional quanto econdmico, enfrentado pelas
familias de pacientes com doengas cronicas (DOORNBOS, 1997; BANDEIRA;
BARROSO, 2005). No entanto, até o momento, ndo existem estudos que tenham
examinado a sobrecarga e o impacto do TP no ambiente familiar (KALRA et al., 2008).

O presente estudo pretende investigar se 0s niveis de sobrecarga e o ambiente

familiar de pacientes com diagnostico de TP sdo diferentes dos familiares de pacientes com
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doencas clinicas crbnicas. Adicionalmente, serd verificada a relacdo entre sobrecarga e
ambiente familiar com as caracteristicas sociodemogréaficas e clinicas da amostra.

Na introducdo da presente dissertacdo, consta a revisao bibliografica sobre o TP,
assim como a analise da sobrecarga e do ambiente familiar de pacientes com doencas
crbnicas e com transtornos mentais. Também se abordam os instrumentos utilizados para
avaliar tal situacdo. Os resultados da pesquisa estdo apresentados no artigo que compde

esta dissertacao.
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2 INTRODUCAO

O transtorno de panico (TP) é caracterizado por episodios de ataques subitos de
ansiedade, espontaneos e recorrentes, marcados pela preocupacédo persistente em relacdo a
um novo ataque (ansiedade antecipatdria), por suas consequéncias e por uma significativa
alteracdo comportamental devido ao medo dos ataques. Os sintomas mais comuns
apresentados durante esses episédios sdo falta de ar ou sensacdo de sufocacgdo, taquicardia,
tonturas, sudorese, palpitagdes, seguidos por pensamentos como medo de morrer, de
desmaiar ou de perder o controle. Também podem ocorrer outros sintomas de menor
incidéncia, como dor no peito, desrealizacdo, despersonalizacdo, parestesias, arrepios,
tremor e medo de cair (APA, 2002).

Tal condicdo costuma ser complicada pela presenca de agorafobia, que € a evitacao
fébica de locais ou situacGes em que previamente ocorreu um ataque de panico ou de onde
é dificil escapar ou obter ajuda caso ocorra um novo ataque (APA, 2002; ROY-BYRNE;

CRASKE; STEIN, 2006).

2.1 EPIDEMIOLOGIA E ETIOLOGIA DO TRANSTORNO DE PANICO

Estudos epidemiologicos indicam que a prevaléncia do TP ao longo da vida (com
ou sem agorafobia) € de 5% e manifesta-se comumente no final da adolescéncia ou no
inicio da vida adulta (KESSLER et al., 2006). As mulheres tém uma probabilidade duas a
trés vezes maiores que os homens de serem afetadas por TP, ataques de panico ou
agorafobia (KESSLER et al., 2005).

Embora a maioria dos pacientes identifique um fator precipitante relacionado ao

inicio da doenca, o TP persiste mesmo ap0s 0 desaparecimento desse estressor,
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evidenciando-se, assim, uma doenca de curso crénico (KESSLER et al., 2006). O TP esta
entre os transtornos de ansiedade com maior custo social (MCCUSKTER et al., 2000),
uma vez que os portadores apresentam diminuicdo da produtividade e utilizam com
frequéncia os servicos de saude publica, como emergéncias, consultas médicas e exames
(ROY-BYRNE; CRASKE; STEIN, 2006).

A etiologia do TP semelhante a outros transtornos mentais é multifatorial
(KENDLER, 2005). Alteracdes neurobiologicas (GRAEFF, 2012) e psicossociais
(MANFRO et al., 1996; HINO; TAKEUCHI; YAMANOUCHI, 2002; BARLOW, 2004)
tém sido descritas na génese e na manutencdo dos sintomas. Fatores genéticos, ambientais
e antecedentes psicopatologicos sdo componentes importantes para o desencadeamento do
quadro (KATON, 2006).

Em relacdo aos fatores bioldgicos, sdo apontadas alteracbes nos sistemas
noradrenérgico, serotoninérgico e gabaértico, assim como nos quimiorreceptores
(GRAEFF, 1997; 2012). Evidéncias sugerem que o TP no adulto poderia ser a
manifestacdo de uma vulnerabilidade a ansiedade geneticamente herdada (POLLACK;
SMOLLER, 1995; MANFRO et al., 2002).

As hipoteses psicologicas para o TP seguem o modelo cognitivo-comportamental.
De acordo com Barlow e Craske (2009), o ataque de panico seria um alarme falso frente ao
aumento do nivel de estresse que, em individuos biologica ou psicologicamente
vulneraveis, precipitaria o transtorno. Essa teoria também ressalta a influéncia de fatores
socioculturais para o desencadeamento da agorafobia, enquanto 0 medo esta associado aos
estimulos ambientais.

O medo priméario no TP é o medo das sensacdes fisicas, em especial aquelas
ativadas autonomicamente. Ap6s o primeiro ataque, o individuo torna-se apreensivo de que

ocorram ataques futuros e comeca a evitar tudo o que provoque alguma reacdo somatica



18

(como exercicios fisicos) ou lugares associados a ataques anteriores (como locais de dificil
saida), ou ficar e sair sozinho sem a garantia de que alguém conhecido vai ajuda-lo
(BARLOW; CRASKE, 2009). Como consequéncia, 0s pacientes apresentam limitacdes e
prejuizos em suas atividades habituais (OTTO; DEVENEY, 2005), havendo impacto no

funcionamento familiar devido a dependéncia (CARPINIELLO et al., 2002).

2.2 TRATAMENTO DO TRANSTORNO DE PANICO

Os psicofarmacos atuam principalmente no bloqueio dos ataques de panico e no
tratamento das comorbidades associadas ao TP. As medicacdes mais utilizadas,
considerando-se a eficacia comprovada em ensaios clinicos randomizados e o baixo perfil
de efeitos adversos, sdo os inibidores seletivos de recaptacdao de serotonina (ISRS), como
fluoxetina, sertralina, paroxetina, fluvoxamina e citalopram.

Os antidepressivos triciclicos (ATDs), sobretudo a imipramina e a clomipramina,
tém eficacia comprovada em ensaios clinicos controlados, porém esses antidepressivos
tornam-se uma segunda op¢do devido aos efeitos adversos que podem levar a ma adeséo ao
tratamento. Os benzodiazepinicos (BZD) de alta poténcia (clonazepan, alprazolan) podem
ser utilizados sozinhos ou em combinagcdo com o0s ISRS, particularmente nas primeiras
semanas de tratamento (SALUM; BLAYA; MANFRO, 2009).

A terapia farmacologica tem sido usada como primeira escolha no tratamento,
sendo eficaz no alivio dos sintomas do TP (POLLACK, 2005; BATELAAN; VAN
BALKO; STEIN, 2012). Entretanto, estudos de seguimento de longo prazo demonstram
que 50 a 80% dos pacientes continuam apresentando sintomas ansiosos (KATSCHNIG;
AMERING, 1998; SIMON et al., 2002). Em outro estudo de seguimento, com tempo

médio de 47 anos desde o inicio do tratamento, 144 pacientes diagnosticados com
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transtorno de ansiedade entre 1950 e 1961 foram avaliados entre 1984 e 1988 e reavaliados
durante o periodo de 1997 e 2001. Os resultados confirmaram que o TP tende a ser crdnico
e que, apesar de os pacientes melhorarem dos ataques de panico, a maioria permanece
sintomatica (RUBIO; LOPEZ-IBOR, 2007). Ainda, os sintomas residuais estdo entre 0s
fatores associados a um maior risco de recaidas (CARPINIELLO et al., 2002; HELDT et
al., 2011), causam sofrimento e prejuizos na qualidade de vida (HELDT et al., 2006a;
DAVIDOFF et al., 2012).

A terapia cognitivo-comportamental (TCC) para o TP é efetiva, com boa resposta a
curto (HELDT et al., 2003) e longo prazo (HELDT et al., 2006b), principalmente para os
sintomas residuais, como ansiedade antecipatoria e agorafobia (OTTO; DEVENEY, 2005).
A TCC caracteriza-se por ser breve (de 12 a 20 sess@es), com objetivos claros a serem
atingidos, podendo ser realizada tanto em nivel individual quanto em grupo. O paciente e 0
terapeuta assumem igualmente papéis ativos (BARLOW; CRASKE, 2009).

O foco da TCC €é o papel do medo, das sensagbes corporais e das cognicdes
catastroficas. Os pacientes tendem a interpretar de forma distorcida as sensagGes corporais,
aumentando a ansiedade e a chance de ocorrer um novo ataque (OTTO; DEVENEY, 2005;
MANFRO et al., 2008). A TCC para TP com ou sem agorafobia € composta por quatro
elementos: 1) psicoeducacdo, 2) tecnicas para enfrentamento da ansiedade, 3)
reestruturacdo cognitiva, 4) exposicao interoceptiva, naturalistica e ao vivo para a conduta
evitativa (OTTO et al., 1996; HELDT et al., 2003; 2008). Embora os estudos confirmem a
eficacia do tratamento farmacoldgico e da TCC, muitos pacientes apresentam recaidas ou
remissdo parcial da doenca (POLLACK; MARZOL, 2000; TONI et al., 2000; SLAAP;
DEN BOER, 2001; CARPINIELLO et al., 2002; BATELAAN; VAN BALKO; STEIN,

2012).
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De fato, muitos pacientes ainda sdo refratarios a diferentes modalidades de
tratamentos e suas combinacGes (MITTE, 2005). Por exemplo, um estudo com uso de
medicacdo combinado com TCC constatou que a pior resposta esteve associada a presenca
de comorbidade com fobia social, estresse poOs-traumatico e gravidade da agorafobia
(CHAVIRA et al., 2009). Em outro estudo, a comorbidade com distimia, fobia social e
ansiedade generalizada foi associada a menor probabilidade de remissdao um ano apés TCC
em grupo para TP (HELDT et al., 2006b). Apds dois anos de seguimento, 0s eventos
estressores negativos categorizados como conflito (dificuldades nas relac@es interpessoais)
estiveram associados a maior risco para recaida (HELDT et al., 2011). Contudo, até o
momento, ndo foram realizadas pesquisas que relacionem especificamente a influéncia da

familia sobre os desfechos do tratamento do TP.

2.3 SOBRECARGA E AMBIENTE FAMILIAR NA DOENCA CRONICA

O conceito de sobrecarga envolve duas dimensdes: 0 aspecto objetivo e 0 aspecto
subjetivo. O primeiro refere-se as consequéncias negativas concretas e observaveis
resultantes do papel de cuidador, tais como perdas financeiras, perturbacfes na rotina da
vida familiar, excesso de tarefas que o familiar deve executar no cuidado diario com o
paciente e supervisdo dos comportamentos problematicos do paciente. Esses aspectos
objetivos sdo considerados como estimulos estressores para os familiares. O segundo
refere-se a percepcdo ou avaliacdo pessoal dos familiares sobre a situacéo, envolvendo sua
reacdo emocional e seu sentimento de estar sofrendo uma sobrecarga por eles atribuida ao
papel de cuidador. Relaciona-se ao grau de incobmodo que os familiares referem aos

comportamentos ou a dependéncia dos pacientes como fonte de preocupacdo ou tensdo
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psicolégica (MAURIN; BOYD, 1990; ST-ONGE; LAVOIE, 1997; BANDEIRA,
BARROSO, 2005).

A percepcdo que cada membro tem de sua familia € definido como ambiente
familiar (MOOS; MOOS, 1994), ou seja, o clima sociofamiliar é decorrente dos
relacionamentos, do crescimento pessoal, da organizacéo e do controle do sistema familiar.
Nesse sentido, o ambiente familiar influencia os membros da familia e seu processo de
adaptacdo as mais diversas situacdes. Em estudo de revisdo sobre as necessidades das
familias, observou-se que, embora os problemas diante da doenca sejam semelhantes, cada
familia apresenta peculiaridades especificas que precisam ser consideradas (WAIDMAN;
ELSEN; 2004).

Assim, os significados das doencas cronicas pertencem ndo apenas ao doente, mas
também a seus familiares e a sua rede social. Uma doenca cronica pode influenciar tanto o
ambiente quanto o funcionamento familiar, modificando toda a rotina da familia. Em um
estudo com 99 familiares de pacientes com doencas cardiovasculares e metabodlicas
(diabetes, nefropatias, hepatopatias, dislipidemias, obesidade e endocrinopatias), a doenca
cronica exerceu efeito negativo sobre o cuidador/familiar do paciente e afetou a sua
qualidade de vida (FERREIRA et al., 2012).

Em outro estudo com 50 familiares de portadores de doenga de Crohn, os achados
indicam que a qualidade de vida desses familiares era pior do que a do grupo com
esquizofrenia e a do grupo controle sem doencas cronicas (LOGA et al., 2012). Além
disso, familiares cuidadores de pacientes com doencgas crénicas apresentam mais distarbios
do humor, como ansiedade e depressdo, e maiores niveis de estresse quando comparados a
populacdo em geral (SONG; SINGER, 2006). A maior sobrecarga objetiva também ¢é
atribuida ao tempo gasto com o cuidado e a falta de apoio de outros familiares

(VAINGANKAR et al., 2012).
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Alguns fatores sdo identificados como agravantes da sobrecarga, ressaltando-se a
falta de auxilio de outros familiares, a dificuldade de acesso aos servicos de satde, a maior
gravidade da doenca e a ma adesdo do paciente ao tratamento. A falta de informacGes
sobre a doenca, o tratamento e 0 manejo dos pacientes também tém sido apontados como
fatores de sobrecarga familiar (BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2007).
Resultado semelhante foi encontrado em outro estudo no qual familiares de portadores de
doenca de Alzheimer que ndo contam com o apoio de outros membros da familia sentem-
se mais sobrecarregados, o que acaba gerando conflitos no ambiente familiar (PEDREIRA,;
OLIVEIRA, 2012).

Outro aspecto relacionado a sobrecarga e doenca cronica refere-se ao nivel de
comprometimento e ao grau de dependéncia do familiar afetado. Estudos apontam para o
fato de que, quanto mais comprometida a autonomia do familiar doente, maior a demanda
e a complexidadade de cuidados por parte do cuidador, o que consequentemente gera mais
sobrecarga (PERLINI; FARO, 2005). Em uma pesquisa recente com 61 familiares
cuidadores de pacientes com acidente vascular cerebral (AVC), 44,3% da amostra
apresentou algum nivel de sofrimento psicolégico, como mau humor, tensdo, preocupacao,
dificuldades com o sono, tristeza e alteracdo significativa na rotina familiar ocasionada
pela diminuicdo de atividades de lazer e pela dificuldade de dedicar atencdo a outros
membros da familia (MORAIS et al., 2012).

Em outro estudo com sete familiares de doentes com cancer terminal, os achados
demonstram que o esgotamento fisico causado pelo ato de cuidar (muitas vezes sem o
apoio de outros familiares), a perda da autoestima e a proximidade com a morte estavam

diretamente relacionados com a sobrecarga (MOREIRA DE SOUZA; TURRINI, 2012).
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2.4 SOBRECARGA E AMBIENTE FAMILIAR NA DOENCA MENTAL

Os estudos de sobrecarga familiar tém sido realizados em pacientes com transtornos
mentais maiores, como a esquizofrenia (GLYNN; COHEN, 2007; PHAROAH et al.,
2010). De fato, durante muitas décadas, o tratamento psiquiatrico foi caracterizado por
longos periodos de internacdo e afastamento do doente mental de sua familia
(WAIDMAN; JOUCLAS; STEFANELLI, 1999). No Brasil, a partir da década de 1980,
com a reforma psiquiatrica e a aprovacao da Lei n° 10.216, que dispde sobre a protecdo e
os direitos das pessoas portadoras de transtornos mentais, o0 modelo de atencdo foi
redirecionado a reabilitacdo e a reintegracdo psicossocial (BRASIL, 2004). Esse cenério
comeca entdo a mudar e a familia passa a fazer parte da assisténcia ao paciente
(WAIDMAN; JOUCLAS; STEFANELLI, 1999; MORENO; ALENCASTRE, 2003;
2004).

A familia, com isso, deixa de ser culpabilizada pela doenca e passa a ser
considerada como importante aliada nas etapas de reabilitacdo e reinsercdo social do
paciente, modificando-se a forma de participacdo no cuidado ao doente mental
(YACUBIAN; NETO, 2001; PEREIRA; PEREIRA, 2003; BORBA et al., 2011). Contudo,
devido aos sintomas residuais, o retorno do doente pode alterar os habitos da familia, que
muitas vezes ndo consegue lidar com o comportamento do paciente, além de ndo ter
conhecimento adequado sobre o transtorno (OLIVEIRA; SA; ROCHA, 2011) nem a
preparacdo necessaria para desempenhar esse papel (LOUKISSA, 1995; BIBOU-NAKOQOU,
DIKAIOU; BAIRACTARIS, 1997). Portanto, os familiares podem perceber como sendo
dificil a convivéncia devido ndo sé ao comportamento adotado pelo paciente, mas também
a falta de conhecimento acerca da doencga e do tratamento (MONTEIRO; BARROSO;

2000; BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008).
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Nesse sentido, quando um membro da familia apresenta um disturbio emocional ou
comportamental, provavelmente todo o ambiente familiar é afetado (VIANNA; SILVA;
SOUZA-FORMIGONI, 2007). Logo, as dificuldades enfrentadas pelos familiares que
desempenham o papel de cuidadores tém contribuido para sentimentos de sobrecarga e
gerado consequéncias para a familia, que passa a funcionar conforme as necessidades do
doente, modificando-se assim a visdo que se tem do familiar acometido de transtorno
mental (MAURIN; BLOYD, 1990; TESSLER; GAMACHE, 2000). Além disso, 0s
portadores de transtornos mentais podem apresentar dificuldades para ser economicamente
produtivos, o que implica uma situacdo de dependéncia da familia (NAVARINI; HIRDES,
2008; FONTE; MELO, 2010).

O impacto da doenca mental sobre a familia também tem sido considerado como
sobrecarga por frequentemente requerer que os familiares coloquem suas necessidades em
segundo plano. Muitas vezes, a rotina profissional e pessoal € modificada ou interrompida,
atingindo diferentes dimensdes da vida familiar (MAURIN; BOYD, 1990; GREENBERG,;
KIM; GREENLY, 1997). Tal situacdo pode afetar a prépria saude mental dos familiares,
resultando em depressdo e ansiedade (SONG; BIEGEL; MILLIGAN, 1997; SONG;
SINGER, 2006). Essa sobrecarga manifesta-se de diferentes modos nos grupos familiares,
podendo alterar as financas, as rotinas de estudo e trabalho, a satde (devido a doencas
fisicas e emocionais) ou, ainda, as atividades de lazer (FONTE; MELO, 2010). A doenca
mental, portanto, afeta toda a vida familiar, e o clima emocional alterado pode prejudicar o
funcionamento dessa dinamica (NAVARINI; HIRDES, 2008).

A mudanca comportamental do paciente tem sido a principal caracteristica
destacada pelos cuidadores apds o diagnostico do transtorno mental. Em um estudo com
108 familiares, a restricdo social (falta de liberdade do familiar decorrente de tarefas

realizadas para auxiliar o paciente), a sintomatologia, 0s comportamentos inapropriados e
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as reacdes dos demais membros da familia foram apontados como os principais aspectos
relacionados a sobrecarga familiar (DOORNBOS, 1997).

Os achados de estudos realizados desde a década de 1990 até os mais atuais
sugerem que o grau de sobrecarga pode ser variavel conforme o tipo de parentesco
(MAURYN; BOYD, 1990; BANDEIRA; BARROSO, 2005; ALBUQUERQUE;
CINTRA; BANDEIRA, 2010). Em um estudo com 90 familiares cuidadores (pais, irmaos
e cOnjuges de pacientes com esquizofrenia e transtornos do humor), foram os pais que
apresentaram maior sobrecarga do que os irméaos, incluindo preparo de refei¢es, modos de
ocupar o tempo livre e manejo de comportamento agressivo. Os pais também apresentaram
maior sobrecarga financeira e maior preocupacgdo com o futuro do paciente. Por outro lado,
quanto ao custo financeiro, foram os conjuges que apresentaram maior sobrecarga quando
comparados aos irmaos (ALBUQUERQUE; CINTRA; BANDEIRA, 2010).

E comum que as familias e o proprio paciente demorem algum tempo para buscar
ajuda dos servicos de salde a partir do surgimento dos primeiros sintomas. Contudo,
quando procuram, é porque as familias ja estdo sobrecarregadas, muitas vezes cansadas
com a situacdo ou mesmo doentes, necessitando também de assisténcia profissional
(SCHEIN; BOECKEL, 2012). Pesquisas demonstram que a demora na procura de auxilio
pode estar relacionada a negagdo ou a percepcdo de ndo necessitar de ajuda por parte do
familiar (LIM et al., 2012). No entanto, em estudo qualitativo com familiares de portadores
de transtorno mental, os achados indicaram que informacgdes adequadas sobre a doenca
para os familiares amenizam o sentimento de culpa, aliviando o sofrimento e possibilitando
a participagdo da familia no tratamento e na reabilitacdo do paciente (NAVARINI;
HIRDES, 2008). Estudos recentes demonstram que a incluséo da familia desde o primeiro

contato com o paciente € uma prioridade (SCHEIN; BOECKEL, 2012), pois sua a
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inclusdo, além de auxiliar nos cuidados do paciente, minimiza a sobrecarga imposta a
maior parte dos cuidadores.

Moreno e Alencastre (2003) enfatizam o papel da psicoeducacdo de forma
educativa e ndo confrontativa aos familiares, visando a mudancas comportamentais que
abranjam, aléem do conhecimento sobre a doenca, a compreensdo das experiéncias vividas
pelo paciente. Outros estudos com familiares de pacientes com transtornos mentais
maiores, como esquizofrenia e deméncias, sugerem que intervencdes familiares baseadas
na psicoeducacdo sdo mais eficazes do que o tratamento usual e contribuem para
minimizar a sobrecarga (BARBATO; D’AVANZO, 2000; SCHULZ; ROSSLER, 2005;
GLYNN; COHEN, 2007; PHAROAH et al., 2010).

De fato, a sobrecarga e o ambiente familiar representam aspectos importantes para
se compreender a relacdo entre o impacto da doenca mental sobre a familia (GALERA et
al., 2011). Nesse sentido, o ambiente familiar pode atuar como um fator protetor ou de
risco na evolugdo da doencga, sendo inclusive um dos fatores para recaidas. Estudos que
avaliam o efeito do ambiente familiar no curso da doenca estéo relacionados ao conceito de
emocéo expressa (EE) (WILLETTS; LEFF, 1997). A EE estuda o ambiente ou as relagdes
familiares por meio da emocdo exposta no lugar de convivéncia, das relacdes diarias
envolvidas com o cuidado de um portador de doenca mental e da qualidade de interacao
social entre os membros da familia (VAUGHN; LEFF, 1976). Em estudo recente sobre o
clima familiar realizado com 656 adolescentes que estudavam em uma escola publica, a
coesdo, 0 apoio e os niveis menores de conflito familiar foram preditores significativos de
ajustamento psicolégico, como a autoestima e a autoeficacia, na amostra estudada
(SBICIGO; DELL’AGLIO, 2012).

S80 escassas as pesquisas que avaliam a relacdo entre sobrecarga familiar e

transtornos de ansiedade. Um estudo com 74 familiares indicou que niveis
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significativamente mais altos de hostilidade estavam associados aos familiares com
maiores atribuices comparados aqueles que detinham menor carga de responsabilidade
(RENSHAW; CHAMBLESS; STEKETEE, 2006). Esses achados corroboram outro estudo
realizado com 61 pacientes com transtorno obsessivo compulsivo (TOC) e 40 pacientes
com TP e seus respectivos familiares. Os resultados demonstram que familiares com alta
EE e hostilidade sdo significativamente mais criticos do que familiares com indices
menores de EE. Segundo os autores, os niveis de EE podem ser um preditor para pior
prognostico e recaida (CHAMBLESS et al., 2007).

Em uma revisdo sobre transtornos de ansiedade e sobrecarga de cuidadores, foram
identificados estudos sobre TOC e transtorno de estresse pés-traumatico (TEPT) (KALRA
et al., 2008). Por exemplo, estudos tém avaliado a acomodacao do familiar em relacdo aos
sintomas do TOC (CALVOCORESSI et al., 1995; STENGLER-WENZKE et al., 2004).
Os resultados sugerem que a sobrecarga familiar em caso de TOC é similar a pacientes
com esquizofrenia e que o apoio a familia desempenha um papel importante tanto no
progndstico quanto desfechos do tratamento do TOC (VAN NOPPEN; STEKETEE, 2004).
Os estudos de TEPT incluiram familias de veteranos de guerra, sendo a sobrecarga maior
identificada entre esposas e filhos de pacientes com esse transtorno, principalmente em
situagdes envolvendo hostilidade e violéncia domestica (RUSCIO et al., 2002).

No entanto, ndo foram encontrados estudos sobre a relagcdo entre sobrecarga
familiar e TP (KALRA et al., 2008). Conforme j& se mencionou, 0s pacientes com TP
apresentam medo e aumento da ansiedade frente a situagdes ou locais onde acreditam que
possam ter um proximo ataque. Devido ao fato de tal ocorréncia ser imprevisivel, os
pacientes passam a evitar locais ou situacdes onde ¢ dificil escapar ou obter ajuda, como,
por exemplo, supermercados, bancos, cinemas, 6nibus, centros urbanos, carros, avides, etc.

Em funcéo disso, € comum a familia ter de acompanhar o paciente em diversas atividades
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(APA, 2002), ocorrendo entdo prejuizos importantes na vida pessoal, social e profissional

desses familiares (CARPINIELLO et al., 2002).

2.5 AVALIACAO DE SOBRECARGA E AMBIENTE FAMILIAR

Um dos instrumentos que avalia a sobrecarga familiar € a Family Burden Interview
Schedule (FBIS), de Tessler e Gamache (1996). Essa escala foi adaptada e validada para o
Brasil por Bandeira, Calzavara e Varella (2006), sendo denominada de Escala da
Avaliacio de Sobrecarga da Familia (FBIS-BR). E composta por 70 itens que avaliam a
sobrecarga objetiva e subjetiva em cinco dimensdes, as quais consistem nas seguintes
subescalas (ANEXO A):

A) assisténcia na vida cotidiana do paciente;

B) supervisdo dos comportamentos problematicos;

C) gastos financeiros do familiar com o paciente;

D) impacto nas rotinas diarias da familia;

E) preocupagdes do familiar com o paciente.

A sobrecarga objetiva mensura a frequéncia de assisténcia na vida cotidiana, a
supervisdo dos comportamentos problematicos e o impacto na rotina diaria do familiar. A
sobrecarga subjetiva, por sua vez, avalia o0 grau de incobmodo sentido pelo familiar ao
realizar as atividades de assisténcia ao paciente e de supervisdo dos comportamentos
problematicos, a frequéncia de suas preocupacdes com o paciente, a percepcao do familiar
com relacdo as despesas com o paciente e o grau de alteragcdes permanentes em sua vida.

Para a validacdo do FBIS-BR, participaram da pesquisa 359 familiares de pacientes
com diversos transtornos mentais, como esquizofrenia, transtorno do humor, transtorno

esquizotipico e esquizoafetivo, transtorno delirante e outros transtornos psicoticos. Desses
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individuos, 77,7% eram mulheres, com idade entre 18 a 87 anos, sendo a meédia (desvio
padrdo) de idade de 53,64 (DP=15,06) anos. Todas as subescalas apresentaram correlacao
positiva entre o teste e reteste (p<0,001), com coeficientes de correlagdo variando entre
0,54 e 0,92. A escala tambem apresentou consisténcia interna adequada, com o coeficiente
alfa de Cronbach variando de 0,630 a 0,900 (BANDEIRA; CALZAVARA; VARELLA,
2006).

Outro instrumento que avalia a sobrecarga é a Caregiver Burden Interview Zarit
(ZBl), de Zarit, Reever e Back-Peterson (1980), adaptada e validada para o Brasil (TAUB,;
ANDREOLI; BERTOLUCCI, 2004). O instrumento € composto por 22 itens que avaliam
0 grau em que os cuidadores percebem as suas responsabilidades como tendo um impacto
negativo em areas como vida social, saude, bem-estar emocional e finangas. O estudo de
avaliacdo das propriedades psicométricas do ZBI incluiu 50 cuidadores informais de
pacientes com deméncia provenientes de trés centros de saude. A analise dos resultados
mostrou um coeficiente de confiabilidade intraclasse de 0,88, enquanto o alfa de Cronbach
foi de 0,77 para o teste e de 0,80 para o reteste (TAUB; ANDREOLI; BERTOLUCCI,
2004).

Diversas pesquisas identificaram fatores que contribuem para maior ou menor
sobrecarga da familia, tendo impacto sobre a satde do familiar. Os achados apontam a alta
frequéncia em ajudar os pacientes nas tarefas cotidianas, a supervisdo dos comportamentos
problematicos e a percepcdo de mudancas permanentes na vida do familiar como sendo os
principais responsaveis pelo elevado grau de sobrecarga (LOUKISSA, 1995; ROSE, 1996;
BANDEIRA; BARROSO, 2005). Contudo, no Brasil, ainda sdo escassas pesquisas que
avaliem a sobrecarga e ambiente familiar com instrumentos padronizados, especialmente

relacionados ao TP.
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No Brasil, existem poucas escalas validadas que avaliem o ambiente familiar. Um
dos instrumentos disponiveis é a Escala de Ambiente Familiar (Family Environment Scale
— FES) (MOOS, 1990; MOOS; MOQOS, 1994), a qual é autoaplicada e foi adaptada para o
portugués (VIANNA; SILVA; SOUZA-FORMIGONI, 2007). E composta por 90 itens
com respostas dicotdmicas (verdadeiro/falso) para avaliar a percepcdo do clima social e
interpessoal da familia (ANEXO B). As afirmativas sdo agrupadas em 10 subescalas e a
soma de pontos de cada area fornece um escore. A primeira dimensdo é o relacionamento
interpessoal, que inclui trés subescalas: coesdo (ajuda e suporte entre os membros da
familia), expressividade (expressdo de sentimentos) e conflito (expresso abertamente na
familia).

A segunda dimensdo é o crescimento pessoal, que inclui cinco subescalas:
independéncia (capacidade de decisdo), assertividade (atividades orientadas para um
objetivo), interesses culturais (atividades politicas, intelectuais e culturais), lazer
(atividades sociais e recreacionais) e religido (questGes éticas e valores religiosos). A
terceira dimensdo é a manutencdo do sistema, que inclui duas subescalas: organizacdo
(planejamento de atividades familiares) e controle (presenca de regras e procedimentos na
vida familiar cotidiana). A presenca de problemas € indicada por alta pontuacdo nas escalas
de conflito e controle e por baixa pontuacdo nas demais escalas. A FES pode ser utilizada
de trés maneiras (MOOS; MOQS, 1994): avaliacdo do ambiente real (forma R), avaliagédo
do ambiente idealizado (forma I) e avaliacdo do ambiente esperado (forma E).

No estudo de validacdo da FES, a pontuacdo média da amostra estudada foi de 5,1 a
7,6 para homens e de 5,4 a 7,7 para mulheres. Nas subescalas conflito e controle, as médias
variaram de 1,8 a 4,6 para homens e de 1,6 a 4,6 para mulheres, ndo tendo sido encontrada
diferenca significativa nas pontuacdes entre homens e mulheres. A confiabilidade da escala

avaliada pelo alfa de Cronbach variou entre 0,61 e 0,78 para as dez subescalas, o que
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permite sua utilizacdo para avaliar alteragdes tanto no ambiente ou no funcionamento
familiar quanto apds intervencOes terapéuticas (VIANNA; SILVA; SOUZA-
FORMIGONI, 2007).

Um estudo recente utilizou a FES para avaliar os niveis de estresse e o
funcionamento familiar em dois grupos com um dos pais com lesdo cerebral adquirida
(AVC ou trauma) ou com diabetes melito (tipo 1 ou 2) comparados a um grupo controle
saudavel, pareados por idade. As escalas foram preenchidas pelo cuidador ou por um
membro da familia sem doenca. Os resultados indicaram maior disfuncdo familiar e
depressdo no grupo com leséo cerebral comparado aos outros grupos. Os autores indicaram
que a familia também receba suporte de servicos de saude, considerando as mudancas
relacionais e os processos familiares disfuncionais decorrentes da presenca de lesdo
cerebral adquirida (KIEFFER-KRISTENSEN; TEASDALE, 2011).

Ainda sdo escassos o0s estudos que avaliem a relacdo entre sobrecarga e ambiente
familiar entre cuidadores de pacientes com doenca clinica e transtorno psiquiatrico. Um
estudo recente comparou pacientes com doenca mental (esquizofrenia, transtorno do
humor e abuso de substancias) com um grupo de pacientes com doenca clinicas (diabetes
melito, artrite e doenca pulmonar). Os resultados indicam que a maior sobrecarga subjetiva
é referida pelos cuidadores de pacientes com doenca mental (AMPALAM; GUNTURU;
PADMA, 2012).

Resultado semelhante foi observado em outro trabalho que comparou pacientes
com doenca somaética e pacientes com doenca mental e comorbidades somaticas
(HASTRUP; VAN DER BERG; GYRD-HANSEN, 2011). Ambos o0s estudos colocam
limitacGes como ndo sendo representativas para todos os tipos de cuidadores e ressaltam a
necessidade de pesquisas que comparem familaires envolvidos no cuidado de pacientes

com outras patologias.
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Na ultima década, o TP tem sido foco de pesquisas em nosso meio, principalmente
com delineamento de ensaio clinico com psicofarmacos (KIPPER et al., 2007; BLAYA et
al., 2007) e grupos de TCC (HELDT et al., 2003; 2006a; 2006b). Entretanto, ainda nédo
foram investigados aspectos como a sobrecarga e o ambiente familiar de pacientes com TP.

Considerando que o TP esta associado a altas taxas de dependéncia financeira e a
perda de autonomia, estudos sobre o impacto da doenca na familia sdo relevantes. Assim, a
avaliacdo da sobrecarga familiar pode ser util para a elaboracdo de estratégias terapéuticas
voltadas a propria familia e contribuir positivamente no curso da doenca e no prognastico

do paciente.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

e Auvaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva e 0 ambiente familiar de pacientes com
transtorno de panico (TP) em comparacdo a familiares de portadores de doenca

clinica.

3.2 OBJETIVO ESPECIFICO

» Verificar a relacdo entre sobrecarga e ambiente familiar com as caracteristicas

sociodemogréficas e clinicas de pacientes com TP.
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4 CONSIDERACOES ETICAS

O presente estudo esta de acordo com as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de
Pesquisas Envolvendo Seres Humanos (Resolugdo n°® 196/96) e foi previamente aprovado
pela Comissdo Cientifica e Comissdo de Pesquisa e Etica em Salde do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (n° 110109 — ANEXO D).

Todos os pacientes (APENDICE A), bem como os familiares (APENDICE B),

assinaram um termo de consentimento livre e esclarecido.
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Abstract

The objective of this study was to assess family burden and environment for
patients with Panic Disorder (PD) in comparison with a control group composed of the
family members of patients with clinical diseases. A cross-sectional study was performed
with 67 family members of patients with PD, and 66 family members of patients with
clinical diseases. A set of specific instruments was used in order to measure family burden
and environment. After multivariate analysis, results indicated that there are differences
between groups regarding objective and subjective burden, which are also determined by
kinship. Especially when the family member is a parent, family burden tend to be higher.
The later was also found to be related to severity of PD symptoms. Therefore, assessment
of family burden may be useful in developing therapeutic strategies focused on family

itself and thus contribute to improve patients outcomes.

Keywords: Family burden, family environment, panic disorder, clinical disease.
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1 Introduction

Knowledge about the impact of chronic diseases on family environment can be
decisive in the course and prognosis of the condition (Ferreira, Martins, Braga, & Garcia,
2012). In fact, family aspects might contribute both as protective or risk factors during the
evolution of the diseases (Galera, Zanetti, Ferreira, Giacom, & Cardoso, 2011). The
presence of a physical or mental chronic disorder might be critical to family burden, which
can be understood as both emotional and economical stress that families of patients with
chronic diseases must face (Doornbos, 1997; Bandeira & Barroso, 2005).

Most researches that assess family burden related to mental health address major
mental disorders, such as schizophrenia, and point to the fact that all family functioning
areas are affected by the presence of the disease (Borba, Schwartz, & Kantorski, 2008;
Albuquerque, Cintra, & Bandeira, 2010). Assessment of family burden and anxiety
disorders are rare. Although there is a tendency for positive correlation between Obsessive
Compulsive Disorder (OCD) and Post-Traumatic Stress Disorder (PTSD) with the impact
of burden on the families of these patients, such correlations remain unclear regarding
Panic Disorder (PD) (Kalra, Kamath, Trivedi, & Janca, 2008).

Considering characteristic symptoms of PD, especially anticipatory anxiety and
avoidance of places and situations due to fear of a new attack, loss of autonomy and
subsequent dependence on family members is increasingly frequent (Carpiniello, et al.,
2002). Still, PD tends to be chronic, and the presence of symptoms interferes negatively on
psychosocial functioning (Roy-Byrne, Craske, & Stein, 2006).

Comparison studies concerning the effects of family burden and environment on
caregivers of patients with clinical diseases and psychiatric disorders are still rare. A recent

study compared patients with mental disorders (schizophrenia, mood disorders and
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substance abuse) with a group of patients with clinical diseases (diabetes mellitus, arthritis
and lung disease). Results indicated that greater subjective burden was referred by the
caregivers of patients with mental disorders (Ampalam, Gunturu, & Padma, 2012). Similar
results were found in another work which compared patients with somatic diseases and
patients with mental disorders and somatic comorbidities (Hastrup, Van Der Berg, & Gyrd-
Hansen, 2011). Both studies highlight limitations due to their lack of representativeness for
all kinds of caregivers and emphasize the need for subsequent researches comparing family
members involved in the care of patients with other diseases.

Studies with families of patients with cardiovascular,metabolic, neoplasic,
inflammatory and degenerative diseases, found that the presence of the illness has exerted
negative effect on the quality of life of the family caregiver (Ferreira et al., 2012; Pedreira
& Oliveira, 2012), and it is one of the factors that increase burden (Perlini & Faro, 2005;
Moreira de Souza & Turrini, 2012) and generate conflicts on family environment (Pedreira
& Oliveira, 2012). Other studies have also found that family caregivers of patients with
chronic diseases present more mood disorders such as anxiety and depression, and higher
levels of stress in comparison with the general population (Song & Singer, 2006; Morais,
Soares, Oliveira, Carvalho, Silva, & Araujo, 2012).

The current study intends to assess whether environment and levels of burden on
family members of patients with a PD diagnosis are different from family members of
patients with chronic clinical diseases. Additionally, the relationship between burden and
environment with the sociodemographic and clinical characteristics of patients with PD

shall be assessed.
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2 Method

2.1 Participants

The sample was convenience based and composed of family members and patients
with a PD diagnosis with or without agoraphobia, and a control group composed of family
members of patients with clinical diseases such as diabetes mellitus type 2 (DM2),
systemic arterial hypertension (SAH) and heart diseases. Inclusion criteria were defined as
follows: age between 20 and 70 years-old, be literate; be the first or second degree family
caregiver and live in the same home as the patient. Exclusion criterion for control group
considered patients who presented clinical comorbidities related to PD. The study was
carried out throughout 2012 and was approved by the Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(n® 110109) Ethics Committee. All family members and patients signed an informed term
of consent.

Participants were invited for an individual interview if they met inclusion criteria
based upon medical record. Diagnosis of PD was confirmed by Mini International
Neuropsychiatric Interview (MINI). Patients in both groups were in outpatient treatment.
PD patients were under individual clinical treatment or cognitive-behavioral group therapy.
The interview occurred during their appointment at the general hospital outpatient unit. In
this occasion, demographic data were also collected and applied to the instruments

described below.

2.2 Instruments
Family burden was assessed with the Family Burden Interview Schedule (FIBS), by
Tessler and Gamache (1996), which had been previously adapted for Brazil — FIBS-BR

(Bandeira, Calzavara, & Varella, 2005). This scale assesses the degree of objective and
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subjective burden in five dimensions of the family members' life, which consist of the
following subscales: A) assistance to the patient in daily life; B) supervision of patient
problematic behaviors, C) financial expenditure of family member with the patient, D)
impact on caregiver’s life, and E) worries about patient.

In order to assess family environment, Family Environment Scale (FES) (Moos &
Moss, 1994) was used, as adapted to Portuguese (Vianna, Silva, & Souza-Formigoni,
2007), which describes current family environment through the perception of family
members. The FES can be used in three ways: assessment of real environment (R form), of
ideal environment (I form) or even of expected environment (E form). In this study the
version with 53 items of the R form was used. The scale is composed of statements with
binary answers (true/false) assessed by means of dimensions: interpersonal relationship,
personal growth and system maintenance. The first dimension of interpersonal relationship
includes three subscales: cohesion (help and support between family members),
expressiveness (expression of one's feelings), and conflict (openly expressed to the family).
The second dimension of personal growth includes achievement-orientation (school and
work activities are expressed as achievements). Third dimension of system maintenance
includes two subscales: organization (planning family activities), and control (presence of
rules and procedures regarding family life). Presence of problems is indicated by high
scores in the conflict and control scales, and by low scores on the remaining scales.

In order to assess severity of PD, the Panic Disorder Severity Scale (PDSS) was
used, which is an instrument composed of 7 items with 5 alternatives each, that assess
frequency and intensity of panic attacks, anticipatory anxiety, phobic avoidance of places,
phobic avoidance of physical sensations and social and professional impairment (Shear et

al., 1997). This instrument was applied to the patient by the researchers, at the same time
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as the family burden and environment assessment was answered by the respective family

members.

2.3 Statistical analysis

Categorical variables were presented as absolute and relative frequencies.
Continuous variables were described as mean (standard deviation). In order to establish the
comparison of family burden and environment between groups chi-squared distribution
with adjusted residuals was used for the categorical variables, and t test for the independent
samples with normally distributed continuous variables. Correlation between severity of
PD symptoms, family burden and environment was assessed with Spearman's correlation
test. In order to identify independent variables which influenced on family burden and
environment, multivariate analysis was carried out by means of Generalized Linear Models
(GLM). Considering size of sample, entry criterion for this analysis was p < .05 in
bivariate analysis. Analyses were carried out by SPSS version 18.0 (SPSS inc., an IBM

Company, Chicago IL).

3 Results

Sample was composed of a group of 67 family members of patients with PD, and
66 family members for the control group. The 67 patients with PD were also included for
the assessment of symptoms severity.. Family members' sociodemographic characteristics
are described on Table 1. No significant difference was found between groups regarding
age and marital status. On the family members of patients with PD there was a significant
predominance of males, higher prevalence of parental ties and higher levels of education

than family members on the control group. Among the family members of patients with



49

clinical diseases, significant predominance of caregivers whose kinship was identified as
child (son or daughter) was also observed.

Insert Table 1

3.1Comparison between family burden and environment

Data indicated that the family members of patients with PD group presented greater
subjective burden on assistance in daily life, however no differences were observed on the
other subscales of subjective burden. Control group presented greater objective burden on
assistance in daily life, impact on caregiver’s life, and general objectivity (Table 2).

Regarding family environment, the family members of patients with PD group
presented more conflicts in comparison with the control group, which presented greater
organization and achievement-orientation (Table 2). Other FES dimensions did not present
significant differences.

Insert Table 2

In order to identify family burden and environment independent variables, GLM
analysis was performed. Burden subscales and family environment dimensions with p<.05
in bivariate analysis were considered dependent variables. Demographic characteristics of
sex, level of education and parental degree were entered the model as independent
variables. Considering a possible interaction between the kind of disease (clinical or PD)
and parental degree, variable group*parental degree was also analyzed (Table 3).

Independent variables of greater subjective burden were significantly associated
with the fact that the family member was a parent [estimates mean=2.30(Standard
Error=.22)] in comparison with other family members [spouse=1.53(.08);

children=1.36(.15)] and other relatives [1.29(.17); p=.001]. Objective burden remained
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significantly lower for the PD group on ™assistance in daily life" [ PD group=1.92(.12)
versus control group=2.36(.40); (p=.023)] and “impact on caregiver’s life” [ PD group=
1.42(.12) versus control group=1.93(.15); (p=.008)] subscales and on the general objective
score [PD group= 1.63(.08) versus control group=1.93(.10); p=.024]. A significant
difference was also found between parents and spouses for "impact on caregiver’s life"
[parents=2.19(.25) versus spouses=1.35(.09); p=.017] and for general score
[parents=2.10(.27) versus spouses= 1.57(.06); p=.021]. Objective burden also presented
tendency for interaction group*parentage degree (p=.058 and .056).

Considering the environment “conflict" dimension, association for parental degree
also occurred, revealing a significant difference between parents [3.06(.62)] and spouses
[1.74(.22); p=.045], regardless of group. "Organization" dimension was lower for family
members of patients with PD [5.76(.32)] in comparison with the control group [6.83(.40);
p=.036], showing meaningful differences between spouses [7.03(.25)] and other family
members [=5.51(.40); p=.034]. A meaningful association was also found between
"achievement-orientation™ dimension and lower level of education [b=-.10(.02); p<.001].

Insert Table 3

3.2 Family burden, family environment and severity of PD

Severity of panic symptoms, as assessed by PDSS, presented mean (standard
deviation, range) of 12.48 (=6.980 - 27). Significant positive correlation was found for all
objective family burden subscales and intensity of PD (Table 4). Subjective burden
presented meaningful positive correlation with worries about patient and in general. No
meaningful correlation between severity of PD and family environment, as assessed by the
FES, was found (coefficients varied between r=—.020 to .042).

Insert Table 4
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Later a GLM analysis was carried out in order to identify the independent variables
of family burden of patients with PD. Independent variables were defined as family
members’ sociodemographic characteristics with p<0.05 in bivariate analysis (sex, level of
education and parentage degree) and as patients' PDSS. Dependent variables were
considered as FIBS-BR subscales that presented meaningful correlation with PDSS, as is
demonstrated by Table 3.

Higher objective burden in ‘assistance in daily life’ [PDSS- b(IC95%)= .04 (.02 a
.07); p<.001], “impact on caregiver’s life” [PDSS - b(IC95%)=.04(.02 a .06); p<.001] and
general objective burden [PDSS - b(Cl 95%)= .03(.02 a .05; p<.001] were found to be
related to severity of PD. Besides being explained by greater severity of PD [PDSS -
b(1C95%)= .02 (.01 a .03); p=.001], objective burden in "supervision of patient
problematic behaviors™ also occurred when the accompanying family member is the son or
daughter [b(CI95%)=.56(.17 a .95); p=.004].

Considering subjective burden "worries about patient” and subjective general
burden, the result of the analysis pointed towards greater severity of PD symptoms as an
independent variable of burden [PDSS - b(Cl 95%)= .06(.03 a .09; p<.001 - PDSS -

b(CI95%)= .03 (.01 a .05; p=.002, respectively].

4 Discussion

The results have shown that family members of patients with PD presented higher
subjective burden in comparison with the control group. These findings support those of
recent studies which assessed burden in family members of patients with mental disorders

in comparison with clinical diseases (Hastrup et al., 2011; Ampalam et al., 2012) and
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found higher levels of subjective burden in the presence of the former. However, the levels
of burden in our study were lower than the ones found in the scale validation study
(Bandeira, Calzavara, & Castro, 2008) which was carried out with major mental disorders
such as schizophrenia. Current sample is composed of family members of patients with
non-psychotic mental disorder; patients included were going through outpatient treatment,
which might have contributed to lower the level of burden.

On the other hand, objective burden was lower in the PD group. According to
previous studies, a family re-adaptation becomes necessary, regardless of the kind of
chronic disease. Thus, alterations to family routine due to medical orientation are frequent
(Rintala, Jaatinen, Paavilaine, & Astedt-Kurki, 2013). For example, continuous use of
medication, alterations to diet and other restrictions are necessary (Ferreira et al., 2012),
especially when patients require assistance to perform daily life activities on a regular basis
(Martire, Lustig, Schulz, Miller, & Helgeson, 2004).

Differences between sociodemographic characteristics of the sample might be due
to PD and clinical diseases singularities. For example, meaningful predominance of male
family members was found in the patients with PD sample. This finding could be related to
the fact that women are two to three times more likely to be affected by PD, panic attacks
or agoraphobia than men, and the accompanying family members are usually the spouse.
On the other hand, female sex predominance between caregivers of patients with clinical
disease is in agreement with other studies (Lemos, Gazzola, & Ramos, 2006; Fonseca &
Penna, 2008; Ferreira et al., 2012). According to the authors, daughters or wives are the
primary caregivers due to the social and cultural role defined for women (Lemos, Gazzola,
& Ramos, 2006; Fonseca & Penna, 2008).

After multivariate analysis, the results of the current study showed that parents

were most affected by subjective burden, regardless of the group to which they belonged.
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A similar result was found in a recent research which compared burden on different
caregivers (parents, spouses and children) of patients with schizophrenia or mood
disorders. This study evidenced that family burden could also be related to parental degree,
and not only to the kind of disease (Albuquerque et al., 2010). In fact, parents could be
worried about the future, like who would take care of their children after they died, aside
from feelings of guilt, frequently referred to by parents who stated they should spend more
time with their diseased child (Fiamenghi Jr. & Messa, 2007).

Regarding family environment, PD was associated with worse “organization’.
Corroborating our finding, another study with 97 children with chronic diseases and their
respective family members identified that the lower the anxiety levels, the better the family
functioned (Zavala-Rodriguez, Rios-Guerra, Garcia-Madrid, & Rodriguez-Hernandez,
2009). In another study, authors showed that the presence of patients with clinical diseases
could result in greatest cohesion between family members, which made activity planning
easier (Teodoro, Allgayer, & Land, 2009). Thus, “organization” deficits may not only be
consistently, but also specifically associated with anxiety disorders.

Particularly assessing the patients within PD group, after multivariate analysis,
severity of PD symptoms remained an independent variable of family burden. Possibly due
to the characteristics of PD symptoms, patients with greater commitment regarding panic
attacks or fear of new attack tend to present more avoidance of these situations (Roy-Byrne
et al., 2006). Consequently, they start to depend on their families, even when they need to
carry out routine activities such as, for example, riding the bus, going to the bank, to the
supermarket, or to the shopping mall (Carpiniello et al., 2002). Moreover, patients with
mental disorders can have difficulties of economic nature, which implies a situation of
family dependency (Navarini & Hirdes, 2008; Fonte & Melo, 2010). In studies of patients

with clinical issues, the more compromised the autonomy of the diseased, the greater the
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demand and the complexity of care performed by family members, which in its turn creates
greater burden (Perlini & Faro, 2005).

Some limitations of this study must be considered. First of all, our sample can be
considered heterogeneous regarding several aspects. Second, measuring family burden and
family environment in one single moment and the lack of consideration for patients'
sociodemographic characteristics limit the scope of the conclusions. Third, lack of studies
about family burden and family environment on PD makes comparisons troublesome. Last,
we did not assess clinical comorbidities in the control group, which may have influenced
outcomes.

Studies that have assessed the impact of interventions focused on the family in
different disorders pointed out that psychoeducational interventions were effective in
reducing family burden and in improving symptoms of patients with clinical diseases such
as DM2, cardiovascular diseases and cancer (Martire et al., 2004), and in mental health
diseases, such as depression (Luciano, Del Vecchio, Giacco, De Rosa, Malangone, &
Fiorillo, 2012) and schizophrenia (Ukpong, 2012).

Therefore, assessing family burden can be useful to design therapeutic strategies
focused on the family itself and thus positively contribute both to the course and patient
prognosis and to the improvement of the patient's quality of life. To our knowledge, this is
the first study to assess PD impact on the family, and our results point to the need of

including the family throughout the patient treatment.
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Table 1 Comparison of sociodemographic characteristics of PD and clinical disease families.
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Total Clinical disease Panic Disorder
Characteristics n=133  n= 66(49%) n=67(51%) P
Sex”
Male 43(32) 12 (28) 31 (72) 001
Female 90(68) 54 (60) 36 (40)
Age (years)** 47.10(13.48) 49.30(13.23) 44.93(13.47) .061
Level of education (years)** 10.13(4.35)  8.18(3.67) 12.04(4.13) <.001
Marital Status*
With partner”  95(71) 47(49) 48(51) <999
Without partner™  38(29) 19(50) 19(50) '
Parentage degree*
Spouse  70(53) 30(43) 40(57)
Parents 14(11) 3(21) 11(79)"
Children 33(25) 25(76)" 8(6) 002
Others" 16(12) 8(50) 8(50)

* Categorical variables are presented as absolute and relative frequency (%) and were analyzed

with Chi square with adjusted residuals (+ indicates the values were significantly higher than

expected and - indicates they were smaller).

** Continuous variables are presented as mean (standard deviation) and were analyzed with t test

for independent samples.

*With partner - patient’s family was married or with partner steady.

"Without partner — patient’s family was single, divorced or widowed.

" Others — if parentage degree was brother, cousin, uncle or grandparents.

p< .05



Table 2 Comparison between burden (FIBS-BR) and environment (FES) of panic

disorder and clinical disease families.
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Clinical disease

Panic Disorder

n= 66(49%) n= 67(51%) P>
Family burden
Objective
Assistance to the patient in daily life 2.24(.83) 1.90(.81) 017
Super\_/ision of patient problematic 1.39(.51) 1.35(.47) 601
ehaviors
Impact on caregiver’s life 1.64(.95) 1.34(.63) .032
Global objective scale 1.80(.56) 1.58(.55) 024
Subjective
Assistance to the patient in daily life 1.43(.69) 1.71(.71) .025
Super\_/lsmn of patient problematic 2.81(1.05) 2.79(1.00) 938
ehaviors
Worries about patient 3.07(.90) 3.01(.96) .686
Global subjective scale 2.53(.67) 2.59(.67) 592
Family environment
Relationship
Cohesion 7.58(1.74) 7.25(1.83) 291
Conflict 1.62(1.80) 2.42(2.07) .020
Expressiveness 4.33(1.45) 4.57(1.43) 347
System Maintenance
Control 4.32(1.83) 4.27(1.95) .808
Organization 7.25(1.86) 6.16(2.33) .004
Personal Growth
Achievement orientation 6.46(1.13) 5.94(1.44) .023

Note: PD - Panic Disorder; FIBS-BR - Family Burden Interview Schedule; FES- Family

Environment Scale.
* T test for independent samples.
p< .05
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Table 3 Results of multivariate analysis of family burden and family environment independent
variables'.

Sociodemographics Interaction
Level of  Parentage Group *
Sex  Education  degree roup# Parentage
Family Burden
Obijective
Assistance to the patient in daily life .761 125 .165 .023 .058
Impact on caregiver’s life  .965 .702 017 .008 .056
Global objective scale  .659 110 021 024 074
Subjective
Assistance to the patient in daily life .184 922 .001 .884 .094
Family environment
Relationshi
P conflict 202 706 045 258 151
System Maintenance
y organization 23 666 034 036 714
Personal Growth 550 001 248 160 202

Achievement orientation

"Generalized Linear Models. p<.05
# Group: Panic disorder and Clinical disease



Table 4 Correlation between severity of PD measured by PDSS and family burden.

Objective Subjective
Family burden (FIBS-BR)* r p r p
Assistance to the patient in daily life 361 .003 119 .367
Supervision of patient problematic
_ 352 003  .057 718
behaviors
Impact on caregiver’s life 424 <.001 -- --
Worries about patient -- 494 <.001
Global scale 409 .001 .385 .001

Note: PD - Panic Disorder; FIBS-BR - Family Burden Interview Schedule; PDSS-
Panic Disorder Severity Scale

* Spearman’s correlation.

p< .05
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Resumo

O objetivo do estudo foi avaliar a sobrecarga e o ambiente familiar de pacientes com
transtorno de péanico (TP) comparado a um grupo controle de familiares de pacientes com
doenga clinica. Foi realizado um estudo transversal com 67 familiares e respectivos
pacientes com TP e 66 familiares de pacientes com doencas clinicas. Para mensurar a
sobrecarga e ambiente familiar e a gravidade dos sintomas do TP, foram utilizados
instrumentos especificos. Apds a analise multivaridvel, os resultados indicaram que
existem diferencas entre 0s grupos na sobrecarga objetiva e subjetiva e que sdo
determinadas pelo grau de parentesco, sendo maior principalmente quando o familiar é um
dos pais. Também se observou que a sobrecarga familiar esta relacionada a gravidade dos
sintomas do TP. Portanto, a avaliacdo de sobrecarga familiar pode ser dtil no
desenvolvimento de estratégias terapéuticas focadas na propria familia e, assim, contribuir

para melhorar os resultados dos pacientes.

Palavras-chave: sobrecarga familiar, ambiente familiar, transtorno de panico, doencas
clinicas.
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1 Introducéo

O conhecimento sobre o impacto de doencas crénicas no ambiente familiar pode
ser decisivo no curso e prognostico da enfermidade (Ferreira, Martins, Braga & Garcia,
2012). De fato, os aspectos familiares podem contribuir como um fator protetor ou de risco
para a evolucdo de doencas (Galera, Zanetti, Ferreira, Giacom, & Cardoso, 2011), assim
como a presenca de doenca fisica ou mental crénica pode ser determinante de sobrecarga
familiar. Entende-se por sobrecarga familiar o estresse, tanto emocional quanto econémico,
enfrentado pelas familias de pacientes com doencas crénicas (Doornbos, 1997; Bandeira &
Barroso, 2005).

A maior parte das pesquisas que avaliam a sobrecarga familiar relacionada a doenca
mental trata de transtornos mentais maiores, como a esquizofrenia, e aponta para o fato de
que todas as areas do funcionamento familiar sdo afetadas pela presenca da doenca (Borba,
Schwartz & Kantorski, 2008; Albuquerque, Cintra & Bandeira, 2010). S&0 escassos 0s
estudos que avaliem a relacdo entre sobrecarga familiar e transtornos de ansiedade.
Embora haja uma tendéncia de associacdo positiva entre o transtorno obsessivo-
compulsivo (TOC) e o transtorno de estresse pos-traumatico (TEPT) ao impacto da
sobrecarga sobre as familias desses pacientes, tal associacdo permanece incerta para o
transtorno de panico (TP) (Kalra, Kamath, Trivedi, & Janca, 2008).

Devido aos sintomas caracteristicos do TP, principalmente a ansiedade
antecipatoria e as evitacdes de lugares ou situagdes devido ao medo de um novo ataque,
sdo comuns a perda de autonomia e a consequente dependéncia de familiares (Carpiniello
et al., 2002). Além disso, o TP tende a ser cronico (Kessler, Chiu, Jin, Ruscio, & Walters,
2006) e a presenca de sintomas interfere negativamente no funcionamento psicossocial

(Roy-Byrne, Craske & Stein, 2006).
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Ainda sdo escassos estudos de comparagdo da sobrecarga e ambiente familiar em
cuidadores de pacientes com doenca clinica e transtorno psiquiatrico. Um estudo recente
comparou pacientes com doenca mental (esquizofrenia, transtorno de humor e abuso de
substancias) com um grupo de pacientes com doenca clinicas (diabete melito, artrite e
doenca pulmonar). Os resultados indicaram que maior sobrecarga subjetiva foi referida
pelos cuidadores de pacientes com doenca mental (Ampalam, Gunturu & Padma, 2012).
Resultado semelhante foi observado em outro trabalho que comparou pacientes com
doenca somatica e pacientes com doenca mental e comorbidades somaticas (Hastrup, Van
Der Berg & Gyrd-Hansen, 2011). Ambos os estudos apresentam limitagdes por ndo serem
representativos para todos os tipos de cuidadores e ressaltam a necessidade de pesquisas
gue comparem familiares envolvidos no cuidado de pacientes com outras patologias.

Estudos com familiares de pacientes com doencas cardiovasculares, metabdlicas,
cancer, doenca de Alzheimer e doenca de Crohn observaram que a presenca de tais
doencas exerceu efeito negativo sobre a qualidade de vida do familiar cuidador (Ferreira et
al., 2012; Pedreira & Oliveira, 2012), sendo um dos fatores que aumentam a sobrecarga
(Perlini & Faro, 2005; Moreira de Souza & Turrini, 2012) e geram conflitos no ambiente
familiar (Pedreira & Oliveira, 2012). Em outros estudos, também se observou que 0s
familiares cuidadores de pacientes com doencas cronicas apresentam mais distirbios do
humor, como ansiedade e depressdo, e maiores niveis de estresse quando comparados a
populacdo em geral (Song & Singer, 2006; Morais, Soares, Oliveira, Carvalho, Silva, &
Araujo, 2012).

O presente estudo pretende investigar se 0 ambiente e 0s niveis de sobrecarga de
familiares de pacientes com diagndstico de TP sdo diferentes de familiares de pacientes

com doengas clinicas cronicas. Adicionalmente, sera verificada a relacdo entre sobrecarga



66

e ambiente familiar com as caracteristicas sociodemograficas e clinicas de pacientes com

TP.

2 Método

2.1 Participantes

A amostra foi selecionada por conveniéncia e constituiu-se por familiares e
pacientes com diagndstico de TP com ou sem agorafobia e um grupo controle de familiares
de pacientes com doencas clinicas como diabete melito tipo 2 (DM2), hipertensdo arterial
sistémica (HAS) e cardiopatias. Definiram-se como critérios de inclusdo: ter entre 20 e 70
anos, ser alfabetizado, ser familiar cuidador de primeiro ou segundo graus e residir na
mesma casa do paciente. Definiu-se como critério de exclusdo a presenca de comorbidade
de doencas clinicas com TP no grupo controle. O estudo realizou-se durante o ano de 2012
e foi aprovado pelo comité de ética em pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(n° 110109). Todos os familiares e pacientes assinaram um termo de consentimento livre e
esclarecido.

Os familiares que preenchiam os critérios de inclusdo eram convidados para uma
entrevista apos a confirmacao diagnostica em prontuario on-line de pacientes com TP e dos
controles sem TP. A confirmacdo diagnostica dos pacientes com TP foi realizada através
do Mini Entrevista Neuropsiquiatrica Internacional (MINI) (Amorim, 2000). Os pacientes
de ambos 0s grupos estavam em tratamento clinico ambulatorial, sendo que os pacientes
com TP estavam em tratamento individual ou em grupo de terapia cognitivo-
comportamental. Nessa ocasido, também eram coletados os dados demogréaficos e

aplicados os instrumentos descritos a seguir.
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2.2 Instrumentos

A sobrecarga familiar foi avaliada por meio da Family Burden Interview Schedule
(FIBS), de Tessler e Gamache (1996), que foi previamente adaptada para o Brasil como
FIBS-BR (Bandeira, Calzavara & Varella, 2005). A escala avalia o grau de sobrecarga
objetiva e subjetiva em cinco dimensdes da vida dos familiares, que consistem nas
seguintes subescalas: A) assisténcia na vida cotidiana do paciente, B) supervisdo dos
comportamentos problematicos do paciente, C) gastos financeiros do familiar com o
paciente, D) impacto nas rotinas diarias da familia e E) preocupac@es do familiar com o
paciente.

Para avaliar o ambiente familiar, utilizou-se a Family Environment Scale (FES)
(Moos & Moss, 1994), que foi adaptada para o portugués (Vianna, Silva & Souza-
Formigoni, 2007) e que descreve o ambiente familiar atual através da percepcdo dos
membros da familia. A FES pode ser utilizada de trés maneiras: avaliacdo do ambiente real
(forma R), avaliacdo do ambiente idealizado (forma 1) e avaliacdo do ambiente esperado
(forma E). Neste estudo, utilizou-se a versdo com 53 itens da forma R. A escala é
composta por afirmativas com respostas dicotdmicas (verdadeiro/falso) avaliadas pelas
seguintes dimensoes: relacionamento interpessoal, crescimento pessoal e manutencdo do
sistema.

A primeira dimensdo é o relacionamento interpessoal e inclui trés subescalas:
coesdo (ajuda e suporte entre os membros da familia), expressividade (expressdo de
sentimentos) e conflito (expresso abertamente na familia). A segunda dimensédo é o
crescimento pessoal e inclui orientagcdo para conquistas (atividades na escola e no trabalho
sdo expressos em realizacdo). A terceira dimensdo € a manutencdo do sistema e inclui duas

subescalas: organizacdo (no planejamento de atividades familiares) e controle (presenca de
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regras e procedimentos na vida familiar cotidiana). A presenca de problemas é indicada por
alta pontuacdo nas escalas de conflito e controle e por baixa pontuacéo nas demais escalas.

Para detectar a gravidade do TP, utilizou-se a Panic Disorder Severity Scale
(PDSS), um instrumento constituido de sete itens com cinco alternativas de resposta que
avaliam a frequéncia e a intensidade dos ataques de panico, ansiedade antecipatoria,
evitacdo fobica de lugares, evitacdo fobica de sensacbes fisicas e prejuizo social e
profissional (Shear et al., 1997). Esse instrumento era aplicado ao paciente pelos
pesquisadores, concomitantemente a avaliacdo da sobrecarga e do ambiente respondido

pelo respectivo familiar.

2.3 Andlise estatistica

As variaveis categoricas foram apresentadas como frequéncia absoluta e relativa.
As variaveis continuas foram descritas como médias (desvio-padrdo). Para comparacao da
sobrecarga e ambiente familiar entre os grupos, utilizou-se o teste qui-quadrado com
residuos ajustados para as variaveis categoricas e o teste t para amostras independentes
para variaveis continuas de distribuicdo normal. A correlacdo entre gravidade dos sintomas
do TP, sobrecarga e ambiente familiar foi verificada com o teste de correlacdo de
Spearman. Para identificar as variaveis independentes que influenciaram a sobrecarga e o
ambiente familiar, procedeu-se a anélise multivariavel com o Generalized Linear Models
(GLM). Considerando-se o tamanho da amostra, o critério para a entrada nessa analise foi
p< 0,05 na analise bivariada. As analises foram realizadas pelo SPSS versdo 18.0 (SPSS

inc., an IBM Company, Chicago IL).
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3 Resultados

A amostra foi composta por um grupo de 67 familiares de pacientes com TP e 66
familiares para o grupo controle. Também foram incluidos os 67 pacientes com TP para
avaliacdo da gravidade dos sintomas. As caracteristicas sociodemograficas dos familiares
estdo descritas na Tabela 1. Ndo se observou diferenca significativa entre 0s grupos em
relacdo a idade e situacdo conjugal. No grupo de familiares de pacientes com TP,
predominou significativamente o sexo masculino, grau de parentesco de um dos pais e
maior nivel de escolaridade do que os familiares do grupo controle. Além disso, no grupo
de familiares de pacientes com doencas clinicas, houve um predominio significativo de

cuidadores com grau de parentesco identificado como filho(a).

Inserir Tabela 1

3.1 Comparacéo entre sobrecarga e ambiente familiar

Os dados indicaram que o grupo de familiares de pacientes com TP apresentou
maior sobrecarga subjetiva na assisténcia na vida cotidiana, embora ndo tenham sido
observadas diferencas nas demais subescalas da sobrecarga subjetiva. O grupo controle
apresentou maior sobrecarga objetiva em assisténcia a vida cotidiana, impacto nas rotinas
diarias e objetiva geral (Tabela 2).

Em relacdo ao ambiente familiar, o grupo de familiares de pacientes com TP
apresentou maior conflito em relagdo ao grupo controle, que por sua vez apresentou maior
organizacdo e orientacdo para conquistas (Tabela 2). As demais dimensdes da FES néo

apresentaram diferencas significativas.
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Inserir Tabela 2

Para identificar as variaveis independentes de sobrecarga e de ambiente familiar,
procedeu-se a analise com o GLM (Tabela 3). As subescalas de sobrecarga e as dimensdes
do ambiente familiar com p<0,05 na analise bivariada foram consideradas como variaveis
dependentes. As caracteristicas demograficas sexo, anos de estudo e grau de parentesco
entraram no modelo como variaveis independentes. Considerando-se que a sobrecarga
poderia estar relacionada com a interacdo entre o tipo de doenca (TP ou clinica) e o grau de
parentesco, foram analisadas as variaveis grupo*grau de parentesco.

As variaveis independentes de maior sobrecarga subjetiva foram associadas
significativamente ao fato de o familiar ser um dos pais [média estimada=2,30(erro
padrdo=0,22)] em relacdo aos demais familiares [cdnjuges=1,53(0,08); filhos=1,36(0,15) e
outros familiares=1,29(.17); p=0,001]. A sobrecarga objetiva menor permaneceu
significativa para o grupo do TP nas subescalas ‘“assisténcia na vida diaria” [grupo
TP=1,92(0,12) versus grupo controle=2,36(0,40); (p=0,023)], “impacto nas rotinas diarias”
[grupo TP=1,42(0,12) versus grupo controle=1,93(0,15); (p=0,008)] e objetiva geral
[grupo TP=1,63(0,08) versus grupo controle=1,93(0,10); p=0,024]. Também se observou
diferenca significativa entre pais ¢ coOnjuges para “impacto nas rotinas diarias”
[pais=2,19(0,25) versus conjuges=1,35(0,09); p=0,017] e objetiva geral [pais=2,10(0,27)
versus conjuges= 1,57(0,06); p=0,021]. A sobrecarga objetiva apresentou tendéncia para a
interacdo grupo*grau de parentesco (p=0,058 e 0,056).

Quanto ambiente, na dimensdo “conflito”, a associacdo ocorreu entre o grau de
parentesco, sendo a diferenca significativa entre pais [3,06(0,62)] e conjuges [1,74(0,22);
p=0,045], independentemente do grupo. A dimensdo “organizac¢do” foi menor no grupo de

familiares de pacientes com TP [5,76(0,32)] em relacdo ao grupo controle [6,83(0,40);
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p=0,036] e apresentou diferenca significativa entre conjuges [7,03(0,25)] e outros
familiares [5,51(0,40); p=0,034]. Também houve associacdo significativa na dimenséo
“orientagdo para conquistas” com o menor nivel de escolaridade [b=-0,10(0,02); p<0,001].

Inserir Tabela 3

3.2 Sobrecarga e ambiente familiar e gravidade do TP

A gravidade dos sintomas do panico avaliado pelo PDSS foi, na média (desvio
padrdo), de 12,48 (DP=6,98; minimo= 0 e maximo= 27). Observou-se correlacdo
significativa positiva em todas as subescalas de sobrecarga familiar objetiva e a intensidade
do TP (Tabela 4). A sobrecarga subjetiva apresentou correlacdo positiva significativa entre
a preocupacdo com o paciente e a subjetiva geral. Ndo houve correlacdo significativa entre
a gravidade do TP e o ambiente familiar avaliado pela FES (coeficientes variaram entre r=
-0,020 a 0,042).

Inserir Tabela 4

Realizou-se posteriormente uma andlise com GLM para identificar as variveis
independentes de sobrecarga familiar de pacientes com TP. Foram definidas como
variaveis independentes as caracteristicas sociodemograficas dos familiares com p<0,05 na
analise bivariada (sexo, escolaridade e grau de parentesco) e o PDSS dos pacientes. Foram
consideradas como variaveis dependentes as subescalas da FIBS-BR que se
correlacionaram significativamente com o PDSS, conforme a Tabela 3.

Observou-se que a maior sobrecarga objetiva nas variaveis “assisténcia vida
cotidiana” [PDSS - b(IC95%)=0,04 (0,02 a 0,07); p<0,001], “impacto nas rotinas diarias”
[PDSS - b(IC95%)=0,04 (0,02 a 0,06); p<0,001] e “objetivo geral” [PDSS - b(IC

95%)=0,03 (0,02 a 0,05; p<0,001] esteve relacionada a gravidade do TP. A sobrecarga
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objetiva “supervisdo de comportamentos problematicos”, além de ser explicada pela maior
gravidade do TP [PDSS - b(IC95%)= 0,02 (0,01 a 0,03); p=0,001], também ocorreu
quando o familiar responsavel pelo cuidado era o filho [b(C195%)=0,56 (0,17 a 0,95);
p=0,004].

Considerando-se a sobrecarga subjetiva “preocupagdo com 0 paciente” e subjetiva
geral, o resultado da andlise apontou somente para a maior gravidade dos sintomas do TP
como variavel independente de sobrecarga [PDSS - b(IC 95%)= 0,06 (0,03 a 0,09; p<0,001

e PDSS - b(1C95%)= 0,03 (0,01 a 0,05; p=0,002, respectivamente].

4 Discussao

Os resultados do presente estudo demonstram que familiares de pacientes com TP
apresentaram sobrecarga subjetiva mais elevada quando comparados ao grupo controle.
Esses achados corroboram estudos recentes que avaliaram a sobrecarga entre familiares de
pacientes com doenca mental comparados a familiares de pacientes com doencas clinicas
(Hastrup et al., 2011; Ampalam et al., 2012) e indicam niveis mais elevados de sobrecarga
subjetiva na presenca de doenca mental. Entretanto, as médias de sobrecarga observadas
em nosso estudo foram menores do que as encontradas no estudo de validacdo da escala
(Bandeira, Calzavara & Castro, 2008) que foi realizada com transtornos mentais maiores,
como a esquizofrenia. A amostra do presente estudo é de familiares de pacientes com
doencga mental néo psicética, e os pacientes incluidos estavam em tratamento ambulatorial,
0 que pode ter contribuido para um menor nivel de sobrecarga.

Por outro lado, a sobrecarga objetiva foi menor no grupo de familiares do TP. De

acordo com estudos prévios, independentemente do tipo de doenca cronica, € necessaria
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uma readaptacdo familiar. Por isso, sdo comuns as alteracbes na rotina da familia
decorrentes de orientacdes médicas (Rintala, Jaatinen, Paavilaine, & Astedt-Kurki, 2013).
Por exemplo, uso continuo de medicacfes, modificacdes na dieta e outras restricbes sao
necessarias (Ferreira et al., 2012), principalmente quando o paciente necessita de
assisténcia continua para realizar as atividades de vida diaria (Martire, Lustig, Schulz,
Miller, & Helgeson, 2004).

As diferencas entre as caracteristicas sociodemograficas da amostra podem ter
ocorrido devido as particularidades do TP e das doencas clinicas. Por exemplo, houve
predominancia significativa de familiares do sexo masculino na amostra de pacientes com
TP. Esse achado pode estar relacionado ao fato de que as mulheres tém uma probabilidade
duas a trés vezes maiores que os homens de serem afetadas por TP, ataques de panico ou
agorafobia (Kessler et al., 2006) e, em geral, os familiares que as acompanham sao 0s
conjuges. Por outro lado, a predominancia do sexo feminino entre os cuidadores de
familiares com doencas clinicas esta de acordo com outros estudos (Lemos, Gazzola &
Ramos, 2006; Fonseca & Penna, 2008; Ferreira et al., 2012). Segundo os autores, as filhas
Ou as esposas sao as principais cuidadoras devido ao papel social e cultural definido para a
mulher (Lemos, Gazzola & Ramos, 2006; Fonseca & Penna, 2008).

Apos analise multivariavel, os resultados do presente estudo demonstraram que a
sobrecarga subjetiva foi maior para os pais, independentemente do grupo pertencente.
Resultado semelhante foi observado em pesquisa recente que comparou a sobrecarga de
diferentes cuidadores (pais, conjuges e filhos) de pacientes com esquizofrenia ou
transtorno de humor. O estudo evidenciou que a sobrecarga familiar também pode estar
relacionada ao grau de parentesco, e ndo somente ao tipo de doenca (Albuquerque et al.,
2010). De fato, os pais podem apresentar preocupacdo com o futuro, como, por exemplo,

quem cuidara do filho depois que eles falecerem, aléem do sentimento de culpa que é
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comumente referido pelos pais por precisarem envolver-se mais com o filho doente
(Fiamenghi Jr. & Messa, 2007).

Em relacdo ao ambiente familiar, o grupo de familiares com TP apresentou escores
menores na “organizagao”. Um estudo com 97 pacientes com doencgas cronicas € seus
respectivos familiares identificou que, quanto menores os niveis de ansiedade, melhor era o
nivel de funcionamento da familia (Zavala-Rodriguez, Rios-Guerra, Garcia-Madrid, &
Rodriguez-Hernandez, 2009). Outro estudo demonstrou que a presenca de pacientes com
doencas clinicas pode proporcionar maior coesdo entre seus familiares, facilitando o
planejamento de atividades (Teodoro, Allgayer & Land, 2009).

No grupo de familiares de pacientes com TP, ap6s a analise multivariavel, a
gravidade dos sintomas do TP permaneceu como varidvel independente de sobrecarga
familiar. E possivel que, devido as caracteristicas dos sintomas do TP, os pacientes com
maior comprometimento em relacdo aos ataques de panico ou ao medo de um novo ataque
tendam a evitar mais as situacdes (Roy-Byrne et al., 2006). Como consequéncia, passam a
depender dos familiares, inclusive para realizar atividades rotineiras como, por exemplo,
andar de Onibus, ir a bancos, supermercados e centros de compras (Carpiniello et al.,
2002). Além disso, os pacientes com transtornos mentais podem apresentar dificuldades
para serem economicamente produtivos, o que implica mais uma situacdo de dependéncia
da familia (Navarini & Hirdes, 2008; Fonte & Melo, 2010). Em estudos de pacientes com
problemas clinicos, também se constatou que, quanto mais comprometida a autonomia do
doente, maior a demanda e a complexidadade de cuidados por parte dos familiares, o que
consequentemente gera maior sobrecarga (Perlini & Faro, 2005).

Algumas limitacdes deste estudo devem ser apontadas. O fato de a medida de
sobrecarga e ambiente familiar ter sido avaliada em um momento Unico, ser uma amostra

heterogénea e de as caracteristicas sociodemograficas dos pacientes ndo terem sido
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consideradas limita as conclusdes. Também néo foram avaliadas comorbidades clinicas no
grupo controle que podem ter impacto na sobrecarga familiar. Além disso, a escassez de
estudos de sobrecarga e ambiente familiar no TP impede comparacdes.

Estudos que tém avaliado o impacto de intervencdes centradas na familia em
diferentes transtornos indicam que as intervengdes psicoeducacionais tém sido efetivas na
reducdo da sobrecarga familiar e na melhora da sintomatologia de pacientes tanto com
doencas clinicas, como DM2, doencas cardiovasculares e cancer (Martire et al., 2004),
guanto com doencas mentais, como depressdo (Luciano, Del Vecchio, Giacco, De Rosa,
Malangone, & Fiorillo, 2012) e esquizofrenia (Ukpong, 2012).

Portanto, a avaliacdo da sobrecarga familiar pode ser Util para a elaboracdo de
estratégias terapéuticas voltadas a propria familia e, assim, contribuir positivamente no
curso e prognastico do paciente, incidindo também na melhora da qualidade de vida dos
familiares. Trata-se de um primeiro estudo para verificar o impacto da TP na familia com
resultados que apontam para a necessidade de inclusdo da familia durante o tratamento dos

pacientes.
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Tabela 1. Comparagdo entre caracteristicas sociodemograficas de familiares de
pacientes com TP e de doengas clinicas.
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Doencas Transtorno
Caracteristicas Total clinicas de pénico p
n=133 n=66 (49%) n=67 (51%)
Sexo”
Masculino 43 (32) 12 (28) 31(72) 0.001
Feminino 90 (68) 54 (60) 36 (40) ’
47,10 44,93
Idade (anos)** (13.48) 49,30 (13,23) (13.47) 0,061
Escolaridade (anos)** 10,13 (4,35) 8,18 (3,67) 12,04 (4,13) <0,001
Situacdo conjugal*
Com parceiro” 95 (71) 47 (49) 48 (51)
Sem parceiro™ <0,999
p 38 (29) 19 (50) 19 (50)
Grau de parentesco*
Conjuge 70(53) 30 (43) 40 (57)
Pais 14 (11) 3(21) 11 (79)* 0.002
Filhos 33 (25) 25 (76)" 8 (6) ’
Outros! 16 (12) 8 (50) 8 (50)

*Varidveis categoéricas sdo apresentadas como frequéncia absoluta e relativa (%) e foram analisadas com
qui-quadrado com residuos ajustados (+ indica os valores que foram significativamente maiores do que o
esperado e - indica que eram menores).
**\ariaveis continuas sdo apresentadas como média (desvio padrdo) e foram analisados pelo teste t para

amostras independentes.

#Com parceiro: familiar do(a) paciente era casado(a) ou com parceiro(a) fixo(a).
# # Sem parceiro: familiar do(a) paciente era solteiro(a), divorciado(a) ou vitvo(a).
{l Outros. Grau de parentesco: irmdo(a), primo(a), tio(a) ou avos.

p<0,05.



Tabela 2. Comparacéo entre sobrecarga (FIBS-BR) e ambiente familiar (FES) de
familiares de pacientes com TP e de doengas clinicas.

Doengas  Transtorno de

clinicas panico

P*
n=66 (49%) n=67 (51%)
Sobrecarga Familiar
Objetiva
Assisténcia na vida cotidiana 2,24 (0,83) 1,90 (0,81) 0,017
Superwsfat(_) dos comportamentos 139 (051) 1,35 (0.47) 0,601
problematicos
Impacto nas rotinas diarias 1,64 (0,95) 1,34 (0,63) 0,032
Obijetiva geral 1,80 (0,56) 1,58 (0,55) 0,024
Subjetiva
Assisténcia na vida cotidiana 1,43 (0,69) 1,71 (0,71) 0,025
Superws,ac_) dos comportamentos 281 (105) 2,79 (1,00) 0,038
problematicos
Preocupacdo com o0 paciente 3,07 (0,90) 3,01 (0,96) 0,686
Subjetiva geral 2,53 (0,67) 2,59 (0,67) 0,592
Ambiente Familiar
Relacionamento Interpessoal
Coesao 758 (1,74)  7,25(1,83) 0,291
Conflito 1,62 (1,80) 2,42 (2,07) 0,020
Expressividade 4,33 (1,45) 4,57 (1,43) 0,347
Manutengéo do sistema
Controle 4,32 (1,83) 4,27 (1,95) 0,808
Organizacao 7,25 (1,86) 6,16 (2,33) 0,004
Crescimento pessoal
Orientacdo para conquistas 6,46 (1,13) 5,94 (1,44) 0,023

Nota: TP=Transtorno de Panico; FIBS-BR=Escala de Sobrecarga Familiar; FES=Escala do Ambiente
Familiar.

* Teste t para amostras independentes.

p<0 ,05.
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Tabela 3. Resultados da analise multivaridvel entre sobrecarga e ambiente familiar e varidveis

independentes’.
Caracteristicas Sociodemograficas Interagao
. G m Grupo *
Sexo Escolaridade Parentesco rupo
Parentesco
Sobrecarga Familiar
Objetiva
Assisténcia na vida cotidiana 0,761 0,125 0,165 0,023 0,058
Impacto nas rotinas diarias 0,965 0,702 0,017 0,008 0,056
Objetiva geral 0,659 0,110 0,021 0,024 0,074
Subjetiva
Assisténcia na vida cotidiana 0,184 0,922 0,001 0,884 0,094
Ambiente Familiar
Relacionamento interpessoal
Conflito 0,202 0,706 0,045 0,258 0,151
Manutencéo do Sistema
Organizacio 0,230 0,666 0,034 0,036 0,714
Crescimento pessoal 0550 >0001 0248 0,160 0,202

Orientacdo para conquistas

"Generalized Linear Models.
# Grupo: transtorno de panico e doengas clinicas.
p<0,05.



Tabela 4. Correlacdo entre gravidade
familiar.

do TP avaliado pelo PDSS e sobrecarga

Objetiva Subjetiva

Sobrecarga Familiar (FIBS-BR)* r p r p
Assisténcia na vida cotidiana 0,361 0,003 0,119 0,367
Supervisdo dos comportamentos

) 0,352 0,003 0,057 0,718
problematicos
Impacto nas rotinas diarias 0,424 <0,001 - -
Preocupacdo com o paciente - — 0,494  <0,001
Geral 0,409 0,001 0,385 0,001

Nota: TP=Transtorno de Panico; FIBS-BR=Escala de Sobrecarga Familiar; PDSS= Escala de

Gravidade do Transtorno de Panico.
*Correlagdo de Spearman.
p<0,05.
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6 DIVULGACAO PARCIAL DOS RESULTADOS

Poster em 2012

Sobrecarga em familiares de pacientes com doenca cronica

212 Semana de Enfermagem do Hospital de Clinicas de Porto Alegre

Poster em 2012

Sobrecarga familiar: comparacéo entre familiares de pacientes com transtorno de panico

e de doencas clinicas

312 Semana Cientifica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
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7 CONSIDERACOES FINAIS E CONCLUSOES

No presente estudo, os resultados apresentaram diferencas entre 0s grupos de
familiares em relacdo as caracteristicas sociodemogréficas, predominando no TP os
familiares do sexo masculino e com maior nivel de escolaridade.

Em relagdo a sobrecarga familiar, foram observadas diferencas significativas, as
quais se mantiveram ap6s a anélise multivariavel, sendo a sobrecarga objetiva maior no
grupo de familiares de doencas clinicas. Além disso, as varidveis independentes de
sobrecarga ndo permaneceram vinculadas unicamente aos grupos, sendo também
determinadas pelo grau de parentesco, sobretudo quando o familiar € um dos pais.

Os resultados demonstraram que o ambiente familiar pode ser influenciado tanto
pelas caracteristicas sociodemogréaficas quanto pelo grupo (TP ou controle). Observou-se
associacdo entre maiores niveis na dimensao “conflito” quando o familiar era um dos pais,
independentemente do grupo. Por outro lado, a dimensdo “organizagdo” foi menor no
grupo de familiares de pacientes com TP e a “orientagdo para conquistas” foi relacionada
ao menor nivel de escolaridade.

Outro aspecto importante refere-se a relacdo entre a gravidade dos sintomas do TP
na familia. Os resultados indicam que os familiares de pacientes com sintomas mais graves
do TP apresentaram escores mais elevados de sobrecarga objetiva e subjetiva. Devido aos
sintomas caracteristicos do TP, especialmente a ansiedade antecipatoria e as evitacdes de
lugares ou situagdes relacionados ao medo de um novo ataque, sdo comuns a perda de
autonomia e a consequente dependéncia de familiares.

Portanto, a identificacdo de sobrecarga e do clima ambiental familiar devido a

presenca de doencas cronicas possibilita a elaboracdo de intervencdes na familia e para a
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familia, com o objetivo ndo sé de conhecer a doenca, mas também de compreender o
fendmeno. Particularmente no que diz respeito ao TP, estudos que incluam a familia e
avaliem o efeito de intervencBes em relacdo a sobrecarga e ambiente familiar ainda

precisam ser realizados.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:
PACIENTE

Prezado (a) participante:

Antes de participar deste estudo, gostariamos que vocé tomasse conhecimento do que ele
envolve. Seguem abaixo alguns esclarecimentos sobre dividas que vocé possa ter. Em caso de
qualquer outra ddvida quanto ao estudo ou aos seus direitos, vocé poderd contatar com as
pesquisadoras Profé Elizeth Heldt (51) 33598573 ou Tatiana Detzel da Silva (51) 98212999.

Esta pesquisa tem por objetivo verificar a influéncia da participacdo da familia no
tratamento do transtorno de panico. Ao estudar a maneira como a familia participa em relagdo a
doenca e ao tratamento, pretendemos encontrar intervengdes mais adequadas para cada caso,
alcangando melhores resultados no tratamento.

Sua participacdo consistira em autorizar meu contato com seus familiares para que eu possa
explicar-lhes sobre a pesquisa. Caso eles aceitem participar, terdo de responder a um questionario
com duracdo aproximada de 40 minutos.

A participacdo neste estudo é voluntaria. Se vocé decidir ndo participar, tem absoluta
liberdade de fazé-lo, ndo acarretando nenhum prejuizo para o seu tratamento.

Vocé pode e deve fazer todas as perguntas que julgar necessarias antes de concordar em
autorizar o contato com seus familiares.

O(a) PeSqUISAAON(R).......evereeerereeieeieriireeieeee e certificou-me de que as informagdes
por mim fornecidas e pelos meus familiares terdo carater confidencial e, em caso de divulgacéo,
serdo sem identificacdo e unicamente para fins de pesquisa.

Atenciosamente,

Assinatura do(a) pesquisador(a):

Nome e telefone dos familiares autorizados:

Nome do paciente:

Assinatura do paciente:

Porto Alegre, ...... e v de .......... .
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:
FAMILIAR

Prezado (a) participante:
Antes de participar deste estudo, gostariamos que vocé tomasse conhecimento do que ele

envolve. Seguem abaixo alguns esclarecimentos sobre dividas que vocé possa ter. Em caso de
qualquer outra ddvida quanto ao estudo ou aos seus direitos, vocé poderd contatar com as
pesquisadoras Profé Elizeth Heldt (51) 33598573 ou Tatiana Detzel da Silva (51) 98212999.

Esta pesquisa tem por objetivo verificar a influéncia da participagdo da familia no
tratamento do transtorno de panico. Ao estudar a maneira como a familia participa em relagdo a
doenca e ao tratamento, pretendemos encontrar intervencbes mais adequadas para cada caso,
alcangando melhores resultados no tratamento.

Para atingirmos o objetivo do estudo, sua participagdo sera fundamental e sera necessario
responder a trés questionarios com duracdo aproximada 40 minutos cada.

A participacdo neste estudo é voluntaria. Se vocé decidir ndo participar, tem absoluta
liberdade de fazé-lo, ndo acarretando nenhum prejuizo para o tratamento de seu familiar.

O(a) PeSqUISAAON(R). ... .veverereerereeieeieriireeeeeee e certificou-me de que as informagdes
por mim fornecidas e pelos meus familiares terdo carater confidencial e, em caso de divulgacéo,
serdo sem identificagéo e unicamente para fins de pesquisa.

Se vocé ndo foi sorteado para as quatro sessfes educativas sobre o transtorno de panico,
entraremos em contato para oferecé-las ao final da pesquisa.

Atenciosamente,

Assinatura do(a) pesquisador(a):

Consinto em participar deste estudo e declaro ter recebido uma coOpia deste termo de
consentimento.

Nome do familiar:

Assinatura do familiar:

Porto Alegre, ...... [0 [T de........ .



APENDICE C - INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

I ERICAs

5@ PROTAN

rograma de Aiendimenio dos Transtornos de Ansiedade

PESQUISADORAS: Tatiana Detzel da Silva e Prof? Dr? Elizeth Heldt

LOCAL DE REALIZACAO: Ambulatério do HCPA — PROTAN

PROTOCOLO DE PESQUISA

PACIENTE

NOME COMPLETO:

ENDERECO

CEP CIDADE:

89

BAIRRO

TELEFONE CASA: (__) TELEFONE COMERCIAL: (__)

CELULAR: (__) TELEFONE P/ RECADOS: (__ )

E-MAIL:

Vocé checa seus e-mails frequentemente (a cada semana, p.ex.)? (1) Sim; (2) Néo

DATA DA ENTREVISTA: __ /|
DATA DA ULTIMA ENTREVISTA: /|
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Dados Demogréficos - PACIENTE

1. Nome: 2. Sexo: Masculino (1); Feminino (2)

3. Data de nascimento: / / 4. Idade: anos

5. Nivel educacional:

(1) Fundamental incompleto (2) Fundamental completo (3) Médio incompleto

(4) Médio completo (5) Superior incompleto (6) Superior completo

(7) Pés-graduagdo (8) Outros (Especificar: )

6. Anos completos de estudo (desprezar repeténcias): anos |

Perfil Socioecondmico

10. Procedéncia:

(1) POA | (2) Grande POA | (3) Interior | (4) Outros estados | (5) Estrangeiro

11. Situacdo conjugal atual:

(1) Solteiro | (2) Casado/Marital | (3) Separado/Divorciado | (4) Viavo

12. Com quem vive atualmente:

(1) Sozinho (2) Com os pais (3) Como (4) Com os filhos (5) Com a familia

cdnjuge

(6) Instituicdo (7) Outro (Especificar: )

13. Ocupacéo:

(1) Estudante (2) Empregado (3) Com ocupagéo

(4) Desempregado (5) Do lar (6) Auxilio-doenca

(7) Aposentadoria por invalidez (8) Aposentadoria por tempo de servico

(9) Outro (Especificar: )

14. Renda individual: salarios minimos (R$ )

15. Renda familiar: salarios minimos (R$ )

16. Classe socioeconémica (IBGE):

(1) Classe A: 35 ou + pontos (2) Classe B: 21-34 pontos (3) Classe C: 10-20 pontos

(1) Classe D: 5-9 pontos (2) Classe E: 0-4 pontos (3) Classe C: 10-20 pontos
Item N&o tem 1 2 3 4 5 6 ou +
TV 0 2 4 6 8 10 12
Réadio 0 1 2 3 4 5 6
Banheiro 0 2 4 6 8 10 12
Carro 0 4 8 12 16 16 16
Empregada 0 6 12 18 24 24 24
Telefone 0 5 5 5 5 5 5
Geladeira 0 2 2 2 2 2 2
Nivel de instrucao do chefe da familia Pontos
Analfabeto/ensino fundamental incompleto 0
Ensino fundamental completo 1
Ensino médio incompleto 3
Ensino médio completo/ensino superior incompleto 5
Ensino superior completo 10




Registro das Medicacdes Psicoterapias

Baseline

Dose: | Tipo:

42 Sessao/Controle

Dose: | Tipo:

Plano:

Resultados do M.I.N.I.

OZZXTC—IOTMMUO®>D>

Circule a letra correspondente quando ha transtorno relacionado
EDM - atual (duas Gltimas semanas)

EDM - passado

Distimia — atual (dois Gltimos anos)

Risco de suicidio — atual (Ultimo més)

Episodio (hipo)maniaco — vida inteira + atual (Gltimo més)
Transtorno de panico — vida inteira + atual (4ltimo més)
Agorafobia (atual)

Fobia social

Transtorno obsessivo-compulsivo — atual (Gltimo més)
Transtorno de estresse pds-traumatico — atual (Gltimo més)
Sindrome psicotica — vida inteira + atual

Anorexia nervosa — atual (Gltimos trés meses)

Bulimia nervosa (Ultimos trés meses)

Transtorno de ansiedade generalizada — atual (Gltimos seis meses)
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Dados Demograficos — FAMILIAR

1. Nome:

2. Sexo: Masculino (1); Feminino (2)

3. Data de Nascimento: / /

4. ldade: anos

5. Nivel Educacional:

(1) Fundamental incompleto (2) Fundamental completo

(3) Médio incompleto

(4) Médio completo (5) Superior incompleto

(6) Superior completo

(7) Pés-graduacéo (8) Outros (Especificar:

6. Anos completos de estudo (desprezar repeténcias): anos

Perfil Socioecondmico - atualizar

10. Procedéncia:

(1) POA | (2) Grande POA | (3) Interior | (4) Outros estados | (5) Estrangeiro
11. Situagdo conjugal atual:

(1) Solteiro | (2) Casado/Marital | (3) Separado/Divorciado | (4) Vidvo
12. Com quem vive atualmente:

(1) Sozinho (2) Com os pais (3) Como (4) Com os filhos (5) Com a

cbnjuge familia

(6) Instituicdo (7) Outro (Especificar: )
13. Ocupacéo:

(1) Estudante (2) Empregado (3) Com ocupagdo

(4) Desempregado (5) Do lar (6) Auxilio-doenca

(7) Aposentadoria por invalidez (8) Aposentadoria por tempo de servigo
(9) Outro (Especificar: )

14. Renda individual: salarios minimos (R$

)

15. Renda familiar: salarios minimos (R$

)

16. Classe socioeconémica (IBGE)

(1) Classe A: 35 ou + pontos (2) Classe B: 21-34 pontos

(3) Classe C: 10-20 pontos

(1) Classe D: 5-9 pontos (2) Classe E: 0-4 pontos

(3) Classe C: 10-20 pontos

Item Né&o tem 1 2 3 4 5 6ou+
TV 0 2 4 6 8 10 12
Rédio 0 1 2 3 4 5 6
Banheiro 0 2 4 6 8 10 12
Carro 0 4 8 12 16 16 16
Empregada 0 6 12 18 24 24 24
Telefone 0 5 5 5 5 5 5
Geladeira 0 2 2 2 2 2 2
Nivel de instruciao do chefe da familia Pontos

Analfabeto/ensino fundamental incompleto 0
Ensino fundamental completo 1
Ensino médio incompleto 3
Ensino médio completo/ensino superior incompleto 5
Ensino superior completo 10
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ANEXO A — ESCALA DE AVALIACAO DA SOBRECARGA DA FAMILIA
(FBIS-BR)

Nome: Data:
Nome do familiar:

PARTE A: ASSISTENCIA NA VIDA DIARIA

Em geral, as pessoas que tém doencas mentais necessitam de ajuda ou precisam ser
lembradas de fazer as atividades comuns do dia a dia. As perguntas que vou fazer agora
sdo sobre isso. Talvez nem todas elas se apliqguem a (Nome), mas tente respondé-las com o
conhecimento que vocé tem sobre ele(a).

Ala. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) ou lembrou-lhe de fazer
atividades como se pentear, tomar banho ou se vestir?

(1) Nenhuma vez (passe para A2a) ( 2 ) Menos de uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

Alb. Quanto o incomodou ter de ajudar (Nome) ou lembrar-lhe de fazer essas atividades?
(1) Nem um pouco (2 ) Muito pouco (3 ) Um pouco (4) Muito

A2a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou, lembrou ou encorajou (Nome) a
tomar os remédios dele(a) ou teve de dar o remédio pessoalmente ou as escondidas?

(1) Nenhuma vez (passe para A3a) (2) Menos de uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

A2b. Quanto o incomodou ter de fazer algo para (Nome) tomar os remédios dele(a)?
(1 ) Nem um pouco (2) Muito pouco (3) Um pouco (4) Muito

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

(1) Nenhuma vez (passe para Ad4a) (2) Menosde uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

A3b. Quanto o incomodou ter de ajudar, lembrar ou fazer essas tarefas para ele(a)?
(1) Nem um pouco  (2) Muito pouco (3 ) Um pouco (4 ) Muito

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

(1) Nenhuma vez (passe para A5a) (2) Menos de uma vez por semana

(3) 1ou 2 vezes por semana (4)De3ab6vezesporsemana  (5) Todos os dias

A4b. Quanto o incomodou ter de ajudar, lembrar ou fazer as compras para ele(a)?
(1) Nem um pouco (2) muito pouco (3)um pouco (4) muito

Aba. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé cozinhou para (Nome) ou o(a) ajudou a
preparar as refeicdes?
(1) Nenhuma vez (passe para A6a) (2 ) Menos de uma vez por semana
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(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes porsemana (5) Todos os dias

A5b. Quanto o incomodou ter de cozinhar para (Nome) ou ajuda-lo(a) a preparar as
refeicOes dele(a)?
(1) Nem um pouco (2) Muito pouco (3)Um pouco (4) Muito

Aba. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou a levar (Nome) a algum lugar, a pé,
de carro, de Onibus ou por outros meios de transporte?

(1) Nenhuma vez (passe para A7a) (2 ) Menos de uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

A 6b. Quanto o incomodou ter de ajudar a levar (Nome) a algum lugar?
(1) Nem um pouco (2) Muito pouco (3)Um pouco (4) Muito

ATa. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) a cuidar do dinheiro dele(a)
ou teve de fazer isso por ele(a)?

(1) Nenhuma vez (passe para A8a) (2) Menos de uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

AT7b. Quanto o incomodou ter de ajudar (Nome) a cuidar do dinheiro dele(a) ou a fazer
isso por ele(a)?
(1) Nem um pouco (2) Muito pouco (3)Um pouco (4) Muito

A8a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou, lembrou ou insistiu com (Nome)
para ele(a) se ocupar de alguma tarefa, ndo ficar a toa, como usar o tempo livre para ler,
divertir-se, trabalhar, estudar ou fazer alguma visita, etc.?

(1) Nenhuma vez (passe para A9a) (2) Menos de uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

A8b. Quanto o incomodou ter de ajudar ou lembrar (Nome) a se ocupar com alguma
atividade?
(1) Nem um pouco (2) Muito pouco (3)Um pouco (4) Muito

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

(1) Nenhuma vez (passe para Bla) (2) Menos de uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

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

(1) Nem um pouco (2) Muito pouco (3) Um pouco (4) Muito

PARTE B: SUPERVISAO DOS 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
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apliguem a (Nome), mas tente respondé-las com o conhecimento que vocé tem sobre
ele(a).

Bla. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir (Nome) de
apresentar algum comportamento que o deixasse envergonhado(a) ou incomodado(a) ou
teve de lidar com esses comportamentos ou com suas consequéncias?

(1) Nenhuma vez (passe para B2a) (2) Menos de uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

B1b. Quanto o incomodou ter de lidar com esde comportamento desconcertante de
(Nome)?
(1) Nem um pouco (2) Muito pouco (3)Um pouco (4) Muito

B2a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome) ficasse
exigindo demais sua atencdo ou teve de lidar com esse comportamento ou suas
consequéncias?

(1) Nenhuma vez (passe paraB3a) ( ) Menos de uma vez por semana

() 1ou 2 vezes por semana () de 3 a6 vezes por semana ( ) Todos os dias

B2b. Quanto o incomodou ter de lidar com o comportamento de (Nome) de exigir que vocé
dé atencdo a ele(a)?
(1) Nem um pouco (2) Muito pouco (3)Um pouco (4) Muito

B3a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome)
incomodasse as pessoas durante a noite ou teve de lidar com esse comportamento ou suas
consequéncias?

(1) Nenhuma vez (passe para B4a) ( ) Menos de uma vez por semana

( ) 1 ou 2 vezes por semana ( ) De 3 a6 vezes por semana ( ) Todos os dias

B3b. Quanto o incomodou ter de lidar com o comportamento perturbador de (Nome)?
(1) Nem um pouco (2) Muito pouco (3)Um pouco (4) Muito

B4a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome)
insultasse alguém, ameagasse ou machucasse alguém ou teve de lidar com esse
comportamento ou suas consequéncias?

(1) Nenhuma vez (passe para B5a) (2 ) Menos de uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

B4b. Quanto o incomodou ter de fazer isso?
(1) Nemum pouco (2) Muitopouco (3)Umpouco (4) Muito

B5a. Nos ultimos 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?

(1) Nenhuma vez (passe para B6a) (2 ) Menos de uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

B5b. Quanto o incomodou essas conversas, ameagas ou tentativas de (Nome) de se matar
ou de falar em morrer?
(1) Nemumpouco (2) Muitopouco (3)Umpouco (4)Muito
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B6a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome) bebesse
demais (bebidas alcodlicas) ou teve de lidar com as consequéncias desse comportamento?
(1) Nenhuma vez (passe para B7a) (2) Menos de uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

B6b. Quanto o incomodou o fato de (Nome) beber?
(1) Nemumpouco (2) Muitopouco (3)Umpouco (4)Muito

B7a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome)
comesse ou bebesse demais (bebidas ndo alcodlicas, como café, xaropes, etc.) ou fumasse
demais?

(1) Nenhuma vez (passe para B8a) (2) Menos de uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana ( 5) Todos os dias

B7b. Quanto o incomodou ter de lidar com esse comportamento de (Nome)?
(1) Nem um pouco (2) Muito pouco (3)Um pouco (4) Muito

B8a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome) usasse
drogas (ilegais) ou teve de lidar com as consequéncias desse comportamento?

(1) Nenhuma vez (passe para C1) (2) Menos de uma vez por semana

(3) 1 ou 2 vezes por semana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias
B8b. Quanto o incomodou o fato de (Nome) usar drogas (ilegais)?

(1) Nem um pouco (2) Muito pouco (3)Um pouco (4) Muito

PARTE C: GASTOS FINANCEIROS

C1. Nos ultimos 30 dias, vocé pessoalmente pegou ou deu algum dinheiro seu a (Nome)
para cobrir algumas despesas dele(a) e que ndo lhe tenha devolvido?

()Sim () Néo

C2. Nos ultimos 30 dias, 0 paciente teve gastos com os itens abaixo:

( )Sim ( )Nao

a. Transporte (carro, combustivel, 6nibus, etc.?)... 1 2 3
b. Roupas € calgados?..........ccceervrvenircerisiennnan, 1 2 3
c. Trocados para pequenos gastos?............cceeeeee 1 2 3
d. AliMentagao?........c.ccevveevreeriieeceese e 1 2 9

(Se mora com o paciente, peca-lhe para estimar a parcela dessas despesas correspondentes

ao paciente.)

e. Moradia (aluguel, prestacdo da casa)?................ 1 2 $

(Se mora com o paciente, peca-lhe para estimar a parcela dessas despesas correspondentes

ao paciente.)

f. Medicamentos? ........cccvvveviveiie i e, 1

g. Tratamento de salde mental? ..................... 1
1
1

h. Outros gastos médicos? ...........cccevveveenenne.
1. CIQAITOS? ..o

2

2
2
2

w» B B P
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J. Objetos pess0ais? ........ccccvvveveeviesveseaeene
K. Telefone? ....ccooveieeiee e
I. Pagamento de profissionais para cuidar do paciente?
m. Plano de salde? ........ccccocevevvieenciecieninns
n. Outras despesas? (Especifique) ...................

Ll el
NP NN
R R 4

C2-Total: $

C3. Quantia com a qual o paciente contribuiu para as despesas mensais:

C4. Gastos da familia com o paciente (diferenca entre C2 e C3):

C5. No ultimo ano, com que frequéncia os gastos que vocé teve com (Nome) foram
pesados para VOCé?
Sempre ou quase sempre
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

PN W~ O

PARTE D: IMPACTO NAS ROTINAS DIARIAS

D1a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé faltou, chegou atrasado ou cancelou algum
compromisso (p. ex., no trabalho, na escola ou em outros lugares) porque teve de cuidar de
(Nome)?

(1) Nenhuma vez (2) Menos de uma vez por semana
(3)1ou?2vezesporsemana (4)De3a6vezes porsemana (5) Todos os dias

D1b. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes as suas atividades sociais e de lazer (p. ex., sair
para descansar ou visitar alguém) foram alterados ou perturbados porque vocé teve de
cuidar de (Nome)?

(1) Nenhuma vez (2) Menos de uma vez por semana

(3) 1ou2vezes porsemana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

D1c. Nos altimos 30 dias, quantas vezes as suas tarefas diarias ou a rotina da casa foram
alteradas ou perturbadas porque vocé teve de cuidar de (Nome)?

(1) Nenhuma vez (2) Menos de uma vez por semana

(3)1ou?2vezes porsemana (4) De 3 a6 vezes por semana (5) Todos os dias

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

(1) Nenhuma vez (2) Menos de uma vez por semana
(3)1ou2vezesporsemana (4)De3ab6vezesporsemana (5) Todos os dias

D2. A doenca de (Nome) provocou mudangas mais ou menos permanentes em sua rotina
diaria, seu trabalho ou sua vida social?
(1) Nem um pouco (2) Muito pouco (3) Um pouco (4) muito
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D3. Por causa da doenca de (Nome):

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

Sim Néo

a. Vocé teve de trabalhar menos ou abandonar o seu emprego 2 1
ou teve de trabalhar mais para cobrir gastos? .......

b. Vocé teve de se aposentar mais cedo do que planejava?................. 2 1

¢. Vocé deixou de ter (ou tem menos) vida social (p. ex., deixou de

passear, visitar pessoas, ir a festas, etC.)?.......cccoovvierieiiniveienennen, 2 1
d. VOCE perdeu amizades?..........covvereiieniniieeeseseee e 2 1
e. Vocé deixou de tirar férias? (p. 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: PREOCUPACOES COM O PACIENTE

Mesmo quando as pessoas ndo se veem por algum tempo, elas se preocupam uma com as
outras. Eu gostaria de perguntar-lhe sobre suas preocupacfes com (Nome).

E1. Vocé fica preocupado(a) com a seguranca fisica de (Nome)? (P. ex., que algo ruim
aconteca com ele(a), que ele(a) sofra um acidente, que ele(a) se envolva em uma briga, que
alguém se aproveite dele(a), que fuja, etc.)

(1) Nunca (2) Raramente (3) As vezes (4) Frequentemente (5) Sempre ou quase sempre

E2. Vocé fica preocupado(a) com o tipo de ajuda e tratamento médico que (Nome) esta
recebendo? (P. ex., com receio de que ele(a) ndo esteja sendo bem atendido(a), de que nao
esteja recebendo um bom tratamento para a doenca dele(a), etc.)

(1) Nunca (2) Raramente (3) As vezes (4) Frequentemente (5) Sempre ou quase sempre

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

(1) Nunca (2) Raramente (3) As vezes (4) Frequentemente (5) Sempre ou quase sempre

E4. Voce fica preocupado(a) com a salde fisica de (Nome)? (P. ex. dores, doencas, etc.)
(1) Nunca (2) Raramente (3) As vezes (4) Frequentemente (5) Sempre ou quase
sempre

ES. Voce fica preocupado(a) com as atuais condicbes de moradia de (Nome)?
(1) Nunca (2) Raramente (3) As vezes (4) Frequentemente  (5) Sempre ou quase
sempre

E6. Vocé fica preocupado(a) ao pensar como (Nome) faria para sobreviver financeiramente
se ndo tivesse vocé para ajuda-lo?
(1)Nunca (2) Raramente (3) As vezes (4) Frequentemente (5) Sempre ou quase sempre

E7. Vocé fica preocupado(a) com o futuro de (Nome)?
(1) Nunca (2) Raramente (3) As vezes (4) Frequentemente (5) Sempre ou quase sempre



ANEXO B - ESCALA DO AMBIENTE FAMILIAR (FES)

Nome: Data:
Nome do familiar:

Sao apresentadas a seguir diversas afirmacBes sobre relacionamentos familiares.
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Leia

atentamente cada afirmacéo e tenha certeza de que a entendeu. Caso ndo compreenda a frase,
solicite esclarecimentos ao pesquisador. Apos, marque verdadeiro (V), se vocé acredita que a
afirmacédo seja verdadeira para a sua familia, ou falso (F), se vocé considera que a afirmagéo &

falsa para a sua familia.

1) Os membros da minha familia realmente ajudam e apoiam uns aos outros.

2) Os membros da minha familia frequentemente guardam seus sentimentos
para si mesmos.

3) Nos brigamos bastante em nossa familia.

4) N6s sentimos que é importante ser o melhor naquilo que se faz.

5) As atividades em nossa familia sdo cuidadosamente planejadas.

6) Os membros da nossa familia raramente dao ordens uns aos outros.

7) Nés frequentemente parecemos estar "matando” tempo em casa.

8) Progredir na vida é muito importante em nossa familia.

9) Os membros da minha familia raramente mostram estar bravos.

10) Nés somos muito organizados e ordenados de modo geral.

11) Existem poucas regras a serem seguidas na nossa familia.

12) No6s colocamos bastante energia naquilo que fazemos em casa.

13) E dificil expressar 0s nossos sentimentos em casa sem aborrecer alguém.
14) As vezes os membros da minha familia ficam t&o bravos que jogam coisas.
15) Nao é muito importante para nés o quanto de dinheiro uma pessoa ganha.

16) E frequentemente dificil encontrar as coisas quando vocé precisa delas na
nossa casa.

17) Existe um membro da nossa familia que toma a maior parte das decisdes.
18) Existe um sentimento de unido na nossa familia.

19) Nés contamos 0s n0ssos problemas pessoais uns para 0S outros.

20) Os membros da nossa familia dificilmente "perdem a cabecga".

21) Nés acreditamos em competicdo e que o melhor deve vencer.

22) Ser pontual € muito importante na nossa familia.

23) Existem determinadas formas de se fazer as coisas na nossa casa.

24) Raramente nos oferecemos quando alguma coisa tem de ser feita na
nossa casa.

V)
V)

W)
V)
V)
V)
V)
V)
V)
V)
V)
V)
V)
V)
V)
W)

W)
W)
V)
V)
W)
W)
V)
V)

F
F)

F)
F
F
F)
F)
R
F
F)
F)
R
F
F
F
F

F
F
F
F
F
F
F
F



25) Quando sentimos vontade de fazer alguma coisa de uma hora para outra, (V)
frequentemente vamos em frente e fazemos.

26) Os membros da minha familia frequentemente criticam uns aos outros. V)
27) Sempre nos esforcamos para fazer as coisas cada vez melhor. V)
28) As pessoas mudam de opinido frequentemente na nossa familia. V)
29) Existe uma grande énfase no cumprimento das regras na nossa familia. V)
30) Os membros da minha familia realmente apoiam uns aos outros. V)
31) Alguém geralmente fica chateado se vocé reclama na nossa familia. V)
32) Os membros da minha familia algumas vezes batem uns nos outros. V)

33) Os membros da minha familia raramente se preocupam com promog¢oes (V)
de emprego ou com notas escolares, etc.

34) Os membros da minha familia cuidam para que os seus quartos estejam (V)
arrumados.

35) A opinido de todos tem o mesmo valor nas decisfes familiares. V)
36) Existe muito pouco espirito de grupo na nossa familia. V)

37) Fala-se abertamente sobre dinheiro e pagamento de contas na nossa (V)
familia.

38) Se ha uma discordancia na nossa familia, n6s nos esforcamos para (V)
resolvé-la e manter a paz.

39) Nao nos esforcamos muito para ter sucesso na nossa familia. V)

40) As obrigacdes de cada pessoa séo claramente definidas na nossa familia. (V)

41) N6s podemos fazer qualquer coisa que quisermos na nossa familia. V)
42) Nos realmente nos damos bem uns com os outros. V)
43) NOs geralmente somos cuidadosos com o que dizemos uns aos outros. V)

44) Os membros da nossa familia frequentemente tentam vencer e passar na (V)
frente uns dos outros.

45) "O dever antes do prazer" é a regra na nossa familia. V)
46) O dinheiro nao é tratado com muito cuidado na nossa familia. V)
47) As regras sdo bastante rigidas na nossa familia. V)
48) Existe bastante tempo e atencdo para cada um na nossa familia. V)
49) Existem muitas discussfes espontaneas na nossa familia. V)

50) NOs acreditamos na nossa familia que ndo se chega a lugar nenhum (V)
levantando a voz.

51) Os membros da nossa familia séo geralmente comparados uns com os (V)
outros em relagdo ao desempenho na escola ou no trabalho.

52) Lavamos a louca imediatamente apds as refeicdes. V)

53) Erros geralmente ndo sao tolerados na nossa familia. V)

(F)

F)
F
F
(F)
(F)
F
F
F)

F)

()
)
(F)

F

F)
F)
R
F
F)
F)

(F)
F)
F
F
(F)
F)

F

F
F
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ANEXO C - ESCALA DE GRAVIDADE DO TRANSTORNO DE PANICO (PDSS)

Nome: Data:

| PDSS

1. FREQUENCIA DOS ATAQUES DE PANICO, incluindo ataques de panico com sintomas limitados (APSE).

Comece explicando ao paciente que definimos ataques de panico como uma sensacdo de medo ou apreensédo de inicio
subito com elevacéo rapida de intensidade, atingindo geralmente um pico em menos de 10 minutos. Essa sensagdo esta
associada a sensac0es fisicas desconfortaveis, como taquicardia ou palpitacOes, falta de ar, calafrios, tontura, sudorese e
tremores. Com frequéncia ha pensamentos perturbadores e catastréficos, como medo de perder o controle, ter um ataque
cardiaco ou morrer.

Um episddio de panico completo deve ter ao menos quatro desses sintomas. Um ataque de panico com sintomas
limitados é semelhante ao ataque completo, porém tem menos de quatro sintomas. Com base nessas defini¢des, diga-me:

Q. No ultimo més, quantos ataques de panico completos vocé teve, do tipo com 4 ou mais sintomas? E s6 com ataques
de panico com sintomas limitados, aquele com menos de quatro sintomas? Em média, vocé teve mais do que um episodio
de sintomas limitados/dia? (Calcule as frequéncias semanais dividindo o n° total de ataques de panico completos pelo
intervalo de tempo da avaliacdo pelo n° de semanas no intervalo de tempo da avaliacdo).

0 = Sem ataques de panico completos ou limitados.

1 = Leve, inferior a média de um ataque de panico completo semanal e ndo mais que um ataque de sintomas limitados
por dia.

2 = Moderado, um ou dois ataques de panico completos semanais e/ou multiplos episodios de sintomas limitados/dia.

3 = Severo, mais de dois ataques completos por semana, porém ndo mais de um por dia em média.

4 = Extremo, ataques completos que ocorrem mais de uma vez ao dia na maior parte dos dias.

2. AFLICAO DURANTE OS ATAQUES DE PANICO, inclusive ataques de panico com sintomas limitados.

(Este item gradua o grau médio de aflicdo e desconforto que o paciente vivencia durante os ataques de panico no
intervalo de tempo determinado. Ataques de panico com sintomas limitados devem ser graduados apenas se causarem
mais aflicdo do que ataques completos de panico. Tenha certeza de distinguir entre a aflicio DURANTE o ataque de
panico e medo antecipatorio de que um ataque de panico aconteca).

Q. No ultimo més, quando vocé teve um ataque de panico (AP) ou ataque de sintomas parciais, quanta aflicdo ele
causou em vocé? Agora eu estou Ihe perguntando sobre a aflicdo que vocé sentiu durante o AP propriamente dito.

O quéo preocupado ou temerdrio vocé se sentiu durante os ataques? Vocé foi capaz de permanecer fazendo o que
estava realizando quando o AP aconteceu? VVocé se desconcentrou? Se vocé necessitou interromper o que estava fazendo,
foi capaz de permanecer na situagdo em que o ataque ocorreu ou VOcé necessitou sair?

0 = Sem péanico ou APSL ou auséncia de aflicdo durante o AP.

1 = Leve prejuizo, mas capaz de continuar as atividades com pouca ou nenhuma interferéncia.

2 = Aflicdo moderada, porém ainda manejavel, capaz de continuar atividade e/ou manter concentracdo, mas com
dificuldade.

3 = Severo, importante prejuizo e interferéncia, desconcentrou-se e/ou necessitou parar a atividade, mas foi capaz de
permanecer no local ou na situagéo.

4 = Extremo, aflicdo severa e incapacitante, necessita parar as atividades, deixara a situagdo se possivel, mas permanece
incapaz para concentrar-se e com grande prejuizo.

3. GRAVIDADE DA ANSIEDADE ANTECIPATORIA (medo relacionado a panico, apreensio ou preocupagio).
(Ansiedade antecipatoria pode ser relacionada ao significado dos ataques ao invés de ter um ataque de panico, entdo pode
haver consideravel ansiedade a cerca de ter um ataque mesmo se a aflicdo durante o ataque nao for intensa. Lembre-se
que algumas vezes o paciente ndo se preocupa a respeito de quando o proximo ataque ira ocorrer, mas sim com o
significado do AP para sua satde fisica e mental).

Q: No ultimo més, em média, 0 quanto vocé se preocupou, sentiu-se amedrontado ou apreensivo a respeito de quando o
proximo AP iria acontecer ou sobre o que o AP poderia significar a respeito de sua integridade fisica e mental? Eu
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estou perguntando sobre periodos em que vocé nao estava realmente tendo um AP. Qual era a intensidade da ansiedade?
Com que frequéncia vocé tem essas preocupacdes ou medos? A ansiedade chegou a interferir em sua vida? Se sim,
quanto interferiu?

0 = Nenhuma preocupacao sobre o0 panico.

1 = Leve, ha um medo ocasional, preocupagdo ou apreensdo em relagdo ao panico.

2 = Moderado, frequentemente preocupado, temerario ou apreensivo, mas tem periodos sem ansiedade. Ha4 uma notavel
alteracdo no estilo de vida, mas a ansiedade é ainda controlavel e o funcionamento global ndo esta prejudicado.

3 = Severo, preocupado com o medo, apreensdo ou preocupacdo sobre o panico, interferéncia substancial na
concentracéo e/ou na capacidade para funcionar efetivamente.

4 = Extremo, ansiedade quase constante e incapacitante, incapaz de desempenhar tarefas importantes devido ao medo, a
preocupagdo ou a apreenséo sobre 0 panico.

4. MEDO /EVITACAO AGORAFOBICA

Q: No altimo més, houve locais onde vocé se sentiu com medo ou que vVocé evitou porque imaginou que, se tivesse um
AP, seria dificil conseguir auxilio ou sair com facilidade? Situa¢des como utilizar transporte pablico, dirigir um carro,
estar em tanel ou ponte, ir ao cinema, ao supermercado ou ao shopping ou estar em outros locais com multidées? Algum
outro local?VVocé teve medo de estar em casa sozinho ou completamente s6 em outros locais? Com que frequéncia vocé
vem sentindo medo dessas situagdes? Qual a intensidade do medo? Vocé evita alguma dessas situagdes? Estando com
uma companhia de confianca com vocé tem diferenga? Havia coisas que vocé faria acompanhado e ndo sozinho? Quanto
0 medo e a evitacdo afetam sua vida? VVocé necessitou alterar seu estilo de vida para acomodar seus medos?

0 = Nenhum, sem medo ou evitagdo.

1 = Leve, medo/evitacdo ocasional, mas com frequéncia suportaria ou confrontaria a situagdo. Ha pouca ou nenhuma
modificacéo no estilo de vida.

2 = Moderado, medo/evitagdo notavel, porém ainda manejavel, evita situacfes temidas, mas confronta com companhia.
Hé& alguma alteracéo no estilo de vida, mas de modo geral o funcionamento néo esta prejudicado.

3 = Severo, evitagdes extremas, modificages substanciais no estilo de vida sdo necessarias para acomodar a fobia,
tornando dificil manejar as atividades usuais.

4 = Medos e evitagbes extremas e pervasivos, modificacdo extensa no estilo de vida é necessaria, tanto que tarefas
importantes ndo sdo realizadas.

5. SENSACOES LIGADAS AO PANICO MEDO/EVITACAO

Q: Algumas vezes, pessoas com TP experimentam sensagdes fisicas que podem assemelhar-se ao panico e fazem com
que elas se sintam assustadas ou incomodadas. No ultimo més, vocé evitou fazer algo porque pensou que isso poderia
causar esse tipo de sensacéo fisica desconfortavel? Por exemplo, atividades que provoquem taquicardia, como exercicios
vigorosos ou caminhadas? Jogos? Trabalhar no quintal? O que me diz sobre eventos esportivos excitantes, filmes
assustadores ou uma discussao? Atividade sexual ou orgasmo? VVocé temeu ou evitou sensagdes em sua pele como calor
ou tremor? Sensacdes de tontura ou falta de ar? VVocé evitou alguma comida, bebida ou outra substancia porque poderia
Ihe trazer alguma sensagdo fisica, como café, alcool ou medicamentos, como comprimidos para gripe? O quanto a
evitacdo das situacbes ou atividades como essas afetaram sua vida? Vocé necessitou mudar seu estilo de vida para
adaptar-se aos medos?

0 = Sem medo ou evitacdo de situa¢des ou atividades que provoquem sensacoes fisicas incbmodas (aflitivas).

1 = Leve, medo e/ou evitagdo ocasional, mas geralmente confronta ou desafia com pouco desconforto atividades e
situacBes que provoquem sensagdes fisicas. Ha pouca modificagdo do estilo de vida.

2 = Moderado, evitacdo evidente, mas ainda manejavel, ha definida, mas limitada modificacdo no estilo de vida, de
modo que o funcionamento geral ndo é prejudicado.

3 = Severo, extrema evita¢do causa modificacdo substancial do estilo de vida ou interfere no funcionamento.

4 = Evitacdo extrema, pervasiva e incapacitante. Extensa modificagdo no estilo de vida é necessaria, de modo que
importantes tarefas ou atividades ndo séo realizadas.

6. PREJUIZO/INTERFERENCIA NO FUNCIONAMENTO LABORAL DEVIDO AO TP

(Nota para os entrevistadores: este item aborda o trabalho. Se a pessoa ndo esta trabalhando, pergunte sobre a escola e, se
ndo tiver escola em turno integral, pergunte sobre responsabilidades do lar).

Q: No ultimo més, considerando todos os sintomas, ataques de panico, episodios de sintomas limitados, ansiedade
antecipatoria e sintomas fobicos, quanto seu TP interferiu em sua capacidade para realizar seu trabalho em casa? Os
sintomas afetaram a qualidade de seu trabalho? VVocé é capaz de organizar as tarefas tdo rapida e efetivamente como de
costume? Vocé percebeu que ndo esta fazendo certas tarefas por causa de sua ansiedade, ou coisas que vocé ndo poderia
fazer tdo bem? Vocé evitou ou solicitou assisténcia para fazer as tarefas? Alguém mais notou alteracdo em seu
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desempenho? Ha alguma revisdo de desempenho ou adverténcia sobre seu desempenho no trabalho? Algum comentario
de colegas ou de membros da familia sobre seu trabalho?

0 = Sem prejuizo dos sintomas do TP.

1 = Leve, interferéncia leve, sente que o trabalho esta dificil de executar, mas o desempenho ainda é bom.

2 = Moderada, sintomas causam interferéncia frequente e nitida, mas ainda manejavel. O desempenho no trabalho tem
sofrido prejuizo, mas os outros diriam que o trabalho ainda esta adequado.

3 = Severo, causa prejuizo substancial no desempenho ocupacional, de modo que os outros percebam. Pode estar
faltando ao trabalho ou sendo incapaz de realizar tudo em alguns dias.

4 = Extremo, sintomas incapacitantes, incapacidade para trabalhar (ou ir a escola ou manter as responsabilidades da
casa).

7. PREJUIZO/INTERFERENCIA NO FUNCIONAMENTO SOCIAL DEVIDO AO TP

Q: No ultimo més, considerando todos os sintomas do TP juntos, o quanto eles interferem em sua vida social?

Vocé passa menos tempo com sua familia ou outros parentes do que costumava passar? Vocé passa menos tempo com
amigos? Vocé recusa oportunidades para socializar-se em virtude do TP? Vocé tem restricbes acerca de onde e por
quanto tempo vocé se socializaria por causa do TP? Os sintomas do TP afetam seus relacionamentos com membros da
familia ou amigos?

0 = Sem prejuizo.

1 = Leve, interferéncia leve, sente que a qualidade do comportamento social estda um tanto prejudicada, mas o
funcionamento social ainda esta adequado.

2 = Moderado, nitida interferéncia na vida social, mas ainda manejavel. H& alguma reducédo na frequéncia das atividades
sociais e/ou na qualidade das interacBes interpessoais, mas ainda é capaz de engajar-se em grande parte das atividades
usuais.

3 = Severo, causa substancial prejuizo do desempenho social. H& evidente decréscimo das atividades sociais e/ou
evidente dificuldade de interagdo com os outros. Pode ainda forgar-se para interagir com os outros, mas ndo desfruta
disso ou funciona bem na maioria das situagdes interpessoais ou sociais.

4 = Extrema, sintomas incapacitantes raramente sai ou interage com os outros. Pode ter terminado um relacionamento
devido o TP.

PONTUA(;AO TOTAL (Soma dos itens 1-7)

1 2 3 4 3) 6 7 TOTAL

Frequéncia Intensidade Ansiedade Agorafobia | Medo/Evitacdo | Prejuizono | Prejuizo Soma 1-7
do atague antecipatdria trabalho social
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ANEXO D - CARTA DE APROVACAO DO CEP/HCPA

HCPA - HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
GRUPO DE PESQUISA E POS-GRADUAGAO

COMISSAO CIENTIFICA E COMITE DE ETICA EM PESQUISA

A Comissio Cientifica e o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(CEP/HCPA), que é reconhecido pela Comiss&o Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)YMS e pelo Office
For Human Research Protections (OHRPYUSDHHS, como Institutional Review Board (IRBC0000921)
analisaram o projeto:

Projeto: 110109 Versdo do Projeto:  30/03/2011 Versao do TCLE: 06/04/2011

Pesquisadores:

JULIANA BRAGA GOMES

ANA CRISTINA WESNER VIANA
TATIANA DETZEL DA SILVA
ELIZETH PAZ DA SILVA HELDT

Titulo: AVALlA(;AQ DA SOBRECARGA FAMILIAR E DO IMPACTO DA PSICOEDUCACAO
PARA FAMILIA NA RESPOSTA A TERAPIA COGNITIVO-COMPORTAMENTAL EM
GRUPO PARA PACIENTES COM TRANSTORNO DE PANICO

Eéte projeto foi APROVADO em seus aspectos éticos e metodologicos, bem como o respectivo Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo com as diretrizes e normas nacionais € internacionais de
pesquisa clinica, especialmente as Resolugdes 196/96 e complementares do Conselho Nacional de Satde.

- 'Os membros da Comiss&o Cientifica e do Comité de Etica em Pesquisa nao participaram do processo de
avaliag&o dos projetos nos quais constam como pesquisadores. \

- Toda e qualquer alteragéo do projeto, assim como os eventos adversos graves, deverao ser comunicados
imediatamente ao CEP/HCPA.

- O pesquisador devera apresentar relatérios semestrais de acompanhamento e relatorio final ao CEP/HCPA.
- Somente podera ser utilizado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido no qual conste o carimbo de
aprovagao do CEP/HCPA.

Porto Alegre, 26 de abril de 2011.

Ppof hddine Clagsell
Cdordenadegra GPPG e CEP/HCPA



